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Introduccion

1.1.- La discapacidad

1.1.1.- Marco Conceptual y Clasificacion

Cuando se puede observar en la calle, en el metro, en un espectaculo, en un aula, a una
persona con discapacidad se pueden pensar varias cosas, como que tiene una condicion
que la diferencia de las personas sin discapacidad; como que es una persona como los
demés; pero que su vida y su porvenir en sociedades como la nuestra donde la
competitividad es la norma pueden ser mas dificiles, ya que su capacidad de
funcionamiento es objetivamente menor. También se puede pensar que la persona con
discapacidad es un ser humano como nosotros lo somos, con el mismo derecho a vivir
una vida plena y a desarrollar sus potencialidades; pero que es una persona mas debil y
vulnerable que los demas, y que necesita ayudas porque no se sabe por qué razén su
condicion fisica, mental o sensorial es inferior a la de la mayoria de las personas. Es una
persona distinta, si, pero igual. Que ha venido a la vida como hemos venido todos, pero
que probablemente tendrd mas problemas para desarrollarse, vivir y convivir. Que no es
culpable de su condicion y situacion, pero que esta ahi, en la vida, con dificultades que a
lo mejor no acierta a expresar en el mismo codigo que los demas.

Se puede claudicar de entrada, probablemente la actitud mas habitual es lamentar su
situacion y adoptar una actitud paternalista pensando que no podemos hacer nada. Nada
mas lejos de la realidad. La obligacion como profesionales es intentar facilitar sus
condiciones y circunstancias vitales para fomentar las potencialidades que
indudablemente posee, apoyarle, asesorarle y cuidarle del mismo modo que cuidamos a
alguien que tiene dificultades en cualquier aspecto de la Salud. El esfuerzo y dedicacion
a estas personas especiales y diferentes no debe buscar otra recompensa que el saber que
hemos actuado como nos gustaria que se actuara con nosotros si nos encontraramos en
su misma situacién. Y todo ello porque nuestro trabajo debe ser competente, riguroso y
de calidad con todas las personas que forman parte de nuestra Sociedad. Es esta nuestra
responsabilidad profesional y ética, atender a todas las personas que conforman los
principios, leyes, conceptos y fundamentos cientificos de la Sociedad actual, por

ejemplo con iniciativas como el Disefio para Todas las Personas en Medicina (1)
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El concepto de discapacidad ha cambiado a lo largo del tiempo y ha pasado de tener
una connotacién de ayuda y proteccion al débil (entendiendo a la persona con
discapacidad como ser pasivo de una intervencion por parte de las personas libres de
discapacidad) a perseguir su plena integracion social y ser un valor afiadido, buscando
potenciar sus capacidades para mejorar la Sociedad del siglo XXI.

Este concepto, que podemos considerar como el actual, ha ido evolucionando a lo largo
de la Historia. A grandes rasgos, en las culturas antiguas las personas con discapacidad
eran consideradas como objeto de algln castigo sobrenatural que les hacia merecedores
de su situacion. Por eso eran rechazados socialmente, los mas afortunados eran
excluidos de la sociedad y los menos eran eliminados fisicamente. En la Grecia clasica,
donde predominaba el culto a la perfeccion de la condicion fisica y la imagen frente a
otros valores, se excluia a las personas con discapacidad y, en consecuencia, se
eliminaba a aquéllos que no habian nacido “sanos” —que no cumplian con los estandares
habituales- y se estigmatizaba a sus progenitores. Recordar cémo en Esparta se arrojaba
desde el monte Taigeto a las personas con discapacidad. En otras culturas era normal el
infanticidio cuando se observaban anormalidades en el recién nacido. En el mejor de los
casos, a las personas con discapacidad se les expulsaba de las ciudades. Sin embargo,
coincidiendo con esta actitud de rechazo total, determinadas discapacidades estaban
“mejor vistas”, como las debidas a causas bélicas, a las que se intentaba compensar
mediante la cesion de tierras para el cultivo, por ejemplo. Incluso habia en la mitologia
griega un Dios con discapacidad, Hefesto, hijo de Zeus y Hera, Dios del fuego y de la
forja, que estaba lisiado y cojo. Otras culturas, como la cristiana, eran mas favorables a
procurar su “curacion” y a cuidar a las personas con discapacidad.

En la Edad Media cambia el concepto que se tenia de las personas con discapacidad,
entendiendo a ésta no como la consecuencia de una accion externa punitiva sino como
una enfermedad, razon por la cual las personas con discapacidad eran
institucionalizadas con objeto de reunirlos e intentar su curacion pero —debido tanto a
las grandes carencias cientificas de la época como al recuerdo del componente magico
de la discapacidad- lo que en realidad se conseguia era una mera cronificacion de su
condicion sin més alternativa que la exclusion social, al no establecerse apenas acciones
curativas, o rehabilitadoras. A finales del siglo XIX y principios del siglo XX se
producen importantes avances en las Ciencias Médicas, relacionandose entonces la

discapacidad con factores etiologicos fisicos, psiquicos y sociales basandose en el
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modelo biomédico y credndose centros especificos educativos y asistenciales con
participacion activa de los Estados, que mejoraron parcialmente la asistencia a las
personas con discapacidad; pero no consiguieren reducir el efecto estigmatizador de la
Sociedad con respecto a este grupo de poblacidn y su separacion efectiva del resto de la
Sociedad. Es en la segunda mitad del siglo XX cuando se pone el énfasis en la
rehabilitacion y en la reinsercion social de los individuos discapacitados, de modo que
se fomenta su participacion social, su inclusién en programas de escolarizacion y
capacitacion laboral y se desarrolla un importante movimiento social de apoyo y
defensa de este sector de la poblacion, promovido por las asociaciones de padres y
familiares, situacién en la que nos encontramos en la actualidad.

En nuestros dias, se considera la discapacidad como un fendmeno complejo que refleja
una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas
medioambientales o del entorno (modelo social o ecoldgico). Como se refleja en el
Informe Mundial sobre la Discapacidad, la discapacidad forma parte de la condicién
humana: “casi todas las personas sufriran algun tipo de discapacidad transitoria o
permanente en algin momento de su vida, y las que lleguen a la senilidad
experimentaran dificultades crecientes de funcionamiento” (2).

Actualmente, la discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion, entendiendo como
“deficiencias” los problemas que afectan a una estructura o funcién corporal, como
“limitaciones de la actividad” las dificultades para ejecutar acciones o tareas, y como
“restricciones de la participacion” los problemas para participar en situaciones vitales.
La discapacidad es un concepto que nace de la integracion del ser humano en su
entorno, y engloba todas las situaciones que dificultan su adecuada interaccién con él,
por lo que son necesarias para su abordaje actuaciones no solamente sobre las personas
sino sobre la sociedad en la que aquéllas desarrollan su ciclo vital. Es evidente la
importancia de la interaccion social en el devenir de la persona discapacitada, de modo
gue cuanto mas armonica Sea esta interaccion, mayor integracién de la persona
discapacitada en la Sociedad, mayores aportaciones de éste a la Sociedad y, por tanto,
mayores posibilidades de que la Sociedad pueda beneficiarse de sus potencialidades,
consiguiendo al mismo tiempo que éstas puedan disfrutar de los avances sociales y del

Bienestar social en igualdad de condiciones con las personas libres de discapacidad.
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Se ha llegado a afirmar que el problema de la gestion de la discapacidad radica en el
fracaso de la Sociedad y del entorno creado por el ser humano para ajustarse a las
necesidades y aspiraciones de las personas con discapacidad y no en la incapacidad de
dichas personas para ajustarse a las demandas de la sociedad (3).

En el prélogo del Informe Mundial sobre la Discapacidad, el gran cientifico Stephen W.
Hawking escribe: “Yo he podido beneficiarme de una atencion médica de primera
clase, y dependo de un equipo de asistentes personales que hacen posible que viva con
comodidad y dignidad. Mi casa y mi lugar de trabajo han sido adaptados para que me
resulten accesibles... Pero soy consciente de que he tenido mucha suerte, de muy
diversos modos... Estd claro que la mayoria de las personas con discapacidad tienen
enormes dificultades para sobrevivir cotidianamente, no digamos ya para encontrar un
empleo productivo o para realizarse personalmente.”

No cabe duda que la posibilidad de insercion social de las personas discapacitadas esta
directamente relacionada con el grado de desarrollo de la Sociedad en la que viven, del
mismo modo que es conocido que cuanto menos desarrollada esta la sociedad la tasa de
discapacitados es mayor y ademas disponen de menores ayudas y menos oportunidades.
En el Informe Mundial sobre la Discapacidad se indica que la discapacidad afecta de
manera desproporcionada a las poblaciones vulnerables, que su prevalencia es mayor en
los paises de ingresos bajos y que las personas en el quintil mas pobre, las mujeres y los
ancianos presentan mayores prevalencias de discapacidad. También se refiere que las
personas con pocos ingresos, sin trabajo o con poca formacion académica tienen mayor
riesgo de discapacidad.

Del mismo modo, es un hecho que cuanto mayor es el grado de desarrollo de una
Sociedad mayor es su inversion en sectores como la discapacidad. En el Informe de
Envejecimiento de la Comision Europea (2009) los paises nérdicos —los de mayor grado
de desarrollo- ocupan tres de los cuatro primeros lugares en cuanto a gastos en
discapacidad, estimandose su gasto en el afio 2060 entre un 5,8% y un 4,4% del PIB,
mientras que Estonia, Chipre y Rumania —de los paises europeos menos desarrollados-
ocupan los ultimos lugares con un gasto estimado entre un 0,01% y un 0,1% de su PIB.
Espafia ocupa un modesto 16° lugar con un gasto estimado del 1,4% del PIB (4).

Cabria pensar si el gasto social es un plus en los estados una vez satisfechas sus
necesidades en otros sectores y prioridades, aunque el orden y el contenido de esas

prioridades sean muy diferentes en relacion con la situacion economica, social y
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geografica de los paises. En todo caso, lo que esta claro es que sin un impulso decidido
de los estados en la atencion a la discapacidad, la inercia de responder a las necesidades
de las mayorias (o la inaccion de regulares gobernantes en muchos casos) conduce a que
el peso del gasto social en discapacidad sea muy limitado.

En la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (ONU, 1948) se establece que
“todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos” sin distincion
de “raza, color, sexo, idioma, religion, opinion politica o de cualquier otra indole,
origen nacional o social, posicion econémica, nacimiento, o cualquier otra condicion”,
y en esta Declaracién estd la base del desarrollo reglamentario de los sistemas
democraticos y de las legislaciones especificas sobre discapacidad. Recientemente, en
desarrollo de éste y otros principios, la Convencién para los Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 2006) se proclama que “la discriminacion contra cualquier
persona por razon de su discapacidad constituye una vulneracion de la dignidad y el
valor inherentes al ser humano”, reconociendo “la necesidad de promover y proteger
los derechos humanos de todas las personas con discapacidad, incluidas aquéllas que
necesitan un apoyo mas intenso”, siendo su propdsito “promover, proteger y asegurar
el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente”.

La discapacidad es un término que engloba un gran nimero de situaciones, pues como
ya se ha indicado, en su definicidn intervienen conceptos relativos tanto a la persona
como organismo fisico como a la interaccion de la persona con la Sociedad. Es decir, a
la capacidad de funcionamiento como ser social, 1o que depende en la mayoria de los
casos de factores ajenos a la propia persona.

La discapacidad no es simplemente la consecuencia del padecimiento de una deficiencia
y/o enfermedad sino que es un constructo social, por lo que las caracteristicas de la
sociedad concreta en la que vive la persona con discapacidad serdn determinantes en
cémo viva la persona esa situacion, oscilando entre el abandono casi absoluto en las
sociedades poco desarrolladas a la méaxima integracion en las sociedades mas
avanzadas. En éstas se llegan a incluir en ocasiones aspectos de discriminacion positiva
con respecto al discapacitado (reserva de plazas en ofertas de empleo, fomento de la

contratacion de personas discapacitadas, plazas de aparcamiento reservadas, etc.), que
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pueden parecer anecddticas en algunos casos, pero que son necesarias Yy que ademas
reflejan en cierto modo una actitud positiva por parte del legislador.

Tradicionalmente se viene clasificando la discapacidad en tres grandes grupos:
personas con discapacidad fisica, personas con discapacidad sensorial y personas con

discapacidad psiquica.

La discapacidad fisica es una deficiencia de tipo motorico y/o visceral, estando
relacionada con el cuerpo, con los miembros y con los érganos en general, y puede
afectar a los sistemas musculoesquelético (amputaciones, deficiencias articulares, etc.),
nervioso (paraplejias, epilepsia, etc.), respiratorio (asma, fibrosis quistica, etc.),
cardiovascular (cardiopatias, arritmias, etc.), hematopoyético e inmunitario (anemias,
leucemias, linfomas, inmunodeficiencias, etc.), digestivo (cirrosis hepatica,
incontinencia fecal, etc.), genitourinario (nefrectomia, impotencia, etc.), endocrino
(diabetes, hipotiroidismo, etc.) y piel (psoriasis, piel escaldada, etc.).

La discapacidad sensorial es la originada en el aparato visual, auditivo, en la garganta y

en las estructuras relacionadas con el lenguaje, es decir, en los 6rganos de relacion.

La discapacidad psiquica es —de modo muy esquematico- la originada por deterioro

cognitivo o por enfermedad mental (que no son términos sinénimos, como veremos mas
adelante), y que afecta a la seccién mas evolucionada de nuestro organismo, la que nos
separa definitivamente del resto del mundo animal.

Superada la clasificacion cerrada y estricta en base al modelo biomédico, ésta se ha ido
enriqueciendo con las aportaciones de un buen niumero de investigadores y con la propia
evolucion de la Sociedad, aumentando en complejidad y plasticidad y adaptandose
mejor a los retos de todo tipo que plantea el afrontamiento de la discapacidad.

Antes de abordar la clasificacion de la discapacidad, se deben establecer las diferencias
entre algunos conceptos muy relacionados entre si 'y que se prestan en ocasiones a
confusion como son las deficiencias, las discapacidades y las minusvalias.

La OMS en el afio 1980 definio en la Clasificacion Internacional de las Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) como deficiencia “toda pérdida o
anormalidad de una estructura o funcidon psicoldgica, fisiologica o anatomica”,
mientras que discapacidad era “toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia)
de la capacidad de realizar una actividad en la forma y dentro del margen que se
considera normal para un ser humano”. La deficiencia tiene pues un enfoque

organicista, en el sentido que refleja alteraciones anatomicas o funcionales cuya causa




Introduccion

identificable esta a nivel de un drgano, mientras que la discapacidad tiene un enfoque
relacional, y se caracteriza por dificultades en el desempefio de actividades normales
como consecuencia de esa deficiencia, poniendo el foco asi no en un érgano sino en la
propia persona y en su relacion con los demas. Por otra parte, la minusvalia se define
como “una situacion de desventaja para un individuo determinado que limita o impide
el desarrollo de un rol que es normal en su caso”, es decir, seria la vertiente social de la
discapacidad, aquélla por la cual la persona con discapacidad no puede competir en
igualdad de condiciones con los demas seres humanos.

Una representacion grafica de los conceptos de deficiencia, discapacidad y minusvalia y

del nivel al que hacen referencia se aprecian en la figura siguiente:

Enfermedad

N =3 Deficiencia === Discapacidad ====p Minusvalia
Trastorno
(situacion {Organo) (Persona) (Sociedad)
Intrinseca)

Figura 1.- Términos habituales en asuntos de discapacidad junto a su nivel de
referencia, segun el modelo teérico de la CIDMM

En la CIDDM la OMS subdividid las deficiencias en fisicas, sensoriales y psiquicas,
como se aludia antes. Estas deficiencias —que podian ser temporales/permanentes,
progresivas/regresivas/estaticas, 0 intermitentes/continuas- producian una serie de
discapacidades, que fueron divididas en discapacidades de movilidad (o de
desplazamiento), de relacién (o de conducta) y de comunicacion. Estas discapacidades
conllevaban a su vez una minusvalia o repercusion en la practica del hecho de padecer
una deficiencia o discapacidad.

En la CIDDM (cuya version espafiola fue publicada en 1983) se introducen los
conceptos de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia, e incluye un modelo teérico
lineal en el que una situacién intrinseca (enfermedad o trastorno) promueve una
alteracion del funcionamiento a nivel organico (deficiencia) que origina una limitacién
de la actividad (discapacidad), que a su vez produce una desventaja social (minusvalia),
si bien en realidad la secuencia puede ser bidireccional o incompleta, como por ejemplo
el que una minusvalia pueda ser consecuencia de una deficiencia sin que medie un

estado de discapacidad.
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Con el tiempo han ido surgiendo criticas a esta clasificacion en los siguientes aspectos:
a) Ponia un énfasis excesivo en la linealidad y causalidad del modelo tedrico,
echandose de menos una mayor interaccion entre sus elementos constituyentes.
b) Reflejaba un interés excesivo en resaltar las habilidades perdidas o limitadas
cuando lo verdaderamente relevante era precisamente resaltar las que estaban
conservadas.
c) Los términos, a pesar de ser prolijamente explicados, no acababan de delimitar
adecuadamente lo que se entendia como deficiencia y lo que se entendia como

discapacidad.

Por todo ello y por razones operativas y de desarrollo social, la OMS puso en marcha en
1993 un gigantesco proceso de revision que culmind con la publicacion de la
clasificacion CIDDM-2, haciendo especial hincapié en la adopciéon del Modelo Bio-
psico-social de la discapacidad, en la aplicabilidad transcultural de la clasificacion y en
una mejor descripcion de los estados funcionales ligados a las que denominaba como
“condiciones de salud” de las personas. Tras sucesivos Borradores —en cuya elaboracién
intervinieron mas de 50 paises y mas de 1.800 expertos- se llegd finalmente a la
presentacion de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF) en la 542 Asamblea Mundial de la Salud (mayo de 2001), que incluia
modificaciones de calado con respecto a la CIDDM, tanto en los conceptos basicos
como en la terminologia utilizada.

Otro motivo para elaborar una nueva clasificacion de la discapacidad fue la constatacion
de que el impacto de cualquier situacion patoldgica (que incluye no sélo las
repercusiones organicas de la enfermedad de base sino también las necesidades de
consumo de servicios, la afectacion del rendimiento laboral y los demas costes
indirectos que implica), no se mide adecuadamente con sélo el diagndstico médico (5),
sino que precisa de indicadores mas amplios que recojan todas esas consecuencias. La
depresion, por poner un ejemplo, es una entidad de muy baja mortalidad pero que
provoca una gran discapacidad y constituye de hecho una de las mayores causas de
carga de enfermedad en el mundo. Si entendieramos la importancia de la enfermedad
solo en cuanto sus repercusiones con respecto a la vida, la depresion seria una

enfermedad irrelevante, y si su importancia se midiera en base a los indicadores clasicos
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de mortalidad su contribucién al gasto sanitario seria anecddtica, y nada mas lejos de la
realidad.

En la actualidad, la discapacidad se viene relacionando mas con la idoneidad en la
interaccion de la persona con el medio en el que se desarrolla y vive que con la
existencia o con la identificacion de una deficiencia. Por ello, en la CIF no se habla de
“enfermedad”, sino de “estado de salud” (que es el trastorno que padece un individuo y
que determina el grado de funcionamiento o de discapacidad), y por ello en su filosofia
subyace una relacion bidireccional entre los estados de salud y la capacidad de
funcionamiento del individuo, de modo que los estados de salud tienen consecuencias
en todos los componentes del funcionamiento y a su vez éstos pueden conducir a
alteraciones del estado de salud.

La alteracion del estado de salud la denomina “condicion de salud”, y consiste en toda
situacion que puede generar dolor, sufrimiento o interferencia con las actividades diarias
0 que puede llevar a contactar con los servicios de salud o los servicios sociales, y que
pueden ser tanto eventos patoldgicos (enfermedades, lesiones, traumatismos) como
eventos no necesariamente patoldgicos (embarazo, envejecimiento).

En la CIF la “discapacidad” se asume como un término genérico que engloba las
deficiencias de funcion y/o de estructura (las antiguas deficiencias), las limitaciones de
la actividad (las antiguas discapacidades) y las limitaciones en la participacion (las
antiguas minusvalias), por lo que unifica la terminologia de modo que Unicamente se
habla de discapacidad, evitando la confusion entre discapacidad y deficiencia y
poniendo el énfasis en la limitacion, por la razon que sea, a la plena actividad en
cualquier esfera de la vida. Por ello, la CIF ha pasado de ser una clasificacion de las
consecuencias de la enfermedad a constituir una clasificacion de los componentes de la
Salud en su méas amplio sentido, siendo de hecho aplicable a cualquier condicién de
Salud y no sélo a las caracterizadas por la presencia de discapacidad. En este sentido, en
la CIF se habla de “Funcionamiento” como término genérico que engloba tanto las
funciones y las estructuras corporales como la capacidad para realizar actividades o
tareas y la posibilidad de participacion social del individuo.

En la CIF se incluye también el término “Bienestar”, que es un concepto general que
engloba todos los dominios de la vida humana, incluyendo los aspectos fisicos,
mentales y sociales que determinan lo que se considera una “buena vida” y de los que al

menos una parte no son responsabilidad especifica de los sistemas de salud, sino de
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otros sistemas que contribuyen al bienestar global, como pueden ser el acceso a la
educacion, al trabajo o al disfrute del tiempo libre. Dentro del concepto de “bienestar”
se puede diferenciar entre los dominios de salud del bienestar (ver, hablar, recordar,
etc.) y otros dominios relacionados con el bienestar (educacion, trabajo, ambiente, etc.),
que no son directamente dependientes del estado de salud.

Mientras que los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, etc.) se clasifican
en base a su etiologia en la CIE-10 (Clasificacion Internacional de Enfermedades, 102
revision, OMS), el funcionamiento y la discapacidad asociados a las condiciones de
salud se clasifican en la CIF. Ambas clasificaciones son complementarias, y de hecho
la OMS recomienda su uso conjunto. La informacion sobre el diagnéstico que brinda la
CIE-10 se enriquece con la que proporciona la CIF con respecto al funcionamiento,
rindiendo asi entre ambas una vision amplia de la salud de las personas o de las
poblaciones desde un concepto biopsicosocial.

Conviene resaltar algunas definiciones operativas de los conceptos empleados en la CIF

a fin de facilitar la comprension de su estructura:

e Son “funciones corporales” las funciones fisiologicas de los sistemas corporales,
incluidas las psicologicas.

e Son “estructuras corporales” las partes anatomicas del cuerpo humano.

e Son “deficiencias” los problemas en las funciones o estructuras corporales que suponen
una desviacion significativa de la norma o una pérdida.

e Es “actividad” el desempefio o la realizacion de una tarea o de una accion por parte de
la persona. Y “participacion” es el acto de involucrarse en una situacion vital.

e Son “limitaciones en la actividad” las dificultades en el desempefio o realizacion de
tareas o acciones. Y “restricciones” en la participacion” son los problemas que el sujeto
puede experimentar al participar en situaciones vitales.

La CIF asume que las condiciones de Salud se valoran en base a la capacidad de las
personas para ser miembros activos en la Sociedad, que es lo que se conoce en el
modelo como “actividad” y que es el resultado de la interaccion entre los llamados
“factores contextuales” y las “condiciones de salud”. En la siguiente figura se muestra el

modelo explicativo de la CIF:
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Condicion de Salud
(trastorno / enfermedad)

{ v
Deficiencia Participacion
( Funciéon/ (Restricciénen la
Estructura) o *_/garticipacién)
~—__ Actividad

(Limitaciénen la
Actividad)

Factores Contextuales
A.Ambientales
B. Personales

Figura 2.- Modelo explicativo de la CIF

En el esquema, el funcionamiento de un individuo es una interaccion compleja entre la
“Condicion de Salud” y los “Factores Contextuales”, que pueden ser ambientales (del
entorno) o personales (caracteristicos de la persona). Las alteraciones en la “condicion
de salud” determinan alteraciones en la estructura o funcidon del organismo
(“deficiencias™) y restricciones a la participacion (“participacion”) y ambas modifican la
“actividad” de la persona.

Por otra parte, los “factores contextuales” modulan o influyen en el efecto que sobre la
“actividad” tienen las “deficiencias” y la “participacion”, ademas de poder influir
directamente en la “actividad” independientemente de los demas elementos del modelo.
Se trata pues de un modelo en el que todos los elementos interactdan entre si, y de esa
interaccion resulta la capacidad de funcionamiento del individuo.

La CIF se estructura en dos grandes capitulos o “partes”: una que engloba todo lo
relativo al “Funcionamiento y Discapacidad”, y otra que denomina como ‘“Factores
Contextuales”. Cada una de estas partes se divide en dos “componentes”.

La parte “Funcionamiento y Discapacidad” se refiere a las condiciones de salud
subsiguientes a la enfermedad o a la alteracion que presenta la persona y dependen tanto
de la propia estructura y funcionalidad de los 6rganos (es decir, de factores intrinsecos)
como de los factores sociales que facilitan la participacion del individuo (es decir, de
factores extrinsecos).

Los “Factores Contextuales” sin embargo no nacen de las condiciones de salud, sino
gue son de orden ambiental (actitudes sociales, legislacion, barreras arquitectdnicas,
clima, etc.) o de orden personal (edad, género, apoyo social, nivel educativo, caracter).

Del balance o la interaccion entre el “Funcionamiento y Discapacidad” y los “Factores
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Contextuales” resulta la capacidad de las personas para ser miembros activos en la
sociedad, que en terminologia CIF se denomina la “actividad”.

Este modelo de actividad supone que ningun factor es independiente con respecto a la
actividad, sino que es la interaccion mdultiple entre las funciones y estructuras
corporales, la participacion, los factores ambientales y los factores personales lo que
determina la actividad del individuo. En el siguiente esquema se resumen estas ideas
(Tabla 1).

Partes Funcionamiento y Discapacidad Factores contextuales
Funciones 'y .
Actividades y :
Componentes Estructuras Participacion Ambientales Personales
corporales
e Funciones ) Influencias  externas Influencias
- corporales Avreas vitales (tareas, . : internas  en el
Dominios . en el funcionamiento . .
e Estructuras acciones) . . funcionamiento 'y
y la discapacidad X .
corporales la discapacidad
e Cambios en e Capacidad de
I;)Sr (f)l:gg snes :zfégiaC'O:nde ISI;' El efecto facilitador o
P - de barrera de las | EI efecto de los
entorno uniforme L .
Constructos e Cambios en o Desempenio caracteristicas del | atributos de la
las estlructuras realizagién d)é mundo fisico, social y | persona
actitudinal
corporales tareas en el
entorno real

Tabla 1.- Estructura bésica de la CIF

Dentro de la parte “Funcionamiento y Discapacidad”, el componente “Funciones y
Estructuras corporales” se refiere tanto a las Funciones corporales (digestion,
movilidad, sentidos) como a las Estructuras corporales (en un sentido anatdémico:
estbmago, pulmoén, extremidades, etc.), mientras que el componente “Actividades y
Participacion” incluye los dominios que indican aspectos relacionados con el
funcionamiento desde una perspectiva individual y social.

Dentro de la parte “Factores contextuales” el componente “Factores ambientales” se
refiere a los recursos disponibles para facilitar o dificultar las posibilidades de
funcionamiento de los individuos, y el componente ‘“Factores personales” se refiere a
las condiciones intrinsecas a la persona y a la sociedad en la que ésta se desarrolla,
incluyendo entre otros sexo, raza, religién, cultura, costumbres, edad, estilos de vida,
habitos, modo de enfrentarse a los problemas, experiencias, personalidad, etc., que

desempefian un papel evidente en la capacidad de funcionamiento a cualquier nivel.
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Dada su prolijidad los factores personales son un area de desarrollo futuro de la

clasificacion.

En la figura 3 se muestra la misma informacidn de otra manera, que quiza facilitaria la

comprension del modelo:

CIF

I 1
Funcionamiento Factores
y Discapacidad Contextuales
1 1
I 1 I 1
s Actividades y Factores Factores
Estructuras Py .
Participacion Ambientales Personales
Corporales

Fig.3.- Otra representacion de la estructura basica de la CIF

En la CIF, a cada componente se le asigna a efectos de codificacion una letra o
identificador. Asi, el componente “Funciones Corporales” se identifica con la letra “b”;
“Estructuras Corporales” con la letra “s”; “Actividades y Participaciéon” con la letra “d”
si se refiere a ambas, con la letra “a” si se refiere a actividades y con la letra “p” si se
refiere a participacion; y los “Factores ambientales” con la letra “e”, tal como se

muestra a continuacion:

Componente FUNCIONES ESTRUCTURAS ACTIVIDADESY FACTORES
P CORPORALES CORPORALES | PARTICIPACION | AMBIENTALES
“d” si se refiere a
Identificador b S ambas; “@” si s6lo a e
actividades y “P” si
s6lo a participacion
. Actividad: Ambiente fisico,
Funciones TRy .
o Realizacion de una | social y
fisioldgicas de los - L
. _ tarea 0 accion por | actitudinal en el
L, sistemas corporales, | Partes anatémicas )
Definicién - una persona; | que las personas
incluyendo del cuerpo AN .
funci Participacion: Acto | viven y
unciones ;
S de involucrarse en | desarrollan  sus
psicoldgicas R .
una situacion vital vidas

Tabla 2.- Componentes de la CIF con su identificador y su definicion
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Dentro de cada componente se identifican una serie de capitulos (a modo de grandes

areas de interés) en los que se subdivide cada componente a efectos de clasificacion y

que se listan en la Tabla siguiente (Tabla 3). Cada capitulo se identifica a efectos de

codificacién con un ndmero.

FUNCIONES ESTRUCTURAS ACTIVIDADESY FACTORES
Componente CORPORALES CORPORALES | PARTICIPACION | AMBIENTALES
(b) (©) (A (e)
. 1 Estructuras del 1 Aprenqlzaje y 1 Productos y
1 Funciones mentales . . aplicacion del .
sistema nervioso S tecnologia
conocimiento
2 Entorno natural y
2 Funciones 2El ojo, el oidory 2 Tareas y demandas cambios en el
. estructuras entorno derivados
sensoriales y dolor - generales -
relacionadas de la actividad
humana
. 3 Estructuras
3 Funmc;r;er:]sagleala voz involucradas en la 3 Comunicacion ?eﬁ?:?gr?ez
y voz y el habla
4 Funciones de los
sistemas 4 Estru_cturas de los
cardiovascular s_lstemas - .
SN cardiovascular, 4 Movilidad 4 Actitudes
hematolédgico, . o
inmunolégico y inmunolégico y
; . respiratorio
respiratorio
. . 5 Estructuras
Capitulos 5 Funciones de los relacionadas con los N
5 Servicios,

sistemas digestivo,
metabdlico y
endocrino

sistemas digestivo,
metabdlico y
endocrino

5 Autocuidado

sistemas y politicas

6 Funciones genito-
urinarias y
reproductoras

6 Estructuras
relacionadas con el
sistema
genitourinario y el
sistema reproductor

6 Vida doméstica

7 Funciones neuro-
musculo-esqueléticas
y relacionadas con el

movimiento

7 Estructuras
relacionadas con el
movimiento

7 Interacciones y
relaciones personales

8 Funciones de la piel
y estructuras
relacionadas

8 Piel y estructuras
relacionadas

8 Areas principales de
la vida

9 Vida comunitaria,
social y civica

Tabla 3.- Componentes y Capitulos de la CIF

Asi pues, si nos referimos al capitulo “s3” nos estamos refiriendo a una caracteristica de

una estructura corporal involucrada con la voz y el habla, y si nos referimos al capitulo

“e4” nos estamos refiriendo a una caracteristica de un factor ambiental relacionado con

las actitudes.
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Hasta aqui llegaria lo que la OMS define como “Clasificacion del primer nivel”, que
estd compuesta por dos caracteres, uno correspondiente al identificador (es decir, al
componente) y otro al capitulo. Cada uno de los capitulos se subdivide a su vez en una
serie de titulos. Asi, a efectos de codificacion, la primera letra corresponde al
identificador, el primer nimero al capitulo y los dos siguientes al titulo. Entre paréntesis
figuran los cédigos que definen cada titulo, como se vera mas adelante:

Por ejemplo, el capitulo “d4” (Movilidad) se divide en los titulos “Cambiar y mantener
la posicién del cuerpo (codigos d410-d429)”, “Llevar, mover y usar objetos (codigos
d430-d449)”, “Andar y moverse (codigos d450-d469)” y “Desplazarse utilizando
medios de transporte (cddigos d470-d489)”.

Cada titulo se subdivide en una serie de items. Por ejemplo, el titulo “Andar y moverse”

(d450-d469) se subdivide en:

e Andar (d450)

o Desplazarse por el entorno (d455)

o Desplazarse por distintos lugares (d460)

o Desplazarse utilizando algun tipo de equipamiento (d465)

e Andar y moverse, otro especificado y no especificado (d469)

A su vez, cada item se subdivide en una serie de items de nivel inferior o rubricas que
afiaden un cuarto digito a cada codigo. Por ejemplo, el item “Desplazarse por distintos
lugares (d460)” se subdivide en:

o Desplazarse dentro de la casa (d4600)

o Desplazarse dentro de edificios que no son la propia casa (d4601)
o Desplazarse fuera del hogar y de otros edificios (d4602)

o Desplazarse por distintos lugares, otro especificado (d4608)

o Desplazarse por distintos lugares, no especificado (d4609)

Tanto en los titulos como en los items, los Gltimos digitos terminados en 8 0 en 9
incluyen situaciones no descritas en los titulos o items precedentes, tanto sean

especificadas (terminan en 8) como si no lo son (terminan en 9).
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En la siguiente Tabla se aprecia la estructura jerarquica del componente “Funciones

Corporales” (como ejemplo) y su representacion:

Componente Funciones corporales b
Capitulo Funciones sensoriales y dolor b2 nivel 1
Titulo Funciones auditivas y vestibulares b2(30-49) nivel 2
Item Funciones auditivas b230 nivel 3
Item inferior Discriminacion de sonidos b2301 nivel 4

Tabla 4.- Estructura del Componente “Funciones Corporales” y su representacion

En ocasiones, algunos items de nivel 4 se dividen a su vez en una serie de items de nivel
5. Por ejemplo, el item “Dolor en una parte del cuerpo” (b2801) se divide en los
siguientes items de nivel 5:

e Doloren la cabezay el cuello (h28010)

e Dolor en el pecho (b28011)

e Dolor en el estémago o en el abdomen (b28012)

e Dolor en la espalda (b28013)

o Dolor en una extremidad superior (h28014)

o Dolor en una extremidad inferior (b28015)

e Dolor en las articulaciones (h28016)

o Dolor en una parte del cuerpo, no especificada (b28018)

o Dolor en una parte del cuerpo, otra especificada (b28019)

Resumiendo: un nimero de Capitulo indica el primer nivel de clasificacion, por ejemplo
b2 (Funciones sensoriales y dolor). Dos nuevos digitos determinan el segundo nivel de
clasificacion, por ejemplo b210 (Funciones visuales). Un nuevo digito determina el
tercer nivel de clasificacion, por ejemplo b2102 (Calidad de la vision). Un nuevo digito
determina el cuarto nivel de clasificacion, por ejemplo b21022 (Sensibilidad al
contraste). Solamente los capitulos Funciones Corporales (identificador: b) y
Estructuras Corporales (identificador: s) disponen de clasificacion de cuarto nivel.

En la CIF el estado de salud de una persona viene definido por un conjunto de c6digos,
siendo el niumero méaximo de cdédigos de 34 a nivel de capitulo, de 362 al segundo nivel
y de hasta 1.424 en el tercer y cuarto nivel. Normalmente la situacion de salud de una
persona queda bien definida mediante la utilizacion de entre 3 y 18 codigos de tres
digitos (segundo nivel de clasificacion).
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Los codigos se completan con lo que se denominan los “calificadores”, que aparecen
situados tras un punto decimal al final del codigo. Cada componente tiene sus propios
calificadores, por lo que iremos viéndolos uno a uno.

Para el componente “Funciones Corporales” (identificador = b) existe un calificador
unico genérico con escala negativa, que indica la extension o magnitud de una

deficiencia. Este calificador adopta la siguiente representacion (Tabla 5):

Codigo.Calificador Definicion Significado Cuantificacion
XxX.0 No hay deficiencia Ninguna, insignificante 0-4%
XxX.1 Deficiencia Ligera Poca, escasa 5-24%
XXX.2 Deficiencia Moderada Media, regular 25-49%
XXX.3 Deficiencia Grave Mucha, extrema 50-95%
XXX.4 Deficiencia Completa total 96-100%
XXX.8 Sin especificar
XXX.9 No aplicable

Tabla 5.- Calificador tinico del Componente “Funciones Corporales”

Para el componente “Estructuras Corporales” (identificador = s) se establecen dos
calificadores y se sugiere ademas un tercero. El primero es idéntico al identificador del
componente “Funciones Corporales”, es decir, una gradacion de las deficiencias desde
“No hay deficiencia” hasta “Deficiencia Completa”. El segundo calificador se usa para
indicar la naturaleza del cambio en la estructura corporal analizada. El tercer calificador
se encuentra en desarrollo, y su interés seria indicar la region anatomica en la cual se
presentaria la deficiencia. Ambos se listan en la Tabla 6, en la que no se representa el

primer calificador por lo apuntado anteriormente:

2° Definicion 3° Definicion
Calificador Calificador

0 No hay cambio en la estructura 0 Mas d.e, una
region

1 Ausencia total 1 Derecha

2 Ausencia parcial 2 Izquierda

3 Parte adicional 3 Ambos lados

4 Dimensiones aberrantes 4 Delante

5 Discontinuidad 5 Detras

6 Posicion desviada 6 Proximal

Cambios cualitativos en la
7 estructura, incluyendo la 7 Distal
acumulacién de fluido
8 No especificada 8 No especificada
9 No aplicable 9 No aplicable

Tabla 6.- Segundo y Tercer Calificador del Componente “Estructuras Corporales”
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Como antes se ha indicado, los calificadores se codifican —en este caso- como uno, dos
o tres digitos a la derecha del punto decimal que sigue al cédigo.

Para el componente “Actividades y Participacion” (identificador = d) existen dos
calificadores: el de desempefio/realizacion (primer calificador) y el de capacidad
(segundo calificador), que ocupan como siempre el primer y segundo digito tras el
punto decimal. El calificador de desempefio/realizacion describe lo que una persona
hace en su contexto o entorno actual, de modo que puede ser entendido como “el acto
de involucrarse en una situacion vital” o “la experiencia vivida de las personas en el
contexto real en el que viven”. El segundo calificador o calificador de capacidad
describe la aptitud de un individuo para realizar una tarea o accion, y tiene por objeto
indicar el maximo nivel probable de funcionamiento que una persona puede alcanzar en
un dominio y momento dados. Esta capacidad se mide en un contexto o entorno
normalizado o uniforme y refleja la aptitud ambientalmente adaptada del individuo.
Ambos calificadores se bareman de acuerdo con la tabla comun a la de factores y
estructuras corporales, es decir, desde “no hay deficiencia” a “deficiencia completa”.

(Tabla 7)

2° Calificador Definicién 3° Calificador Definicion
Xxx.0 No hay deficiencia XxX._0 No hay deficiencia
XXX.1 Deficiencia Ligera xxx._1 Deficiencia Ligera
XXX.2 Deficiencia Moderada XXX, 2 Deficiencia Moderada
XXX.3 Deficiencia Grave XXX._3 Deficiencia Grave
XXX.4 Deficiencia Completa XXX, 4 Deficiencia Completa
XXX.8 Sin especificar XXX._8 Sin especificar
XXX.9 No aplicable XXX. 9 No aplicable

Tabla 7.- Segundo y Tercer Calificador del Componente “Actividades y
Participacion”
Para el componente “Factores Ambientales” (identificador = e) se ha desarrollado un
calificador que cuantifica la importancia de un factor ambiental como facilitador o
barrera desde la perspectiva de la persona cuya situacion estd siendo descrita, pues lo
que para una persona puede ser facilitador para otra puede ser barreral. Hay que valorar
la accesibilidad al recurso, la variabilidad en la accesibilidad, su duracién y calidad, la
frecuencia con que se precisa, etc., lo que hace la aplicacion de este calificador algo
compleja, por lo que se ha apuntado la necesidad de un calificador adicional. Dado el

1 Por ejemplo, una rampa en un bordillo con pavimento liso puede ser un facilitador para una persona en
silla de ruedas y una barrera para una persona ciega.
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caracter variable positivo o negativo del calificador, cuando se trate de una barrera se
codifica como siempre despues del punto decimal, pero si se trata de un facilitador se
codifica con un signo + que sustituye al punto decimal y el nimero correspondiente a
continuacién, como figura en la Tabla 8. Las categorias son las mismas que en otros

calificadores, desde ausencia de barrera o facilitador a barrera o facilitador completo:

Barrera Facilitador
Representacion Definicién Representacion Definicion

Xxx.0 No hay barrera XXX+0 No hay facilitador
Xxx.1 Barrera Ligera XXX+1 Facilitador Ligero
XXX.2 Barrera Moderada XXX+2 Facilitador Moderado
XXX.3 Barrera Grave XXX+3 Facilitador Grave
XXX.4 Barrera Completa XXX+4 Facilitador Completo
XXX.8 Barrera, no especificada XXX+8 Facilitador, no especificado
XXX.9 Barrera, no aplicable XXX+9 Facilitador, no aplicable

Tabla 8.- Calificador unico (positivo o negativo) del Componente “Factores

Ambientales”

Los calificadores completan la estructura de la CIF, que quedaria de la siguiente manera
(Fig. 4).

1
I 1
Funcionamiento Factores
y Discapacidad Contextuales
L L
1 I 1
AT Actividades y Factores Factores
Estructuras Y "
Participacion Ambientales Personales
Corporales
1 1
I 1 I 1
Cambios en Cambios en . Desempeiio / Facilitador /
. Capacidad I
Funciones Estructuras Realizacion Barrera

Fig. 4.- Estructura ampliada de la CIF

Los calificadores dan sentido a los cédigos, y cada codigo debe ir acompafiado al menos
de un calificador.

Es evidente, dado lo expuesto, que no es sencilla la codificacion en la CIF, y que los
calificadores necesitaran de entrenamiento especifico para poder llegar a serlo. Para
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facilitar la recogida de datos se han elaborado distintos manuales de necesario cotejo

para conseguir una adecuada calificacion.
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1.1.2.- Discapacidad y dependencia.

Tradicionalmente se ha considerado la dependencia como una circunstancia natural
acompariante al envejecimiento, pero se ha ido abriendo poco a poco paso la idea de que
esta relacion entre dependencia y envejecimiento dista mucho de explicar las
repercusiones sanitarias y sociales del problema de la dependencia.

Un hecho es incontestable, y es que no existe dependencia si no existe un cierto de
discapacidad. Dicho de otro modo, la dependencia sigue siempre a la discapacidad, y es
de hecho un atributo de ella, pudiendo existir diversos grados de discapacidad sin que
necesariamente exista dependencia. En la legislacion espafiola se equiparan los
conceptos de discapacidad y minusvalia, reconociendo automaticamente la condicién de
minusvalia al alcanzar un determinado grado de discapacidad (actualmente fijado en un
33%), adicionando en su caso al grado de discapacidad el correspondiente al baremo de
factores sociales (RD 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el
reconocimiento, declaracién y calificacion del grado de minusvalia), como se vera mas
adelante.

Hay una notable confusion terminoldgica debida en parte a la multiplicidad de las
traducciones de un vocablo de un idioma a otro y al similar significado de varios
vocablos en un mismo idioma. Ademas las connotaciones negativas del término
“dependencia” han llevado a rechazar su utilizacion por algunos colectivos, prefiriendo
expresiones como “personas con discapacidad severa” o ‘“personas con gran
discapacidad” a la de “personas dependientes” (6).

Se puede aceptar que una persona dependiente es aquélla que no puede realizar ciertas
actividades sin la ayuda o el apoyo de alguien o de algo, pero teniendo en cuenta que no
se trata de la utilizacion de ayudas de forma autdbnoma e independiente para conseguir
una accion, sino de la necesidad de contar con una ayuda para conseguir lo que otras
personas pueden conseguir sin ella. Asi pues, dependencia es anténimo de autonomia, o
mas claro todavia, de independencia.

Inicialmente se consideraba la discapacidad como la mera limitacién para realizar
actividades, pero a partir de la aprobacion de la CIF su significado se modificd
drasticamente. Como se ha tratado de explicar anteriormente, la CIF considera que la
discapacidad (y en su caso la dependencia) nace de la interaccion entre las condiciones

de salud alteradas (trastornos y enfermedades), las funciones o estructuras de salud
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alteradas (deficiencias), las limitaciones en las actividades y participacion (el aspecto
social de la enfermedad) y los factores personales y contextuales en los que vive y se
desarrolla el individuo y que constituyen barreras o ayudas a las realizacion.

Asi pues, dado que los componentes de la discapacidad son multiples, maltiples seran
los mecanismos de valoracion y medicion. Sin embargo se pueden establecer tres
grandes areas de valoracion que engloban los componentes enumerados y que se
sintetizan en (I) las relacionadas con el cuerpo (condiciones de salud, funciones y
estructuras) y que se definen como deficiencias, (I) las actividades y participacion de
las personas y que se definen como actividades, y (Il1l) los factores personales y
contextuales, que se asimilan a la ayuda de otra persona y que se definen como
contexto.

Asi pues, a través de esta simplificacion en deficiencias, actividades y contexto, es
decir, aplicando la terminologia CIF, se puede abordar méas facilmente la valoracion de
la discapacidad.

A.- Deficiencias: El problema se sitla en el cuerpo, y normalmente existen métodos
objetivos de medicion que se utilizan con mdaltiples propdsitos: indemnizaciones en el
ambito laboral o judicial, contratacién de seguros, etc. Se basan en asignar un valor a la
pérdida de un segmento corporal. Tienen el problema de no valorar la necesidad de
ayudas o la dependencia de otras personas por motivo de dicha pérdida.

B.- Actividades: Es una valoracion forzosamente subjetiva, pues nace de la observacion
de las dificultades para el desempefio de la persona valorada desde el punto de vista del
observador. Una desventaja es la dificultad para establecer gradaciones en la limitacion,
pues dependen en parte de la propia voluntad de la persona evaluada y en parte de las
facilidades o ayudas de que disponga en ese momento, o simplemente de su motivacion
o0 conocimiento de las técnicas de ayuda y de como utilizarlas.

C.- Contexto: Se refiere basicamente a la necesidad de ayuda de otra persona,
evaluandose en este caso mas la medicion de las ayudas que la capacidad para realizar
actividades. El problema es que la ayuda puede ser muy variable en tiempo, dedicacion,
habilidad, conocimiento, etc., lo que conduce a que la ayuda —y por ello la calificacion-
sea de muy distinta calidad dependiendo de quién la preste.

Se remite al lector interesado en el analisis y comparacion de las clasificaciones de la

valoracion de la discapacidad y la dependencia al trabajo “Discapacidad/Dependencia:
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Unificacion de criterios de valoracion y clasificacion” que recoge Yy analiza
conjuntamente las escalas de valoracion mas utilizadas en la practica habitual (7).

En Espafia los primeros movimientos sobre la valoracion de la discapacidad nacen en el
ultimo cuarto del siglo XX con la Orden de 8 de mayo de 1970 del Ministerio de
Trabajo por la que se establece y regula la asistencia en la Seguridad Social a los

subnormales, en cuyo articulo cuarto considera como “subnormales” a efectos de esta

regulacion a:
1. Ciegos con una vision menor de 20/200 en ambos 0jos después de una oportuna
correccion.
2. Sordomudos Yy sordos profundos con una pérdida de agudeza auditiva de méas de 75
decibelios.

3. Afectos de pérdida total o en sus partes esenciales de las dos extremidades superiores o
inferiores o de una extremidad superior y otra inferior, conceptuandose como partes
esenciales la mano y el pie.

4. Parapléjicos, hemipléjicos y tetrapléjicos.

Oligofrénicos con retraso mental, valorado con un Cl inferior al 0.50.

6. Paraliticos cerebrales.

o

En el RD 2531/1970, de 22 de agosto, se define como minusvélidos a las personas
comprendidas en edad laboral que estén afectadas por una disminucién de su capacidad
fisica o psiquica en un grado no inferior al 33%.

En la Orden del Ministerio de Trabajo y Seguridad Social de 8 de marzo de 1984 se
establece un Baremo para la determinacion del grado de minusvalia y valoracion de
diferentes situaciones exigidas para tener derecho a las prestaciones y subsidios
previstos en el RD 383/1984, de uno de febrero, que desarrolla a su vez lo planteado en
la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos. La asignacion
del grado de minusvalia se hace a través de la aplicacion de un baremo de alteraciones
anatomico-funcionales (la Tabla de Evaluacion del Menoscabo Permanente) al que se
adiciona la puntuacion alcanzada en un baremo de factores sociales complementarios:

A.- Tablas de Evaluacion del Menoscabo Permanente elaboradas por la Asociacion Médica
Americana y que valoran las alteraciones anatémicas y funcionales en forma de porcentajes de
discapacidad con expresion del porcentaje concreto que corresponde a cada pérdida anatomica.
B.- Factores Sociales Complementarios, que incluyen la situacion familiar, los recursos
economicos, la edad, la situacion laboral y profesional, el nivel cultural y las situaciones
sociales del entorno del minusvélido, que determinan una puntuacion que se afiadia a la
obtenida en el apartado anterior para obtener el grado de minusvalia.

25




Introduccion

El baremo de factores sociales complementarios podia alcanzar una puntuaciéon maxima
de 15 puntos, que se sumaban a los alcanzados en el baremo de discapacidad,
obteniendo asi el grado de minusvalia. El porcentaje minimo de valoracion de
discapacidad sobre el que se podia aplicar el baremo de factores sociales
complementarios no podia ser inferior al 25 por 100.

La evaluacion de las situaciones especificas de minusvalia para tener derecho al
subsidio de garantia de ingresos minimos se realizaba a través de un baremo que
contenia items sobre factores de edad, formacidon, profesion, mercado de trabajo y
relacion entre discapacidad y educacion. Otro baremo determinaba el derecho a la
percepcion del subsidio de ayuda de tercera persona, y un tercero media la existencia de
dificultades de movilidad, que era el objeto del subsidio de movilidad y compensacion
por gastos de transporte.

Asi pues, la compensacion a la presencia de una minusvalia se hacia en base a tres
subsidios:

e Subsidio de garantia de ingresos minimos
e Subsidio de ayuda de tercera persona
e Subsidio de movilidad y compensacion por gastos de transporte

Se trataba de ese modo de cumplir los requisitos que la Ley 13/1982 establecia sobre
unificacion de criterios técnicos a la hora de determinar el grado de minusvalia,
encomendando esa valoracion transitoriamente a los equipos de valoracion y orientacion
de los Centros Base del Instituto Nacional de Servicios Sociales hasta que se
constituyeran los equipos multidisciplinarios a los que la Ley 13/1982 hacia referencia
expresa.

Ahora bien, la valoracién segln las Tablas de Menoscabo permanente, a pesar de su
exhaustividad, no eran sino una clasificacion de discapacidad meramente anatomico-
funcional, y la discapacidad no solamente tiene una faceta organica -en absoluto
desdefiable-. Progresivamente, la idea de la dificultad para el funcionamiento va
cogiendo méas peso en la valoracién global en detrimento de lo puramente anatémico.
Una valoracion integral de la dependencia debe englobar las carencias anatomicas y
funcionales y también el andlisis de la capacidad para realizar diversas actividades
cotidianas, actividades que han recibido numerosos nombres (Actividades basicas de la
vida diaria, Actividades esenciales de la vida diaria, Actividades cotidianas, Actividades
mas necesarias de la vida, Actividades adaptativas, Actividades avanzadas, etc.), que
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incluyen parecidas actividades, aunque no las mismas ni por el mismo orden ni
valoracion.

Asi, en el afio 1.999 (RD 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el
reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de minusvalia) se establece un
nuevo procedimiento de evaluacién de minusvalia mucho més complejo y prolijo
basado en la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
vigente por entonces y que definia la discapacidad como “la restriccion o ausencia de la
capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para un ser humano”. Ese procedimiento de evaluacion constaba igualmente de

dos grandes apartados:

e Apartado 1.A: Determinaba la discapacidad originada por los diferentes 6rganos,
aparatos y sistemas

e Apartado 1.B: Establecia los criterios para evaluar las circunstancias personales y
sociales que podian influir negativamente sobre la persona discapacitada, hasta un
maximo de 15 puntos.

La suma de ambos baremos determinaba el grado de minusvalia con las mismas
condiciones que el anterior, es decir, el apartado 1.B suponia un méximo de 15 puntos
y solamente se podria hacer la valoracion de ese apartado si el grado aportado por el
apartado 1.A era de al menos un 25 por 100. Las personas a las que se les hubiera
reconocido un grado de minusvalia mayor o igual al 33% estaban exentos de someterse
a una nueva valoracion, sin perjuicio de las revisiones que de oficio o0 a instancia de

parte se pudieran realizar.

En la nueva baremacion se utilizaba la clasificacion de las Actividades de la Vida Diaria
de la Asociacion Médica Americana (1994), que las dividia en:

e Actividades de autocuidado (vestirse, comer, evitar riesgos, aseo, higiene personal)
e Otras actividades (comunicacion, actividad fisica, funciones sensoriales, funciones
manuales, transporte, funcion sexual, suefio, actividades de sociales y de ocio)

Establecia cinco grados de discapacidad en las actividades de la vida diaria (nula, leve,
moderada, grave y muy grave) que a su vez determinaban cinco clases de discapacidad,

como se indica en el siguiente cuadro (Tabla 9):
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Clase Definicion Calificacion

Sintomas, signos o secuelas minimos que, de existir, son minimos y no 0%
justifican una disminucidn de la capacidad de la persona para las AVD

Sintomas, signos o secuelas que justifican alguna dificultad para llevar a cabo

04-240,
las AVD pero son compatibles con la practica totalidad de las mismas 1%-24%

Sintomas, signos o secuelas que causan una disminucién importante o
i imposibilidad de la capacidad de la persona de realizar alguna de las AVD, 25%-49%
siendo independiente en las actividades de autocuidado

Sintomas, signos o secuelas que causan una disminucién importante o
v imposibilidad de la capacidad de la persona de realizar la mayoria de las 50%-70%
AVD pudiendo estar afectada alguna de las actividades de autocuidado

Los sintomas, signos o secuelas impiden la realizacion de las AVD y suponen

0/ - 0
la dependencia de otras personas para poder realizarlas 71%-100%

Tabla 9.- Grados de discapacidad en el RD 1971/1999

En lo que respecta a las valoraciones para determinar la necesidad de asistencia de otra
persona y para determinar la existencia de dificultades para utilizar transportes
colectivos los baremos utilizados eran los mismos que en la norma anterior.

En el afio 2001 se publica la CIF, que ha tratado de establecer una clasificacion
definitiva de en qué consisten las actividades de la vida diaria, recogiendolas en el
Componente “Actividades y Participacion”, compuesto por nueve titulos tal como se
expone en las paginas precedentes. La CIF establece una lista basica de 48 items
procedentes de esos nueve titulos que se consideran, en base al analisis de los trabajos
cientificos a escala mundial, los més relevantes para resumir las actividades que realiza
un individuo.

De todas formas, un problema persistia, y era el determinar cuales de esas actividades
deben considerarse como fundamentales a la hora de baremar la discapacidad y la
dependencia. En la mayor parte de las escalas se consideran como mas significativas las
actividades relacionadas con el autocuidado, la movilidad y la comunicacion.

El siguiente baremo de valoracion de la dependencia (BVD) ve la luz en el afio 2007
(RD 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba el baremo de valoracion de la
situacién de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
promocién de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de
dependencia) tras la aprobacion de la Ley de Dependencia, que define la dependencia
como “el estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a
la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion

de otra u otras personas o0 ayudas importantes para realizar actividades basicas de la
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vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad
mental, de otros apoyos para su autonomia personal”.

En el RD 504/2007 se establece que las personas que tenian reconocido el complemento
de gran invalidez deben someterse a la aplicacion de baremo teniendo garantizado en
todo caso el grado | (dependencia moderada) nivel 1, y que a los que tenian reconocido
previamente el complemento de la necesidad de concurso de otra persona se les
reconocera el grado y nivel que les corresponda de acuerdo con la puntuacion que

tuvieran reconocida de acuerdo con la siguiente equivalencia:

o De 15 a 29 puntos: Grado | de dependencia, nivel 2
o De 30 a 44 puntos: Grado Il de dependencia, nivel 2
e De 45 a 72 puntos: Grado |11 de dependencia, nivel 2

En el baremo se establecen tres situaciones posibles de dependencia (moderada, severa
y gran dependencia) divididas cada una en dos niveles en funcion de la autonomia
personal y de la intensidad del cuidado que requiere, tal como se expone en la Tabla 10.
El baremo se aplica a personas con edad superior a los tres afios y valora la dependencia
en base a la realizacion de las actividades de la vida diaria definidas por la CIF en su

Capitulo “Actividades y Participacion” y que se especifican a continuacion:

e Comery beber
e Regulacion de la miccién y la defecacién

e Lavarse
e Otros cuidados corporales (peinarse, cortarse las ufias, etc.)
e Vestirse

e Mantenimiento de la salud (aplicarse medidas terapéuticas, evitar riesgos, pedir ayuda)

e Transferencias corporales (sentarse, levantarse, etc.)

o Desplazarse dentro del hogar

o Desplazarse fuera del hogar

e Realizar tareas domésticas

e Tomar decisiones (s6lo aplicable con discapacidad intelectual, enfermedad mental o
alteraciones perceptivo-cognitivas)

Cada actividad se divide en una serie de items hasta un total de 53 actividades

concretas.
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Clase

Definicion

Calificacion

Nivel

Calificacion

|
Moderada

La persona necesita ayuda para
realizar varias AVD al menos una vez
al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su
autonomia personal

25-49

25-39

40-49

Severa

La persona necesita ayuda para
realizar varias AVD dos o tres veces
al dia pero no requiere el apoyo
permanente de un cuidador o tiene
necesidades de apoyo extenso para su
autonomia personal

50-74

50-64

65-75

11
Gran

Dependencia

La persona necesita ayuda para
realizar varias AVD varias veces al
dia 'y por su pérdida total de
autonomia fisica, mental, intelectual o
sensorial, necesita el apoyo
indispensable y continuo de otra
persona o tiene necesidades de apoyo
generalizado para su autonomia

75-100

75-89

90-100

personal

Tabla 10.- Grados de Discapacidad en el RD 504/2007

Cada actividad se valora en tres aspectos: Desempefio, Problemas en el desempefio y

Grado de apoyo personal, de acuerdo (ver Tabla 11). También se incluye un espacio

para la valoracion cualitativa de cada actividad, que incluye los problemas mencionados

en el Informe de salud (extendido por el médico de atencidon primaria adscrito al

peticionario y necesario para iniciar el expediente de reconocimiento), la existencia de

ayudas técnicas, Y las barreras o facilitadores en el entorno del sujeto evaluado.

Desempefio

Problemas en el desempefio

Grado de apoyo personal

Sl: La persona es capaz de
hacer la tarea sin el apoyo
de otra persona

F: No ejecuta fisicamente la
tarea

SP  (Supervision / preparacion): La
persona solo necesita que le preparen
los elementos de la actividad sin que
haya contacto fisico

NO: La persona necesita el
apoyo de otra persona

C: No comprende la tarea y/o
la ejecuta sin coherencia y/o
con desorientaciéon*

FP (Asistencia fisica parcial): La
persona requiere de otra que colabore
fisicamente en la realizacion de la
actividad

NA: No aplicable

I: No muestra iniciativa para
la realizacion de la tarea*

FM (Asistencia fisica maxima): La
persona requiere que otra persona le
sustituya en la realizacion fisica de la
actividad

*So6lo aplicable si discapacidad intelectual o enfermedad

mental

ES (asistencia especial): La persona
presenta trastornos del comportamiento
y/o problemas perceptivo-cognitivos
que dificultan la prestacion de apoyo de
la otra persona

Tabla 11.- Valoracién de las actividades
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Cada tarea tiene un peso o valor asignado y cada grado de apoyo un coeficiente. Se
valoran aquéllas actividades en las que la persona no tiene desempefio y se suman una a
una los valores en la tabla general de pesos ponderadas cada una por el coeficiente de
grado de apoyo correspondiente, obteniéndose la puntuacion final, teniendo en cuenta
que en el caso de personas con discapacidad intelectual, con enfermedad mental o con
afectacion de la capacidad perceptivo-cognitiva se empleara ademas una tabla especial
de pesos, seleccionando la puntuacion mas favorable a la persona valorada.

En el RD se incluye una escala de valoracion especifica para personas menores de tres
afios (EVE), en la que se tienen en cuenta las variables de desarrollo (actividad motriz -
19 items- y actividad adaptativa -19 items-) y las necesidades de apoyo en salud (peso al
nacimiento, medidas de soporte de las funciones vitales -5 grupos de items, total 15
items- y medidas para la movilidad -9 items-) dependiendo de la edad de la persona
valorada, asi como evaluaciones a los 6, 12, 18, 24 y 30 meses, y una nueva Vvaloracion
a los 36 meses de acuerdo con el baremo general. De la valoracién de los distintos items
se establecen tres grados de dependencia (moderada, severa o gran dependencia) que se
correspondian con la puntuacion de 1 a 3 puntos obtenida en la aplicacién del EVE,
realizdndose en cada grado una asignacion directa al nivel de dependencia 2.

En la normativa se contemplaba la evaluacion de los resultados obtenidos al primer afio
de vigencia del R.D 504/2007, asi como la modificacion de lo que se considerara tras la
evaluacion. Los resultados de la evaluacion y las correspondientes modificaciones se
plasmaron en el RD 174/2011, de 11 de febrero, por el que se aprueba el baremo de
valoracién de la situacién de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en
situacién de dependencia, en el que se incluye un prolijo protocolo en el que se
contemplan todas las cuestiones a valorar y se refieren un gran nimero de situaciones
especiales que requieren de valoraciones especificas, asi como varios ejemplos de
baremacion. En la EVE las modificaciones fueron minimas, pero en el BVD las

modificaciones fueron de gran calado, siendo las mas relevantes las siguientes:

1.- Se modifican los items de las actividades de la vida diaria:

e Comery beber: Pasa de 7 items a 4.
e Regulacién de la miccion y la defecacion: Pasa de 6 items a 4.
e Lavarse: Pasa de 4 items a 5.
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e Otros cuidados corporales: No se modifica.

e Vestirse: Pasa de 4 items a 5.

e Mantenimiento de las Salud: Pasa de 4 items a 5.

e Transferencias corporales pasa a denominarse “Cambiar y mantener la posicion del
cuerpo”, y pasa de 5 items a 7.

o Desplazarse dentro del hogar pasa de 4 items a 6.

o Desplazarse fuera del hogar pasa de 5 items a 6.

e Realizar tareas domésticas: No se modifica.

e Tomar decisiones: Pasa de 6 items a 8.

2.- Define el desempefio como “la capacidad individual para llevar a cabo por si mismo,
de forma adecuada, y sin apoyos de otra u otras personas, actividades o tareas en su

entorno natural”, y el nivel de desempefio (D) pasa de tres a cuatro categorias:

e Positivo (P1): La persona es capaz de desarrollar por si misma y adecuadamente, la
tarea en su entorno habitual

o Negativo por dependencia (N1): La persona requiere el apoyo indispensable de otra u
otras personas para llevar a cabo, de una forma adecuada, la tarea en su entorno habitual
0 no es capaz de realizarla de ninguna manera por causa de la situacion de dependencia

o Negativo por otras causas (N2): La persona requiere el apoyo indispensable de otra u
otras personas para llevar a cabo, de una forma adecuada, la tarea en su entorno habitual
0 no es capaz de realizarla de ninguna manera por causa distinta de la situacion de
dependencia

e No aplicable (NA)

3.- Se identifican problemas de desempefio (P) segun su relacion con el
funcionamiento global de la persona:

e Problemas de funcionamiento fisico (F): la persona no ejecuta fisicamente la tarea y/o
lo hace si el control adecuado y/o no percibe las informaciones externas necesarias para
su desarrollo

e Problemas de funcionamiento mental (M): la persona no comprende la tarea y/o la
gjecuta sin coherencia y/o con desorientacion y/o no muestra iniciativa para su
realizacion

e Ambos problemas (A): la persona no ejecuta la tarea por la concurrencia de un
problema de funcionamiento fisico y mental.

e Sino hay problemas de desempefio se codifica como (0)

4.- Se establecen los tipos de apoyo (TA) de otra persona para realizar la actividad
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e Supervision (SP): Conlleva la estimulacion verbal y gestual a la persona valorada
mientras ésta ejecuta por si misma la tarea a fin de que la desarrolle adecuadamente, asi
como la orientacion en la toma de decisiones

e Fisica parcial (FP): Comprende la colaboracion fisica de la persona valorada en la
ejecucion parcial o completa de la tarea. Esta incluye la preparacion de elementos
necesarios para la realizacion de la tarea por si mismo.

e Sustitucion mdxima (SM): Comporta que la persona valorada no puede ejecutar por si
misma la tarea completa de ningiin modo

e Apoyo especial (AE): Consiste en cualquiera de los apoyos descritos cuando su
prestacion en el desarrollo de la tarea resulta obstaculizada por la interferencia
determinante de condiciones excepcionales de salud de la persona valorada
(sordoceguera, obesidad mérbida, etc.)

5.- Se establece la frecuencia de apoyo de otra persona para realizar las actividades,

tomando como referencia lo dispuesto en la CIF

e Casi nunca (0%-4%) (0)]
e Algunas veces (5%-24%) @
o Bastantes veces (25%-49%) 2
e Lamayoria de las veces (50%-95%) (3)
e Siempre (96%-100%) 4

La puntuacion final se obtiene de modo similar al del baremo dispuesto por el RD
504/2007, si bien las tablas de pesos son distintas tanto por los pesos asignados como

por los items incluidos.
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1.1.3.- Fuentes de datos e Informacion

En la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006) se establece la necesidad de que los Estados realicen estadisticas sobre la
discapacidad que permitan valorar la magnitud y la situacion del problema en cada
momento y establecer planes de accion en base a ellas.

En Espafa la informacion sobre discapacidad es muy variada y estd muy fragmentada,
con multiples fuentes de informacion no coordinadas y que utilizan diferentes modos de
clasificacion y analisis. Realizamos a continuacion una sintesis de las fuentes de
informacion disponibles en la actualidad:

El Instituto Nacional de Estadistica es una institucion clave en cuanto a la informacion
general y especificamente sobre temas relacionados con la discapacidad. Una fuente de
la maxima relevancia es la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y
Situaciones de Dependencia (EDAD, 2008), que es la tercera de una serie de
estadisticas oficiales que comenzé con la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Minusvalias (EDDM) en 1986 y continué con la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (EDDS) en el afio 1999.

Las dos primeras asumian la definicion de discapacidad de la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de las OMS,
vigente desde los afios 80, y sus diferencias metodoldgicas hacian muy dificil la
comparacion entre ambas. La EDAD asume el concepto de discapacidad procedente de
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) sancionada por la OMS en el afio 2001, e incorpora en su metodologia un
concepto de discapacidad auto-atribuida, de modo que mediante una serie de preguntas
se explora la percepcién subjetiva que las personas tienen sobre sus limitaciones. En la
EDAD se recogen 44 categorias de discapacidad agrupadas en ocho apartados de
acuerdo con la lista siguiente:

o Discapacidades de vision: Ceguera total, Ver la letra del periddico. Ver la cara de una
persona. Otra dificultad de vision.

e Discapacidades de audicion: Sordera total, Oir una alarma, Oir una conversacion.

e Discapacidades de comunicacién: Hablar, Comprender el habla, Comprender vy
expresarse por escrito, Comprender gestos, simbolos y signos, Mantener una
conversacion, Utilizar el teléfono.

e Discapacidades de aprendizaje: Prestar atencion, Aprender cosas sencillas, Realizar
tareas sencillas, Realizar tareas complejas.

e Discapacidades de movilidad: Cambiar de postura corporal, Mantener la posicién
corporal, Moverse en la vivienda, Moverse fuera de la vivienda, Utilizar los medios de
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transporte, Conducir vehiculos de motor, Llevar algo en las manos, Mover objetos con
las manos, Manipular objetos pequefios.

o Discapacidades de autocuidado: Lavarse y secarse el cuerpo, Realizar los cuidados
bésicos del cuerpo, Controlar la miccién, Controlar la defecacién, Cuidado menstrual,
Vestirse o desvestirse, Comer y beber, Cumplir las prescripciones médicas, Evitar
situaciones de riesgo.

e Discapacidades de vida doméstica: Hacer las compras cotidianas, Preparar las comidas,
Ocuparse de las tareas de la casa.

o Discapacidades de Interaccién: Mostrar afecto y respeto, Relacionarse con
desconocidos, Relacionarse con compafieros, Relacionarse con amigos, Formar una
familia, Mantener relaciones sentimentales.

En la EDAD se califica como persona con discapacidad a aquélla que presenta al menos
una de las discapacidades enumeradas (8). En relacion a las anteriores macroencuestas,
en la EDAD la muestra se amplia de modo que no solamente se valoran los hogares,
sino que se incluyen también los centros sociosanitarios, completando asi una muestra
de 96.000 hogares, 800 centros y 271.000 personas encuestadas, que, tras el tratamiento
estadistico, arroja una incidencia de discapacidad en Espafia del 9% de la poblacion
general (4.117.043 personas).

El INE es agente principal en las estadisticas que promueve el Observatorio Estatal de la
Discapacidad (OED), que es un instrumento técnico de la Administracion General del
Estado a través del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (Direccion
General de Politicas de Apoyo a la Discapacidad y Real Patronato sobre Discapacidad)
con la Junta de Extremadura, la Universidad de Extremadura y el Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), que es quien desempefia la
gestion operativa del Observatorio. EI OED promueve las siguientes estadisticas, en
colaboracion con entidades como el INE, el IMSERSO, las propias CC.AA. y la
Fundacion ONCE:

o EIl Salario de las personas con discapacidad (SPD): es una operacion estadistica que
tiene como objetivo conocer la distribucion de los salarios de los trabajadores por
cuenta ajena que poseen certificado de discapacidad y lo compara con los asalariados
sin discapacidad, siendo el tltimo afio evaluado el 2013.

e El Empleo de las personas con discapacidad (EPD): proporciona informacion sobre
personas con discapacidad en edad laboral y en situacién de actividad, y esta disponible
para los afios 2008 a 2013.

e Encuesta de Integracion Social y Salud (EISS): investiga la interaccion entre la
condicion de salud y la participacion social de la poblacién espafiola, identificando
especialmente a las personas con discapacidad, siendo el Gltimo dato publicado el del
afio 2012.
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e Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad (BDEPD): se integra en las
actividades del IMSERSO, y recoge la informacion sobre las caracteristicas de las
personas valoradas a efectos de la calificacion del grado de discapacidad con
informacidn proporcionada por los correspondientes servicios de las CC.AA. espafiolas.
Tiene caracter anual y el dltimo afio disponible es el 2013.

e La ya citada Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia y Situaciones de Dependencia
(EDAD).

El OED elabora también el denominado Informe Olivenza, del que hasta el momento
han habido dos ediciones: la primera en el afio 2010 a través de un grupo de trabajo
interministerial que analizaba las medidas necesarias para adaptar la legislacion vigente
a la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006), y la segunda en 2014 para su remisién al Consejo Nacional de la
Discapacidad siguiendo lo dispuesto en el RDL 1/2013 de 29 de noviembre por el que
se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su Inclusion Social. Se trata de un Informe exhaustivo sobre
multiples aspectos de la discapacidad en Espafia (9).

Por su parte, el INE, aparte de las estadisticas oficiales, extrae informacion de la
Encuesta de Poblacidn Activa y elabora modulos especificos sobre diferentes asuntos de
interés habiendo publicado en 2002 y en 2011 un mdédulo especifico sobre las personas
con discapacidad y su relacion con el empleo. También publica, desde 1951, la Encuesta
de Morbilidad Hospitalaria (EMH), cuya Ultima edicion se refiere al afio 2013, y que
recoge informacion sobre las personas enfermas que han ingresado en los hospitales
espanoles.

El Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) se constituye en el
ambito de la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacién de Dependencia, y es el conjunto de servicios y prestaciones
econdmicas destinados a la promocién de la autonomia personal, la atencion y
proteccidn a las personas en situacion de dependencia. Es una red de utilizacion publica
que integra de forma coordinada centros y servicios publicos y privados con el fin de
contribuir a la mejora de las condiciones de vida de los ciudadanos.

Dentro del SAAD se constituye el SISAAD (Sistema de Informacién del SAAD; Orden
SSI1/2371/2013, de 17 de diciembre), con el fin de mantener y gestionar toda la
informacion recogida en los expedientes para el reconocimiento de la situacion de

dependencia y del derecho a las prestaciones. EI SISAAD publica estadisticas
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mensuales sobre su gestion, sobre el perfil de las personas en situacion de dependencia,
sobre los efectos en el empleo del sector de Servicios Sociales y sobre las aportaciones
de los usuarios al propio SAAD. Incluye informacion exhaustiva sobre el nimero de
solicitudes, el perfil de los solicitantes, los dictdmenes efectuados, los grados y niveles
de dependencia, y las prestaciones recibidas, con cardcter mensual, desde el afio 2008.
Por su parte el Ministerio de Empleo y Seguridad Social facilita datos sobre
discapacidad por dos vias distintas: el Servicio Pablico de Empleo Estatal (que elabora
cada afio el Informe Anual del Mercado de Trabajo de las Personas con Discapacidad) y
la Seguridad Social, que posee datos estadisticos sobre pensiones contributivas por
incapacidad permanente y prestaciones no contributivas relacionadas con la
discapacidad (Pensiones no contributivas por Invalidez de la Seguridad Social,
Pensiones asistenciales por Enfermedad y Prestaciones Econémicas de la LISMI), asi
como sobre gastos sociales.
El Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte realiza una estadistica sobre alumnado
con necesidades educativas especiales en ensefianzas no universitarias desde el afio
2011, siendo el ultimo publicado el correspondiente al curso 2013-14.
El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad realiza, en colaboracion con el
INE, la Encuesta Nacional de Salud de Espafia (ENSE), de la que se han realizado ocho
ediciones, la dltima correspondiente al afio 2012, con entrevistas a 21.508 hogares.
Recoge informacion sobre morbilidad percibida, limitaciones a la actividad y
dependencia funcional. Desde 2009 y con periodicidad quinquenal elabora en
colaboracion con el INE la Encuesta Europea de Salud en Espafia, que se realiza en el
ambito de la Union Europea coordinada por EUROSTAT.
El Centro de Investigaciones Sociolégicas (CIS) realiza basicamente cuatro tipos de
estudios: encuestas electorales, baroémetros de opinion con periodicidad mensual,
encuestas monograficas sobre diversos temas y encuestas internacionales en
colaboracion con instituciones extranjeras. Se han encontrado entre 1976 y 2011 ocho
publicaciones del CIS relativas a diversos aspectos de la discapacidad (10).
Por ultimo, existen Instituciones y entidades privadas, fundaciones, etc., que han
aportado numerosos estudios e informes no oficiales en relacion a la discapacidad. Entre
ellos destacamos los mas relevantes:

e Odismet: Es el acronimo del Observatorio sobre Discapacidad y Mercado de

Trabajo en Espafia, promovido por la Fundacién ONCE y cofinanciado por el
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Fondo Social Europeo y aspira a ser el referente para el analisis del empleo en
las personas con discapacidad a nivel estatal, habiendo publicado el primer

Informe —denominado Informe Cero- en 2014 (11).

Informe FOESSA: Elaborado por la Fundacion Fomento de Estudios Sociales y

Sociologia Aplicada con el apoyo de Céritas Espafiola, se viene elaborando el
denominado Informe sobre exclusion y desarrollo social en Espafia, de los que
se han publicado siete ediciones desde el afio 1967, la Gltima correspondiente al
afio 2014 (12).

Discapacidades e Inclusién Social: Corresponde al n°® 33 de la Coleccion de

Estudios Sociales de la Obra Social La Caixa y recoge informacion extraida
fundamentalmente de la EDAD 2008, ofreciendo un detallado anélisis sobre la

discapacidad en Espafia (13).

Informe SOLCOM: Realiza un seguimiento de lo que definen como violaciones

en Espafia de la Convencion sobre los Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad (ONU, 2006). Ha elaborado Informes en 2010 y 2011.
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1.1.4.- Impacto Sociosanitario

Introduccion

En base a estimaciones, se considera que en Espafia el nimero de personas con

discapacidad supera los cuatro millones de personas, de las cuales 270.000 viven en

centros asistenciales (Tabla 12):

Residentes en Hogares Residentes en Centros
Total Varones | Mujeres Total Varones | Mujeres
Total 3.847,9 1.547,7 2.300,2 269,1 93,5 175,6
0-5a. 60,4 36,4 24,0
6-15 a. 78,3 50,7 27,6
16-24 a. 75,1 46,5 28,6
25-34 a. 168,7 98,8 69,8
35-44 a. 286,5 1494 137,1
45-54 a. 406,0 181,9 224,1
55-64 a. 545,8 227,1 318,7
65-69 a. 292,8 124,2 168,6
70-74 a. 404,7 147,5 257,2
75-79 a. 503,8 183,2 320,6
80-84 a. 482,6 148,6 333,9
85-89 a. 339,8 103, 2 236,6
>89 a. 203,4 50,0 153,4
6-64 a. 1.560,4 754,5 805,9 46,9 29,0 17,9
65-79 a. 1.201,3 454,8 746,5 59,3 26,4 32,9
>79 a. 1.025,8 301,9 723.9 162,9 38,1 124,8

Tabla 12.- Personas con discapacidad (en miles de personas). EDAD

Esos cuatro millones suponen un porcentaje de un 8,9% del total poblacional, es decir,
casi una de cada diez personas tiene algun tipo de discapacidad. Se aprecia claramente
coémo a partir de los 45 afios la discapacidad afecta mas a las mujeres que a los hombres,
triplicando su nimero a partir de los 89 afios.

Esta cifra de discapacidad obtenida de la EDAD contrasta grandemente con los datos de
la Base de datos Estatal de Personas con Discapacidad (BDEPD) -tal como se aprecia en
la Tabla 13-, hecho que puede justificarse por la diferencia en los afios evaluados, por
el hecho de que en la EDAD se recojan las personas que declaran padecer discapacidad
respecto a una serie de items muy amplia y porque en la BDEPD se incluyen solamente

aquéllas personas con discapacidad administrativamente reconocida, esto es, que sea
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superior al 33% segun el procedimiento de valoracion establecido por el RD 1971/1999
modificado por el RD 1856/2009:

EDAD 2008 BDEPD 2012

Total Tasa(x1000) Total Tasa(x1000)
Total 3.787,4 82,22 2.552,9 55,51
Andalucia 716,1 87,57 418,9 51,05
Aragén 111,6 84,21 79,0 60,14
Asturias (Principado de) 104,5 96,83 91,0 86,05
Balears (llles) 68,8 64,23 47,2 43,70
Canarias 135,8 65,59 82,5 39,51
Cantabria 37,5 64,52 38,9 67,22
Castillay Leon 255,9 100,22 115,6 46,25
Castilla-La Mancha 182,9 89,70 140,9 69,23
Cataluia 511,7 69,58 427,7 58,58
Comunitat Valenciana 452,8 90,26 303,3 60,72
Extremadura 111,0 101,29 72,7 67,11
Galicia 292,9 105,24 156,0 56,98
Madrid (Comunidad de) 4348 69,55 223,3 35,25
Murcia (Region de) 127,5 89,53 160,4 109,84
Navarra (Comunidad Foral de) 41,6 67,19 30,0 48,46
Pais Vasco 169,4 78,59 129,2 60,43
La Rioja 17,9 56,46 18,8 59,95
Ceuta 7,4 95,71 73 4951
Melilla 7,3 102,33

Tabla 13.- Prevalencia de discapacidad por CC.AA. segun EDAD 2008 y BDEPD
2012. Elaboracién propia. En miles de personas.

Destaca, aparte de la citada diferencia de cifras absolutas (nada menos que 1.200.000
personas de diferencia, exactamente el 32,59% de la cifra dada en la EDAD), la gran
diferencia entre regiones, por ejemplo, en Murcia la tasa de discapacidad es del 109,84
por 1.000 habitantes mientras que en Madrid es de solamente 35,25.

Mas sorprendente aun es la discrepancia cuando en la EDAD se distingue entre
personas con certificado y personas sin certificado de minusvalia, resultando que
solamente 1.332.500 personas lo tienen, mientras que 2.452.400 personas no lo tienen,
como se aprecia en la Tabla 14:
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Total |6-44 a.|45-64 a.|65-79 a. | >80 a.
Total 3.787,4| 608,5| 951,9| 1.201,3/1.025,8
Tiene Certificado de Minusvalia [1.322,5| 356,2| 471,2| 337,7| 1574
No tiene Certificado de Minusvalia|2.452,4| 250,9| 478)5| 857,5| 865,5
No consta 12,5 14 2,2 6,1 2,9

Tabla 14.- Poblacion con discapacidad segun tenga o no Certificado de Minusvalia
por edad. EDAD. En miles de personas.

Esta discrepancia no me es facilmente justificable. Alguien podrd pensar que puede
haber un error; que donde pone “Tiene certificado de minusvalia” debe poner “No tiene
certificado de minusvalia” y viceversa, pero si eso fuera asi, se deberian modificar los
datos publicados, ya que los que aqui se presentan han sido extraidos de ellos, y es poco
probable gue se hayan publicado datos con semejante error.

Las personas valoradas (es decir, que se han sometido a valoracion) y las personas
reconocidas (es decir, a las que se ha reconocido una discapacidad mayor o igual al

33%) de acuerdo con la BDEPD se muestran en la Tabla 15:

VALORADAS RECONOCIDAS
Hombres | Mujeres Total | Hombres | Mujeres Total
Almeria 21.945 28.410 50.355 15.512 21.227 36.739 72,96
Cadiz 53.395 53.191| 106.586 37.969 35.888 73.857 69,29
Cordoba 27.785 26.094 53.879 19.527 18.460 37.987 70,50
Granada 30.164 27.609 57.773 22.040 19.855 41.895 72,52
Huelva 22.161 23.009 45.170 16.087 16.938 33.025 73,11
Jaén 22.443 20.870 43.313 16.215 15.240 31.455 72,62
Malaga 55.046 58.760 | 113.806 43.228 48.066 91.294 80,22
Sevilla 59.883 63.249 | 123.132 40.287 41.167 81.454 66,15
Andalucia 292.822| 301.192| 594.014] 210.865| 216.841| 427.706 72,00
Huesca 9.458 9.625 19.083 7.469 7.939 15.408 80,74
Teruel 4.212 3.195 7.407 3.034 2.323 5.357 72,32
Zaragoza 41.756 40.938 82.694 31.360 30.868 62.228 75,25

% Total

Aragén 55.426 53.758 | 109.184 41.863 41.130 82.993 76,01
Asturias 40.412 47.792 88.204 40.368 47.757 88.125 99,91
Asturias 40.412 47.792 88.204 40.368 47.757 88.125 99,91

Las Palmas 27.868 29.572 57.440 21.539 22.745 44.284 77,10
S.C. Tenerife 23.679 34.380 58.059 21.335 31.454 52.789 90,92

Islas Canarias 51.547 63.952 | 115.499 42.874 54.199 97.073 84,05
Cantabria 21.837 21.140 42.977 21.837 21.140 42.977] 100,00
Cantabria 21.837 21.140 42.977 21.837 21.140 42.977] 100,00

Avila 7.291 7.560 14.851 5.625 6.099 11.724 78,94

Burgos 14.703 12.043 26.746 11.804 9.944 21.748 81,31

Leon 28.108 24.158 52.266 19.546 17.342 36.888 70,58

Palencia 9.485 7.762 17.247 7.176 6.100 13.276 76,98

Salamanca 12.018 12.921 24.939 8.616 9.479 18.095 72,56

Segovia 5.608 5.658 11.266 3.990 4.341 8.331 73,95

Soria 3.672 3.712 7.384 2.867 3.066 5.933 80,35

Valladolid 22.315 19.398 41.713 15.946 14.149 30.095 72,15

Zamora 7.418 7.745 15.163 5.472 6.015 11.487 75,76

Castillay Ledn 110.618 | 100.957 | 211.575 81.042 76.535| 157.577 74,48
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Albacete 17.073 18.872 35.945 13.646 14.431 28.077 78,11

Ciudad Real 20.845 20.078 40.923 14.910 14.654 29.564 72,24

Cuenca 9.577 11.107 20.684 8.572 9.998 18.570 89,78

Guadalajara 8.519 8.104 16.623 6.517 6.675 13.192 79,36

Toledo 19.695 19.540 39.235 15.383 15.575 30.958 78,90

Castilla La Mancha 75.709 77.701| 153.410 59.028 61.333 | 120.361 78,46
Barcelona] 209.335| 223.256 | 432.591]| 167.301| 179.601| 346.902 80,19

Gerona 20.911 19.378 40.289 17.764 16.489 34.253 85,02

Lleida 16.264 17.014 33.278 12.296 13.191 25.487 76,59

Tarragona 28.132 27.99%4 56.126 22.582 22.469 45.051 80,27

Catalufia 274.642 | 287.642| 562.284| 219.943| 231.750| 451.693 80,33
Ceuta 4.430 5.934 10.364 3.351 4.652 8.003 77,22

Ceuta 4.430 5.934 10.364 3.351 4.652 8.003 77,22
Melilla 5.272 7.263 12.535 4.408 6.017 10.425 83,17

Melilla 5.272 7.263 12.535 4.408 6.017 10.425 83,17
Alicante 52.520 55.660 | 108.180 36.990 39.702 76.692 70,89

Castellon 21.002 21.214 42.216 17.114 16.804 33.918 80,34

Valencia| 120.680| 118.017| 238.697 90.315 89.752 | 180.067 75,44

Com. Valenciana 194.202 | 193.891| 388.093| 144.419| 146.258 | 290.677 74,90
Badajoz 29.434 37.551 66.985 19.690 28.086 47.776 71,32

Caceres 18.334 20.397 38.731 11.054 14.216 25.270 65,24
Extremadura 47.768 57.948 | 105.716 30.744 42.302 73.046 69,10
A Corufia 43.670 45.712 89.382 31.042 33.466 64.508 72,17

Lugo 15.687 14.047 29.734 10.662 9.640 20.302 68,28

Ourense 13.278 12.388 25.666 9.757 9.382 19.139 74,57

Pontevedra 36.074 36.599 72.673 28.593 29.115 57.708 79,41

Galicia 108.709 | 108.746 | 217.455 80.054 81.603 | 161.657 74,34
Baleares 30.032 29.750 59.782 23.893 24.583 48.476 81,09

Islas Baleares 30.032 29.750 59.782 23.893 24.583 48.476 81,09
Madrid| 187.288| 182.007 | 369.295] 119.411| 115.024| 234.435 63,48

Madrid 187.288 | 182.007 | 369.295| 119.411| 115.024 | 234.435 63,48
Murcia 97.888 | 108.960 | 206.848 73.652 87.479| 161.131 77,90

Murcia 97.888 | 108.960 | 206.848 73.652 87.479| 161.131 77,90
Navarra 23.479 19.263 42.742 16.782 13.384 30.166 70,58

Navarra 23.479 19.263 42.742 16.782 13.384 30.166 70,58
Guipuzcoa 29.367 24418 53.785 29.367 24.418 53.785] 100,00

Vitoria 12.398 10.448 22.846 9.077 7.764 16.841 73,72

Vizcaya 48.870 37.298 86.168 36.814 27.279 64.093 74,38

Euskadi 90.635 72164 | 162.799 75.258 59.461 | 134.719 82,75
La Rioja 14.081 11.538 25.619 10.343 8.717 19.060 74,40

La Rioja 14.081 11.538 25.619 10.343 8.717 19.060 74,40
Total Nacional 1.726.797 | 1.751.598 | 3.478.395] 1.300.135 | 1.340.165 | 2.640.300 75,91

de la BDEPD

Tabla 15.- Personas valoradas y reconocidas. Elaboracion propia a partir de datos

En la Tabla (elaborada con datos extraidos del Informe de la BDEPD a 31 de diciembre
de 2012 publicado por el IMSERSO vy visitable por Internet) se aprecia que en
Cantabria y en Guiplzcoa los datos relativos a las personas evaluadas son los mismos
que los relativos a las personas valoradas, lo cual mas que probablemente puede tratarse
de un error. En la ultima columna de la Tabla 15 se expresa el porcentaje de las
personas evaluadas que han sido reconocidas, y oscila —exceptuando Cantabria por las
razones aludidas y el Principado de Asturias con un 99,91%, que puede constituir otro
error- entre el 84,05% de las Islas Canarias y el 63,48% de la Comunidad de Madrid,
siendo el reconocimiento medio de un 75,91%, es decir, que de media, tres de cada
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cuatro personas evaluadas obtienen una calificacién administrativa de discapacidad
superior a un 33%. Se recuerda que los datos de la BDEPD no provienen de encuestas
donde la persona refiere su discapacidad, sino de estadisticas oficiales que remiten las
CC.AA., es decir, que generan derechos de acuerdo con la legislacion sobre
discapacidad.

Si utilizamos otra fuente de datos, en la cual las personas declaran la dificultad que
encuentran para realizar tareas cotidianas debido a su discapacidad, encontramos cifras

todavia superiores a las de la EDAD (Tabla 16):

Cifras absolutas Porcentajes

Hombre | Mujer Total |Hombre | Mujer | Total
Sésg:;ac'dad parasalir 4 511 584|2.481.888|3.723.482| 59.3% |64.20% |58,8%
Discapacidad parausar | 741 ga1 |1 440.070|2.171.954| 29.7% |37.2% |34.3%
transporte
Discapacidad para
acceder y moverse por los| 777.084 |1.450.279|2.227.363| 31,5% |37,5% |35,2%
edificios
Discapacidad para 491.247 | 863.109 |1.354.356| 19,9% |22,3% |21,4%
actividades formativas
Discapacidad para el
acceso a un empleo 1.143.054 | 1.446.222|2.589.276| 46,3% |37,4% |40,9%
adecuado
Discapacidad parausar | 5,9 598 | 344345 | 573.643 | 93% | 8.9% | 9.1%
Internet
Discapacidad parael | 44505 | 64238 | 108.743 | 1.8% | 1.7% | 1.7%
contacto y el apoyo social
Discapacidad paralas |4 698 494 |2.697.219|4.395.713| 68.9% |69.8% |69 4%
actividades de ocio
Dificultad para pagar las
cosas esenciales por 222.737 | 335.636 | 558.373 | 9,0% | 8,7% | 8,7%
discapacidad
Discriminacion por 405.768 | 616.356 |1.022.124| 16,4% |15,9% |16,1%
motivos de discapacidad
Personas con 2.466.782 | 3.866.888 | 6.333.670
discapacidad

Tabla 16.- Dificultad percibida por discapacidad en actividades cotidianas.
Encuesta de Integracién Social y Salud (EISS, 2012)

Podria decirse que la vivencia de discapacidad va mucho mas alla de la realidad oficial

de la discapacidad, pues como vemos mas de seis millones de personas declaran padecer
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dificultades en la vida cotidiana debido a discapacidad frente a tres millones y medio
(casi la mitad) que se han sometido a valoracién. Puede decirse que o bien se falla a la
hora de captar a las personas con discapacidad para valorarse o bien el sentimiento de
discapacidad es minusvalorado por las personas que lo padecen interpretando a lo mejor
que es una situacion normal no merecedora de reconocimiento, aunque puede también
que contribuya a la diferencia la existencia de barreras que dificulten la participacion a
personas que no tienen vivencia de discapacidad pero a las que la existencia de barreras
les conduce a ella contestando positivamente en la encuesta sobre su condicién de
persona con discapacidad. La distribucion de las personas con discapacidad en relacion

a la edad y a su autopercepcion de salud en la EDAD es como sigue (Tabla 17):

SALUD/EDAD| Total |6-44 a.|45-64 a.|65-79 a.| >80 a. | % Total
Total 3.787,4| 608,5| 951,9| 1.201,3|1025,8| 100,00
Muy buena 80,4| 41,0 17,1 13,1 9,2 2,12
Buena 9215| 286,6| 2353| 204,9| 194,7 24,33
Regular 1667,2| 190,1| 442,9| 580,6| 453,7 44,02
Mala 862,6| 69,5/ 208,2| 315,0| 269,9 22,78
Muy mala 246,01 194 48,2 81,8| 96,7 6,49
No consta 9,8 1,9 0,3 6,0 1,6 0,26

Tabla 17.- Relacion entre Edad y Autopercepcion de salud. EDAD. En miles de
personas

Como se puede comprobar, la mayor parte de las personas con discapacidad reconocer
tener una salud “regular”. Si comparamos esos datos con la poblacién general, se
aprecia que la autopercepcién de salud en las personas con discapacidad se asemeja a la
que reconoce tener la poblacién general de 85 0 méas afios segin la Encuesta Nacional
de Salud (ENSE), como se aprecia en la Tabla 18:

EDAD ENSE
>84 afios Todos

Muy

buena 2,1 3,5 26,5
Buena 24,3 26,6 48,8
Regular 44,0 40,7 18,0
Mala 22,8 21,0 5,4
Muy mala 6,5 8,2 1,3
No consta 0,3

Tabla 18.- Autopercepcion de salud en EDAD y en ENSE. Porcentajes.
Elaboracién propia
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En lo que se refiere a la localizacion de las deficiencias, los resultados de la EDAD
figuran en la Tabla 19, en la que se puede apreciar que las deficiencias osteoarticulares
son las mas frecuentes (39,32%), seguidas por las deficiencias del oido (24,08%) y de la
vision (21,16%), mientras las menos frecuentes eran las relacionadas con el habla
(2,29%):

Total Esparioles
n n %
Total 3.787,4 3.715,9 100,00
Deficiencias mentales 724,8 714,0 19,20
Deficiencias visuales 797,6 786,6 21,16
Deficiencias de oido 907,8 895,3 24,08
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 86,4 85,1 2,29
Deficiencias osteoarticulares 1.486,5 1.461,4 39,32
Deficiencias del sistema nervioso 4921 481,6 12,96
Deficiencias viscerales 576,6 567,5 15,26
Otras deficiencias 322,6 319,4 8,60
No consta 2489 2427 6,53

Tabla 19.- Poblacion con discapacidad segun grupo de deficiencia por
nacionalidad. EDAD. En miles de personas
Con respecto a los ocho grandes grupos de discapacidad que recoge la EDAD, la
distribucion es como se muestra en la Tabla 20, en la que se aprecia que los encuestados
refieren varias areas de discapacidad simultaneas, de las que la mas frecuente es la

relacionada con la movilidad, presente casi en siete de cada diez entrevistados:

Grupo de discapacidad Total %
Total 3.787,4| 100,00
Vision 979,2| 25,85
Audicion 1.064,6| 28,11
Comunicacion 737,2| 19,46
Aprendizaje, aplicacion de conocimientos y desarrollo de tareas| 630,1| 16,64
Movilidad 2.544,1| 67,17
Autocuidado 1.834,6 | 48,44
Vida doméstica 2.095,3| 55,32
Interacciones y relaciones personales 620,9| 16,40

Tabla 20.- Poblacion con discapacidad segun grupo de discapacidad. EDAD. En
miles de personas.
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Con respecto a la limitacion presente en las actividades de la vida diaria en relacion con

el sexo y los grupos de edad en la Encuesta Europea de Salud en Espafia, se aprecia que

a partir de los 50 afios las mujeres encuentran mas dificultades que los hombres, hecho

que concuerda con lo reflejado en otras encuestas (Tabla 21):

Mujeres Hombres
Gravemente Limitado Nada | Gravemente Limitado Nada
limitado | _P€™N%  liimitado| flimitado | P M |jimitado
gravemente gravemente
16-24 a. 1,3 7,4 91,3 1,3 4,5 94,2
25-34 a. 1,2 11,1 87,7 2,3 8,0 89,7
35-44 a. 2,9 14,1 83,0 2,1 11,0 86,9
45-54 a. 4,1 21,1 74,8 3,6 13,7 82,7
55-64 a. 6,3 29,7 64,0 5,8 23,7 70,5
65-74 a. 10,3 39,6 50,1 7,0 28,7 64,3
>75 a. 25,2 44,3 30,5 17,6 39,0 43,4
Total 6,4 22,2 71,4 4,5 15,5 80,0

Tabla 21.- Limitacion para las actividades de la vida cotidiana en los ultimos 6
meses debido a un problema de salud segun sexo y grupo de edad. Porcentajes
sobre la poblacion de 16 y mas afios. Espafia, 2009. Encuesta Europea de Salud en
Espafia. Porcentajes

En la Tabla 22 se aprecia la estructura por edad y sexo de las personas reconocidas con

discapacidad:

NUmero de personas Prevalencia (por 1000 habs.)
Hombres | Mujeres | Total | Hombres | Mujeres | Total

0-16 a. 59.610| 35.377| 94.987 14,63 9,19| 11,98
17-33 a. 116.868| 80.803| 197.671 22,70 16,28| 19,55
34-50 a. 296.081| 227.848| 523.929 44,09 35,30| 39,78
51-67 a. 411.318| 388.460| 799.778 91,22 82,34| 86,68
68-84 a. 298.483| 396.444| 694.927 120,34| 124,00| 122,40
85a.ymas| 62.980| 148.219| 211.199 170,84| 188,71 183,00
Sin datos 7.297| 23.092| 30.389
Total 1.252.637|1.300.243 | 2.552.880 53,77 54,25| 54,01

Tabla 22.- Distribucién por edad y sexo de las personas valoradas. BDEPD

Apreciandose que las mujeres prevalecen en los grupos de edad avanzada como hemos

visto ya anteriormente.
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Con respecto a la distribucion por sexo y tramos de discapacidad reconocida se puede

apreciar que no hay diferencias relevantes entre la gravedad de la discapacidad y el sexo

(Tabla 23):

Grado Hombres Mujeres Total
Absoluto | Porcentual | Absoluto | Porcentual | Absoluto | Porcentual
0-32 426.662 24,71 411.433 23,49 838.095 24,09
33-64 | 771.611| 44,68 703.899| 40,19 1.475.510| 42,42
65-74 | 316.061 18,30 368.467 21,04 684.528 19,68
>74 212.463 12,30 267.799 15,29 480.262 13,81

Tabla 23.- Personas valoradas segun tramos de grado de discapacidad. BDEPD

El célculo del gasto publico en discapacidad es muy complejo debido a los distintos
tipos de prestaciones y a las distintas administraciones implicadas, pues unas
prestaciones competen a la Administracion General del Estado (Ministerio de Sanidad y
Seguridad Social, Ministerio de Trabajo, Ministerio de Educacion, etc.), otras a las
Mutualidades (ISFAS, MUFACE, MUGEJU), otras a los Organismos Autonomos
(Servicio Publico de Empleo p.ej.), otras a las Comunidades Auténomas y otras a las
Entidades Locales. Se puede resumir las competencias generales segun el siguiente

esquema:

Prestaciones Econdmicas

Contributivas | No Contributivas | Otras dinerarias | Servicios
Admin. Gral Estado X X X X
CC.AA. X X X
Entidades Locales X X

Tabla 24.- Competencias de las distintas Administraciones en prestaciones
econdmicas a la discapacidad
Con objeto de conseguir una unificacion en las medidas y obtener datos fiables y
comparables en la Unidén Europea, se ha constituido en 2.007 el Sistema Europeo
Integrado de Estadisticas de Proteccion (SEEPROS) cuya gestion se ejecuta a través de
la Oficina Europea de Estadisticas (EUROSTAT). En lo que respecta al gasto en
discapacidad, en la Tabla 25 se expone una comparacién entre algunos paises europeos

representativos:
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Total* hat?i?arn te % GPT |%ServSoc
Eurol8 194.992,03 586,04 1,5 6,7
Francia 42.622,78 651,39 1,3 6,1
Italia 26.218,00 440,34 1,6 55
Espaia 18.804,95 402,05 1,6 7,1
Dinamarca| 10.002,18| 1.788,80 2,7 11,8
Polonia 5.642,65 146,43 1,3 8,2
Grecia 2.602,66 234,63 1,2 4,3

Tabla 25.- Gasto publico en discapacidad total y por habitante en algunos paises
seleccionados; porcentaje sobre gasto publico total; porcentaje sobre gasto
dedicado a servicios sociales. Eurostat 2012. * millones de euros

Destaca en todos los indicadores Dinamarca, muy por encima de la media europea en

gasto por habitante y en gasto publico total. Espafia se encuentra en una posicion

intermedia, ligeramente por encima de paises limitrofes como Francia o Italia.

Respecto al tipo de empleo que realizan las personas con discapacidad puede

comprobarse que la mayor parte son empleos de baja cualificacion, como se aprecia en

la Tabla 26:

n° de

Ocupacion contratos
Teleoperadores 2.582
Auxiliares de vigilantes de sequridad 3.146
Empleados administrativos 5.070
Empleados de venta de apuestas 5.520
Conductores 5.878
Conserjes de edificios y ordenanzas 6.486
Peones de industrias manufactureras 13.255
Personal de limpieza de oficinas y similares y otro personal de limpieza 30.883

Tabla 26.- Contrataciones a personas con discapacidad 2013. Informe Anual SEPE

2014

Por otra parte, la tasa de paro en las personas con discapacidad esta siempre un poco por

encima de la de poblacidn general, como se expone en la Tabla 27:
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Tasa de paro
2008|2009 |2010|2011 2012
Personas con discapacidad | 16,3 | 21,8 | 23,3 | 26,9 | 33,1
Personas sin discapacidad | 11,3|18,1]20,1 | 21,7 | 25,0

Tabla 27.- Tasa de paro en personas con y sin discapacidad. EI empleo en las
personas con discapacidad. INE 2013
Con respecto a la tasa de actividad en relacion al tipo de discapacidad se aprecia que la
mayor tasa de actividad corresponde a la discapacidad auditiva, seguido de la visual
(Tabla 28):

Tipo de discapacidad | Tasa de actividad
Auditiva 57,4
Visual 42,4
Enfermedad mental 27,1
Intelectual 28,7
Fisica y otras 38,8

Tabla 28.- EI empleo de las personas con discapacidad. INE, 2012

Con respecto a la formacién escolar y académica, en el siguiente cuadro se aprecia
como las personas sin discapacidad alcanzan niveles formativos mas elevados que las

personas con discapacidad (Tabla 29):

Nivel de Formacién
Primaria o Secundaria 1* |Secundaria 22| Superior
menor
Personas con 23,0 434 18,3 15,3
discapacidad
personas sin 10,4 31,9 22,9 34,8
discapacidad
Total 11,9 33,3 22,4 32,4

Tabla 29.- Niveles formativos en personas con y sin discapacidad. Encuesta de
Integracion Social y Salud, 2009

En los ultimos afios se asiste a un recorte en las prestaciones sociales en consonancia
con la situacién de crisis econdémica. Esta crisis coincide en el tiempo en nuestro pais
con la aplicacion de la Ley 39/2006 de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion
a las Personas en Situacion de Dependencia, que planteaba un nuevo esquema de

atencion social asumiendo el derecho subjetivo de los ciudadanos a recibir proteccion
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social mediante un sistema equitativo y universal en el que se recibian servicios y
prestaciones econdémicas y en la que correspondia basicamente al Estado la
planificacion y la coordinacién de las acciones, y a las CC.AA. la gestién operativa,
garantizando la Administracion General del Estado un nivel minimo de proteccion y
comprometiendo a las CC.AA. a igualar la aportacion estatal y si era posible, a
establecer un nivel adicional de proteccidn con el fin de garantizar a las personas con
discapacidad una serie de servicios (de prevencion de las situaciones de dependencia y
de promocion de la autonomia personal, de teleasistencia, de ayuda a domicilio, de
Centros de Dia y de Noche, de Atencidn Residencial) y de manera subsidiaria una serie
de prestaciones econdémicas (vinculada al servicio, para el cuidado en el entorno
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales, y de asistencia personal). La Ley
configuraba el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) como
una red de utilizacién publica que integraba, de forma coordinada, centros y servicios
publicos y privados a través del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema
para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia. La Ley incluia en su &mbito de
aplicacion a todas las personas dependientes que se hubieran valorado a través del
Baremo de Valoracion de la Dependencia (BVD) y en el caso de los menores de 3 afios,
de la Encuesta de Valoracion Especifica (EVE), estableciendo tres grandes grupos de
discapacidad: grado 1 o moderada (necesidad de ayuda para realizar varias actividades
basicas de la vida diaria al menos una vez al dia), grado 2 o severa (necesidad de ayuda
dos o tres veces al dia sin precisar el apoyo permanente de un cuidador), y grado 3 0
gran dependencia (necesidad de ayuda varias veces al dia y que requiere el apoyo
indispensable y continuo de otras persona). Aplicando el BVD a los datos de la EDAD
se estimaba una cantidad de 2.3 millones de personas en situacion de dependencia, de
las cuales se excluirian un millén de personas con discapacidad leve -a las que no seria
de aplicacion la Ley-, con lo cual se aplicaria a 1,3 millones de personas, el 3% de la
poblacién total. La complejidad de su puesta en marcha hizo que al finalizar el afio 2013
solamente se hubiera aplicado a 748.612 personas (10), de las cuales 101.747 tenian una
dependencia moderada (14%), 351.872 severa (47%) y 294.993 gran discapacidad
(39%). El promedio anual de prestaciones se muestra en la Tabla 30:

2010 2011 2012 2013
Servicios 308.344 [ 414.965|461.421 | 461.769
Prestaciones Econ6micas | 392.674 | 467.940 | 495.760 | 478.341
Total 701.018|882.905(957.181|940.110
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Tabla 30.- Promedio anual de prestaciones del SAAD. Foessa (12)
El nimero de personas valoradas ha ido disminuyendo progresivamente desde el afio

2011, tal como se muestra en la Tabla 31 (14):

2.011 2.012 2.013 2.014*
Sin Grado 220.633| 267.304| 287.620| 298.005
Grado 1 165.125| 140.945| 121571| 114.631
Grado 2 455.640| 458.366| 449.605| 438.852
Grado 3 433.202| 396.777| 373.169| 367.354
G1+G2+G3| 1.053.967| 996.088| 944.345| 920.837

Tabla 31.- Observatorio del sector de atencién a la dependencia. Informe junio de
2014. * mayo 2013-junio2014

En la que se aprecia que mientras aumentan un 35% las personas que no obtienen grado,
disminuyen en un 13% las personas a las que se adjudica un grado y entran por tanto a
ser objeto de aplicacion de la Ley. Los efectos de la crisis econémica han conducido a
que progresivamente la aportacion del Estado haya ido disminuyendo al tiempo que
aumenta la financiacion en las CC.AA. en los ultimos afios (Ver Tabla 32).

2.009 2.010 2.011 2.012
AGE 39,2 32,0 24,1 21,4
Usuarios 10,0 12,0 14,0 16,0
CC.AA. 50,8 56,0 61,9 62,6

Tabla 32.- Porcentajes de financiacion del SAAD. X Dictamen del Observatorio de
la Dependencia. 2013

El futuro de la aplicacion de la Ley de Dependencia estard en consonancia con la
evolucion de la crisis econdmica, si bien seran necesarias numerosas modificaciones
reglamentarias que retrotraigan su aplicabilidad a la situacion original. Serd necesario
solucionar las diferencias progresivamente crecientes en cuanto a financiacion que
tienen la Administracion General del Estado y las CC.AA. en cuanto a la disponibilidad
presupuestaria. Sera necesario también simplificar la gestion en la prestacion de
servicios y reducir el gran nimero de disposiciones reglamentarias que regulan la
actividad del SAAD.
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En resumen, en Espafia se han realizado tres encuestas especificas para conocer la

situacion de la Discapacidad y/o Dependencia cuyos datos fundamentales son:

POBLACION POBLACION CON
TOTAL DISCAPACIDAD
EDDM 1986 14,98
EDDES 1999 8,99
EDAD 2008 8,5

* EDDM: Encuesta de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, 1986 (INE).
*EDDES: Encuesta de Deficiencias, Discapacidades y Estado de Salud, 1999 (INE, IMSERSO Y F: ONCE).
*»**EDAD: Encuesta de Discapacidad, Autonomia y Dependencia 2008 (INE; M° Ty PS, M° SY C Y CERMI).

Los cambios en la prevalencia de la Discapacidad se deben a los distintos métodos de

establecer el porcentaje de personas con discapacidad con los instrumentos

metodoldgicos, que basados en distintas sensibilidad y especificidad han sido utilizados

para medir el impacto y transcendencia sanitaria y social de la Discapacidad y/ o

Dependencia en Espana.
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1.1.5.- Desarrollo Normativo sobre la Atencion a la Discapacidad

En un principio los sistemas de proteccion social se basaban en el ahorro individual, en
las mutualidades, en la beneficencia, en la solidaridad, y en seguros privados. Los
trabajadores se agrupaban en gremios que, ademéas de regular la organizacion del
trabajo, afrontaban los infortunios que sufrian en la actividad laboral y en otros &mbitos.
Actualmente debido al desarrollo socioecondémico la mayor parte de los modelos son
mixtos con diversa importancia cuantitativa y cualitativa de los Sistemas Sociales
Publicos y los sistemas privados del movimiento asociativo y social. A finales del siglo
XVIII surgié el concepto de que entre el Estado y el individuo no debia haber
intermediarios en lo que se referia a proteccion, y se suprimié el régimen gremial, de
modo que los trabajadores y los patronos eran los Unicos actores en el sistema de
proteccidn, lo que fue conduciendo a la organizacion de los trabajadores y a la dindmica
de lucha de clases ente obreros y patronos.

En los albores del siglo XX se publica en Espafia la primera Ley de Accidentes de
Trabajo con la cual se abandonaba la idea de que la culpa del accidente correspondia al
trabajador Y se trasladaba la responsabilidad de lo que ocurriera en el lugar de trabajo al
empresario, introduciendo el concepto de responsabilidad objetiva de éste. Los riesgos
laborales se consideraban aisladamente, proliferando asi una bateria de seguros
sociales, que se generaban de modo coyuntural y a efectos concretos.

En la Ley de 30 de enero de 1900 se consideraban las consecuencias econdémicas del
accidente como un gasto de produccion que debia correr a cargo del empresario, y se
definia el accidente de trabajo como toda “lesion corporal que el operario sufra con
ocasion o por consecuencia del trabajo que ejecute por cuenta ajena”, disefiando un
sistema de indemnizaciones en supuestos de incapacidad o muerte que debia cubrir el
empresario, previendo la posibilidad de que el empresario asegurara ese riesgo de modo
voluntario, de modo que fueron surgiendo asi seguros de accidentes que posteriormente
devinieron en obligatorios, conduciendo a la constitucion de las Mutuas Patronales, ya
en la 1l Republica.

Por el camino, en 1908 se cred el Instituto Nacional de Prevision con el objetivo de
difundir la idea de la prevision en forma de pensiones de retiro y de administrar las
mutualidades de asociados que se creasen, convirtiéndose con el tiempo en la entidad
gestora de la proteccion obligatoria de algunos riesgos sociales. A partir de 1921 el

seguro, hasta entonces voluntario, pasa a ser obligatorio, y su financiacién corria a cargo
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tanto del Estado como por patronos y obreros, que aportaban mensualmente una
cantidad en su libreta de ahorro con el fin de asegurar una pension vitalicia a la hora del
retiro. En 1923 se instaurd el seguro de maternidad con el fin de contribuir a los gastos
del parto y al periodo de descanso obligatorio. En 1926 se establecio el subsidio de
proteccion a las familias numerosas de clase obrera (entonces se consideraba familia
numerosa a la compuesta por ocho 0 mas hijos) y ciertos beneficios sociales para el
funcionario padre de familia numerosa.

En la Constitucion republicana se establecia que “la republica asegurard a todo
trabajador las condiciones necesarias para una existencia digna. Su legislacion social
regulara los casos de seguro por enfermedad, accidente, paro forzoso, vejez, invalidez y
muerte.” Durante la Guerra Civil, la legislacion social se escindio y duplico. El Fuero
del Trabajo establecia que “la prevision proporcionara al trabajador seguridad en el
infortunio... se incrementaran los seguros sociales de vejez, invalidez, maternidad,
accidentes de trabajo, enfermedades profesionales, tuberculosis y paro forzoso”. En
1938 se instituye el subsidio familiar.

En 1939 se implanta el seguro de vejez en sustitucion del Retiro Obrero. En 1941 se
instaura el Seguro Obligatorio de Enfermedad (SOE), que protegia a los trabajadores, a
sus conyuges y condicionadamente a ascendientes y descendientes, encomendando su
gestion al Instituto Nacional de Prevision junto a Entidades colaboradoras de caracter
privado y las Cajas del Seguro. EI SOE cubria la atencion sanitaria en casos de
enfermedad y de maternidad, indemnizaciones por enfermedad e indemnizaciones por
gastos funerarios. En 1945 se hizo extensivo a todas las empresas y comercios el Plus
de Cargas Familiares - al que tenian entonces derecho solamente los casados o viudos-
que se unificaria en 1963 con el régimen de subsidios familiares. En 1947 se instaura la
proteccion a las situaciones de invalidez derivada de enfermedad comun o accidente no
laboral y el Servicio de Seguro de enfermedades profesionales. En 1956 se promulgo el
Texto Refundido de la Ley y del Reglamento de Accidentes de Trabajo. EI Seguro
Nacional de Desempleo —cuyos antecedentes datan de 1919- se instaurd definitivamente
en 1961.

Dada la deficiente cobertura de los Servicios Sociales empezd a surgir a partir de 1941
un sistema paralelo complementario del aseguramiento obligatorio pero disefiado por
ramas de produccion: las Mutualidades Laborales, que complementaban los seguros

sociales existentes mejorando sus prestaciones pero afiadiendo méas complejidad y
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burocracia al sistema de proteccidn. Entre sus prestaciones se contaban las pensiones de
jubilacion, de invalidez absoluta y total para la profesion habitual, la de larga
enfermedad y las de supervivencia (viudedad, orfandad, a familiares del causante,
defuncion, nupcialidad, natalidad, asistencia a pensionistas y familiares a cargo, etc.).
Aseguraban Unicamente a los trabajadores y a sus beneficiarios incluidos en cada rama
productiva, cada una de las cuales correspondia a una Mutualidad Laboral. Las
Mutualidades Laborales dependian administrativamente del Ministerio de Trabajo pero
eran entidades no estatales, con personalidad juridica propia y autonomia
administrativa.

A los Seguros Sociales y al Mutualismo Laboral se sumaban los sistemas de base
empresarial y las Cajas de Empresa, que mejoraban las prestaciones por enfermedad,
jubilacién o defuncion. Y a éstos se sumaban los seguros de base profesional como el
seguro escolar y las Mutualidades profesionales (de abogados, farmacéuticos, etc.) que
complementaban o cubrian las carencias de los anteriores, aumentando la complejidad
del sistema de prevision (15).

Esta multiplicidad de sistemas de aseguramiento iba en detrimento de la calidad de la
prestacion. Si bien desde un principio se intentd “poner orden” en el sistema, la
unificacion no se produciria hasta la promulgacion de la Ley de Bases de la Seguridad
Social. Hasta entonces, los sistemas se caracterizaban por la proteccion a los sujetos que
realizaban actividades profesionales y a la mayor parte de los trabajadores por cuenta
ajena, asi como a sus familiares. Ademas, como las prestaciones se calculaban en base a
las cotizaciones basadas en los salarios y éstos eran inferiores a los salarios reales, esas
prestaciones resultaban insuficientes. Por otra parte, la multiplicidad de sistemas hacia
que los costes de gestion fueran muy elevados, detrayendo importantes recursos a la
finalidad del sistema. Por este y otros motivos se produjo una evolucion hacia la
unificacion de los seguros sociales que hoy se denomina de forma integral Seguridad
Social.

Comenzaremos a partir de ahora a resefiar los mas importantes hitos en el proceso de
aseguramiento y prestaciones sociales en nuestro pais.

Decreto 907/1966, de 21 de abril, aprobando el texto articulado primero de la Ley
193/1963, de 28 de diciembre, sobre Bases de la Seguridad Social

Este decreto era la articulacién de la Ley aprobada casi tres afios antes y que ponia los

cimientos de un sistema unico para toda Espafia. La Ley de Bases de la Seguridad
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Social tiene como objetivo integrar en un sistema arménico la multiplicidad de seguros
sociales existentes, nacidos en distintas épocas y con finalidades concretas. En la Ley se
realiza el transito definitivo de un conjunto de seguros sociales (que cubren
determinados riesgos) a un verdadero sistema de Seguridad Social (que cubre
situaciones o contingencias). Se establece la inexistencia de animo de lucro por parte del
Sistema como uno de los principios rectores fundamentales, junto a la tendencia a la
universalizacion, la participacion de los interesados en el gobierno de los dérganos
gestores y la unificacion de seguros con objetivos comunes, asi como la preocupacion
preferente sobre los servicios de recuperacion y rehabilitacion para los trabajadores
invalidos.

La Ley incluia en su ambito de aplicacion a todos los trabajadores por cuenta ajena
mayores de 14 afios, a los trabajadores por cuenta propia mayores de 18 afios, a los
socios trabajadores de cooperativas, a los estudiantes, los servidores domésticos y los
funcionarios pablicos civiles y militares, y en todos los casos, a los familiares a cargo.
El Sistema de la Seguridad Social se compone de un Régimen General que acoge a los
trabajadores por cuenta ajena, y de los Regimenes Especiales, que acogen a los
trabajadores autbnomos o por cuenta propia, a los trabajadores agricolas, a los del mar,
a los funcionarios, a los socios de cooperativas, al personal al servicio de Organismos
oficiales y entidades autonomas, a los estudiantes, a los servidores domeésticos, etc.,
todos los cuales tenian su correspondiente Régimen Especial.

El desarrollo normativo de la Ley ordend las prestaciones de jubilacion, proteccion a la
familia, desempleo, muerte y supervivencia, incapacidad temporal y asistencia sanitaria,
en la que se contemplaban asuntos que pueden parecer de actualidad como la libre
eleccion de médico.

Decreto 2421/1968, de 20 de septiembre, por el que se establece en la Seguridad
Social la asistencia a los menores subnormales: Desarrolla la Disposicion Final
Cuarta de la Ley de la SS y establece el Servicio Social de Asistencia a los menores
subnormales como un Servicio Comun de la Seguridad Social, que ejerce su accién a
través de una aportacion economica mensual hasta los 18 afos y se responsabiliza del
establecimiento de centros de educacion, instruccion y recuperacion especificos. El
reconocimiento del derecho compete al Instituto Nacional de Previsidn. Se entiende por
subnormal el menor de 18 afios ciego (con una visién menos de 20/200 en ambos 0jos

tras correccion), o sordomudo o sordo profundo (con una pérdida de agudeza auditiva
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de maés de 75 decibelios), o afecto de pérdida total o en sus partes esenciales de ambas
extremidades superior o inferior o de una inferior y otra superior, o parapléjico,
hemipléjico o tetrapléjico, u oligofrénico con retraso mental con un CI menor de 0,50 o
paralitico cerebral.

Posteriormente se amplia la prestacion con el Decreto 1076/1970, de 9 de abril, que
modifica el anterior eliminando el tope de edad para acogerse al Sistema eliminando el
vocablo “menores” de la disposicion, y ampliando la proteccion a los hijos de los
emigrantes espafioles no protegidos por la Seguridad Social del pais en el que trabajan.
Finalmente, por la Orden de 8 de mayo de 1970 se aprueba el Texto Refundido de los
dos Decretos anteriores y se establece y regula la asistencia en la Seguridad Social a los
subnormales.

En la Ley de Seguridad Social ya se anunciaba la creacion de un Servicio Social de
Recuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos, que se hizo operativo a través del
Decreto 2531/1970, de 22 de agosto, sobre empleo de trabajadores minusvalidos,
definiendo como minusvalido a “las personas comprendidas en edad laboral que estén
afectadas por una disminucion de su capacidad fisica o psiquica en el grado que
reglamentariamente se determine, sin que en ningin caso pueda ser inferior al treinta 'y
tres por ciento...”, encomendando al Servicio Nacional de Encuadramiento vy
Colocacion de la Organizacion Sindical la confeccion de un censo provincial de
trabajadores minusvalidos. Se instauran medidas de rehabilitacion médica y de
formacion profesional, fijando un programa o plan de recuperacién para cada
minusvalido. Se fija también en el Decreto una reserva de al menos un 2% de los
puestos de trabajo en empresas con mas de cincuenta trabajadores para empleo de los
trabajadores minusvalidos.

Con respecto a la proteccién a las familias numerosas se promulga la Ley en junio de
1971, y el Reglamento por Decreto 3140/1971, de 23 de diciembre, considerando
como familia numerosa al matrimonio con cuatro hijos o con tres hijos y un
“subnormal, minusvalido o incapacitado para el trabajo”, o bien al viudo o separado
con tres hijos o con cualquiera de los padres con incapacidad absoluta para todo trabajo
y tres hijos con asignaciones monetarias, estableciendo una proteccion mediante
beneficios para el empleo, becas de estudio, beneficios fiscales, preeminencia en

adjudicacion de viviendas, etc.
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Por Decreto 731/1974, de 21 de febrero, se fusionan los Servicios Comunes de
Asistencia a los Subnormales y de Recuperacion y Rehabilitacion de los Minusvalidos
en el Servicio de Recuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos Fisicos y Psiquicos,
siendo la Entidad Gestora el Instituto Nacional de Prevision. Con la creacion en 1978
del Instituto Nacional de Servicios Sociales (Inserso) se fue haciendo patente que el
Servicio deberia depender de éste, lo que se materializ6 través del RD 1723/1981, de 24
de julio, en el que se adscribieron las competencias en cuanto a la declaracion de
beneficiario, encomendando el reconocimiento y suspension de los derechos
econdmicos a las Direcciones Provinciales del Inserso.
En 1982 se promulga una Ley que supone un intenso serio y riguroso de integracion de
los minusvalidos a la sociedad. Es la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social
de los minusvélidos (LISMI), que prolongaria su ciclo vital hasta finales de 2013,
desarrollada a través del RD 383/84, de 1 de febrero. En el articulo 1°, la Ley hace una
referencia expresa al mandato constitucional en favor de los disminuidos (Art 49
C.E.):”’Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos a los que
prestaran la atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente...”
En la LISMI se entiende como minusvalido a “toda persona cuyas posibilidades de
integracion educativa, laboral o social se hallen disminuidos como consecuencia de
una deficiencia, temporal o permanente, de caracter congénito 0 no, en sus
capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales” y determina que es condicién para ser
beneficiario del sistema de prestaciones que la norma crea el “estar afectado por una
disminucion, previsiblemente permanente, en las facultades fisicas, psiquicas o
sensoriales de la que se derive una minusvalia en grado igual o superior” al que se
determina en el propio Decreto. Establece la elaboracion de un Plan Nacional de
Prevencién de las Minusvalias cuatrienalmente. Crea equipos multiprofesionales de
valoracion.
El sistema de proteccion de los minusvalidos que crea la LISMI comprende al menos
los siguientes servicios y prestaciones:

a. Asistencia sanitaria y prestacion farmacéutica

b. Subsidio de Garantia de Ingresos Minimos (SGIM)

c. Subsidio por ayuda de tercera persona (SATP)

d. Subsidio de movilidad y compensacion para gastos de transporte

e. Recuperacion profesional
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f. Rehabilitacion médico-funcional

Para todas estas prestaciones se precisaba un grado de minusvalia de un 33% o superior
a excepcion del SGIM, para el que se precisaba un 85% y del SATP, que precisaba de
un 75% o mas.

El SGIM se aplica a todo minusvélido que por su condicién no pueda obtener un
empleo adecuado, que carezca de medios econdmicos y que no reciba otra prestacion
econdémica de cualquier Administracion Publica. En el caso de recibirla, la cuantia del
SGIM (que no podia ser inferior a la mitad del salario minimo interprofesional) seria
complementaria hasta el tope constituido por el salario minimo.

En la LISMI se establece que el minusvalido se integrara en el sistema ordinario de la
educacion general, dejando la Educacion Especial para aquéllos casos en los que la
integracion en el sistema ordinario resulte imposible. Se mantiene en un 2% el nimero
de puestos de trabajo reservados a minusvalidos si la empresa es de 59 trabajadores o
mas, se consagra la igualdad a la hora de acceder a pruebas selectivas para toda
oposicion, y crea los Centros Especiales de Empleo, que deben tener una plantilla
constituida por minusvalidos de al menos en un 70%. Crea ademéas los Centros
Ocupacionales para minusvalidos cuyo grado de minusvalia les impide acudir a Centros
Especiales de Empleo. Crea también servicios de orientacion familiar, servicios de
orientacion e informacion, servicio de atencion domiciliaria y servicios residenciales en
residencia o en hogares comunitarios. Ordena la supresion de las barreras
arquitectonicas y ordena la adaptaciéon gradual de las existentes a la nueva normativa,
asi como las reformas y adaptaciones de inmuebles. Plantea que en proyectos de
viviendas protegidas se reservara un 4% con caracteristicas constructivas adecuadas
para minusvalidos.

Se tiene derecho a las prestaciones siempre que los recursos personales sean inferiores a
un 70% del salario minimo vigente cada afio, porcentaje que aumenta un 10% por cada
persona a cargo del minusvalido en el nucleo familiar.

Mediante la Orden de 8 de marzo de 1984 se establece el baremo para la
determinacion del grado de minusvalia y la valoracién de las distintas situaciones
exigidas para tener derecho a las prestaciones recogidas en la LISMI, en donde se
determinaba por un lado una valoracion de la minusvalia fisica, psiquica o sensorial y

por otro lado factores sociales complementarios relativos a edad, entorno familiar y
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situacion laboral, educativa y cultural, como se expuso en apartados anteriores. En la
Orden se detallan tres baremos mas, que sirven respectivamente para la evaluacion en el
caso del subsidio de garantia de ingresos minimos, en el de ayuda a tercera persona y en
el de movilidad y compensacion por gastos de transporte.

En la Ley 26/1985, de 31 de julio, de medidas urgentes para la racionalizacion de la
estructura y de la accion protectora de la Seguridad Social se establece la
actualizacion de las pensiones en relacion al indice de Precios al Consumo de cada afio,
se establece un periodo minimo de cotizacién de quince afios para causar derecho a
pension de jubilacion, se suavizan las condiciones cuando se trate de casos derivados de
enfermedad comun, y se incide en la tendencia universalista del sistema incrementando
la cuantia de las pensiones a las personas sin recursos.

En 1986 se asiste al abandono definitivo de la expresion “subnormal” por el RD
348/1986, de 10 de febrero, desarrollado por la Orden de 13 de mayo de 1986, por la
que se sustituyen en todos los textos oficiales las expresiones “subnormalidad” y
“subnormal” por “minusvalia” y “persona con minusvalia”, con especificacion, cuando
proceda, de la naturaleza fisica, psiquica o sensorial de dicha minusvalia.

Mediante la Ley 26/1990, de 20 de diciembre, se crean las pensiones no contributivas
de jubilacion e invalidez con los Unicos requisitos generales de residir en el territorio
nacional y de insuficiencia de recursos, y los especificos de edad superior a 65 afios para
la jubilacion y el grado de minusvalia establecido para el de invalidez.

En 1994 se produce otro intento de reorganizacion de la Seguridad Social con el RD
Legislativo 1/1994, de 20 de junio, por el que se aprueba el Texto Refundido de la
Ley General de la Seguridad Social. En él se mantiene la estructura basica con un
Régimen General y los Regimenes Especiales, que se limitan a los trabajadores por
auténomos, a los trabajadores del mar, a los funcionarios publicos, civiles y militares, y
a los estudiantes. Se establecen como Entidades Gestoras el Instituto Nacional de la
Seguridad Social (INSS: gestion y administracion de prestaciones economicas), el
Instituto Nacional de la Salud (Insalud: administracion y gestion de servicios sanitarios)
y el Instituto Nacional de Servicios Sociales (Inserso: gestion de las pensiones no
contributivas de vejez y jubilacion y de los servicios complementarios de las
prestaciones del Sistema). lgualmente se crea como Servicio Comdn la Tesoreria
General de la Seguridad Social, donde se unifican todos los recursos financieros del

Sistema. Establece el modo de colaboracion en la gestion por las Mutuas de Accidentes
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de Trabajo y Enfermedades Profesionales y empresas colaboradoras en la gestion de las
prestaciones por accidente de trabajo y enfermedad profesional, asi como la incapacidad
temporal derivada de contingencias comunes. Modifica ciertos aspectos de las
contingencias protegibles (accidente de trabajo y enfermedad profesional, incapacidad
temporal, maternidad, adopcion y acogimiento, paternidad, riesgos durante el embarazo,
riesgo durante la lactancia, cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad
grave, invalidez e incapacidad permanente parcial, total, absoluta o gran invalidez, en
sus variantes contributiva y no contributiva, lesiones permanentes no invalidantes,
jubilacién (contributiva y no contributiva), jubilacion parcial, muerte y supervivencia,
auxilio por defuncion, pension vitalicia de viudedad, prestacion temporal de viudedad,
pensién de orfandad, indemnizacién adicional en caso de accidente de trabajo, y
prestaciones familiares (excedencia por cuidado de hijo o familiar, asignacién por hijos
menores y minusvalidos, prestacion por parto o adopcién multiple y desempleo). En la
Disposicion Adicional Segunda incluye a los trabajadores minusvalidos empleados en
centros especiales de empleo en el Régimen correspondiente de la Seguridad Social.

En 1999 se modifican los baremos de valoracién por medio del Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de minusvalia, que incluye también un baremo
de valoracion de la discapacidad que se complementa con la puntuacion alcanzada en un
baremo de factores sociales complementarios, y otros baremos para la prestacion del
concurso de tercera persona y para la prestacion cuando se presenten dificultades para la
movilizacién. Declara la competencia de las CC.AA. en la calificacion del grado de
discapacidad. Los baremos de evaluacién de la discapacidad y de las consecuencias de
la enfermedad se orientan hacia el modelo propuesto por la Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de la OMS.

En la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccion patrimonial de las personas
con discapacidad y de modificacion del Cddigo Civil y de la Normativa Tributaria
con esta finalidad, el legislador se hace cargo del hecho de la supervivencia de muchos
discapacitados a sus progenitores, lo que hace aconsejable que la asistencia econémica
al discapacitado se haga no solo con cargo al Estado o a la familia, sino con cargo a su
propio patrimonio, siendo el objeto salvaguardar al maximo la independencia
econdmica del discapacitado constituyendo un patrimonio protegido. Esta normativa se

complementaria afios después por el RD 177/2004, de 30 de enero, por el que se
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determina la composicion, funcionamiento y funciones de la Comision de
proteccion patrimonial de las personas con discapacidad, modificado por el RD
2270/2004, de 3 de diciembre.

Continuando con el horizonte de conseguir la maxima integraciéon de la persona con
discapacidad se promulga la Ley 61/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad, -basada entre otros en los articulos 14 (igualdad ante la ley sin que pueda
prevalecer discriminacion alguna) y 49 (los poderes publicos deben prestar atencion
especializada y amparo especial a las personas con discapacidad) de la Constitucion
Espafiola- con el objetivo de complementar la vigente Ley 13/1982 y adecuarse al
nuevo enfoque de la discapacidad como limitacion a la capacidad de funcionamiento,
enfoque asumido por la ONU, el Consejo de Europa y la Union Europea.

En la Ley 61/2003 se tipifican las medidas para garantizar la efectividad del derecho a
la igualdad de oportunidades con el compromiso de desarrollar la normativa basica de
equiparacion y el tipo de de disposiciones que se deben contemplar. Sigue reconociendo
como personas con discapacidad a las que tienen reconocido un grado de minusvalia
igual o mayor al 33 por ciento, y también a los pensionistas con pension de incapacidad
permanente total, absoluta o gran invalidez, asi como a los pensionistas de clases
pasivas con pension de jubilacion o de retiro por incapacidad permanente para el
servicio o inutilidad.

Ese mismo afio se promulga la Ley 53/2003, de 10 de diciembre, sobre empleo
publico de discapacitados, en la que el legislador se hace cargo de lo que define como
el “panorama desalentador” del acceso de las personas con discapacidad al empleo
publico (en 2000-2001 unicamente un 0,2% de las personas con discapacidad aprobaron
una convocatoria para funcionarios de la Administracién General del Estado) a pesar de
que desde la Ley 23/1988, de 28 de julio, de Modificacion de la Ley de Medidas
para la Reforma de la Funcién Publica se reservaba un cupo no inferior al 3 por
ciento de las vacantes para ser cubiertas entre personas con discapacidad mayor o igual
al 33 por ciento, aumentando la Ley 53/2003 en su articulo Unico el cupo hasta el 5 por
ciento.

Mediante el RD 1539/2003, de 5 de diciembre, por el que se establecen coeficientes
reductores de la edad de jubilacion a favor de los trabajadores que acrediten un

grado importante de minusvalia, se aplica a los trabajadores por cuenta ajena

64



Introduccion

incluidos en los Regimenes General y Especiales Agrario, de Trabajadores del Mar y de
la Mineria del Carbon que acrediten una minusvalia igual o superior al 65 por ciento
unos coeficientes reductores de la edad de jubilacion, debido a la mayor dificultad y
esfuerzo que ocasiona para una persona con discapacidad la actividad laboral.

En el RD 170/2004, de 30 de enero, por el que se modifica el RD 1541/1983, de 11
de mayo, por el que, en cumplimiento de la Ley 13/1982, de 7 de abril, se regula el
empleo selectivo y las medidas de fomento del empleo de los trabajadores
minusvalidos, se fomenta la contratacion indefinida de las mujeres con discapacidad a
través de la bonificacién, por cada mujer minusvalida contratada, del 90 por ciento o del
cien por cien (segun sea o0 no menor de 45 afios) en las cuotas empresariales de la
Seguridad Social, manteniéndose las vigentes del 70 y del 80 por ciento en el caso de
varones con discapacidad y con independencia de las subvenciones vigentes por cada
contrato de trabajo realizado. Las empresas que contraten trabajadores minusvalidos
podran solicitar subvenciones con cargo al Servicio Publico de Empleo Estatal para la
adaptacion de los puestos de trabajo y la dotacion de equipos de proteccion personal
para evitar accidentes laborales.

Ese mismo afio, por el RD 290/2004, de 20 de febrero, por el que se regulan los
enclaves laborales como medida de fomento del empleo de las personas con
discapacidad, se crean los denominados “enclaves laborales”, que son el contrato entre
una empresa del mercado ordinario de trabajo (llamada empresa colaboradora) y un
centro especial de empleo para la realizacién de obras o servicios que guarden relacién
directa con la actividad normal de aqueélla y para cuya realizacion un grupo de
trabajadores con discapacidad del centro especial de empleo se desplaza temporalmente
al centro de trabajo de la empresa colaboradora. Por este procedimiento puede
conseguirse una mayor integracion de los trabajadores con discapacidad en el mercado
ordinario, pudiendo finalmente ser incorporados a la plantilla de la empresa
colaboradora, lo que a su vez determinara la aplicacion de una serie de ayudas que se
detallan en el RD.

El RD plantea que el 60 por ciento como minimo de los trabajadores del enclave debe
presentar especiales dificultades para el acceso al mercado ordinario de trabajo,
considerando como tales a las personas con paralisis cerebral, con enfermedad mental o
con discapacidad intelectual con un grado de minusvalia igual o superior al 33 por cien,

a las personas con discapacidad fisica o sensorial con un grado de minusvalia igual o
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superior al 65 por cien y a las mujeres con discapacidad no incluidas en los grupos
anteriores con un grado de minusvalia igual o superior al 33 por cien, teniendo
reconocido el resto de los trabajadores del enclave un grado de minusvalia reconocido
igual o superior al 33 por cien.

En 2004 (RD 1865/2004, de 6 de septiembre, por el que se regula el Consejo
Nacional de la Discapacidad, modificado posteriormente por el RD 1468/2007, de 2
de noviembre y por el RD 1855/2009, de 4 de diciembre), en cumplimiento de lo
previsto en la Ley 51/2003, se modifica la normativa reguladora del Consejo Estatal de
Personas con Discapacidad (creado por Orden de 17 de junio de 1999) y se modifica su
denominacion constituyéndose como un 6rgano consultivo colegiado interministerial
con el objetivo fundamental de promover la igualdad de oportunidades y la no
discriminacion de las personas con discapacidad, estando compuesto por personas
pertenecientes a la AGE y por representantes de las asociaciones de utilidad pablica méas
representativas de ambito estatal.

En 2006 se promulga una normativa de extraordinario alcance que modificara
sustancialmente los asuntos relacionados con la discapacidad: la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a la personas en
situacion de dependencia, conocida popularmente como la Ley de la Dependencia. La
Ley tiene como punto de partida varios principios: en primer lugar el gran incremento
de la poblacién dependiente debido a las mejores condiciones de vida y a los avances
cientificos y tecnoldgicos que permiten prolongar la vida con discapacidad; en segundo
lugar el envejecimiento poblacional (de 3,3 millones de personas de mas de 65 afios en
1970 a 6,6 millones en 2000) y en tercer lugar lo que en el preAmbulo de la Ley se
denomina el “envejecimiento del envejecimiento” (aumento del grupo de poblacién
mayor de 80 afios de edad), hechos todos que elevan sustancialmente la prevalencia de
los problemas de dependencia. La Ley asume los cambios en el modelo de familia y la
incorporacion de la mujer al mercado de trabajo, con lo que el “apoyo informal” que se
prestaba hasta entonces a las personas dependientes se ve amenazado. Asume también
la modificacion de la prestacion de los servicios sociales, transferidos parcialmente del
Estado a las Comunidades Auténomas y a las Entidades Locales. Todos estos hechos
hacen aconsejable un nuevo concepto en la atencion a las situaciones de dependencia.
En la Ley se crea el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD)

con la participacion y la colaboracion de todas las Administraciones Publicas con el
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objetivo de garantizar las condiciones basicas y los niveles de proteccidon que contempla
la Ley, previendo también la integracion de centros y servicios privados.

La Ley establece un nivel minimo de proteccion definido y garantizado financieramente
por la Administracion General del Estado (AGE). En un segundo nivel de proteccion, la
Ley contempla un régimen de cooperacion y financiacion entre la AGE y las CC.AA.
mediante convenio. En un tercer nivel de proteccion, cada CC.AA. puede desarrollar un
nivel adicional de proteccion. La aportacion de la Comunidad Autdnoma sera para cada
afio al menos equivalente a la de la AGE.

Se crea el Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia como oOrgano de armonizacion y cooperacion interadministrativa y
desarrollo organizativo de la Ley.

La financiacién del Sistema debe estar garantizada corresponsablemente por las
Administraciones Publicas, garantizando en todo caso la AGE el nivel minimo de
proteccién y la financiacion suficiente de las CC.AA. Los usuarios participaran también
en la financiacion del sistema a traves de sus aportaciones en funcion de su capacidad
econdmica. Las CC.AA. son las encargadas de planificar, ordenar, coordinar y dirigir
los servicios que la Ley contempla, asi como a realizar las valoraciones y evaluar el
funcionamiento del Sistema.

La Ley implementa sus funciones por medio de servicios y prestaciones econdémicas del
siguiente modo:

1) Servicios: Tienen caracter prioritario y se prestan a través de la Red de Servicios Sociales de
la Comunidad Auténoma mediante centros y servicios publicos o privados debidamente
acreditados. El catalogo de servicios comprende:

a) Los servicios de prevencion de las situaciones de dependencia y los de promocién de la
autonomia personal.
b) Servicio de Teleasistencia.
¢) Servicio de Ayuda a domicilio.
i) Atencion a las necesidades del hogar.
ii) Cuidados personales.
d) Servicio de Centro de Dia y de Noche.
i) Centro de Dia para mayores.
ii) Centro de Dia para menores de 65 afios.
iii) Centro de Dia de atencién especializada.
iv) Centro de Noche.
e) Servicio de Atencion Residencial.
i) Residencia de personas mayores en situacion de dependencia.
ii) Centro de atencion a personas en situacion de dependencia en razén de los distintos
tipos de discapacidad.
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2) Prestaciones econdmicas: Solo se reconoceran cuando no se pueda acceder a un servicio por
inexistencia o falta de oferta.

a) Vinculada al servicio: Se reconocera exclusivamente cuando no se pueda acceder a un
servicio publico o concertado, y debera estar vinculada a la adquisicion del servicio.

b) Para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales: Se
reconocera excepcionalmente cuando en el entorno familiar la persona dependiente sea
atendido por cuidadores no profesionales.

¢) De asistencia personal: Se trata de contratar una serie de horas de una asistencia
personal que facilite al beneficiario el acceso a la educacién y al trabajo y a una vida
mas autonoma.

La Ley simplifica los grados de dependencia y los clasifica en tres grados: Grado | o
dependencia moderada, Grado Il o dependencia severa y Grado Il o gran dependencia,
siendo la valoracion competencia de las CC.AA. aplicando el Baremo que mas tarde se
aprobaria en el RD 504/2007, de 20 de abril.

Los servicios sociales establecerdn un programa individual de atencion (PAI) en el que
se determinaran las modalidades de intervencion mas adecuadas a las necesidades
individuales previa consulta al beneficiario o en su caso a su familia o entidades
tutelares que le representen.

La Ley declara que ningun ciudadano quedara fuera de la cobertura del Sistema por no
disponer de recursos econdmicos, pero al mismo tiempo declara que los beneficiarios de
las prestaciones participaran en la financiacion de las mismas de acuerdo con el tipo y
coste del servicio o prestacion econdémica y con su capacidad econdmica personal.

Se hace énfasis en la calidad de la prestacion de los servicios, en la formacion y
cualificacion de los profesionales y cuidadores y en la disposicién de un Sistema de
Informacion para la realizacion de estadisticas y modifica la terminologia de las
Administraciones Publicas sustituyendo los términos “minusvalia” y “minusvalidos”
por “discapacidad” y “personas con discapacidad”.

Finalmente contempla una aplicacion progresiva de la Ley de modo que en su primer
afio de vigencia la efectividad del derecho a las prestaciones correspondera a los
valorados en Grado Ill, niveles 1 y 2; en el segundo y tercer afio a los valorados en
Grado Il nivel 2; en el tercer y cuarto afio a los valorados Grado Il nivel 1; en el quinto
afio (2011) a los valorados en Grado I, nivel 2 y a partir del 1 de julio de 2015 al resto.
Siguiendo el desarrollo legislativo, el RD 1414/2006, de 1 de diciembre, corrige
algunos aspectos de la certificacion de minusvalia de la Ley 51/2003, de 1 de diciembre
y el RD 1417/2006, de 1 de diciembre, establece el sistema arbitral para quejas y
reclamaciones que preveia la misma Ley 51/2003.
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Por la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las lenguas de signos
espafolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacion de las personas
sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas, se reconocen y regulan la lengua de
signos espafiola, se reconoce la lengua de signos catalana y se crea el Centro de
Normalizacion Linguistica de la Lengua de Signos Espafiola, asi como el Centro
Espafiol del Subtitulado y Audiodescripcion, y promueve medidas contra la
discriminacion y medidas de accién positiva a favor de la personas sordas, con
discapacidad auditiva y sordociegas tanto en el sistema educativo como en el ambito de
la salud, la cultura, el ocio y el deporte, en los transportes, en las relaciones con las
Administraciones publicas, en la participacién politica y en los medios de comunicacién
social y telecomunicaciones.

La Ley 4/2007, de 26 de diciembre, establece el régimen de infracciones y sanciones
previsto en la Ley 51/2003.

El RD 366/2007, de 16 de marzo, por el que se establecen las condiciones de
accesibilidad y no discriminacion de las personas con discapacidad en sus
relaciones con la Administracién General del Estado, establece que las Oficinas de
Atencién al ciudadano estaran ubicadas en entornos que garanticen el acceso de
personas con discapacidad, y hace una recomendacion pormenorizada sobre todas sus
caracteristicas en orden a eliminar todo tipo de barreras. Sobre los documentos e
impresos normalizados se dispondrd de formatos alternativos utilizando tipografias
ampliadas o en braille, contando en su defecto con personal de apoyo para su
cumplimentacion.

Por RD 614/2007, de 11 de mayo, se configura el nivel minimo de proteccion
garantizado por la AGE al que se refiere la Ley 39/2006 mediante la fijacion de una
cantidad econdmica por cada uno de los beneficiarios reconocidos como dependientes
segun su grado y nivel, para las prestaciones de dependencia previstas en su programa
individual de atencion. El nivel de proteccion minimo garantizado es de 250 € para el
Grado III nivel 2, y de 170 € para el grado III nivel 1, y la aportacion total maxima
estimada por la AGE es de 507 € y de 387 € (nivel minimo + nivel acordado),
correspondiendo a las CC.AA. la complementacion de los niveles minimos con iguales
cantidades.

El desarrollo de la Ley 29/2006 continta con el RD 615/2007, de 11 de mayo, por el

que se regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situacion de
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dependencia, que expone que el conyuge de la persona dependiente y sus parientes por
consanguinidad hasta el tercer grado podran ser considerados como cuidadores no
profesionales, asi como excepcionalmente, personas de su entorno residentes en su
municipio o en otro vecino. Todos ellos quedardn incluidos obligatoriamente en el
Régimen General de la Seguridad Social, asumiendo la AGE la cotizacion a la
Seguridad Social.

Con el RD 727/2007, de 8 de junio, sobre criterios para determinar las intensidades
de proteccion de los servicios y la cuantia de las prestaciones econdmicas de la Ley
39/2006, se desarrollan los servicios y prestaciones econdmicas correspondientes a los
Grados Il y 1l definiendo las horas mensuales de atencion que precisan esos grados y

niveles en ayuda a domicilio y en las prestaciones econdémicas segun el siguiente

cuadro:
Ayuda a P.E. vinculada al P.E. para cuidados P.E. de asistencia
domicilio servicio (€/mes) en el entorno personal (€/mes)
(horas/mes) familiar (€/mes)
Grado 111 nivel 2 70-90 780 487 780
Grado Il nivel 1 55-70 585 390 585
Grado Il nivel 2 40-55
Grado Il nivel 1 30-40

Tabla 33.- Intensidades de proteccidn y cuantia de prestaciones RD 727/2007

Siguiendo con las medidas de integracion social de las personas con discapacidad, se
promulgan el RD 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el
Reglamento sobre las condiciones bésicas para el acceso de las personas con
discapacidad a las tecnologias, productos y servicios relacionados con la sociedad
de la informacién y medios de comunicacion social, por el que se facilita la consulta
de guias telefénicas a través de Internet, se modifica la accesibilidad a los teléfonos
publicos, se amplia la oferta de teléfonos adaptados y se establece un sistema de ayudas
para su adquisicion, y el RD 1612/2007, de 7 de diciembre, por el que se regula un
procedimiento de voto accesible que facilita a las personas con discapacidad visual
el ejercicio del derecho de sufragio mediante una documentacién complementaria en

sistema Braille que custodiara el Presidente de la mesa Electoral y que acompafia a las
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papeletas y sobres de votacion normalizados y permite la identificacion de las opciones
de voto por las personas ciegas o con discapacidad visual grave.

Por la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion
Internacional sobre los Derechos de la Personas con Discapacidad se traslada a
nuestro ordenamiento juridico el contenido de la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las personas con discapacidad y su Protocolo Facultativo, que fueron
aprobados en diciembre de 2006 por la Asamblea General de las Naciones Unidas y
ratificados por Espafa en abril de 2008, modificandose articulos de las leyes 51/2003,
27/2007, 49/2007, del RDL 5/2000, de las leyes 30/1979, 14/1986, 41/2002, 14/2006,
16/2003, 44/2003, 7/2007, 2/1985, 23/1998, 50/1980, 49/1960, 34/2002, 39/2007,
30/2007 y 13/1982. La Ley 26/2011 se desarrolla por el RD 1276/2011, de 16 de
septiembre, de adaptacion normativa a la Convencion Internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad.

El Baremo de valoracion de la Ley 39/2006 se modifico por el RD 174/2011, de 11 de
febrero, por el que se aprueba el baremo de valoracion de la situacién de
dependencia establecido por la Ley 39/2006, solucionando un conflicto que se habia
creado con la valoracién de la necesidad de asistencia de tercera persona, pues el RD
504/2007, de 20 de abril, derogd expresamente el Anexo 2 del RD 1971/1999, sobre
procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de
discapacidad, pero el RD 1197/2007, de 14 de septiembre, por el que se modifica el
RD 504/2007, de 20 de abril, incorpord una disposicion transitoria Unica que establecid
un régimen transitorio para la determinacion de ayuda de tercera persona y determind
que el anexo 2 del RD 1971/1999 seria de aplicacion hasta que se produjera la revisién
del baremo, lo que se hace a traves del RD 1674/2011. Las modificaciones
fundamentales del baremo se han enunciado en un apartado anterior.

El RD 422/2011, de 25 de marzo, por el que se aprueba el Reglamento sobre las
condiciones basicas para la participacion de las personas con discapacidad en la
vida politica y en los procesos electorales, persigue el objetivo de aumentar el grado
de participacion social de las personas con discapacidad, aumentando la accesibilidad de
los locales electorales, mediante apoyos complementarios e intérpretes de lenguas de
signos en el caso que una persona sorda o con discapacidad auditiva haya sido
nombrada miembro de mesa electoral, y promoviendo que en la propaganda electoral se

incluyan ayudas para la comprension de las personas con discapacidad.
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En el afio 2013 se promulga el RD Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que
se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion social, que deroga la Ley 13/1982, de 7 de abril, de
integracion social de las personas con discapacidad, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre,
de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad y la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece
el régimen de infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad. En el RDL se
indica que las medidas especificas para garantizar la igualdad de oportunidades, la no
discriminacion y la accesibilidad universal se aplicaran en el ambito de las
telecomunicaciones y sociedad de la informacion, en los espacios pablicos urbanizados,
infraestructuras y edificacion, en los transportes, en los bienes y servicios a disposicion
del publico, en las relaciones con las administraciones publicas, en la administracion de
justicia, en el patrimonio cultural y en el empleo, ademas de establecer normativamente
el derecho a la igualdad, a la proteccién de la salud, a la atencion integral, a la
educacion, a la vida independiente, al trabajo, a la proteccion social y a la participacion
en los asuntos publicos del mismo modo y en igualdad de condiciones que las personas
sin discapacidad.

La aplicacion de la Ley 39/2006 se ha visto muy afectada por la crisis econdmica. En
primer lugar, el objetivo inicial de prestacion de servicios ha virado por diversos
motivos (escasez de servicios publicos existentes, dificultades para la acreditacion de
centros privados, restricciones presupuestarias y presion de los solicitantes en orden a
recibir una prestacion), lo que ha conducido a que las CC.AA. se decanten por las
prestaciones econdémicas (excepcionales segun la Ley), especialmente la del cuidador
familiar, que en algunas CC.AA. es la prestacion mayoritaria. En la siguiente Tabla se

aprecia la evolucion de las prestaciones en el periodo 2010-2013:

2010 2011 2012 2013

Servicios 308.344 | 414.965 | 461.421 | 461.769

P. EconOmicas | 392.674 | 467.940 | 495.760 | 478.341

Tabla 34.- Servicios y Prestaciones Economicas Ley 39/2006
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En segundo lugar, debido a las dificultades econdmicas, el nivel acordado de
financiacion (complementario del nivel minimo financiado por la AGE) se encuentra
suspendido desde el afio 2012 (Ley 2/2012, de 29 de junio, de Presupuestos
Generales del Estado), con lo que las necesidades de financiacion de las CC.AA. ya
comprometidas desde el inicio, ven todavia mas comprometida su financiacion.
Ademas, por el RD-Ley 20/2012, de 13 de julio, de medidas para garantizar la
estabilidad presupuestaria y el fomento de la competitividad se disminuyen las
cuantias maximas de la prestacion econdémica por cuidados en el entorno familiar a las
personas que tenian reconocido el grado y nivel de dependencia a su entrada en vigor, se
rebajan todas las prestaciones econdmicas de los nuevos solicitantes, se rebaja el nivel
minimo garantizado por el Estado en todas las situaciones de dependencia, se rebaja la
intensidad de proteccion de los servicios en todos los grados de discapacidad y se rebaja
hasta el 5% ese afio (y desaparece en los siguientes) el porcentaje de la cotizacion a la
Seguridad Social de los cuidadores no profesionales, que inicialmente era del cien por
cien. Ademas, por sucesivas modificaciones legislativas (RDL 20/2011, de 30 de
diciembre, Ley 2/2012, de 29 de junio y el propio RDL 20/2012, de 13 de julio), se ha
ido retrasando la entrada en el sistema de los beneficiarios del Grado 1, que se quedan
de ese modo sin servicios ni prestaciones.

El gasto en atencion a la dependencia comienza a disminuir a partir de 2013, como se

muestra en la siguiente Tabla:

2010 2011 2012 2013
Total Gasto SAAD 5.925,56 | 6.475,82 | 6.766,24 | 6.574,38
Otros Regimenes de Proteccion Social | 411,26 | 421,13 | 432,17 | 437,27
Total Gasto Atencion Dependencia 6.336,82 | 6.896,96 | 7.198,41 | 7.011,65
Gasto/PIB(en %) 0,61% 0,66% 0,70% 0,69%

Tabla 35.- Indicadores en la atencion a la dependencia (en millones de euros)

Es evidente que la crisis economica ha afectado a todos los sectores de la poblacion. En
el caso de la aplicacion de la Ley 39/2006 se hace especialmente evidente con el
agravante de que las CC.AA. son las encargadas de cubrir con la mayor parte del

desembolso cuando su financiacion procede de la AGE, que por otra parte tiene graves
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limitaciones presupuestarias para poder alcanzar los objetivos anuales establecidos por

la Union Europea.
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1.2.- La Discapacidad Intelectual
1.2.1.-Concepto de Discapacidad intelectual

Si preguntamos a cualquier persona con un nivel de instruccion basico qué entiende por
una persona con discapacidad intelectual (DI) es probable que tenga un concepto claro
de ello, pero que no sepa expresarlo adecuadamente. Bien por pudor, bien porque el
concepto le sea demasiado abstracto y/o demasiado concreto o bien por no poder o saber
verbalizar adecuadamente su idea, la respuesta seria probablemente imprecisa. Las
respuestas pueden ser muy diversas; pero probablemente el concepto que tuvieran todas
esas personas de lo que es una persona con DI seria el mismo, y podria sintetizarse en
gue es una persona con una capacidad intelectual por debajo de la media en grado muy
variable, desde la practica normalidad al deterioro méas severo. En otras palabras,
alguien cuyo funcionamiento intelectual esta por debajo del nivel de la generalidad de
las personas.

Quizéa pocas personas dirian que su grado de discapacidad variaria en funcion del lugar
donde viva y de la Sociedad en la que se inserte, y que su desarrollo como persona
dependerd en gran medida de cdmo sea ese lugar donde viva, de cdmo sea esa sociedad
en la que se inserte y —en especial- de los apoyos que reciba. Porque la realidad es que
la mayor parte de sus incapacidades se traducen en trastornos adaptativos que dependen
del medio ambiente. Algunos concederian al discapacitado la facultad de poder mejorar,
de esforzarse, de realizar tareas que fueran beneficiosas para él y para la Sociedad, en
suma, de progresar hacia el bienestar y a poder vivir una vida plena dentro -y a pesar- de
sus limitaciones.

Quiérase o0 no, los estereotipos culturales son dificiles de modificar y sobreviven a lo
largo de los siglos en nuestra conciencia de grupo y pasan de generacion en generacion
en silencio y con consistencia. Por este motivo, el concepto de DI implica todavia en
amplios sectores de la Sociedad la idea de la exclusidn en su mas amplio sentido: la idea
de lo imposible de participar en esa competicion cotidiana que es la vida en comdn,
cuando en realidad la DI es como cualquier otra discapacidad con el Unico agravante de
que la carencia no es tan compensable como en otros tipos de discapacidades al estar
afectada la razon o el intelecto, lo que dificulta la superacion del déficit, al contrario de
lo que ocurre con las personas con discapacidades no intelectuales, que pueden ser

compensadas con tratamientos y medios técnicos y cientificos.
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El reto actual es hacer comprender a la Sociedad que mas alla de las limitaciones que
cada uno presente, nuestro deber como seres humanos es facilitar el camino a los que
tienen mas dificultades en recorrerlo. Que detrds de una persona con discapacidad —
intelectual o no- estd una persona hecha de la misma pasta que las personas sin
discapacidad, y con los mismos Derechos a poder vivir una vida mejor y si es posible, a
ser feliz.

Superadas ya las etapas vergonzantes e injustas de siglos pasados - de exclusion social,
de marginaciéon y de reclusion-, en este momento se sitian en el mismo plano dos
concepciones: la puramente organicista o bioldgica —paciente con enfermedad tal y con
cociente intelectual tal- y la puramente practica o socializante —persona dotada de tales
capacidades de adaptacidn y de mejora-, de modo que la concepcidn excluyente de la DI
como una enfermedad debe ser complementada por la capacidad de adaptacion que esa
persona, a pesar de sus limitaciones, posee, y que deben ser estimuladas al méximo.

La DI es una entidad presente en la Sociedad, cuya prevalencia en las sociedades
desarrolladas se sitta en torno al 1-1,5% de la poblacién total, cifra que se duplica o
triplica en sociedades poco desarrolladas (16). Es una entidad que implica un coste
extraordinario para la sociedad, tanto que algunos estudios han estimado que lidera la
tabla de costes directos e indirectos de los problemas de Salud. Es una entidad cuya
incidencia podria disminuir en los paises poco desarrollados con medidas sencillas de
Salud Publica (mejora en las condiciones obstétricas y del parto, aporte de minerales y
vitaminas y evitacion de factores de riesgo). Es una entidad con una raiz claramente
médica pero de la que los sistemas de salud tienden a desentenderse, derivando su

atencion a los servicios sociales.

Concepto de Discapacidad Intelectual y/o del Desarrollo
La definicion de la DI se basa en la actualidad en tres pilares fundamentales:

1. Un nivel intelectual significativamente inferior a la media

2. Capacidad de adquirir habilidades bésicas para el funcionamiento y la
supervivencia

3. Unnicio anterior a los 18 afios,

Caracteristicas que con diferente énfasis y profundidad asumen y reproducen las
distintas clasificaciones. Asi, la Organizacion Mundial de la Salud en su Clasificacion
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Internacional de Enfermedades CIE-10 (1992) define el retraso mental como “un
trastorno definido por la presencia de un desarrollo mental incompleto o detenido,
caracterizado fundamentalmente por el deterioro de las funciones concretas de cada
época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de la inteligencia, tales como las
funciones cognoscitivas, las del lenguaje, las motrices y la socializacion. La adaptacion
al ambiente esta siempre afectada, pero en un entorno social protegido, con el
adecuado apoyo, puede no ser significativa en enfermos con un retraso mental leve”. Se
trata, como se puede entender de una organizacion del entorno sanitario, de una
definicién medicalizada en la que se enfatiza la vertiente bioldgica, aunque se introduce
algun guifio socializador.

La Asociacion Psiquidtrica Americana en su manual DSM-1V (1994) establece los
criterios para el diagnéstico de DI como los siguientes:

1. Capacidad intelectual significativamente inferior al promedio: un Coeficiente
Intelectual aproximadamente de 70 o inferior en un test de Cl administrado
individualmente

2. Déficit o alteraciones de ocurrencia en la capacidad adaptativa actual (eficacia de
la persona para satisfacer las exigencias planteadas para su edad y su grupo
cultural) en por lo menos dos de las areas siguientes: comunicacion personal, vida
doméstica, habilidades sociales e interpersonales, utilizacion de recursos
comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales, trabajo, ocio,
salud y seguridad

3. Inicio anterior a los 18 afos

Esta definicion —incluida en un manual clasificatorio de enfermedades- incide
plenamente en la dualidad del concepto en sus dos vertientes: la puramente médica
(capacidad intelectual inferior al promedio) y la socializante (déficit en la capacidad
adaptativa).

La Asociacion Americana sobre Retraso Mental (2002) reproduce casi exactamente la
definicién anterior y define el retraso mental como “limitaciones sustanciales en el
funcionamiento actual. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual
significativamente inferior a la media, que coexiste junto a limitaciones en dos o0 mas de
las siguientes areas de habilidades de adaptacidn: comunicacién, cuidado propio, vida
en el hogar, habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccion, salud y
seguridad, contenidos escolares funcionales, ocio y trabajo. La discapacidad
intelectual se ha de manifestar antes de los 18 afios de edad”.
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Como se puede apreciar existe un desacuerdo terminolégico no del todo baladi entre los
términos “retraso mental” y “discapacidad intelectual”. En general, la expresion “retraso
mental” era la terminologia de eleccion en los EE UU, mientras que en los paises
europeos se preferia el término “discapacidad intelectual” a excepcion del Reino Unido,
donde la expresion utilizada era “dificultades de aprendizaje”. El término “retraso
mental” tiene cierto caracter peyorativo, y también un origen psicopatoldgico que va en
contra de las tendencias actuales que consideran mas a las personas que a las patologias.
La propia Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AARM) indica que la
terminologia concreta podia depender del contexto concreto en que se utilizara, y de
hecho inici6 un lento y tortuoso proceso de cambio de denominacion que culminé a
finales de 2006 con el cambio de denominacion de la propia sociedad, que paso a
denominarse Asociacién Americana de Discapacidad Intelectual y Discapacidades del
Desarrollo (AAIDD), cambio que traslado de forma automatica a todos sus documentos
permaneciendo vigente la concepcion de retraso mental de 2002 con esa Unica
modificacion (17).

La AAIDD lleva trabajando sobre la definicion de retraso mental desde su fundacion en
1876, y ha sufrido desde entonces cinco cambios de denominacion.

Parte de la confusion existente en torno al concepto de DI se debe a la confusion sobre
lo que es y lo que significa el término inteligencia, pues se partia de la concepcion de
que ésta se trataba de una entidad inmutable (de modo que el retrasado mental no podria
dejar de serlo nunca) hasta hace unas décadas, en las que el término “inteligencia” se
fue asimilando a una capacidad global que las personas podian adquirir y modular a
través del tiempo (18).

En 1877, cuando la AARM era la Asociacién de Directivos Médicos para Idiotas y
Débiles Mentales de Estados Unidos, publicd su primera definicion: “La idiocia y la
imbecilidad son condiciones en las que el individuo presenta una carencia del
desarrollo natural o arménico de sus facultades mentales, activas o morales, asociadas
generalmente a un defecto visible o trastorno de la organizacion fisica y a anomalias
funcionales, que se expresan en diversas formas y grados de actividad vital
desordenada, en el defecto o0 ausencia de uno o mas sentidos especializados, en una
volicion irregular o incierta y en el torpor o ausencia de sensibilidad y percepcion”. En

esta definicion, indudablemente organicista, se atisban ya algunos indicios —hace siglo y
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medio- de por donde se iban a desarrollar las ideas de funcionamiento y de adaptacion
que recogen las definiciones actuales.

Asi, en 1961 la AARM indica que “el retraso mental estd relacionado con un
funcionamiento intelectual general por debajo de la media, que se origina en el periodo
de desarrollo y se asocia con deficiencias en el comportamiento adaptativo”, incidiendo
ya en los tres ejes basicos indicados anteriormente. Se decia entonces que el Cl debia
ser inferior al menos en una desviacion tipica del considerado como normal y establecia
en funcién del CI cinco tramos de retraso mental: limite (Cl 67-83), leve (Cl 50-66),
moderado (Cl 33-49), grave (Cl 16-32) y profundo (CI<16).

En 1973 la AARM publicé una nueva definicion: “el retraso mental se refiere al
funcionamiento intelectual general significativamente inferior a la media que existe
concurrentemente con déficits en conducta adaptativa y que se manifiesta durante el
periodo de desarrollo”, estableciendo el limite “significativamente inferior” en dos
desviaciones tipicas por debajo de la media (CI 70 o inferior), y determinando cuatro
niveles de retraso: ligero, medio, severo y profundo.

En 1983 vio la luz una nueva definicidn préacticamente idéntica a la de 1973, con la
diferencia que las personas con CI entre 70 y 83 fueron calificadas como de
“inteligencia baja” y no como retraso mental. Finalmente, en 1992 se public6 una nueva
definicion -en la que se cambid definitivamente el paradigma de la DI como una entidad
determinada exclusivamente por el coeficiente intelectual- en la que se enfatizaban las
capacidades adaptativas y se hacia hincapié en que el diagnostico de retraso mental no
depende exclusivamente del CI, sino que los individuos deben ser clasificados en
funcién de aquél y también de sus habilidades adaptativas, que son diferentes en unos y
otros, y que son determinantes a la hora de establecer su capacidad de funcionamiento y
su necesidad de ayudas.

Asi, y en consonancia con los principios que informan la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud de la OMS (CIF), el retraso
mental se considera no como una condicion absoluta del individuo sino como una
resultante de la interaccion del individuo con limitaciones intelectuales con el mundo
que le rodea, de modo que las actividades y la participacion por un lado y los factores
ambientales por otro entran de lleno en la valoracion del paciente con retraso mental,

alejandose definitivamente de la concepcion organicista de las primeras definiciones.
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Como es logico, la introduccién del nuevo concepto en la definicion de DI levantd

mucha controversia, dado el calado de las modificaciones que conllevaba. La mayor

parte de las criticas se referian a los siguientes aspectos:

Eliminacion de los niveles de gravedad del déficit intelectual a efectos de la
clasificacion del retraso mental y su sustitucién por los niveles de apoyo.

Aumento de 70 a 75 como criterio de definicion de retraso mental.

Dificultad de medicion de conceptos como “habilidades del comportamiento
adaptativo”.

Eliminacién de la categoria “retraso mental ligero”, que engloba mas del 75% de la
poblacién.

Falta de adaptacion del instrumento a poblaciones heterogéneas.

En 2002 la AAMR realiza una nueva revisién de la definicion (la décima), y en ella se

establece un modelo tedrico multidimensional que converge -a través de los necesarios

apoyos- en el funcionamiento individual segun el siguiente esquema, tomado de

Luckasson y cols (2002) donde las cinco dimensiones inciden sobre diferentes aspectos

de la persona y su entorno con el fin de modular y perfeccionar los apoyos necesarios

para mejorar el funcionamiento individual.

Capacidades / \
Intelectuales

v

Conducta
adaptativa

FUNCIONAMIENTO

. APOYOS
Participacion
Interaccion y
Roles sociales

INDIVIDUAL

Salud

W/

v

Contexto k /

Fig. 5.- Modelo tedrico multidimensional de la DI

Expliquemos brevemente los contenidos de esas cinco dimensiones:

1.- La capacidad intelectual: Para la medicion de la capacidad intelectual se debe

evaluar la inteligencia en su mas amplio sentido, es decir, como una capacidad mental

general que incluye la comprension de ideas complejas, el aprendizaje, el aprendizaje a
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través de la experiencia, la solucién de problemas, el pensamiento abstracto y el
razonamiento, siendo el instrumento mas adecuado para ello la medicién del Cl, si bien
debe ser aplicado por personal cualificado y con instrumentos estandarizados en
poblacion general. El criterio aplicable para el diagndstico de DI es que el CI se
encuentre dos desviaciones tipicas por debajo de la media. La escala mas
frecuentemente utilizada para su determinacion es la escala Wechsler para adultos.

2.- La conducta adaptativa: La conducta adaptativa es el “conjunto de habilidades

conceptuales, sociales y précticas aprendidas por las personas para funcionar en su
vida diaria”, y refleja la capacidad que tiene el individuo para responder de manera
autonoma y coherente ante las situaciones que genera su incardinacion en la sociedad.
Incluye habilidades conceptuales (lenguaje, lectoescritura), habilidades sociales
(autoestima, responsabilidad, credulidad, ingenuidad, sometimiento a las reglas), y
habilidades practicas (actividades de la vida diaria —comer, asearse, etc.- y actividades
instrumentales de la vida diaria —desplazarse, preparar las comidas, manejo del dinero,
etc.).

Como es logico, la conducta adaptativa debe evaluarse en el contexto sociocultural y
geogréfico que comparte el individuo. La AAMR aconseja para la medicion de este
apartado una serie de instrumentos estandarizados, entre los que figuran la Escala de
Conducta Adaptativa de la propia AAMR, la Escala de Vineland de conducta
adaptativa, las Escalas de Conducta Independiente de Bruininks, el Sistema de
Evaluacion de la Conducta Adaptativa Il o el Test Comprensivo de Conducta
Adaptativa de Adams. Lamentablemente no existen traslaciones adecuadas de estos
instrumentos en la lengua espafiola, pero si existen adaptaciones de instrumentos
igualmente vélidos como el Inventario para la Planificacion de Servicios y la
Programacion Individual (ICAP), el Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS), el
Curriculum de Destrezas Adaptativas (ALSC) y los Programas Conductuales
Alternativos (PCA), que incluyen un Programa de Habilidades Sociales (PHS), un
Programa de Habilidades de Orientacion al Trabajo (POT) vy un Programa de
Habilidades de la Vida Diaria (HVD) (19).

3.- Participacion, Interaccion y Roles Sociales: Esta dimension participa plenamente del

espiritu inspirador de la CIF en su componente “Actividades y Participacién”, que junto
con las “Funciones y Estructuras Corporales” y los denominados ‘Factores

Contextuales” constituyen el nacleo de la Clasificacion promovida por la OMS. En esta
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dimension se exploran concretamente la interaccién del individuo con los demas
individuos y el rol social que se desempefia, y se evalla mediante la observacion directa
del desenvolvimiento del individuo en sus actividades cotidianas. Esta dimension se
afecta negativamente con la existencia de barreras fisicas y sociales que dificultan la
integracion del individuo y por ello su capacidad de desarrollar un rol social acorde con
sus posibilidades.

4.- Salud: La dimension Salud sigue fielmente el concepto de salud como valor positivo
de la OMS en sus vertientes fisica, mental y social y no s6lo como ausencia de
enfermedad, tal como reza la definicion. Los individuos con DI pueden tener
dificultades en el manejo de su propia salud, asi como en la comprension y el
cumplimiento de los tratamientos y en las medidas para su mantenimiento 0 mejora.
Esta dimension precisa de un mayor desarrollo especialmente en los instrumentos de
evaluacion, que deberian ir orientados hacia la determinacion de la posicion del
individuo con respecto a conceptos abstractos como el de calidad de vida y de bienestar
general méas que sobre la categorizacion diagnostica de su patologia de base.

5.- El contexto: El contexto se refiere a las condiciones en las cuales el individuo se
desarrolla y vive, y engloba tres niveles: el micro (persona, familia, allegados), el meso
(vecinos, organizaciones comunitarias) y el macro (patrones culturales, organizaciones
sociales). El individuo encuentra en cada uno de los niveles facilidades o dificultades
para promover Yy satisfacer su bienestar, y es evidente que cuanto mas estructurada esté
la sociedad y se disponga de una politica social mas comprometida, las oportunidades
seran mayores. Las personas son las mismas, pero sus posibilidades de integracion y de
mejora dependen en gran medida del contexto en el que viven y se desarrollan. Todo
sera siempre mas dificil cuanto mas desestructurada esté la sociedad, y un mismo grado
de discapacidad puede conducir a una vida satisfactoria en un contexto favorable o a
una mortalidad prematura en un contexto hostil.

En la definicion de 2002 las cinco dimensiones tienen como objetivo comdn la
planificacion adecuada de los apoyos que debe recibir el individuo concreto, a través de
los cuales puede mejorar su funcionamiento individual por medio de su diagnostico,
clasificacion y planificacion.

Con respecto al diagnéstico destaca la relativa facilidad del diagnéstico de la capacidad
intelectual y la dificultad del diagndstico de las habilidades adaptativas a pesar de los

numerosos instrumentos de evaluacién existentes. La clasificacion se lleva a cabo en
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cada una de las cinco dimensiones analizadas y persigue establecer los puntos fuertes y
las debilidades en cada una de ellas. Finalmente, se establece un perfil de necesidades
de apoyo en nueve areas (desarrollo humano, ensefianza y educacion, vida en el hogar,
vida en la comunidad, empleo, salud y seguridad, conducta, sociedad y proteccion y
defensa).

El modelo de apoyos es un aspecto clave en la concepcion actual de la DI, y de su
desarrollo depende la mejora en la atencion a la poblacion con DI. Comprobada la
necesidad de apoyos, debe ser el objetivo de las administraciones el poder
implementarlos de un modo adecuado, para lo que es necesario un abordaje planificador
—en el méas amplio sentido- y una adecuada gestion de los recursos.

Y la inversion en DI no tiene por qué ser necesariamente deficitaria. Existen
experiencias sobre gestion del gasto en DI en el que por cada euro invertido en DI se
generaban por un lado 0.82 euros en actividad econdémica y por otro lado retornaban a la
administracion 0.62 euros en forma de IVA, IRPF, cotizaciones a la SS e Impuesto de
Sociedades (20).

En el Informe de la University College London (UCL) (21) se afirma que “en muchos
paises con bajos y medios ingresos, los nifios y adultos con discapacidad intelectual
todavia suelen verse obligados a enfrentarse a niveles altos de estigma y la negacion de
sus derechos y libertades fundamentales. Su invisibilidad estda acompafiada por las
pocas expectativas de las personas con discapacidad intelectual; en muchos paises
todavia se las considera ampliamente como personas incapaces, que no pueden vivir de
forma independiente o aportar nada a la sociedad. Los encuestados sefialaron que en
muchas partes de Africa y Asia, en Rusia, y en algunas partes de América del Sury
América Central todavia existe a menudo un deseo activo de segregar a las personas
con discapacidad intelectual de la sociedad debido a la presencia de creencias
estigmatizantes o prejuicios profundamente arraigados sobre las causas de la
discapacidad intelectual.” Y también que “en algunos paises de Asia, Africa y América
del Sur, a menudo no se escolariza a los nifios con discapacidad intelectual, lo cual
sirve como indicativo de los efectos tan negativos que la interaccion entre la
discapacidad y la pobreza pueden tener en las oportunidades de vida de los nifios.
Canada e Italia fueron los Unicos paises en los que todos (ltalia) o la mayoria (Canada)
de los encuestados declararon que los nifios con discapacidad intelectual suelen asistir

a escuelas inclusivas.”
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En el mismo Informe se aprecia con gran claridad que las iniciativas educacionales para
la sensibilizacion sobre la DI se producen casi exclusivamente en paises con elevados
ingresos, mientras que en los paises pobres apenas se realiza iniciativa alguna.

En la actualidad el reto consiste en conseguir instrumentos adecuados para medir la
conducta adaptativa, como ya se ha explicado anteriormente. Y ese reto es
especialmente importante para planificar la necesidad de apoyos en las personas con
deterioro ligero del coeficiente intelectual, que son por una parte los mas numerosos con
diferencia y por otra parte los que mas se pueden beneficiar de la implementacion de los
adecuados apoyos.

Asi pues, es preciso disponer de instrumentos de medicion fiables y precisos, y para ello
los primeros pasos deben ir encaminados a trasladar a nuestro contexto cultural los
instrumentos ya validados en otras sociedades. La tarea de trasladar un cuestionario a
otro idioma y validarlo para su utilizacion es un proceso largo y costoso en tiempo y en
esfuerzo, maxime cuando los instrumentos de medicion de la conducta adaptativa suelen
ser bastante complejos de aplicar (por ejemplo, uno de los mas conocidos, la Escala de
Diagnostico de Conducta Adaptativa preconizado por la AAIDD, conocido por sus
siglas en inglés DABS, consta de 260 items divididos en tres escalas).

Una traslacion adecuada de un cuestionario o escala de un idioma extranjero al espafiol
incluye al menos los siguientes pasos:

1.- Traduccion y adaptacion del cuestionario o escala al contexto espafiol y validacién
inicial de su contenido mediante traducciones y retrotraducciones.

2.- Test de la version prefinal (prueba-piloto)

3.- Evaluacion de las caracteristicas psicométricas del instrumento.

4.- Conclusion de la validacion a través de una prueba a gran escala.

Existe en estos momentos un esfuerzo notable de adaptacién de instrumentos de medida
de la conducta adaptativa a nuestro idioma (22-24) que interpretan con mayor fiabilidad
el constructo que los cuestionarios referidos con anterioridad.

Una demostracion indirecta de la dificultad para encontrar una medida adecuada de la
conducta adaptativa es el hecho de que ya en 1999 existian en lengua inglesa mas de
200 instrumentos para su medicion (25-26). En este sentido, se debe resefiar la muy
reciente validacién al castellano de la Escala de Diagndstico de la Conducta Adaptativa
(27), en la que los 260 items de la versién original se han reducido a 75 en cada una de
sus tres versiones, y que es de aplicacion a pacientes con edades entre 4 y 8 afios, entre

9y 15 afios y entre 16 y 21 afos.
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1.2.2.- Etiologia y Tipos de la Discapacidad intelectual

Como se ha indicado anteriormente, la DI se expresa cuando una persona con
limitaciones objetivas en su inteligencia interactta con el entorno, es decir, que depende
tanto de las barreras u obstaculos existentes en la sociedad como del estado intelectual
del propio individuo. A las personas con DI le es mas dificil que a las demas el hecho de
aprender o el de comunicarse, y esta dificultad la deben ir sobrellevando a lo largo de
toda su vida, pues generalmente la limitacion es permanente e implica un sobreesfuerzo
continuado tanto para el individuo como para su familia. La DI no es una enfermedad
mental, si bien se estima que entre un 10% y un 30% de las personas con DI pueden
presentar trastornos mentales, aunque en la mayoria de los casos se trata en realidad de
trastornos adaptativos que se tratan con farmacos propios de enfermedades mentales sin
serlo.

El ser humano es un ser biopsicosocial, es decir, un sujeto con una carga bioldgica
definida, que vive en sociedad y gque interactda con los demas desde su modo individual
de pensamiento. Desde este punto de vista no puede parecer extrafio que una persona
con DI, con todas las esferas del modelo bio-psico-social alteradas, tenga una mayor
frecuencia de enfermedad mental que las personas sin DI, que mantienen mas o menos
intactas las dimensiones y pueden sentirse mas pertenecientes a la sociedad.

Las causas de la mayor incidencia de enfermedad mental en los pacientes con DI son
maltiples y en ocasiones concurrentes, pero podemos sintetizarlas en tres grandes

grupos en relacién a su etiologia:

A.- Factores bioldgicos: Son frecuentes las alteraciones cromosémicas y metabdlicas que se asocian

a conductas patolégicas mentales, como la hiperactividad y la tendencia a las autolesiones en el
sindrome del X fragil o la hiperfagia en el sindrome de Prader-Willi. Las alteraciones en la funcion
cerebral presentes en la DI pueden predisponer también a la aparicién de trastornos mentales, por
ejemplo, la apatia y la desinhibicién que pueden asociarse a alteraciones estructurales del I6bulo
frontal. Problemas de tipo estructural, anatémico, funcional y/o cuadros mixtos presentes en el
cerebro de pacientes con DI predisponen a la epilepsia, presente en un 12-20% de ellos. Ciertas
alteraciones endocrino-metabdlicas presentes en pacientes con DI se asocian a trastornos mentales a
no ser que se corrijan adecuadamente. Muchos cuadros acomparfiantes de procesos que cursan con
DI (paréalisis cerebral, alteraciones sensoriales, etc.) generan problemas de socializacion y conductas
evitativas que pueden conducir al desarrollo de una enfermedad mental.

B.- Factores psicolégicos: La persona con DI tiene por regla general una baja autoestima, a la que

las limitaciones en las habilidades sociales no hacen sino aumentar de intensidad. Esto es aplicable

fundamentalmente a las personas con DI ligera o limite, que son plenamente conscientes de sus
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deficiencias, de sus defectos y del rechazo social que acarrean, y que debido a sus propias
limitaciones no disponen de estrategias adecuadas para afrontar esas situaciones, conduciéndoles asi
a la exclusion y al &nimo depresivo.

C.- Factores sociales: Son muy numerosos los factores de tipo social que contribuyen a la

generacion de problemas conductuales en las personas con DI. Podemos resefiar las siguientes:
dificultades en la relacidn con su entorno inmediato (padres, cuidadores, etc.), falta del suficiente
apoyo emocional, confusion ante las diferentes estrategias de afrontamiento para los mismos
problemas en los cuidadores, lo que implica la imposibilidad de aprender pautas univocas,
disminucion de recursos econémicos suficientes y de integracién laboral, estigmatizacién social,

dificultades de acceso a los servicios comunitarios, etc.

Todas estas razones conducen a la mayor frecuencia de trastornos mentales en la
poblacion con DI que en la poblacion sin DI, aunque puede afirmare que no existen por
el momento estudios con metodologia rigurosa y con este objetivo.

Se ha propuesto un sistema de clasificacion especifico de la patologia mental en
pacientes con DI, el denominado “Criterios Diagndsticos para la Discapacidad
Intelectual” (DC-LC, Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults
with Learning Disabilities) que se compone de tres ejes de clasificacion, del modo
siguiente:

a. Eje I: Nivel de retraso mental
b. Eje Il: Causa del retraso mental
c. Eje Ill: Trastorno psiquiatrico
i. Nivel A: Trastornos del desarrollo
ii. Nivel B: Enfermedad mental
iii. Nivel C: Trastorno de personalidad
iv. Nivel D: Problemas conductuales

Por otra parte existen numerosas herramientas especificas para la exploracion de los
pacientes con DI en los que se sospecha enfermedad mental, de los que se citan las méas
relevantes con adaptacion espafiola (28):

1) Inventarios y Escalas de Evaluacion psicopatolégica:
(1) Aberrant Behaviour Checklist (ABC)
(2) Diagnostic Asessment for the Severely Handicapped (Dash I1)
(3) Mini-Pass-ADD
(4) Inventario PAS-ADD
(5) Psychopathology Instrument for Mentally Retarded Adults (PIMRA)
(6) Reiss Screen for Maladaptative Behaviour
(7) Social Behaviour Schedule (SBS)
(8) Early Signs of Dementia Checklist
(9) Dementia Questionnaire for Mentally Retarded Persons (DMR)
(10) Dementia Scale for Down Syndrome

2) Sistemas Clinicos de Informacion
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(1) Assessment and Information Rating Profile (AIRP)
(2) Inventory for Client and Agency Planning (ICAP)
(3) Adaptative Behaviour Scale-Residential and Community-Second Edition (ABS-RC:2)

3) Entrevistas clinicas estandarizadas

(1) Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Developmental Disabilities (PAS-
ADD)

De todos modos, un adecuado tratamiento de la salud mental de las personas con DI es
especialmente complicado debido a diversas circunstancias. En primer lugar, los
sintomas psiquiatricos tienden a pasar desapercibidos cuando la persona tiene una DI,
en lo que se ha llamado el “efecto eclipsador de la discapacidad intelectual” (29). En
segundo lugar, el diagnostico de enfermedad mental en personas con DI es
especialmente dificil ya que su expresividad clinica estd modulada por la presencia de la
DI, de donde surge la necesidad de establecer clasificaciones y herramientas
diagndsticas especificas tal como se ha apuntado anteriormente. Se puede establecer que
cuanto mayor sea el grado de DI mas dificil serd el establecer el diagnéstico de una
enfermedad mental intercurrente, pues los sintomas seran progresivamente mas difusos
y menos elaborados, especialmente en los trastornos del estado de animo, muy dificiles
de valorar en personas que no han alcanzado un adecuado estado de desarrollo (30).
Como se ha indicado con anterioridad, el concepto actual de la DI ha supuesto la
relativa disminucion del valor del coeficiente intelectual en la medicion de la DI. Sin
embargo, dada su relativa facilidad de medicion y las dificultades para la medicién de la
conducta adaptativa, durante muchos afios la clasificacion de la DI se ha hecho en base
a este Unico indicador. Asi se han considerado los siguientes tipos de DI:

e Discapacidad Intelectual leve: Aquélla en la que el Cl oscila entre 50 y 70

e Discapacidad Intelectual moderada: Aquélla en la que el Cl oscila entre 35y 49
e Discapacidad mental grave: Aquélla en la que el Cl oscila entre 20 y 34

o Discapacidad mental profunda: Aquélla cuyo CI es menor de 20,

Entendiendo como discapacidad intelectual limite o border-line aquélla cuyo CI se sitla

entre 70 y 85. Describamos sucintamente la clasificacion de la DI en relacion al Cl:

1.- Discapacidad intelectual leve: Son la gran mayoria de los casos de DI, en torno al
85%. Es un grupo muy importante no s6lo por su gran magnitud e importancia
cuantitativa, sino porque integra a las personas que pueden mejorar su funcionamiento
en mayor medida a través de los correspondientes apoyos, insertandoles de ese modo a

la vida en sociedad. La discapacidad intelectual leve tiene un CI situado entre 50 y 70.
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Sus integrantes tienen un cierto retraso en el lenguaje, pero son capaces de mantener
una conversacion sencilla. La mayor parte llega a ser independientes en las actividades
basicas de la vida diaria. Normalmente se diagnostica a partir de los 6 afos,
generalmente ante un bajo rendimiento escolar, siendo la lectura y la escritura las areas
donde se evidencian las diferencias entre ellos y los estudiantes sin DI. Tienen dificultad
para discriminar los aspectos relevantes de la informacion y también en la comprension
y expresion de estructuras sintacticas complejas y del lenguaje figurativo. La esperanza
de vida en pacientes con DI ligera se sitla en los 74 afios (31).

2.- Discapacidad intelectual moderada: Viene a representar un 7-10% de las DI, y suele

diagnosticarse entre los 3y los 5 afios de edad. Estos pacientes muestran disminucién de
la capacidad del cuidado e higiene personal, y la lentitud en el desarrollo y comprensién
del lenguaje es mayor que en la DI leve. El CI se sitla entre 35 y 50. Los pacientes
pueden relacionarse con personas proximas de su entorno e incluso a participar en
actividades sociales simples. Pueden presentar déficits sensoriales y motores y es mas
frecuente la asociacion con sindromes complejos. Tiene un grado variable de autonomia
en el cuidado personal y en las actividades de la vida diaria con déficits en funciones
basicas como la atencién y la memoria, y es dificil captar su interés mas que
puntualmente, lo que dificulta en gran medida la adquisicion de habilidades manuales o
practicas. La evolucion de su lenguaje oral es lenta y frecuentemente incompleta, y
puede estar afectada por problemas fisicos 0 motores que alteren el ritmo del habla y su
comprensibilidad, lo que conduce en ocasiones a inhibiciones del lenguaje oral que lo
empobrecen mas. El nivel de lectoescritura no suele superar el basico. Su esperanza de
vida se sitla en los 67,6 afios.

3.- Discapacidad intelectual severa: Son un 3-4% del total, y su CI se sitda entre 20 y

35. En estos pacientes hay afectacion importante del desarrollo psicomotor, y
normalmente presentan patologias asociadas que exigen atencion médica continuada. Se
suele diagnosticar entre los dos y los tres afios de edad. Hay un retraso claro en la
adquisicion del lenguaje, que los primeros afios es escaso 0 nulo, repleto de procesos de
simplificacion del habla mediante gestos o sefiales y lenguaje gutural. Hay grandes
dificultades en la comprension de elementos como género, numero o tiempo. En su
desarrollo posterior podra adquirir alguna destreza para la vida diaria, pero sin que
puedan ser independientes. Sus habilidades comunicativas estan muy limitadas. Su

control de impulsos es muy limitado con frecuentes conductas autolesivas o
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comportamientos estereotipados. Suelen ser pasivos y dependientes al carecer de
iniciativa. Su esperanza de vida se sitla en los 58,6 afos.

4.- Discapacidad intelectual profunda: Son aproximadamente un 1% de las DI. Los

pacientes estdn muy afectados y muestran grandes dificultades para la movilidad.
Habitualmente no controlan los esfinteres. Practicamente siempre presentan patologias
asociadas a la DI, requiriendo supervision y ayuda permanente. Las posibilidades de
integracion son muy limitadas.

Otra forma de clasificacion de la DI —en este caso con orientacion a la etiologia- es de
acuerdo con la fecha de iniciacion de los procesos generadores de ClI, dividiéndola de

ese modo en prenatal, perinatal y posnatal:

1. Prenatal (60%)
a. Genetica (35%)
i. Cromosomica (10-20%)
ii. Monogénica
iii. Errores del metabolismo
iv. Sindromes especificos
b. Malformaciones cerebrales (5%)
c. Agentes externos
d. Indeterminados
2. Perinatal (5%0)
a. Prematuridad
b. Lesiones en el parto
c. Enfermedades neonatales
3. Postnatal (5%0)
a. TCE
b. Malnutricién
c. Infecciones SNC / Sepsis
d. Epilepsia
e. Trastornos degenerativos
4. Indeterminada (30%b)

Otra forma de clasificacion de la DI —preconizada en este caso por la AAMR- es en
relacion a la intensidad del apoyo necesario, dividiéndola en cuatro grandes grupos:

1.- Intermitente: Apoyo “cuando sea necesario”, de naturaleza episodica. Puede ser
necesario de manera recurrente durante periodos mas o menos breves pero con un

principio y un final claros. Los apoyos pueden ser de alta o baja intensidad.
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2.- Limitados: Precisan apoyos intensivos caracterizados por su consistencia temporal,
siendo por tiempo limitado pero no intermitentes. La intensidad de apoyo se caracteriza
por su recurrencia en el tiempo para el inicio de actividades puntuales, desapareciendo
una vez alcanzados los objetivos marcados.

3.- Extensos: Suponen una implicacion de modo regular (por ejemplo diaria) en algunos
ambientes o entornos, siendo de naturaleza ilimitada en cuanto al tiempo de prestacion
de la ayuda.

4.- Generalizados: Se trata de un apoyo constante, de elevada intensidad y en todos los
ambientes y entornos, siendo aplicable a los grados mas severos de DI.
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1.2.3.- La Discapacidad Intelectual y su impacto

La propia definicion de discapacidad intelectual hace que sea complicado el poder
determinar el nidmero de personas que la padecen, pues se basa en tres aspectos:
cociente intelectual menor de 70, déficit de habilidades adaptativas y comienzo antes de
los 18 afios. En todo caso, la primera actividad a realizar para abordar un problema es
determinar su magnitud y por tanto su importancia social. Han sido mudltiples los
esfuerzos dedicados a ello y trataremos de hacer un resumen que sirva para hacerse una
idea del peso de la discapacidad intelectual en nuestra sociedad.

Se estima que entre un 1 y un 1,5% de la poblacion mundial padece discapacidad
intelectual, cifra que se multiplica en los paises poco desarrollados fundamentalmente
por problemas durante el embarazo y el parto y por problemas nutricionales debido a
malas condiciones socioeconémicas y sanitarias, de especial relevancia en los primeros
afios de la vida (32).

En Estados Unidos la prevalencia de discapacidad intelectual en 2014 fue del 1.10%
segun un estudio poblacional de aquél pais equivalente a la Encuesta Nacional de Salud
de Espafia (33).

Segun la EDDES, en 1997 la tasa de DI era del 0,37% de la poblacion general, y la
estimada por la Confederacién Espafiola de Organizaciones a favor de las Personas con
Discapacidad (FEAPS) es del 1%, cifras que extrapoladas a los datos poblacionales de
2010, generan una horquilla entre 170.160 y 459.890 personas como estimacion de la
poblacion con DI en Espafia.

Segun la EDAD, hay en Espafia unas 725.000 personas de 6 y mas afios con deficiencia
mental?, lo que representa una prevalencia de 15,7 casos por cada 1.000 habitantes. Su
distribucion por CC.AA. se muestra en la Tabla 36, de la que destaca en primer lugar la
diferencia de prevalencia entre las CC.AA. con mayor tasa de deficiencia mental
(Galicia y Asturias) en relacion con las de menor tasa (Madrid y La Rioja), que es de
menos de la mitad de aquéllas. Melilla, Murcia y las Islas Canarias son las unicas
CC.AA. en las que la proporcion de hombres con deficiencia mental es superior a la de
mujeres. Ceuta, Asturias y Galicia son las CC.AA. en las que hay mayor proporcion de

mujeres. Hay que tener en cuenta que estos datos se refieren a personas de 6 afios 0 mas.

2 El INE en la encuesta EDAD incluye en la categoria “deficiencia mental” el retraso madurativo, la
discapacidad intelectual en cualquier grado, la inteligencia limite (ClI 70-85), las demencias y las
enfermedades mentales, lo que debe ser tenido en cuenta en el anélisis.
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Cifras absolutas (x1000) Porcentajes
Total | Hom Muj | %oHom | %0Muj Tasa (x100)
Espafia 7248 | 310,1 | 4146 | 42,78 | 57,22 1,57
Galicia 68,4 25,2 43,2 36,84 | 63,16 2,46
Asturias 23,2 8,5 14,7 36,64 | 63,36 2,15
Melilla 1,3 0,7 0,5 53,85 | 46,15 1,82
Andalucia 142,2 62,4 79,8 43,88 | 56,12 1,74
Murcia 24,2 12,7 11,5 52,48 | 47,52 1,70
Castillay Leon 42,6 17,3 25,3 40,61 | 59,39 1,67
Aragon 21,9 8,4 13,5 38,36 | 61,64 1,65
Com. Valenciana 82,3 37,6 44,7 45,69 | 54,31 1,64
Extremadura 17,9 6,7 11,2 37,43 62,57 1,63
Canarias 30,3 16,8 13,5 55,45 | 44,55 1,46
Catalufa 107.0 | 41,2 65,9 38,50 | 61,49 1,45
Islas Baleares 15,3 6,2 9,1 40,52 | 59,48 1,43
Ceuta 1,1 0,4 0,6 36,36 | 63,64 1,42
Navarra 8,8 3,9 5,0 44,32 | 55,68 1,42
Castilla La Mancha | 28,7 13,0 15,7 45,30 | 54,70 1,41
Cantabria 8,1 3,4 4,8 41,98 | 58,02 1,39
Pais Vasco 27,6 13,6 14,0 49,28 | 50,72 1,30
Madrid 70,4 30,8 39,6 43,75 | 56,25 1,13
La Rioja 3,5 1,3 2,3 37,14 | 62,86 1,10

Tabla 36.- Distribucion de personas con deficiencia mental por CC.AA.

La distribucién de la poblacion con DI segln la misma fuente por grupos de edad y sexo
es como sigue (Tabla 37):

Total Hombres | Mujeres | % Hom | % Muj
6-64a 324,2 195,2 128,9 60,21 39,79

65-79a. 152,8 59,0 93,8 38,61 61,39
80 y més 247,8 55,9 191,9 22,56 77,44
Total 7248 310,1 414.6 42,78 57,22

Tabla 37.- Distribucion personas con deficiencia mental (EDAD)

Como se puede comprobar, la proporcion de mujeres y de hombres se invierte segun
aumenta la edad, pasando de menos de un 40% en mujeres de menos de 65 afios a mas
de un 75% en las mayores de 80 afos.

También en el ambito del INE, en la operacion estadistica “El empleo de las personas
con discapacidad” se hace una valoracion de la situacion de dependencia reconocida en
relacion al tipo de discapacidad, siendo los resultados con respecto a la DI los que
figuran en la Tabla 38:
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Total de Total de Total de
personas con personas en personas | o Dep % sin
discapacidad situacion de con DI sin " | Dep.
intelectual dependencia | dependencia
2009 149,7 54,8 94,9 36,6 63,4
2010 159,2 62,1 97,2 39,0 61,0
2011 171,6 68,5 103,1 39,9 60,1
2012 177,3 76,0 101,2 42,9 57,1
2013 175,9 78,0 97,9 44,3 55,7

Tabla 38.- Situacién de dependencia reconocida en DI. Fuente: INE (x1000
habs)

Segun la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad (BDEPD), a 31 de
diciembre de 2013 habia en 234.915 personas con un grado de discapacidad por DI
reconocido igual o superior al 33%, de los cuales 134.127 eran varones y 100.788 eran
mujeres. Por tramos de edad, la distribucion era como sigue (Tabla 39):

Edad N %
0-17a. 38.680 16,47
18 -34 a. 68.492 29,16
3564 a. 108.696 46,27
65-79a 15.234 6,48

>79 a. 3.813 1,62

Todas 234,915 100

Tabla 39.- Distribucion etaria de personas con DI con grado de discapacidad
reconocido igual o superior al 33% (BDEPD, 2013)

La discrepancia de las cifras aportadas por el INE y las de la BDEPD (175.900 vs.
234.915) podria deberse a las diferencias en la metodologia empleada, pues en la
BDEPD se incluyen en cada categoria las personas que han sido valoradas en relacién al
tipo de primera deficiencia que concurre en la persona valorada, y es un hecho que las
personas aportan en el momento de la valoracion deficiencias de varios tipos. Cuando la
suma de las valoraciones de todos los tipos alcanza el 33% se reconoce el grado de
discapacidad. En la Tabla se incluyen las personas que han obtenido un grado de
discapacidad mayor o igual del 33% y en las cuales el porcentaje asociado a DI es el
mayor de todos. Por otra parte, la metodologia de la EDAD consiste en la

cumplimentacién de un cuestionario en el que se incluyen las limitaciones para las
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actividades de la vida diaria en lo relativo a visién, audicién, comunicacion, aprendizaje
y aplicacion del conocimiento, movilidad, autocuidado, vida doméstica e interacciones
y relaciones personales, cuya presencia no determina por si misma la solicitud del grado
de minusvalia.

En un estudio en el que se aplicd la Encuesta Nacional de Salud de Espafia a una
poblacién con DI leve o moderada (34), los resultados mas relevantes fueron los
siguientes:

e Sobre la autopercepcion del estado de salud, la poblacion con DI considera su salud
como “buena” en mayor proporcion que la poblacion de la encuesta.

e Sobre la morbilidad reciente, la poblacion con DI refiere haber padecido menos
enfermedades que la poblacion de la encuesta.

e Sobre las visitas al dentista, las personas con DI reconocen menor nimero de
visitas al dentista que la poblacion de la encuesta, teniendo por otra parte un peor
estado dental que la poblacion de la encuesta.

e No hay apenas diferencias en la hospitalizacion ente personas con y sin DI a
excepcion del grupo de edad de 16-24 afios, en el que la hospitalizacién es mucho
mas frecuente en la poblacion con DI. La poblacion con DI tiende a utilizar menos
las urgencias hospitalarias que la poblacion sin DI.

e Con respecto a visitas al gineco6logo, las mujeres con DI acuden con menos
frecuencia que las mujeres sin DI.

e Con respecto a tabaco y alcohol, las personas con DI son menos fumadoras y

menos consumidoras de alcohol que las personas sin DI.

El proyecto europeo POMOMA-II (“Aplicacion de un conjunto de indicadores de
salud para personas con DI en Europa”) es un estudio transversal en el que
participan 14 paises de la Unidn Europea gque persigue conocer el estado de salud
de las personas con DI utilizando un conjunto de indicadores de salud consensuado
por el grupo de trabajo del proyecto (35).

Entre sus resultados para nuestro pais destaca una proporcion mayor de varones
(61/50), un emplazamiento predominantemente urbano (75/36), frecuentes casos de
epilepsia (22,5%), dolor dental (18,5%), sobrepeso (33%) y obesidad (33%), v,
menos frecuentes, alergias (11,5%), cefaleas (12,5%) y estrefiimiento (25%). En el
estudio destaca también la escasa implantacion de los programas de actividades

preventivas y de promocion de la salud en las personas con DI; por ejemplo, un
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66% no se habia hecho nunca una mamografia, y un 89% no se habia hecho un
cribado cervical.

El colectivo de personas con DI y sus familias precisan cuidados especiales, y en
este sentido tan importante como el cuidado de los problemas concretos de salud es
el cuidado de la calidad de vida.

En el afio 2013 se publica la Escala INICO-FEAPS (36), que supone un avance en
el ambito de la medicion de la calidad de vida en las personas con DI, y que
combina la informacién de la propia persona con DI (autoinforme) con la
informacion de familiares y/o profesionales que aportan su percepcion sobre la
calidad de vida de la persona evaluada recogiendo la misma informacion en ambos
cuestionarios, permitiendo asi su comparabilidad. Los autores han elaborado una
version del instrumento para utilizacion on-line de la escala que es de distribucion
libre y pensada para que cualquier profesional, servicio o entidad que desee trabajar
con perfiles de calidad de vida en pacientes con DI pueda utilizarla.

La escala recoge informacién sobre 72 items o variables agrupadas en torno a 8
dimensiones: Autodeterminacion, Derechos, Bienestar emocional, Inclusion social,
Desarrollo personal, Relaciones interpersonales, Bienestar material y Bienestar
fisico.

En una de las primeras aplicaciones de la Escala, se evidencio que el indice medio
de calidad de vida en las personas con DI es mejor cuando la calificacion la hacen
los propios individuos que cuando la hacen tanto los tutores o familiares como los
profesionales, encontrandose escasa correlacion entre ellas (Correlaciones de
Spearman usuarios/tutores 0,37; usuarios/profesionales 0.46; y usuarios/familiares
0.45). Para los usuarios no hay diferencias estadisticamente significativas en la
percepcion de la calidad de vida en relacion al sexo, pero si con respecto a la edad,
resultando los joévenes con mas elevados niveles de calidad de vida que las personas
mayores. Los usuarios que residen en el hogar familiar alcanzan puntuaciones muy
superiores que los que estan institucionalizados, al igual que las personas que
residen en nudcleos urbanos en relacion con los rurales. El contacto habitual con sus
familiares se correlaciona muy positivamente con la calidad de vida (37).

El objetivo final del sistema de salud en las personas con DI debe ser la mejora de
su calidad de vida. Para ello es necesario por un lado realizar esfuerzos

permanentes en mejorar la actividad asistencial directa y por otro lado favorecer la
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integracion social y la puesta a disposicion de los recursos necesarios para que esa
integracion sea verdaderamente efectiva, tanto desde el punto de vista legislativo y
reglamentario como desde la implementacion en la practica de lo que se recoge en
las disposiciones legales.

En Auvila, segiin la EDAD, las personas con alguna deficiencia son 18.200. Si
tenemos en cuenta que la deficiencia mental contribuye con un 16,65% a todas las
causas de discapacidad, se deduce que las personas con discapacidad por
deficiencia mental en Avila rondarian las 3.030 personas. Por otra parte, en la
BDEPD se distingue entre personas con DI y personas con discapacidad mental,
comprobando que para el ultimo afio valorado (2013) las personas con DI suponen
el 36,96% de la suma de personas con DI y personas con discapacidad mental, por
lo que se puede suponer que la cifra de personas con DI en Avila —objeto de estudio
en la Tesis- estaria en torno a las 1.100 personas.
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1.2.4.- Principales entidades que cursan con Discapacidad intelectual

A continuacién se muestran una serie de entidades clinicas que representan la mayor
parte de los procesos en los que se puede establecer una etiologia organica como causa
de DI.

-. Sindrome de Down

El Sindrome de Down es el trastorno cromosomico mas frecuente, con una prevalencia
de 1 por cada 700 embarazos y de 11 de cada 10.000 nacimientos (38-39). Al igual que
otras anomalias cromosdmicas es altamente inviable, estimandose en un 80% los
abortos espontaneos con esa patologia. Se debe a la presencia de un cromosoma 21 (o
parte de él) extra, de donde procede el nombre de trisomia 21. El principal factor de
riesgo para su manifestacion es la edad materna, habiéndose comprobado una elevacion
constante y consistente a medida que aumenta la edad materna, pasando de un 2% de
riesgo en menores de 25 afios a un 35% en mayores de 40 afios (40).

El sindrome de Down es la causa principal de DI. Como se ha apuntado, la prevalencia
global es de 11 por cada 10.000 nacimientos, pero las cifras varian notablemente en
relacion con variables socioculturales. Asi, en paises como Irlanda o Emiratos Arabes,
donde el aborto es ilegal, su prevalencia varia entre 17 y 31 por 10.000 nacimientos
vivos, mientras que en Francia (donde la tasa de abortos provocados por sindrome de
Down es del 77%), su prevalencia baja hasta el 7,5 por 10.000 (41). En Espafia, segun el
Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas® hubo en 2.007 8,09 por
10.000 nacidos vivos con sindrome de Down, siguiendo una tendencia decreciente en
las ultimas décadas. Se calcula que en Espafa, en 2.008, vivian casi 34.000 personas
con sindrome de Down, y que la esperanza de vida en este colectivo en Espafia, es de
58,6 afios de edad.

En la mayor parte de los casos (95%), en el sindrome de Down se observan tres copias
libres del cromosoma 21, y en ellos, la mayor parte de las veces (80%) el material
genético extra es de origen materno por no disyuncion durante la meiosis, de modo que

uno de los progenitores (con mas frecuencia la madre) aporta al cigoto 24 cromosomas

3 El Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas es un programa de investigacion
clinica y epidemiologica sobre los defectos congénitos en humanos organizado por la Dra. Martinez Frias
en 1976
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y el otro progenitor 23. La razon por la que se produce este error en la meiosis es
desconocida, pero parece que podria estar asociada con alteraciones en el
microambiente hormonal del ovario en mujeres de edad avanzada (42). En la figura 6 se

representa graficamente un proceso de trisomia:
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Figura 6.- Esquema de un proceso de trisomia

Normalmente se observara esta anomalia en todas las células del individuo, pero en un
porcentaje reducido de casos (2-4%) coexisten lineas celulares normales y lineas con
trisomia 21, lo que se denomina mosaicismo. El fenotipo en los casos de mosaicismo es
muy variable, desde normalidad a una expresion completa del sindrome, y ello
dependera del porcentaje de células trisomicas, siendo el fenotipo practicamente normal
cuando ese porcentaje es menor del 5%.

El mosaicismo puede producirse por dos vias: En el mosaicismo meiético (més raro), la
concepcidn es trisdbmica, pero en alguno de los ciclos de division se origina una linea
celular que pierde la copia extra del cromosoma 21, reproduciéndose ambas lineas
simultaneamente. En el mosaicismo mitdtico la concepcion es cromosémicamente
normal pero en alguna de las divisiones celulares ocurre la no disyuncion y se origina la

linea trisdmica, que coexiste con la anterior. En la figura 7 se esquematiza este proceso:
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Fig 7.- Esquema de mosaicismo mitdtico

En otras ocasiones (3-4%) lo que ocurre es que durante la meiosis se produce una rotura
del cromosoma 21 de modo que todo o parte de él se fusiona con otro cromosoma,
generalmente (82% de los casos) el 14, y menos frecuentemente el 13, 15 o el 22. Es lo

qgue se denomina translocacién robertsoniana, en la que un cromosoma acrocéntrico
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(que es el que tiene el centromero en un extremo) se fusiona con otro por su centromero,
perdiendo el material satélite de sus brazos cortos y constituyendo un cromosoma
compuesto por los brazos largos de dos cromosomas. El fenotipo es variable,
dependiendo de la cantidad de material translocado. En la siguiente figura se representa

esquematicamente este proceso:
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Figura 8.-Esquema de translocacién cromosémica

La expresion clinica del sindrome de Down es muy amplia, y difiere de unos a otros
sujetos en funcién de la magnitud de la alteracion genética y de la interaccién con
factores medioambientales. Los rasgos fenotipicos mas frecuentes se exponen en la
Tabla 40.

El crecimiento es lento y la estatura final media oscila entre 151 cm. para los hombres y
10 cm. para las mujeres, siendo ineficaz en estos casos la terapia con hormona del
crecimiento. Aunque el prondstico vital ha mejorado espectacularmente en las Ultimas
décadas (en EE.UU. la supervivencia al afio de vida en los afios 50 era menor del 50% y
a finales del siglo XX era del 91%), los pacientes con sindrome de Down tienen

importantes problemas de salud, que se presentan en la Tabla 41.

El ClI es muy variable y depende tanto de factores individuales como del tipo de ayudas
recibidas y del nivel socioeconémico y cultural de origen del nifio, pudiendo variar la
DI desde leve a severa. Los programas de intervencion temprana mejoran el desarrollo
global, los trastornos del comportamiento alimentario, el lenguaje, la integracion social

y la adaptacion entre padres e hijos (43).
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Rasgos fenotipicos Descripcién %
Craneofaciales Puente nasal chato 61
Braquicefalia 46

Oculares Hendiduras parpebrales hacia arriba 79
Epicanto 48

Manchas de Brushfield 53

Estrabismo 22

Nistagmus 11

Auriculares Pabellones displasicos 53
Ausencia de 16bulo 70

Orales Boca abierta 61
Fisura labial 56

Protrusion lingual 42

Macroglosia 43

Surcos linguales 61

Paladar estrecho 67

Cuello Ancho y corto 53
Torax Pectus excavatum 10
Pectus carinatum 8

Xifosis 11

Abdomen Diéstasis de rectos 82
Hernia umbilical 5

Genitales Criptorquidia 21
Escroto pequefio 37

Pene pequefio 70

Manos Anchas y cortas 70
Braquidactilia 67

Pliegue transverso 52

Clinodactilia 59

Pliegue Unico 5° dedo 20

Pies Separacion entre 1°y 2° dedo 50
Pliegues plantares 31

Avrticulaciones Hiperlaxitud 62

Tabla 40.- Rasgos fenotipicos en el sindrome de Down (44)

El gran reto en los pacientes con sindrome de Down es conseguir que el recién nacido
Ilegue a alcanzar una vida positiva y llena de posibilidades estimulando y activando el
desarrollo de su cerebro mediante una intervencion educativa del paciente constante que
debe comenzar desde el momento del nacimiento, prolongarse en la etapa escolar y a ser
posible, incardinarse en la vida laboral, fomentando una actividad Gtil para la sociedad y
mejorando su nivel de autoestima y su calidad de vida. Para ello es preciso que la

sociedad y las autoridades sigan tomando conciencia de la importancia de problema y
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perseveren en las directrices que los Organismos Internacionales proclaman para la

atencion de la DI y en concreto a los paciente con sindrome de Down.

Problema Prevalencia
Cardiopatias congénitas 40-62%

o Defecto del septo auricular 45%

o Defecto del septo ventricular 35%

e Ostium secundum 8%

o Ductus persistente 7%

¢ Tetralogia de Fallot 4%

e Otros 1%
Hipotonia 100%
Retraso del crecimiento 100%
Discapacidad intelectual 97,3%
Alteraciones auditivas 50%
Errores de refraccion 50%
Estrabismo 44%
Cataratas 5%
Anomalias vertebrales cervicales 10%
Alteraciones tiroideas 45%
Sobrepeso Comun
Trastornos convulsivos 5-10%
Problemas emocionales y de conducta Comun
Demencia precoz 20-41%
Problemas dentales 60%
Disgenesia gonadal 40%
Enfermedad celiaca 3-7%
Apnea obstructiva del suefio 45%

Tabla 41.- Principales problemas de salud en pacientes con sindrome de Down (45)

Segun la BDEPD, en 2001 la distribucién de las personas con sindrome de Down en
relacion al grado de discapacidad intelectual era como sigue:

Grado de DI %
Sin diagndstico de DI 3
Retraso madurativo 19
DI leve 7
DI moderada 41
DI severa 25
DI profunda 5

Tabla 42.- Grado de DI en pacientes con S. de Down (Fuente BEDPD, 2001)
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-. Paralisis Cerebral

La pardlisis cerebral (PC) se define como un “grupo de desérdenes permanentes en el
desarrollo del movimiento y la postura que causan una limitacion en la actividad y que
son atribuidos a perturbaciones no progresivas que ocurren en el desarrollo del
cerebro en el periodo fetal o en la infancia. Los desordenes motrices aparecen
frecuentemente acompafiados de trastornos sensoriales, perceptivos, cognitivos,
comunicativos y/o conductuales, asi como de epilepsia y problemas
musculoesqueléticos secundarios” (46).

En otras palabras se puede considerar a la PC como un grupo de trastornos del
desarrollo del movimiento y de la postura, causantes de limitacién en la movilidad,
debidos a una agresion no progresiva sobre un cerebro en desarrollo, en la época fetal o
en los primeros afios de vida. El trastorno motor se acompafia con frecuencia de
trastornos sensoriales, cognitivos, de la comunicacion, perceptivos, de conducta y
epilepsia (47).

La PC es la causa mas frecuente de discapacidad motdrica en la edad pediatrica, y el
principal motivo de discapacidad fisica grave. Su prevalencia en paises desarrollados se
estima entre 2-2,5 casos por cada 1000 nacidos vivos. En Europa las Ultimas cifras
dadas a conocer on-line por el proyecto Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (en
estos momentos todavia no publicadas) reflejan una tendencia ligeramente descendente
hasta 1,77 casos por cada 1000 nacidos vivos (48).

En Espaiia la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (1.999)
estimaba en casi sesenta mil los mayores de seis afios con PC y en uno de los pocos
registros poblacionales elaborados en Espafia, en Castilla y Ledn reflejaba una
prevalencia de 1.02 por 1000 menores de 15 afios en base a datos del Plan Regional
Sectorial de Atencidn a las Personas con Discapacidad (49).

Existe bastante controversia en torno a la definicion de caso, asi como sobre la edad
hasta la cual puede demorarse el diagnostico, pero lo que subyace es que todas las
definiciones recogen invariablemente tres elementos: secuelas motoras, lesion cerebral
puntual y cerebro en desarrollo (50). Se han identificado numerosos factores de riesgo
como posible causa de PC, que se pueden clasificar en prenatales (infecciones
intrauterinas, intoxicaciones, exposicion a radiaciones), perinatales (anoxia,
prematuridad, traumatismos en el parto, desprendimiento placentario) y postnatales

(incompatibilidad Rh, infecciones del SNC, alteraciones metabdlicas, traumatismos,
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intoxicaciones), aunque también se han considerado factores de riesgo la edad de los
padres y la gemelaridad.

En un 40% de los casos no se consigue establecer la causa, y en un 85% de los casos la
condicion esta presente al nacimiento. Tradicionalmente se habia considerado que la
mayor parte de los casos se producia por anoxia y/o asfixia y otras complicaciones en el
momento del parto, pero se ha demostrado que solamente un pequefio nimero de casos,
en torno al 10%, se deben a ello. Un factor demostrado en la etiologia de la PC es el
bajo peso al nacimiento, pues los nifios de peso inferior a 1.500 gr. tienen una
incidencia de PC setenta veces mayor que los nifios con peso mayor de 2.500 gr.

La via final comun que conduce a la PC podria ser la defectuosa reparacion del dafio
cerebral producido por multiples mecanismos que implican en dltimo término
fendmenos de inflamacion del sistema nervioso central e infeccion intrauterina. En este
sentido se han abierto unas lineas de investigacion que relacionan la presencia de
determinados genotipos alterados (polimorfismos) con la produccion de PC. Se han
apuntado que un genotipo de la apolipoproteina E (concretamente el estado de portador
del alelo €4) se asocia a las formas mas graves de PC (51). En esta linea de
investigacion se han introducido nuevos focos de atencion sobre agentes trombofilicos
(factor V de Leyden, protrombina, factor VII, fibrindgeno, inhibidor del activador del
plasmindgeno-1), citoquinas (Interleucina 1B, 6, 8 y 10, Linfotoxina- a, Factor de
necrosis tumoral-a) y numerosas proteinas con alteraciones en su codificacion que
harian al cerebro mas vulnerable ante la agresion (52).

La PC suele clasificarse en funcién del trastorno motor predominante y de la extension
de la afectacion (53) del siguiente modo:

1. Pardlisis cerebral espastica: Se caracteriza por hipertonia e hiperreflexia con

disminucion del movimiento voluntario, lo que condiciona la aparicion de

contracturas y deformidades. Se distinguen varias formas clinicas:

a. Tetraplejia espastica (5-8%): Es la forma mas grave, con afectacién de las cuatro

extremidades, dafio cerebral severo evidente y muy alto grado de dependencia. Su causa
es casi siempre prenatal, por malformaciones cerebrales, infecciones intrauterinas o
encefalomalacia multiquistica. Se asocia en més de la mitad de los casos a epilepsia.
Hay ausencia de lenguaje o severa disartria y mdaltiples alteraciones orgénicas y
estructurales (microcefalia, atrofia dptica, luxacion de cadera, etc.).

b. Diplejia espéstica: Es el tipo mas frecuente de PC. La causa mas frecuente es perinatal
en los prematuros (sobre todo por hemorragia intraperiventricular) y prenatal en los

nifios a término. Salvo en los casos graves, las evidencias no comienzan hasta los seis
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meses, con dificultades en el volteo y la sedestacion e hipertonia de EEII con flexion y
adduccion de cadera (posicion en tijeras). El cuadro final es muy variable desde marcha
en puntillas hasta imposibilidad de deambular. Los nifios presentan afectacion
predominantemente en las extremidades inferiores. En EESS (menos afectadas por lo
general) hay retraso en la evolucion y en la coordinacion, aunque en casos leves es
inapreciable. Hay una baja incidencia de DI, con Cl normal o borderline en el 70% de
los casos.

c. Hemiplejia espastica (30%): Estd afectado un hemicuerpo, casi siempre con mayor

compromiso de la extremidad superior. La etiologia es predominantemente prenatal y
las causas mas frecuentes son lesiones corticosubcorticales en un territorio vascular,
displasias corticales o leucomalacia periventricular unilateral. Hasta los tres meses su
evolucidn es silente. Hacia los cuatro meses se apreciara un menor uso de la mano
afectada, que estard con tendencia a incluir el pulgar y con aumento del tono flexor de
la mano. El cuadro final es de espasticidad en el hemicuerpo afecto con asociacién
ocasional de movimientos disténicos. La marcha se adquiere en la totalidad de los

casos. Se asocia DI en un 20-40% de los casos, y epilepsia en un 30%.

2. Pardlisis cerebral discinética (10-15%): Se relaciona con factores perinatales,

con frecuencia por asfixia o isquemia grave (70% de los casos). Se afectan los
ganglios basales, asociado en ocasiones a lesiones corticales o del tronco
cerebral. Suele afectar a las cuatro extremidades con cambios bruscos en el tono
muscular, con movimientos involuntarios y persistencia de reflejos arcaicos.
Comienza con una fase de hipotonia a la que siguen movimientos distonicos en
la lengua que se van generalizando para continuar con movimientos anormales
de todo tipo. Se distinguen una forma de predominio coreoatetdsico en la que
destacan el temblor, la corea y la atetosis, una forma de predominio disténico en

la que destacan las contracturas musculares, y formas mixtas.

3. Pardlisis cerebral atdxica (5-10%): En este caso lo que predomina es la
hipotonia, la dismetria, el temblor intencional y el déficit de equilibrio. Se

distinguen tres formas clinicas:

a. Displejia ataxica, mas parecida a la displejia espéastica que a las formas ataxicas. Se
trata de un sindrome cerebeloso asociado a espasticidad de los MM II. Suele deberse a
prematuridad (45%) o asfixia (30%) y presenta baja incidencia de epilepsia o DI (30%).

b. Ataxia simple: No se asocia a prematuridad y apenas a causas perinatales, siendo la
etiologia prenatal de origen genético. Existe una hipotonia inicial a la que se asocian
temblor intencional, dismetria y ataxia truncal. Se asocia a DI en la mitad de los casos.

La marcha se retrasa hasta los 3-5 afios.
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c. Sindrome de desequilibrio. Su etiologia es predominantemente prenatal, con

predominio en el trastorno de equilibrio y falta de reacciones de defensa o posturales.
La marcha se retrasa hasta los 7-9 afios y hay frecuente asociacion con DI (75%).
Anatémicamente se encuentran alteraciones estructurales en cerebelo y estructuras

anejas.

4. Pardlisis cerebral hipotonica. Es muy poco frecuente, y se caracteriza por

hipotonia muscular con hiperreflexia tendinosa.

Son frecuentes los cuadros mixtos.

Otra clasificacion es en relacion al grado de compromiso motor, que es muy variable de
unos casos a otros. La clasificacion mas extendida es la GMFCS (Gross Motor Function
Classification System) (54), que clasifica la PC en cinco niveles de afectacion del
siguiente modo:

e Nivel I: Marcha sin restricciones. Limitaciones en habilidades motoras mas avanzadas.

e Nivel II: Marcha sin soporte ni ortesis. Limitaciones para andar fuera de casa o en la
comunidades

¢ Nivel IlI: Marcha con soporte u ortesis. Limitaciones para andar fuera de casa y en la
comunidad.

e Nivel IV: Movilidad independiente bastante limitada.

¢ Nivel V: Totalmente dependientes. Automovilidad muy limitada.

Dado que en esta clasificacion apenas se hace referencia a la capacidad funcional de las
extremidades superiores, se ha establecido un sistema de clasificacion de la gravedad de

la afectacion en las extremidades superiores, el MACS (55), que se lista a continuacion:

Nivel I: Manipula objetos facil y exitosamente. Limitaciones para algunas actividades que
requieren velocidad y precision.

Nivel II: Manipula la mayoria de objetos pero con alguna reduccién en la calidad o velocidad de
gjecucioén. Evita algunas actividades, pero no tiene limitaciones en las actividades de la vida
diaria.

Nivel I1I: Manipula los objetos con dificultad, necesita ayuda para preparar o modificar las
actividades. Las actividades so6lo las realiza independientemente si han sido adaptadas u
organizadas previamente

Nivel 1V: Manipula una limitada seleccién de objetos faciles de usar y s6lo en situaciones
adaptadas. Requiere apoyo continuo.

Nivel V: No manipula objetos y tiene habilidad severamente limitada para ejecutar las acciones
mas sencillas. Requiere asistencia total.

El diagndstico de la PC es eminentemente clinico, basado en el retraso del desarrollo
normal, aunque en cuadros leves es precisa la vigilancia hasta un afio para su despistaje

definitivo. Hay que tener en cuenta que los signos tipicos de PC (hipotonia,

105




Introduccion

espasticidad, distonia) pueden estar presentes en multitud de enfermedades de la
infancia, por lo que es fundamental estar alerta sobre los tres requisitos (trastorno
permanente, de origen cerebral y no progresivo) de la PC. Algunas enfermedades
metabdlicas y degenerativas de inicio precoz pueden ser clinicamente indistinguibles de
la PC y tienen un tratamiento especifico que puede llevar incluso a la curacion, por lo
que es fundamental realizar un diagndstico exacto.

El prondstico depende de multiples factores; pero se ha conseguido sintetizar en base a
técnicas de neuroimagen (Resonancia Magnética) una clasificacion prondstica en la que
la zona clave a valorar es la corona radiata por encima del brazo posterior de la capsula

interna, que predice la PC con una sensibilidad del 100% y una especificidad del 97%.

El tratamiento del nifio con PC tiene tres areas fundamentales de actuacion:

a) Tratamiento del trastorno motor: El tratamiento debe ser forzosamente

individualizado, tanto para cada individuo como para cada funcién concreta
afectada. El tratamiento del trastorno motor incluye multiples metodologias,
como la terapia funcional (fisioterapia, terapia ocupacional), las técnicas
ortopédicas (ortesis, procedimientos quirdrgicos), y la farmacologia de la
espasticidad (benzodiacepinas, baclofeno, tizanidina o toxina botulinica en
grupos musculares concretos).

b) Prevenir las repercusiones gue el trastorno motor condiciona en su desarrollo

global, fundamentalmente en cuanto su deprivacién afectiva y funcional

c) Despistaje y tratamiento de los trastornos asociados de variados tipos:

sensoriales (hipoacusia, alteraciones visuales), cognitivos (DI, déficit de
atencion, etc.), epilepsia, trastornos del suefio y salud general, asi como el apoyo
familiar, muy necesario en todo momento y al que hay que prestar atencion

especifica.

-. Trastornos del Espectro Autista

Los trastornos del espectro autista (TEA) son una serie de trastornos neuropsiquiatricos
que se detectan a edades muy tempranas. En la clasificacion DSM-IV-TR se engloban
dentro de los llamados “Trastornos Generalizados del Desarrollo”, que incluyen el

Trastorno Autista, el Trastorno de Asperger, el Sindrome de Rett, el Trastorno
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Desintegrativo Infantil y el Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado.
Una gran proporcién (67%) de los nifios con autismo presentan DI, mientras que un
12% de los nifios con Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado lo
presentan y ninguno de los nifios con Trastorno de Asperger.

Los TEA consisten en una disfuncion neuroldgica con fuerte base genética que se
manifiesta desde edades tempranas con una serie de sintomas comunes relativos a la
interaccion social, la comunicacion y la falta de flexibilidad en el razonamiento y
comportamiento (triada de Wings), si bien la expresion clinica en cada individuo suele
ser distinta en cuanto a gravedad, forma y edad de aparicion.

Los TEA se pueden clasificar de la siguiente manera:

1. Autismo infantil, Sindrome de Kanner o Trastorno autista; Manifestaciones en grado
variable de las tres areas principales citadas anteriormente.

2. Sindrome de Asperger o Trastorno de Asperger: Incapacidad para establecer relaciones
sociales adecuadas a su edad junto con rigidez mental y comportamental. Desarrollo
linglistico aparentemente normal e inexistencia de DI.

3. Sindrome de Rett o Trastorno de Rett: Solo se presenta en nifias, con una rapida
regresion motora y de la conducta a partir de los tres o cuatro afios, con estereotipias
caracteristicas como la de lavarse las manos. Se asocia a DI severa. Es menos frecuente
que las anteriores. Esta causada por mutaciones en el gen MECP2. Su prevalencia en
Europa es de 1/15.000 nacidos.

4. Trastorno desintegrativo infantil o Sindrome de Heller: Es muy poco frecuente. Entre
los 2 y los 10 afios se desencadena una pérdida de las habilidades adquiridas en casi
todas las areas. Suele asociarse a DI severa, alteraciones en el EEG y trastornos
convulsivos. Se sospecha que se trata de una lesion adquirida no identificada del
sistema nervioso central.

5. Trastorno generalizado del desarrollo no especificado: Agrupa los casos que no
coinciden claramente con los cuadros anteriores o que se presentan en forma incompleta

0 con inicio o sintomatologia diferentes a las descritas.

Su prevalencia va en aumento (desde 4,1 por 10.000 personas en 1966 a 60 por 10.000 a
finales de los afios 90), lo que se ha achacado a modificaciones en los criterios
diagndsticos, a un aumento de la sensibilidad de los profesionales hacia estos trastornos
y a la deteccion precoz. Durante algunos afios se discutio la relacion entre el
conservante timerosal de la vacuna triple virica y el aumento de la frecuencia, relacion

que fue demostrada como carente de consistencia a través de un metaanalisis (56,57).
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Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud habia
en Espafia en 1.999 unas 4.500 personas con TEA, de las que un 40% presentaban DI
severa, un 30% DI moderada y un 30% no mostraban DI. Otros estudios poblacionales
situaban la prevalencia de los TEA en Espafa entre el 2,49 y el 4.8 por 10.000 (58).
Normalmente son los padres los primeros en sospechar que su hijo tiene un TEA
alrededor de los 14-18 meses de vida, produciéndose la primera consulta médica unos
meses después, cuando los padres tienen ya una clara sospecha de que su hijo no esta
bien. En un primer momento los sintomas pueden adscribirse a retrasos transitorios del
desarrollo, lo que hace que las demoras en la consulta especializada y la consecucién de
un diagnostico de certeza se retrasen, especialmente en los procesos que no llevan
aparejada DI, donde el diagnostico definitivo puede demorarse incluso hasta los 10-11
afnos.

Los TEA son unos trastornos cerebrales complejos que afectan a la coordinacion,
sincronizacion e integracion de las diferentes areas cerebrales, es decir, es un espectro
de trastornos cuya expresion fenotipica es muy diversa. En la actualidad se resalta la
importancia de los factores genéticos y ambientales en la patogenia de la enfermedad.
En relacion a los factores genéticos, el TEA es un trastorno poligénico en el que las
interacciones entre varios genes dan lugar al fenotipo caracteristico con grados variables
de intensidad, en la idea de que cada gen interviniente aporta una “cantidad de riesgo”
para la enfermedad que, sobrepasado un umbral determinado, expresa el fenotipo
completo. La importancia de los factores genéticos en la génesis de los TEA se apoya
también en que la tasa de recurrencia en hermanos puede llegar al 8%, lo que representa
unas 50-75 veces el riesgo de la poblacion general. Los gemelos monocig6ticos tienen
mas de un 60% de probabilidad de padecer ambos el trastorno. Por otra parte se han
descrito polimorfismos asociados al autismo en un buen nimero de cromosomas.

En relacion con los factores ambientales, es probable que contribuyan conjuntamente
con los factores genéticos en el desarrollo de estas enfermedades, pero concretamente
no se ha establecido ninguna asociacion. Se han apuntado interacciones entre los
factores geneticos y las complicaciones obstétricas, la vacunacion triple virica y la
exposicion al mercurio, las dietas con gluten o caseina, la exposicion intrauterina a
toxicos (valproato, cocaina, alcohol, talidomida, plomo, etc.), pero en realidad no se ha

podido demostrar ninguna relacion consistente (56).
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Se ha estudiado la relacion entre epilepsia y autismo, concretamente con el sindrome de
West, pues hasta un 16% de los pacientes con sindrome de West desarrollan autismo y
un porcentaje similar de personas con autismo presentan crisis epilépticas en la infancia,
pero no se ha llegado a demostrar datos concluyentes sobre la asociacion.

Se han apuntado también teorias acerca de la presencia de autoanticuerpos IgG en el
plasma materno contra las proteinas del cerebro fetal y sobre el papel de deteminados
mediadores quimicos (serotonina, oxitocina, dopamina, noeradrenalina, acetilcolina) en
la patogenia del autismo pero igualmente sin llegar a conclusiones contrastadas.

Las manifestaciones clinicas del autismo son insidiosas, y comienzan sobre los 12
meses de edad con rasgos que hacen pensar a los padres en una detencién o incluso en
una inversion de un desarrollo hasta entonces normal. Se han descrito una serie de
sefiales de alerta en relacion a la edad cronoldgica (58) que se listan a continuacion:

A. Antes de los 12 meses de edad
a. No dirige apenas la mirada a las personas.
b. No muestra anticipacion cuando va a ser cogido.
c. No tiene interés en juegos interactivos simples (“cucu-tras”,
d. Ausencia de sonrisa social.
e. No expresa ansiedad ante los extrafos.
B. Entrelos 12 y los 18 meses
a. Ausencia de contacto ocular.
No responde a su nombre.
No sefiala para pedir.
No mira hacia donde se le sefiala.
No tiene actitudes imitativas.
f.  No tiene balbuceo social/comunicativo.
C. Entre los 18 y los 24 meses
a. No sigue la mirada del adulto.
b. Retraso en el desarrollo del lenguaje.
c. Falta de juegos funcionales y simbdlicos.
d. Falta de interés en otros nifios o en hermanos.
e. Dejade usar palabras que anteriormente usaba.
D. A partir de los 36 meses
Déficit en el desarrollo del lenguaje no compensado por otros modos de comunicacion.
Uso repetitivo del lenguaje, se refiere a si mismo en 28 0 32 persona.
Déficit en la comunicacion no verbal.
No muestra objetos a los demas.
Falta de interés o acercamientos extrafios a los nifios de su edad.
No reconoce las emociones (felicidad, tristeza, ira) de las personas.
No comparte juegos ni se une a otros nifios para jugar.
Prefiere estar solo.
Insistencia en rutinas (apagar y encender luces, alinear objetos, etc.).
Apego inusual a algin juguete u objeto.
Hipersensibilidad a los sonidos y al tacto.
Respuesta inusual al dolor y a otros estimulos sensoriales.
Patrones posturales extrafios, estereotipias.

toma/daca”).
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E. A partir de los 5 afios (Trastorno de Asperger 0 TEASs con poca afectacion)
a. Desarrollo deficiente del lenguaje, y cuando no lo hay, uso limitado del lenguaje y
lenguaje poco adaptado al contexto.
Habilidad limitada para seguir las normas culturales.
Relacién anormal con los adultos (inexistente o demasiado intensa).
Reacciones extremas ante la invasién de su espacio personal o mental.
Perfil inusual de habilidades y puntos débiles, historia de pérdida de habilidades.
Es posible un pleno desarrollo de ciertas areas de conocimientos (mdsica, pintura,
matematicas, etc.).
g. El conocimiento general, la lectura o el vocabulario pueden estar por encima de su edad
cronolégica o mental.

D o0 o

Los TEA se asocian a alteraciones como ansiedad, trastornos del suefio y de la
alimentacion, problemas gastrointestinales y en ocasiones a comportamientos violentos
asociados a conductas auto-lesivas.

Se han descrito numerosos sindromes asociados a autismo, como el sindrome del X-
fragil, esclerosis tuberosa, Sindrome de La Tourette, trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, etc. (59), cuya sintomatologia se entremezcla con la propia del autismo
dificultando el diagnostico.

Para el diagnostico del TEA, ademas de la sospecha clinica, se ha recurrido al empleo
de cuestionarios administrados a los padres. Uno de los méas utilizados es el Modified
Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT), un cuestionario sencillo aplicable a nifios
entre los 16 y los 30 meses con 23 cuestiones observables con respuestas si/no que ha
demostrado una sensibilidad del 87% y una especificidad del 99% para el cribado. El
cuestionario esta traducido al castellano y validado®.

En el &mbito del Instituto de Salud Carlos 11l se ha puesto en marcha en abril de 2015
una plataforma en la que se crea un registro de personas diagnosticadas de Trastornos
del Espectro Autista en colaboracion con la Universidad de Salamanca, la Fundacion
Policlinica Guipuzcoa, la Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo
(AETAPI), la Federacion de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
(FEAPS), la Confederacion Autismo Espafia (CAE), la Confederacion Espafiola de
Autismo (FESPAU), la Asociacion Guipuzcoana de Autismo (GAUTENA) y la
Federacion Asperger Esparia (FAE).

-. Sindrome del X fragil

4 © 2009 Diana Robins, Deborah Fein & Marianne Barton. Traduccion y adaptacion en Espafia: Grupo
Estudio M-CHAT Espafia
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El Sindrome del X fréagil es el sindrome genético mas frecuente causante de DI después
del Sindrome de Down y una de las formas mejor caracterizadas del TEA. Su
prevalencia oscila entre 1/2500 para la mutacion completa y 1/4000 para los casos
sintométicos. Su patrén de transmisién es dominante ligado a X con penetrancia
incompleta en mujeres.

Se debe al silenciamiento transcripcional del gen FMR1 (Xq27,3) por una expansion
progresiva y la subsecuente metilacion del trinucleétido CGG en la region 5 no
traducida del gen. Estas mutaciones completas se originan de alelos inestables llamados
premutaciones, que estan asociadas a dos fenotipos distintos: el fallo ovarico prematuro
en mujeres (FOP) y el sindrome de ataxia/temblor asociado a X fragil (FRAXTAS).
Excepcionalmente la causa del Sindrome del X Fragil es debida a mutaciones puntuales
intragénicas del FMR1 y no a las repeticiones del CGG. Los mosaicismos son
frecuentes.

El gen FMR1 codifica para la proteina FRMP (Fragile X Mental Retardation Protein),
que es una proteina de union al ARN que regula la sintesis de proteinas y otras vias de
sefializacion de las dendritas. Se considera que el silenciamiento del FRM1 reduce la
plasticidad sinéptica y la modulacion del cerebro, incluyendo el hipocampo.

Su fenotipo es variable. En los varones la enfermedad aparece en la infancia con retraso
en el desarrollo motor y/o del lenguaje. En los hombres y en la mitad de las mujeres se
asocian problemas comportamentales y rasgos dismorficos, asi como otitis recurrente,
sinusitis y convulsiones. El grado de DI es entre moderado y severo en varones, y leve
en las mujeres. Las anomalias en el comportamiento pueden oscilar de leves
(inestabilidad en el estado de animo) a graves, con un cuadro indistinguible del autismo.
Los rasgos fisicos no son muy llamativos pero suelen incluir cara estrecha y alargada,
frente y orejas prominentes, hiperlaxitud articular, pies planos y macroorquidismo (60).

El diagndstico es genético en casos de sospecha ante pacientes con DI o sospecha de

autismo.

-. Otros procesos que cursan con discapacidad intelectual

De entre otras muchas causas de DI se exponen a continuacion algunas de las que se
pueden considerar como mas representativas después de las ya apuntadas. La
informacidn de la mayor parte de estos procesos ha sido obtenida del Registro Nacional
de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il1, coordinado y dirigido desde el

Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras, centro perteneciente al ISCIII y que
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forma parte del CIBERER (Consorcio de Investigacion Biomédica en Red de
Enfermedades Raras).

-. Encefapatia hipdxico-isquémica (EHI)

Es una serie de signos neurolégicos que aparece tras el parto y que son debidos a
hipoxemia arterial, isquemia cerebral o ambas, y que se caracteriza por un deterioro de
la alerta y de la capacidad de despertar (61). En la siguiente Tabla se correlacionan las
manifestaciones clinicas por las que se clasifica la gravedad de la EHI con el pronostico

de los pacientes:

Manifestaciones Clinicas Evaluacion prondstica
. Minusvalias
Despertar Tono Respuesta Reactividad Mortalidad moderadas Retraso
muscular motora neonatal psicomotor
0 graves
Leve Normal ngﬁgtjoar;la Normal o | Normal o 1 0 0% 6-24%
Letargia o Hinotonia |, reflejos
Moderada | estupor obal | Normalo || | primitivos 3% 20-45% 50-75%
moderado | 9 débiles
Coma o Hipotonia Ausente Reflejos
imiti -750, 0, 0,
Grave estupor global Convulsiones primitivos 50-75% 100% 100%
Severo ausentes

Tabla 43.- Manifestaciones clinicas y prondstico en la EHI (61)

En la EHI leve 0 moderada el cuadro comienza a mejorar después de las primeras 72
horas de vida. En la EHI grave, el cuadro parece agudizarse entre las 24 y las 72 horas
de vida, y los pacientes que sobreviven experimentan una progresiva mejoria variable y
dificil de predecir, mejorando el despertar y cambiando la hipotonia a hipertonia
extensora y distonias, con frecuente paralisis bulbar y seudobulbar.

La EHI produce ademas disfuncién o dafio variable a nivel renal, gastrointestinal,
pulmonar, cardiaco, hepéatico y metabdlico que aumentan la complejidad de los

cuidados.

-. Esclerosis tuberosa

Es un trastorno hereditario autosémico dominante con alta penetrancia cuya prevalencia
es de 1 por cada 10.000 nacimientos. La mitad de los casos son producto de mutaciones
espontaneas. Se debe a la alteracion de dos genes supresores de tumores (TSC1 y
TSC2). Existe DI en la mitad de los casos (en ocasiones como trastorno del espectro
autista), y en un 60% se asocia a epilepsia. Se caracteriza por la presencia de
tumoraciones en multiples territorios (angiofibromas faciales, angiomiolipomas renales,

hamartomas retinales, fibromas ungueales, astrocitoma de células gigantes, etc.). Es una
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enfermedad con expresividad clinica muy variable, que oscila desde pequefias
alteraciones cutaneas hasta retraso mental y alteraciones organicas graves. La esperanza

de vida depende de esa expresividad, aunque en un alto porcentaje de casos es normal.

-. Sindrome de Cornelia de Lange

Es un desorden multisistémico con expresion variable caracterizada por un dimorfismo
facial tipico, déficit intelectual variable, retraso del crecimiento intrauterino, anomalias
en manos Yy pies y malformaciones en corazon, rifidn y otros 6rganos. Existe un grave y
persistente reflujo gastroesofagico que requiere gastrostomia o fundusplicatura de
Nissen. La progresion clinica conduce a un retraso psicomotor y en ocasiones a
trastornos del espectro autista. Su prevalencia oscila entre 1/62.500 y 1/45.000
nacimientos. Casi todos los casos son esporadicos, y en casos familiares se reconoce un
patron hereditario autosomico dominante y/o recesivo ligado a X, habiéndose

identificado mutaciones en tres genes implicados en la cohesién cromosémica.

-. Sindromes con DI y malformacion de Dandy-Walker

La malformacién de Dandy-Walker (imperforacién de los agujeros de Luschka y
Magendie que impide la salida de liquido cefalorraquideo de los ventriculos al espacio
subaracnoideo) se asocia en muy raras ocasiones (prevalencia 1/1.000.000) a un
sindrome con DI grave, hipotonia precoz con progresion a espasticidad y contracturas,
coreoatetosis, convulsiones y acumulacion de hierro en los ganglios basales, que se ha
descrito en 16 pacientes de tres familias. Se han comprobado variaciones en el gen
HPRT (hipoxantina guanina fosforribosil transferasa) en Xg26 en una de ellas.

Otro sindrome que cursa con DI y malformacion de Dandy-Walker es el sindrome de
Buttiens, de probable transmisién autosémico recesiva, que incluye miopia y

braquitelefalangia, entre otras alteraciones.

-. Sindrome de Prader-Willi

Es una enfermedad genética que afecta a 1 de cada 25.000 nacidos vivos, que se
caracteriza por anomalias hipotdlamo-hipofisarias y que cursa con hipotonia grave
neonatal y con hiperfagia, con grave riesgo de desarrollar obesidad morbida en la
infancia y en la vida adulta. También incluye DI y graves problemas de conducta y/o
psiquiatricos. Tiene un fenotipo caracteristico con frente estrecha, ojos almendrados,
labio superior delgado y boca girada hacia abajo, asi como manos y pies muy pequefios
y talla baja. La mayoria de los casos son esporadicos y se deben a anomalias en la zona
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proximal del brazo largo del cromosoma 15 (15g911-q13 o region critica de Prader-

Willi). Con los adecuados cuidados médicos alcanzan habitualmente la vida adulta.

-. Sindrome de Angelman

Es un trastorno neurogenético caracterizado por DI grave y rasgos faciales tipicos. Su
prevalencia es de 1/10.000 a 1/20.000 nacidos vivos. Los pacientes son aparentemente
normales al nacimiento, pero a partir de los 6 meses de vida comienzan con hipotonia y
dificultades para la alimentacion, asi como retraso en el desarrollo. A partir de los 12
meses se desarrollan las caracteristicas tipicas: DI, ausencia de lenguaje, estallidos de
risa con aleteo de manos, microcefalia, macrostomia, hipoplasia maxilar, prognatia y
alteraciones neuroldgicas con marcha caracteristica (marioneta), ataxia y crisis
epilépticas. Otros signos son aspecto feliz, hiperactividad sin agresividad, déficit de
atencion, disminucion de la necesidad de dormir, aumento de la sensibilidad al calor y
fascinacion por el agua. Con el tiempo se desarrolla escoliosis toracica y problemas de
movilidad que se irdn acrecentando. Se han descrito numerosas alteraciones genéticas
como causantes del sindrome de Angelman. La esperanza de vida es normal, pero no

Ilegan nunca a alcanzar la autonomia.

-. Sindrome de Williams

Es una enfermedad genética caracterizada por un trastorno del desarrollo que asocia
alteraciones cardiacas (generalmente estenosis aortica supravalvular) con retraso
psicomotor, dismorfia facial caracteristica (puente nasal aplanado con punta bulbosa,
boca grande con labio inferior ancho y evertido, mejillas rellenas, edema periorbitario,
epicanto y en ocasiones, iris estelar), déficit visuoespacial con conservacion de
habilidades linguisticas, comportamiento hipersocial, hipersensibilidad a los ruidos y
buenas habilidades musicales. Se produce en 1 de cada 20.000 nacimientos y se debe a
una microdeleciéon g11.23 de una copia del cromosoma 7. La amenaza fundamental es
del sistema cardiovascular, y aunque los pacientes pueden llegar a una edad adulta

raramente son autosuficientes.

-. Sindrome de Patau

Se debe a la presencia de un cromosoma 13 adicional, que en el 75% de los casos es
libre, en un 20% de los casos se debe a una translocacion robertsoniana con el
cromosoma 13 supernumerario unido a otro acrosoma acrocéntrico, y en el resto se debe

a un mosaicismo con células trisomicas y normales. Se produce en 1/8.000 a 1/15.000
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nacimientos, y se caracteriza por alteraciones cerebrales (holoprosencefalia),
dimorfismo facial, anomalias oculares, polidactilia, cardiopatia y otras alteraciones
viscerales y DI grave. En un 95% de los casos se produce una muerte intrauterina. La
mitad de los supervivientes fallece en el primer mes de vida y el 90% fallecen antes del

afio por complicaciones cardiacas, renales y neurologicas.

-. Sindrome de Edwards

Se trata de la anomalia cromosomica mas frecuente del ser humano tras el sindrome de
Down. Las cifras sobre su prevalencia varian. En algunas referencias de Estados Unidos
se indica que afecta a uno de cada 3.000 nifios concebidos; en otras (como en Espafia) a
uno de cada 6.000. Su presencia aumenta con la edad de la madre, de modo que se
presenta en uno de cada 2.500 nacidos vivos en madres de mas de 35 afos. La trisomia
18 afecta mas a nifias que a nifios (casi el 75 % de los casos registrados son nifias) y las
nifias también presentan una esperanza de vida mayor. Este sindrome es causa de
muchos abortos espontaneos y naturales durante el primer trimestre del embarazo.
No es un trastorno incompatible con la vida, pero la mayoria de los bebés no alcanzaran

el afio de vida.

-. Sindrome de Sanfilippo

Es una enfermedad de almacenamiento lisosomal con un patrén de herencia autosémico
recesivo. Pertenece al grupo de las mucopolisacaridosis, que es un grupo de
enfermedades en las que existe deficiencia de los enzimas lisosomales que metabolizan
los glicosaminoglicanos. El sindrome de Sanfilippo es una mucopolisacaridosis tipo 111,
y en ella se verifica la acumulacion de heparan sulfato. Hay cuatro subtipos de sindrome
en relacion cada uno de ellos al enzima deficitario que impide la degradacion del
heparan sulfato. Los cuatro genes codificantes de los enzimas han sido localizados en
los cromosomas 17 (dos), 8 y 12, y tres de ellos han sido clonados, habiéndose
identificado las mutaciones. Los sintomas aparecen entre los 2 y los 6 afios de edad, con
deterioro mental progresivo, alteraciones del comportamiento (hiperquinesia,
agresividad) y un leve dismorfismo (facies tosca). El cuadro progresa y se asocian
alteraciones motoras y alteraciones en la deglucion que agravan el deterioro mental y las
alteraciones comportamentales, que también progresan. La supervivencia depende
fundamentalmente de la afectacion neuroldgica, oscilando entre la segunda y cuarta

década de la vida en los casos menos graves.
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1.2.5.- Importancia Sanitaria y Social

La Salud Publica, a través de un esfuerzo organizado de la Sociedad, tiene por meta
promover la Salud y prevenir la enfermedad, el envejecimiento prematuro, la
discapacidad y la muerte prematura de los distintos grupos poblacionales o sociales. Se
refiere por tanto a intervenciones sociales que deben realizarse en base al modelo de
préactica profesional basado en el trabajo en equipo y en evidencias cientificas. La
finalidad de una investigacion cientifica, social y de Salud Publica es buscar soluciones
preventivas y asistenciales a los problemas de Salud planteados en el grupo social que
constituyen las personas con discapacidad a través de la efectividad de la aplicacion de
los conocimientos y evidencias cientificas en un contexto social y epidemioldgico
concreto.

Cabe destacar el contexto epidemioldgico y social, es decir, la experiencia que se
pretende es original y oportuna dado que se aplica a un grupo social del que se tienen
escasas experiencias cientificas en el terreno sanitario y de Salud Publica.

La alta prevalencia de personas con discapacidad en Espafia (entre el 8 y 9% de la
poblacién) la convierte en un importante problema social y de salud publica,
constituyendo en consecuencia una prioridad de estudio e investigacion para conseguir
igualdad y equidad en la atencion sociosanitaria.

La Salud constituye un recurso basico y esencial para la vida e incluye varias
capacidades de funcionamiento personal relevantes como el bioldgico, el psicologico y
el social. Para las personas con discapacidad constituye un factor que puede, en gran
medida, facilitar o inhibir la capacidad de funcionamiento. Este funcionamiento fisico
en las personas con discapacidad esta determinado por multiples factores. Uno de los
mas influyentes o determinantes es la existencia de factores genéticos, los problemas de
Salud y los factores de riesgo. Asi, el nivel de salud es una variable dependiente
condicionada por factores bioldgicos, factores ligados al entorno, estilos de vida y por el
sistema de atencion socio-sanitaria (62).

En la actualidad, existen pocos estudios epidemioldgicos que traten de conocer los
problemas de Salud, los factores asociados y relacionados con la Salud en las personas
con discapacidad intelectual (62-65) y cabe resaltar que la oportunidad de realizar estos
estudios en este grupo poblacional no es una cuestion de oportunidad o solidaridad sino
de Derecho (arts. 9, 43 y 49 de la Constitucion Espafiola) dada la magnitud y la

prevalencia de la discapacidad en nuestro pais.
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1.2.6.- Hipotesis y Objetivos

Hipotesis nula: No existen diferencias significativas entre las demandas y utilizacion
de la Atencion Hospitalaria de las personas con discapacidad intelectual y la poblacién
general de referencia.

Hipdtesis alternativa: Existen diferencias significativas, que no se explican por el
azar, entre las demandas y utilizacion de la Atencion Hospitalaria de las personas con
discapacidad intelectual y la poblacion general de referencia.

En consecuencia, hay que buscar variables independientes que influyen y condicionan la
variable dependiente o de resultado —envejecimiento prematuro en personas con

discapacidad intelectual-.

1.2.6.- Objetivos

Objetivo general
1. Describir y analizar la demanda y utilizacién de la Atencion Hospitalaria por

parte de las Personas con Discapacidad Intelectual y sus familias.

2. Evaluar y establecer las diferencias entre las demandas de Atencion Hospitalaria

entre las Personas con Discapacidad Intelectual y la Poblacion General.

Objetivos especificos
1. Conocer las caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacion objeto de estudio
con el fin de describir las posibles caracteristicas que influyen en la demanda y

utilizacion Hospitalaria.

2. Describir los factores asociados a la demanda de Atencion Hospitalaria de las

Personas con Discapacidad Intelectual.

118



Introduccion

3. Diferenciar, si existen, diferencias significativas 0 no en cuanto a las
caracteristicas sociodemograficas de los pacientes, con las demandas y

necesidades asistenciales.

4. Analizar la correlacién entre las diferentes variables independientes y la variable

dependiente, la Atencion Hospitalaria.

5. Proponer recomendaciones sobre Intervenciones Preventivas y de Autocuidados

en relacion con los problemas y las necesidades sanitarias y sociales observadas.
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2.1.- Disefio del estudio

Se trata de un estudio observacional transversal que ha pretendido conocer la demanda y
utilizacion de la Atencidén Hospitalaria por parte de las personas con Discapacidad
Intelectual como pacientes. Es decir, sus motivos de consultas hospitalarias de urgencia,

consultas externas de los servicios clinicos y motivos de los ingresos.

2.2.- Seleccion de la poblacion de estudio

Se han seleccionado las personas que entre el 1 de enero de 2.010 y el 31 de diciembre
de 2.014 han estado ingresadas o han sido atendidas en Urgencias en el Hospital
Nuestra Sefiora de Sonsoles de Avila a las que se ha adscrito un diagnéstico principal o
secundario de alguna entidad clinica que implique discapacidad intelectual (DI). El
citado Hospital es el tnico del Area de Salud, por lo que recoge fielmente la patologia
sanitaria grave que surja en el Area.

El procedimiento utilizado para obtener la poblacién de estudio ha sido el siguiente: En
primer lugar se ha seleccionado una serie de patologias que conllevan DI utilizando la
clasificacion CIE-9 MC, tratando de que la seleccion fuese lo mas exhaustiva y
especifica posible de modo que englobe la mayor parte de los procesos en los que la DI
esté presente, obteniéndose 16 grupos de patologias cuyo listado completo supone 113
enfermedades codificadas (Anexo 1). A continuacion y a través del Servicio de
Admisién y Documentacién Clinica del Hospital de referencia por medio del programa
HP-HIS®, se han seleccionado todas las historias clinicas en las que durante el periodo
de estudio (enero 2010 — diciembre 2014) ha figurado como diagndstico principal o
secundario alguna de las rabricas seleccionadas. De este modo se han seleccionado un

total de 835 episodios de atencidn correspondientes a un total de 397 individuos.

2.3.- Ambito del estudio

El estudio se circunscribe al Area de Salud de Avila, que se corresponde con la
provincia de Avila con una poblaciéon de 167.015 habitantes en el afio 2.014 que son

atendidos por los Equipos de Atencidn Primaria, primer nivel asistencial que permite la

S El programa HP-HIS (© Hewlett-Packard) es utilizado por los Servicios de Salud de muchas CC.AA.
espafiolas cubriendo las Areas de Gestion Econdmica, Gestion Administrativa y Gestion Asistencial de
los centros hospitalarios.
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accesibilidad y la cobertura general, y que es la puerta de entrada a la Atencion
Hospitalaria, segundo nivel asistencial del Sistema Nacional de Salud. También existe
como en todo el Sistema Nacional de la Salud una demanda directa, derivada o no de la

Atencion Primaria a través de los servicios de urgencia.

2.4.- Fuentes de datos e informacion

Una vez obtenido el listado de las historias clinicas que se corresponden con pacientes
con DI, se solicito al Servicio de Informatica del mismo Hospital una serie de variables
de estudio, obteniendo de cada historia clinica correspondiente a pacientes que ingresan
en el Hospital las siguientes variables: namero de Historia Clinica, codigo de Tarjeta
Sanitaria Individual, Fecha de Ingreso y de Alta de cada ingreso, Motivo del Ingreso y
del Alta, Servicio que ingresa y que da el alta, fecha de nacimiento, nimero de
estancias, sexo, codigo de poblacion de residencia, codigo de provincia de residencia y
procedencia de la orden de ingreso dentro del Hospital (Urgencias, Programado,
Traslado de otro Hospital, etc.).

Como en ocasiones los pacientes son atendidos en Urgencias y no son ingresados, se
obtuvo también de los pacientes atendidos en Urgencias en el periodo de estudio con
alguna de las patologias seleccionadas obteniendo las siguientes variables: niamero de
Historia Clinica, Fecha de la atencién, Destino del paciente y Motivo de la Urgencia.
Esta Gltima variable recoge el diagnostico que el facultativo adscribe al paciente, pero
no esta codificado, por lo que se ha traducido la informacion hacia el Area clinica que
correspondiera.

Para valorar con mayor fiabilidad la atencion recibida se ha obtenido igualmente un
listado con todos los procedimientos empleados con los pacientes registrados,
obteniendo de este listado las variables NUimero de Historia Clinica, Fecha de la
implementacién del procedimiento y Codigo de cada procedimiento. Los
procedimientos estan codificados también en base a la clasificacion CIE-9 MC en la
denominada Lista Tabular de Procedimientos.®

Se ha recogido y compilado informacidon sobre la institucionalizacién de los pacientes a

través de consultas al programa Jimena’, de utilizacion habitual en los centros sanitarios

& A partir del 1 de enero de 2.016 la codificacion en el ambito del Sistema Nacional de Salud abandona la
codificacion en base a la CIE-9 MC, utilizdndose desde entonces la CIE-10
" Historia Clinica Electrénica en el &mbito del Sacyl
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de la Comunidad Autéonoma, del que se han sintetizado las variables
Institucionalizacion, tipo de centro en el que se produce la institucionalizacién y fecha
de fallecimiento en su caso

Finalmente, para establecer las oportunas comparaciones se han obtenido datos de los
ingresos efectuados en el Hospital Nuestra Sra. de Sonsoles, de las estancias
hospitalarias, de la edad de los pacientes ingresados, de los motivos de alta, de las
asistencias a personas de fuera de la provincia, de los porcentajes de ingresos en las
urgencias atendidas y de los motivos de ingresos en el quinquenio estudiado, datos
facilitados por la Unidad de Control de Gestion del Hospital.

Para toda la investigacion se han obtenido los correspondientes permisos a la Gerencia
de Salud de Area a través de cartas firmadas por el doctorando con el visto bueno del
director con el objetivo de la investigacion y haciendo constar que el tratamiento de los
datos seria confidencial y Unicamente estadistico. También haciendo constar que no se
tiene ningun conflicto de interés. El Unico es conocer las patologias asociadas a las

personas con discapacidad y que son motivo de ingreso, consulta y/o urgencias (66,67).

2.5.- Seleccion de variables

A partir de los datos obtenidos se han organizado en variables epidemiolégicas para
permitir un analisis idoneo. Se ha sintetizado para cada paciente el nimero de ingresos
en el periodo de estudio, el nimero de estancias en el periodo de estudio, el sexo, el
grupo al que se adscribe el diagnostico principal (17 grupos en la CIE-9 MC), el grupo
de patologias en el que se inscribe la discapacidad intelectual (17 categorias), el numero
de atenciones en Urgencias, el nimero de atenciones en Urgencias que implicaron
Ingreso hospitalario y el grupo al que corresponde cada procedimiento (16 grupos en la
CIE-9 MC). Dado que la mayor parte de los procedimientos se incluia en el grupo 16
(Procedimientos Diagnosticos y Terapéuticos Miscelaneos), se dividié ese grupo en sus
13 subdivisiones. Todas las variables y codificaciones aparecen en el Anexo 2.

Siempre que ha sido posible se ha adscrito a la variable un valor numérico para facilitar
el estudio. La edad, los diagnosticos y los procedimientos han sido tabulados conforme
ala CIE-9 MC.
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2.6.- Base de datos y Analisis Estadistico

Una vez cumplimentados los cuestionarios se procedio a introducir la informacion
recogida en soporte informatico. El programa utilizado para realizar la explotacion de
los datos fue el programa estadistico Statistical Package for the Social Sciencies (SPSS)
en su version 21.0. En el tratamiento de la informacion obtenida se han utilizado
diversos enfoques estadisticos:

En primer lugar se lleva a cabo un estudio descriptivo de distribucion de frecuencias en
todas y cada una de las variables cualitativas analizadas, asi como la correspondiente
estadistica descriptiva (medidas de tendencia central y de dispersion) de las variables
cuantitativas incluidas en el estudio (ANALISIS UNIVARIANTE O UNIVARIADO).
Para estudiar el pardmetro poblacional a partir de los valores que las variables ofrecen
en los individuos de la muestra, las frecuencias relativas (porcentaje o proporcién) se
acompafan de los respectivos intervalos de confianza (IC) del 95% de la poblacion.

En segundo lugar se ha realizado un estudio de asociacion entre las variables
(ANALISIS BIVARIANTE) con el fin de analizar la posible relacion, estadisticamente
significativa, entre las variables incluidas en el estudio. Para ello se han utilizado las
pruebas paramétricas y no paramétricas adecuadas en funcion de la naturaleza de las
variables (cualitativas o cuantitativas) controladas y se han aplicado los procedimientos
y técnicas de analisis oportunas.

Por Gltimo, indicar que el nivel de significacion estadistica (error) asumido por el

investigador ha sido el 5% (grado de significacién estadistica p<0.05).
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3.1.- Poblacion estudiada: Edad y Sexo

Se han valorado un total de 397 individuos, cuya distribucion en relacion al grupo de
patologias que se relacionan e implican mas frecuentemente a las Personas con
Discapacidad Intelectual como pacientes y que posibilitaron la seleccion de la

poblacion de estudio (en adelante: Grupos de discapacidad) es como sigue (Tabla 44):

Cadigo Rubrica n
271.1 Galactosemia 1
272.7 Lipidosis 3
277.2 Otros trastornos del metabolismo de purinas y pirimidinas 1
277.5 Mucopolisacaridosis 1
277.8 Otros trastornos especificos del metabolismo 4

299 Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) 12
317 Discapacidad intelectual leve (DIL) 53
318 Otra discapacidad intelectual especificada (ODIE) 52
319 Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE) 161
330 Degeneraciones cerebrales normalmente manifiestas en la infancia (DGCi) 3
343 Pardlisis Cerebral infantil (PCI) 33
758 Anomalias cromosémicas (AC) 50
759.5 Esclerosis tuberosa (ET) 1
759.8 Otras anomalias congénitas no especificadas (OACNE) 12
768.5 Asfixia grave al nacer (ARN) 1
768.7 Encefalopatia hip6xica isquémica (EH) 9
Total 397
NOTA: Pacientes con varios ingresos pueden haber sido codificados con cédigos distintos en cada uno de ellos, habiendo
priorizado para la Tabla el mas repetido o el mas comun.

Tabla 44.- Distribucion de los pacientes en relacion al grupo de discapacidad.
Cddigos CIE-9 MC

La entidad clinica mas representativa del grupo 299 es el TEA, la del grupo 758 es el

Sindrome de Down y la del 759.8 el Sindrome del X fréagil.

Estos 397 individuos han ingresado durante el periodo estudiado en 835 ocasiones. Por
tanto, la media de ingresos por paciente es de 2,1. A su vez han generado un total de
8.725 estancias hospitalarias con una Estancia Media de 22,03 dias por paciente y de
10,45 dias por ingreso.

De los 397 pacientes con DI han sido ingresados al menos una vez desde Urgencias 304
(76,6%), y han totalizado 1.372 demandas y utilizacion de los servicios de urgencia para
recibir atencion urgente (3,46 por individuo). De esas 1.372 atenciones en urgencias se
han generado 651 ingresos (1 ingreso por cada 2,11 de las demandas y atenciones en

Urgencias). En la siguiente Tabla se resumen estas cifras:
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NUmero de personas ingresadas o atendidas en Urgencias 397
NUmero de ingresos durante el periodo de estudio 835
Numero de estancias hospitalarias generadas 8.725
NUmero de episodios atendidos en Urgencias 1.372
Numero de ingresos procedentes de Urgencias 651

Tabla 45.- Sintesis de los cifras estructurales del estudio

Se han producido 184 ingresos programados, entre los que se incluyen 17 episodios
correspondientes a Recién Nacido patologico tras el parto en el Hospital.

De los 397 individuos estaban institucionalizados en Centros Sociosanitarios (centros
residenciales y/o ocupacionales y centros de mayores y/o ancianos) un total de 153
(38,54%), mientras que 240 residian en su domicilio (60,45%), desconociéndose la
situacion de dos personas.

La distribucion de las variables principales se resume en la siguiente tabla (Tabla 46):

media | Dsv.Est | Min | Max | P25 | P50 | P75
Edad 50,61 23,093 95 | 35,00 | 53,00 | 67,00
Estancias | 22,03 46,989 519 | 4,00 9,00 ] 22,00
Ingresos 2,11 2,383 271 1,00] 1,00] 2,00
At.Urg 3,46 5,668 70| 1,00 2,00]| 4,00
Ingx.Urg 1,63 2,390 291 1,00 1,00| 2,00
Proced. 11,66 15,057 137 3,00] 7,00 ] 13,00
Tabla 46.- Distribucidn de las variables principales

[ellellellelle] o)

La edad media de los pacientes (ingresos y urgencias) es de 50,61 + 23,093 (media *
DE), siendo su distribucion por grupos de edad la que se puede observar a través de la
siguiente Tabla 47. No se aprecian diferencias significativas en la estructura de edades
entre los pacientes atendidos en Urgencias y los que han sido ingresados (procedan o no

de Urgencias).

Individuos Ingresos

n % n %
0-14 anos 38 9,6 69 8,3
15-39 afos 74 18,7 163 19,5
40-64 anos 167 42,2 359 43,0
65-80 afios 84 21,2 182 21,8
Maés de 80 a. 33 8,3 62 7,4
Total 396 835
X2 de Pearson=1.018; gl 4; p=0.9071

Tabla 47.- Distribucién de los pacientes por grupo de edad (individuos e ingresos)
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La media de la edad en cada grupo de discapacidad y su distribucion por tramos de edad
se presenta en la Tabla 48, en las que si se encuentran diferencias significativas en
cuanto a la estructura de edades en los distintos grupos de discapacidad, pues como se

ve la edad media de los grupos 343, 299, 758 y 759, se dan en edades mucho mas

jovenes.
CuPo | 319 | 317 | 318 | 758 | 343 | 299 | 759
Edad media | 59,11 51,15 55,92 35,18 41,56 34,83 37,2
%WIln|%|n|%|n| %|n|%]|n| %|n| %
0-14 afios 1 /06| 0 |00]o0|o00|13|260]| 8 [250| 2 |167]| 3 | 231
15-39 afios | 20 | 12,4 17 [321)]| 8 (154 |15|30,0| 5 |156]| 5 |41,7| 4 | 308
40-64 afios | 72 | 447 22 |415]|33|635|16[320]|15(469| 3 [250]| 4 | 308
65-80 afios | 53 |329| 11 [208| 9 |173| 4 |80 |2 |63 |0 00| 1| 77
> 80 a. 15 | 93| 3 | 572 |38|2|40]|2 |63 |2 1671 ]| 77
Total 161 53 52 50 32 12 13

319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE)
317: Otra discapacidad intelectual especificada (DIL)
318: Otra discapacidad intelectual especificada (ODIE)
758: Anomalias cromosdmicas (AC)
343: Paralisis Cerebral infantil (PCI)
299: Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD)
759: Otras anomalias congénitas no especificadas (OACNE)
X2 de Pearson 112,473; gl 24; p 0,000

Tabla 48.- Distribucion por edades en individuos en relacion al grupo de
discapacidad
Para valorar la relacion entre la edad de los individuos y la duracion de la estancia
hospitalaria construimos una tabla de contingencia cuya estructura y resultados se
muestran a continuacion (Tabla 49), en la que se demuestra la existencia de diferencias
estadisticamente significativas que se podrian deber a las estancias mas prolongadas

entre los pacientes segln avanza su edad, especialmente en el grupo 40-64 afios.

ESTANCIAS
0-4d. | 5-10d. | 11-20 >20d. | Total
0-14 a. 58 10 0 1 69
15-39 a. 78 48 26 11 163
C (4064 a. 130 | 111 75 43 | 359
a 65-80 a. 53 62 53 14 182
>80 a. 15 24 18 5 62
Total 334 255 172 74 835
X2 de Pearson 88,390; gl=12; p < 0,001

Tabla 49.- Distribucion de la estancia hospitalaria en ingresos por grupo de edad
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Si analizamos la asociacion entre ambas variables grupo a grupo mediante un estudio de
las correlaciones en relacion al grupo de discapacidad observamos cémo solamente se
verifica la asociacion entre edad y numero de estancias en un reducido grupo de
patologias (Tabla 50): Trastornos Generalizados del Desarrollo (incluye Autismo),
Anomalias cromosémicas (incluye S. de Down) y Otras anomalias congénitas y

Anomalias congénitas no especificadas (incluye S. del X fragil).

Sig Sig

TODOS N Media | Desv tip | Pearson (bilat) (bilat)

Spearman

Edad 396 50,61 23,093

Estancias | 396 | 22.03 | 46.989 | V89 | 0078 10227} 0,000

319: Discapacidad intelectual de grado no especificado

Edad 161 | 59,11 | 17,129
Estancias | 161 | 1853 | 28.452 | ~2006 | 0344 | 0090 | 0259

317: Discapacidad intelectual Leve

Edad 53 [ 51,15 | 19,133
Estancias | 53 | 48,66 | 104,034 | 007 | 0634 | 0027 1 0850

318: Discapacidad intelectual No especificada

Edad 52 | 5592 | 15,257
Estancias | 52 | 18.75 | 24959 | %046 | 0747 1 0029 | 0841

758: Anomalias Cromosdmicas

Edad S0 | 3518 | 23426 | 1938 | 0096 | 0426 | 0,002

Estancias 50 13,06 24,668

343: Pardalisis Cerebral Infantil

Edad 32 | 4156 | 25070 | 507 | 256 | 0239 | 0,188

Estancias 32 10,47 12,490

299: Trastornos Generalizados del Desarrollo

Edad 12 34,83 | 25,975 0,534 0,074 0,624 0,030

Estancias 12 17,83 18,290

759: Otras anomalias congénitas no especificadas (OACNE)

Edad 13 | 37,23 | 25167

Estancias | 13 | 1515 | 18632 | 873 | 0000 1 0871 ) 0,000
Resto

Edad 23 | 39,74 | 40,098

Estancias | 23 | 3426 | 49,034 | 04 | 0007 10682 1 0,000

Tabla 50.- Anélisis Bivariante: Edad / Estancia en relacion a los grupos de
discapacidad

Finalmente, podemos analizar la relacion entre la variable edad y las demas variables

relevantes mediante un andlisis de la varianza donde el grupo de edad es el factor

132




Resultados

independiente, segun la siguiente Tabla (Tabla 51), comprobando que no existen

diferencias significativas:

Suma I Media_l = Sj
cuadrados g cuadratica g
inter 2,457 4 0,614
Sexo intra 196,291 | 391 0,476 11,289 10,274
total 188,747 | 395
inter 5,993 4 1,498
Ingresos | intra | 2234,338 | 391 5,714 | 0,262 | 0,902

total 2240,331 | 395
inter 138,252 4 34,563
At Urg intra | 12570,505 | 391 32,149 1,075 ] 0,368

total | 12708,505 | 395
inter 19,007 4 4,752
IngxUrg |intra| 2241,165] 391 5,732 1 0,829 | 0,507
total | 2260,172 | 395

Tabla 51.- Andlisis de la varianza tomando como factor independiente la variable
grupo de edad

Con respecto al sexo, 218 individuos eran varones (55.05% del total), y 178 mujeres
(44.95%). En relacion con los Ingresos, 426 se producen en hombres (51.02%) y 409 en
mujeres (48.98%) (Figura 9)

Distribucion por sexo en pacientes Distribucion por sexo en ingresos

Figura 9.- Distribucion por sexo en Pacientes (396) y en Ingresos (835)
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La relaciéon entre sexo y estancias hospitalarias se valora en la siguiente tabla de
contingencia (Ver Tabla 52), en la cual se aprecia que no existen diferencias
estadisticamente significativas en cuanto a la duracion de la estancia hospitalaria entre

hombres y mujeres.

Estancias
<5dias | 5-10dias | 11-20 dias | >20 dias
Sexo Hombres 72 53 41 49 218
Mujeres 51 42 31 54 178
123 95 75 103 396
X2 de Pearson 3,349; gl=3; p=0,341

Tabla 52.- Relacion entre sexo y duracion de la estancia hospitalaria por individuo

Las estancias totales durante el periodo analizado han sido de 4.187 en hombres (19,21
por cada hombre) y de 4.538 en mujeres (25,49 por cada mujer), de modo que los
hombres se realizan menos estancias hospitalarias, un 13% menos, y las mujeres un
15,7% méas de media de lo que les corresponderia si las estancias se repartieran

paritariamente entre ambos.

Por otra parte, la distribucion por sexo segun el grupo de discapacidad se presenta a
través de la Tabla 53. Se puede observar y llama la atencién que los hombres son
mayoria en todos los grupos de enfermedades a excepcion del grupo 317 y 318, siendo

la diferencia entre los sexos maxima en el grupo y en el 343.

GrupoDisc 319 317 318 758 343 299 759
n % | n WIn|%|In|%]|n|%|n|%|n| %
Hombres 85 |528| 25[47.2]|21(40.4|30|600|22|688]10(833]| 8| 615
Mujeres 76 | 472 28 |528]31(596|20|40.0|10|312]| 2|167| 5| 385
Total 161 53 52 50 32 12 13

319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE); 317: Otra discapacidad intelectual
especificada (DIL) ; 318: Otra discapacidad intelectual especificada (ODIE); 758: Anomalias
cromosomicas (AC); 343: Paralisis Cerebral infantil (PCI); 299: Trastornos Generalizados del Desarrollo

(TGD): 759: Otras anomalias congénitas no especificadas (OACNE)
X2 de Pearson 12.945; gl 6; p 0.044

Tabla 53.- Distribucidn por sexo en relacion al grupo de discapacidad
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Para valorar la relacion entre la variable sexo y las demas variables de estudio,
realizamos un analisis de la varianza tomando la variable sexo como independiente,

segun la Tabla 54.

Suma | Media = si
cuadrados g cuadratica g
inter 898,256 2 449,128

Edad intra | 209752,075| 393 533,720 | 0,842 | 0,432
total | 210620,331| 395
inter 4106,669 2| 2053,334
Estancias |intra | 868053,905| 393 | 2208,789| 0,930 | 0,396
total | 871260,573 | 395

inter 12,485 2 6,242

Ingresos | intra 2227,486 | 393 56691 1,101 | 0,333
total 2240,331 | 395
inter 195,742 2 97,871

At Urg intra 12512,763 | 393 31,839 | 3,074 | 0,047
total 12708,505 | 395

inter 25,297 2 12,648
Ing x Urg | intra 2234,875| 393 5,687 2,224 | 0,110
total 2260,172 | 395
Tabla 54.- Andlisis de la varianza de la variable sexo en relacion a las demas
variables

Comprobandose que Unicamente se aprecian diferencias significativas en relacion con la

variable sexo en la distribucién de nimero de atenciones recibidas en Urgencias.
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3.2.- Resultados en ingresos, atenciones en urgencias y estancias hospitalarias

Durante el periodo de tiempo analizado, el nimero de ingresos por paciente ha oscilado
entre cero (aquéllos que han sido atendidos en el Hospital pero que no han ingresado) y

un maximo de 27, segun las siguientes Tablas (Tablas 55 y 56), en la que se incluyen

también los ingresos por paciente segun el grupo de discapacidad:

n Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
0 4 2 - 1 - 1 - -
1 215 9 28 26 26 19 6 6
2 92 38 10 13 14 7 2 4
3 35 8 5 8 8 2 3 2
4 19 9 1 3 1 - 1 -
5 13 6 4 - 2 - -
6 2 1 - - - 1 - -
7 4 2 1 - - - - -
8 1 - - - - - - -
9 4 - 2 - - - -
10 1 - - - - - - -
11 1 - - 1 - - - -
13 3 2 - - 1 - - -
19 1 - 1 - - - - -
27 1 - 1 - - - - -
Miss 1 - - - - - - -
Total 397 161 53 52 50 31 12 12
Tabla 55.- NUmero de Ingresos por paciente durante el quinquenio analizado
n Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
0 1,0 1,2 - 1,9 - 3.0 - -
1 54,2 57,8 52,8 50,0 52,0 57.6 50,0 50,0
2 23,2 23,6 18,9 25,0 28,2 21.2 16,7 33,3
3 8,8 5,0 9,4 154 16,0 6.1 25,0 16,7
4 4,8 5,6 1,9 5,8 2,0 - 8,3 -
5 3,3 3,7 7,5 - - 6.1 - -
6 0,5 0,6 - - - 3.0 - -
7 1,0 1,2 19 - - - - -
8 0,3 - - - - - - -
9 1,0 - 3,8 - - - - -
10 0,3 - - - - - - -
11 03 - - 1,9 - - - -
13 0,8 1,2 - - 2,0 - - -
19 0,3 0 1,9 - - - -
27 0,3 - 1,9 - - - - -
Miss 0,3 - - - - - - -
Total 100 100 100 100 100 100 100 100

Tabla 56.- Porcentaje de Ingresos por paciente durante el quinquenio analizado
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De los 397 pacientes investigados, han sido atendidos en Urgencias entre cero y 70
ocasiones en el periodo analizado, como se describe en las siguientes Tablas (Tablas 57
y 58):

Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
0 53 23 7 2 9 3 2 -
1 103 41 12 17 11 12 2 2
2 68 32 6 11 11 3 1 3
3 48 23 8 5 6 3 2 -
4 40 16 2 8 7 3 2 2
5 21 8 3 3 - 3 2 -
6 19 5 3 3 3 3 - 2
7 9 2 3 - 2 - - 1
8 7 2 1 2 - 1 - -
9 3 - 1 - - - 1 -
10 4 2 - - - 1 - -
11 4 2 - - - - - 1
12 6 2 3 - - 1 - -
13 2 - 1 - - - - 1
14 2 1 1 - - - - -
>14 8 2 2 1 1 - - -
Total 397 161 53 52 50 33 12 12

319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE); 317: Otra discapacidad intelectual especificada
(DIL) ; 318: Otra discapacidad intelectual especificada (ODIE); 758: Anomalias cromosdmicas (AC); 343: Pardlisis
Cerebral infantil (PCI); 299: Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD); 759.8: Otras anomalias congénitas no
especificadas (OACNE)

Tabla 57.- Numero de Atenciones en Urgencias por paciente en el periodo

analizado

Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
0 13,4 14,3 13,2 3,8 18,0 9,1 16,7 -
1 25,9 25,5 22,6 32,7 22,0 36,4 16,7 16,7
2 171 19,9 11,3 21,2 22,0 9,1 8,3 25,0
3 12,1 14,3 15,1 9,6 12,0 9,1 16,7 -
4 10,1 9,9 3,8 15,1 14,0 9,1 16,7 16,7
5 53 5,0 57 5,8 - 9,1 16,7 -
6 48 3,1 57 5,8 6,0 9,1 - 16,7
7 2,3 1,2 5,7 - 4,0 - - 8,3
8 1,8 1,2 1,9 3,8 - 3,0 - -
9 0,8 - 1,9 - - - 8,3 -
10 1,0 1,2 - - - 3,0 - -
11 1,0 1,2 - - - - - 8,3
12 1,5 1,2 57 - - 3,0 - -
13 0,5 - 1,9 - - - - -
14 0,3 0,6 1,9 - - - - -
>14 2,4 1,2 3,8 1,9 1,2 - - -
Total 100 100 100 100 100 100 100 100

Tabla 58.-Porcentaje de Atenciones en Urgencias por paciente en el periodo

analizado
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La media de edad de los pacientes atendidos en Urgencias ha sido de 50,61 afios, con un
rango entre 0 y 95 afios. La distribucion por edades en los episodios atendidos en
Urgencias se refleja en la Tabla 59. Como puede observarse los mayores porcentajes de
demanda de los servicios de urgencia se distribuyen entre los 15 y 80 afios, el de mayor
demanda entre 40 y 64 afios y el menor entre los mayores de 80 afios.

N %

0-14 a. 95 6,9
15-39 a. 323 23,5
40-64 a. 617 44,8
65-80 a. 249 18,1

>80 a. 93 6,8
Total 1.377 100,0

Tabla 59.- Distribucion por grupos de edad en los atendidos en Urgencias

Con respecto al niumero de ingresos que se ha ordenado desde el Servicio de
Urgencias, las cifras oscilan entre 0 y 29 ingresos, reflejandose los datos en la Tabla
siguiente (Tabla 60), en la que también se incluye la distribucion por grupos de

discapacidad:

Nelng | o0 | 1 | 2 | 3 [ 45789 11]12]17]29]

TODOS
n 93 | 176 | 62 | 30 | 11 | 9 5 4 1 3 1 1 1 | 397
% 234 | 443 | 156 76 ' 28/23/13/10/03 08 030303/ 100
319: Discapacidad intelectual de grado no especificado
n 37 4 | 27 8 7 3 3 - - 1 1 - - | 161
% 230 460 | 168 50 [ 43 /19|19 | - - |06/06] - - | 100
317: Discapacidad intelectual Leve
n 13 21 8 4 - 3 - - 1 1 - 1 1 53
% 2451396 | 151 | 75 | - |57 ]| - - | 19(19] - [19]19] 100
318: Discapacidad intelectual No especificadas
n 6 26 10 9 - - - - - 1 - - - | 52
% 115|500 | 192 | 173 | - - - - - 19| - - - | 100
758: Anomalias Cromosdmicas
n 16 23 7 3 - - - - - 1 - - - | 50
% 32,0 | 46,0 | 140 | 6,0 | - - - - - |20 - - - | 100
343: Pardélisis Cerebral Infantil
n 7 17 4 2 1 2 - - - - - - - | 33
% 212 | 515|121 | 61 | 30|61 - - - - - - - | 100
299: Trastornos Generalizados del Desarrollo
N 2 5 2 2 1 - - - - - - - - | 12
% 16,7 | 41,7 | 16,7 | 16,7 | 8,3 | - - - - - - - - | 100
759: Otras anomalias congénitas no especificadas (OACNE)
n 2 5 3 2 - - - - - - - - - | 12
% 16,7 | 41,7 | 25,0 | 16,7 | - - - - - - - - - | 100
Tabla 60.- Numero de Ingresos ordenados desde el Servicio de Urgencias por cada
paciente

138



Resultados

Mientras que la distribucion por sexo es similar como se observa en la Tabla 61.

N %
Hombre 617 44,97
Mujer 755 55,03
Total 1.372

Tabla 61.- Distribucidn por sexo en los episodios atendidos en Urgencias

La estancia media por ingreso ha sido de 9,57 dias, oscilando entre cero y 519 dias.

Con respecto a las estancias hospitalarias generadas en cada ingreso obtenemos la

siguiente distribucion (Tabla 62), en la que se aprecia que los ingresos son de poca

duracion:

n %
< 5 dias 334 40,0
5-10 dias 255 30,5
11-20 dias 172 20,6
> 20 dias 74 8,9
Total 835 100,0

Tabla 62.- Duracion de la estancia hospitalaria generada en los ingresos

La estancia hospitalaria varia en relacion al grupo de discapacidad (Tabla 63):

<5 dias 5-10 dias | 11-20 dias | >20 dias Total
Todos n 334 255 172 74 835
% 40,0 30,5 20,6 8,9
319 n 109 99 70 29 307
% 35,5 32,2 22,8 9,4
317 n 59 49 34 15 157
% 37,6 31,2 21,7 9,6
318 n 35 33 21 10 99
% 35,4 33,3 21,2 10,1
n 51 28 6 8 93
758 % 54,8 30,1 6,5 8,6
n 30 16 8 1 55
343 % 54,5 29,1 14,5 1,8
299 n 10 3 9 1 23
% 43,5 13,0 39,1 4.3
n 12 4 5 1 22
759 % 54,5 18,2 22,7 45
319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE); 317: Otra discapacidad
intelectual especificada (DIL) ; 318: Otra discapacidad intelectual especificada (ODIE); 758:
Anomalias cromosémicas (AC); 343: Paralisis Cerebral infantil (PCI); 299: Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD); 759.8: Otras anomalias congénitas no especificadas
(OACNE)
X2 de Pearson 34,857; gl=18; p < 0,010

Tabla 63.- Estancia hospitalaria en relacion al grupo de discapacidad

139




Resultados

Apreciandose diferencias significativas en la duracion de la estancia en relacion al
grupo de discapacidad, de modo que los grupos 343 (Parélisis Cerebral Infantil), 299
(Trastornos Generalizados del desarrollo) y 759 (Otras Anomalias Congénitas y

Anomalias congénitas no especificadas) tienen estancias mas cortas que los demas.

3.3.- Motivos del Alta

Los Motivos del Alta varian en relacion a si el Ingreso fue programado o no, como se
puede observar en las siguientes Tablas, en las que se muestran los datos relativos a los
Ingresos totales, a los Ingresos producidos desde el Servicio de Urgencias y a los
Ingresos programados (Tablas 64 a 69). En ellas se incluyen también los Motivos de

Alta en relacion a los grupos de discapacidad.

1 2 3 4
Todos 761 17 7 50
319 274 3 - 30
317 142 4 7 4
318 94 1 - 4
758 90 4 - 2
343 95 1 - 2
299 21 1 - 1
759.8 18 2 - 2
1 Domicilio; 2 Traslado de hospital; 3 Alta VVoluntaria; 4 Exitus

Tabla 64.- Motivos del Alta en pacientes ingresados

1 2 3 4

Todos 91,1 2,0 0,8 6,0
319 89,3 1,0 - 9,0
317 90,4 2,5 4,5 2,5
318 94,9 1,0 - 4,0
758 96,8 1,1 - 2,2
343 94,5 1,8 - 3,6
299 91,3 4,3 - 4,3
759.8 81,8 9,1 - 9,1
1 Domicilio; 2 Traslado de hospital; 3 Alta Voluntaria; 4 Exitus

Tabla 65.- Motivos del Alta en pacientes ingresados. Porcentajes.
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1 2 3 4
Todos 584 11 7 49
319 210 3 - 30
317 111 2 7 4
318 78 1 4
758 63 - - 1
343 41 1 2
299 19 1 - 1
759.8 14 1 - 2

1 Domicilio; 2 Traslado de hospital; 3 Alta VVoluntaria; 4 Exitus

Tabla 66.- Motivos de Alta en pacientes ingresados desde el Servicio de Urgencias

1 2 3 4
Todos 89,7 1,7 11 7,5
319 86,4 1,2 - 12,3
317 89,5 1,6 5,6 3,2
318 94,0 1,2 - 4.8
758 98,4 - - 1,6
343 93,2 2,3 - 4,5
299 88,9 5,6 - 5,6
759.8 82,4 5,9 - 11,8

1 Domicilio; 2 Traslado de hospital; 3 Alta Voluntaria; 4 Exitus

319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE)

317: Otra

discapacidad intelectual especificada (DIL) 318: Otra discapacidad intelectual
especificada (ODIE) 758: Anomalias cromosdmicas (AC) 343: Pardlisis Cerebral
infantil (PCI) 299: Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD)759.8: Otras

Resultados

anomalias congénitas no especificadas

Tabla 67- Motivos de Alta en pacientes ingresados desde el Servicio de Urgencias.

Porcentajes.

1 2 3 4
Todos 164 2 - 1
319 64 - - -
317 31 2 - -
318 16 - - -
758 23 - - 1
343 10 - - -
299 5 - - -
759.8 4 - - -
1 Domicilio; 2 Traslado de hospital; 3 Alta VVoluntaria; 4 Exitus

Tabla 68.- Motivos de Alta en pacientes cuyo ingreso fue programado
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1 2 3 4
Todos 98,2 1,2 - 0,6
319 100 - - -
317 93,9 6,1 - -
318 100 - - -
758 95,8 - - 42
343 100 - - -
299 100 - - -
759.8 100 - - -
1 Domicilio; 2 Traslado de hospital; 3 Alta Voluntaria; 4 Exitus
319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE) 317: Otra
discapacidad intelectual especificada (DIL) 318: Otra discapacidad intelectual
especificada (ODIE) ,758: Anomalias cromosémicas (AC) 343: Paralisis Cerebral
infantil (PCI) 299: Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD)759.8: Otras
anomalias congeénitas no especificadas

Tabla 69.- Motivos de Alta en pacientes cuyo ingreso fue programado. Porcentajes.

Con respecto a los Motivos de Alta en los pacientes que fueron atendidos en el Servicio

de Urgencias, la distribucion se muestra en la siguiente Tabla (Tabla 70):

N %
Alta a domicilio 720 52,48
Traslado de Hospital 18 1,31
Alta Voluntaria 1 0,07
Exitus 2 0,15
Hospitalizacion 631 45,99
Total 1.372 100,0

Tabla 70.- Motivos de Alta en pacientes atendidos en el Servicio de Urgencias

El mayor porcentaje de decisiones es el alta a domicilio y en segundo lugar las
hospitalizaciones. También se dan algunos traslados que tienen que ver con las

caracteristicas del hospital al no ser de referencia regional.
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3.4.- Diagndsticos en Urgencias

Se incluyen en la Tabla el diagnostico principal en los casos que ingresan y en los que
son dados de Alta. EI mayor grado de relacion entre el diagndstico y el ingreso por
urgencias se produce en patologias respiratorias, psiquiatricas y neuroldgicas,
probablemente por la gravedad y cronicidad de las mismas. La menor relacion se da en
las digestivas, probablemente por su menor gravedad.

" . Dgco. Urgencias Ingresan Altas

Area Clinica N % N % N %
Digestivo 210 15,72 91 43,33 119 | 56,67
Respiratorio 171 12,80 119 69,59 52 30,41
Psiquiatria 167 12,50 80 47,90 87 52,10
Traumatologia 166 12,43 35 21,08 131 | 78,92
Neurologia 139 10,40 60 43,17 79 56,83
Urologia 110 8,23 51 46,36 59 53,64
Cardiovascular 72 5,39 44 61,11 28 38,89
Infeccioso 58 4,34 24 41,38 34 58,62
Endoc. y Metab. 43 3,22 21 48,84 22 51,16
Ginecologia 25 1,87 7 28,00 18 72,00
Hematologia 14 1,05 8 57,14 6 42,86
Dermatologia 13 0,97 5 38,46 8 61,54
Oftalmologia 9 0,67 2 22,22 7 77,78
Oncologia 3 0,22 2 66,67 1 33,33
Varios 15 1,12 1 6,67 14 93,33
No consta 121 9,06 75 61,98 46 38,02
Total 1.336 100,0 625 46,78 711 | 53,22
Se excluyen los casos de Traslado de Hospital, Exitus y Alta VVoluntaria

Tabla 71.- Area Clinica a la que corresponden los diagndsticos de Urgencias, en los
pacientes que ingresan y en los que son dados de alta

Los diagnosticos emitidos en Urgencias cualquiera que sea el motivo de ingreso o de
alta figuran en la siguiente Tabla (Tabla 72) haciendo una mencidn especifica a los mas
frecuentes dentro de cada Area Clinica. Estos diagnésticos no estan codificados en
origen, sino que han sido codificados en base a lo que el facultativo responsable de cada
asistencia ha incluido en la Hoja Clinica correspondiente a cada caso. Los resultados

son como sigue:
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AREA CLINICA N
Enfermedades del sistema respiratorio 131 | 14,30
e Enf. Sist. respiratorio 50 | 38,17
e Neumonia 31| 23,66
e Neumonia por aspiracién 16 | 12,21
Alteraciones psiquiatricas 99 | 10,81
e Alteracion de la personalidad 34| 34,34
e Esquizofrenia 10 | 10,10
e Psicosis 9 9,09
Cancer 90 9,83
e Mama 9| 10,00
e Colorrectal 9| 10,00
e Piel 8 8,89
e  Vejiga 7 7,78
Alteraciones cardiovasculares 70 7,64
e Insuficiencia cardiaca congestiva 23 | 32,86
e Arritmias 20 | 28,57
e Trombosis Venosa Profunda - Embolia pulmonar 11| 15,71
e Sincope 7 | 10,00
Alteraciones neurologicas (incluye enf. Cerebrovascular) 63 6,88
e Epilepsia 23| 36,51
e Convulsiones 7] 11,11
e Accidente cerebrovascular 4 6,35
Alteraciones genitourinarias 59 6,44
e Infeccion urinaria 31| 52,54
e Hipertrofia benigna de préstata 7| 11,86
Alteraciones endocrino-metabolicas 51 5,57
e Hipoosmolaridad 15| 29,41
e Diabetes 13| 25,49
Alteraciones intestino delgado y grueso 49 5,35
e Obstruccion Intestinal 12 | 24,49
e Megacolon 5| 10,20
e Diarrea 4 8,16
Alteraciones hepaticas y de la via biliar 48 5,24
e Litiasis biliar 12 | 25,00
e Colecistitis 9| 18,75
e Colangitis 9| 18,75
Traumatologia 45 491
e  Fracturas 34 | 75,56
Fémur 13| 38,24
Tibia/peroné 9| 26,47
Alteraciones oftalmologicas 40 4,37
o Catarata 31| 77,50
Alteraciones infecciosas 25 2,73
e  Septicemia 14 | 56,00
Alteraciones de la pared abdominal 24 2,62
e Hernia inguinal 17 | 70,83
Alteraciones ginecologicas 23 2,51
e Relacionadas con el parto 10 | 43,48
Alteraciones dentales 21 2,29
Alteraciones ORL 14 1,53
Total 916 100

Tabla 72.- Tabla de Diagndsticos (ingresos y altas)
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La mayor parte de los Diagndsticos principales se corresponden con las patologias mas
frecuentes en estos servicios y estan relacionadas con los problemas de Salud mas
frecuentes en los diferentes tipos de pacientes con discapacidad intelectual.

Con respecto al diagnostico principal al Ingreso tabulado segun la Lista Tabular de
Enfermedades de la clasificacion CIE-9 MC, se muestra en las siguientes Tablas el
resultado, tanto para todos los pacientes como para los grupos de discapacidad mas

prevalentes (Tablas 73 y 74), en cifras absolutas y en porcentajes:

Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
Infeccioso 25 6 1 2 7 4 1 -
Neoplasias 61 32 12 5 6 - - 2
Endocrinol. 42 8 21 2 3 1 1 2
Hematologia 8 2 - 1 1 3 - -
Psiquiatria 101 18 63 8 3 - 7 1
Neurologia 54 12 5 10 9 14 1 -
CVS 66 33 14 4 2 2 - 4
Respiratorio 134 44 6 24 21 11 4 2
Digestivo 123 60 12 17 7 8 3 3
GenitoUr. 66 30 10 8 6 5 2 2
Obstetricia 9 3 - - 5 1 - -
Dermatol. 12 10 - 1 1 - - -
Traumatol. 8 2 - 2 4 - -
Congenitas 3 - - - 1 - - 1
Neonatol. 14 - - - 4 1 - -
Mal Defin. 40 17 4 3 5 4 1 1
Lesiones 64 30 7 12 6 1 3 3
Otros 5 - 2 - 2 - - 1

Tabla 73.- Diagnéstico principal al ingreso segun la Lista Tabular de
Enfermedades CIE-9 MC. Cifras absolutas

Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
Infeccioso 3,0 2,0 0,6 2,0 7,5 7,3 4,3 -
Neoplasias 7,3 10,4 7,6 51 6,5 - - 9,1
Endocrinol. 5,0 2,6 13,4 2,0 3,2 1,8 4,3 9,1
Hematologia 1,0 0,7 - 1,0 11 5,5 - -
Psiquiatria 12,1 5,9 40,1 8,1 3,2 - 30,4 4,5
Neurologia 6,5 3,9 3,2 10,1 9,7 25,5 4,3 -
CVs 7,9 10,7 8,9 4,0 2,2 3,6 - 18,2
Respiratorio 16,0 14,3 3,8 24,2 22,6 20,0 17,4 9,1
Digestivo 14,7 19,5 7,6 17,2 7,5 14,5 13,0 13,6
GenitoUr. 7,9 9,8 6,4 8,1 6,5 9,1 8,7 9,1
Obstetricia 1,1 1,0 - - 5,4 1,8 - -
Dermatol. 14 3,3 - 1,0 1,1 - - -
Traumatol. 1,0 0,7 - 2,0 4,3 - - -
Congenitas 04 - - - 11 - - 4,5
Neonatol. 1,7 - - - 4,3 1,8 - -
Mal Defin. 4,8 55 2,5 3,0 5.4 7,3 4,3 4,5
Lesiones 7,7 9,8 4,5 12,1 6,5 1,8 13,0 13,6
Otros 0,6 - 1,3 - 2,2 - - 4,5

Tabla 74.- Diagnostico principal al ingreso segun la Lista Tabular de
Enfermedades CIE-9 MC. Porcentajes
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3.5.- Procedimientos

Se han tabulado un total de 4.569 procedimientos en los pacientes objeto de estudio, lo
que hace un total de 11,66 procedimientos por paciente de media, siendo la moda de
2,00 y la mediana de 7,00. ElI nimero maximo de procedimientos en un solo paciente ha
sido de 137.

En las siguientes Tablas se aprecia la distribucion del numero de procedimientos en
relacion a la edad de los individuos (Ver Tablas 75 y 76). Como puede observarse, la
mayor parte de los mismos tienen lugar en el grupo de edad entre 40 y 59 afios,
probablemente porque es en este grupo etario en el que comienzan los problemas de
salud y patologias asociadas a las enfermedades cronicas y es cuando mas pruebas se

piden para confirmar el diagndstico (Medicina Basada en Evidencias).

N° DE PROCEDIMIENTOS

0-2 3-5 | 6-8 | 9-15 | >15 | Tot.

0-14 a. 5 7 7 12 7 38

A |15-39a. 21 15 14 17 7 74

< [4059a. 34 | 33 | 34 | 32 | 34 | 167

w | 60-80 a. 10 17 14 17 26 84
>80 a. 3 10 9 5 5 32

Total 73 82 78 83 79 395

X? de Pearson 24,160; gl 16; p=0.086

Tabla 75.- Numero de procedimientos empleados en relacion a cada grupo de
edad. Cifras absolutas.

N° DE PROCEDIMIENTOS
0-2 3-5 6-8 9-15 | >15
0-14 a. 13,16 | 18,42 | 18,42 | 31,58 | 18,42
15-39a. | 28,38 | 20,27 | 18,92 | 22,97 | 9,46
EDAD | 40-59a. | 20,36 | 19,76 | 20,36 | 19,16 | 20,36
60-80a. | 11,90 | 20,24 | 16,67 | 20,24 | 30,95
>80 a. 9,38 | 31,25 | 28,13 | 15,62 | 15,62

Tabla 76.- Numero y porcentajes de procedimientos empleados en relacion a cada
grupo de edad.
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El listado de procedimientos en todos los casos, por grupos de enfermedad y en los

diferentes tipos de Discapacidad Intelectual se recoge en la siguiente Tabla 77.

Todos % Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
Neuro 10 0,2 3 1 - 4 1 - -
Endoc. 1 - - 1 - - - - -
Oftal. 77 1,7 3 6 19 20 7 - 4
Oido 21 0,5 20 - - 9 - - -
RinoLar 38 0,8 14 2 4 4 9 3 -
Respir. 13 0,3 1 - 3 3 1 1 -
CVS 36 0,8 9 10 7 2 1 - 2
Hemat. 12 0,3 8 - 1 - - - 2
Digest. 178 3,9 69 49 11 14 9 5 7
Urol. 72 1,6 27 6 7 5 6 2 3
Androl. 7 0,2 5 - 141 1 - - -
Ginecol. 26 0,6 11 3 45 15 1 - -
Obstetr. 16 0,4 1 - - 5 1 - -
Trauma. 61 1,3 24 9 14 10 2 - 1
Derma. 54 1,2 23 10 4 7 - - 2
Misc. 3.947 86,4 1.553 599 458 394 225 78 122
Total 4,569 100 1.771 706 534 493 263 89 143

319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE), 317: Otra discapacidad intelectual especificada (DIL), 318: Otra
discapacidad intelectual especificada (ODIE), 758: Anomalias cromosémicas (AC) 343: Paralisis Cerebral infantil (PCI), 299:
Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) y 759.8: Otras anomalias congénitas no especificadas (OACNE).

Tabla 77- Listado de Procedimientos en todos los casos y por grupos de

Discapacidad

Dado que el procedimiento n°® 16 (Procedimientos Diagnosticos y Terapéuticos
Miscelaneos) es con mucho el més frecuente, se ha desagregado un nivel para facilitar

el estudio. Asi, en la Tabla 78 figuran los datos relativos a ese Unico grupo, del siguiente

modo:

CIE-9 Todos | %Todos 319 317 318 758 343 299 759.8
Radiol | 527 134 214 70 62 46 36 11 12
Radiol Il 544 13.8 | 255 5 55 58 25 10 21
Entrevista 618 157 266 75 61 65 35 15 17
Microsc | 623 158 | 273 72 65 72 48 9 9
Microsc 11 136 3.4 59 18 15 12 10 2 -
Med Nucl 1 - - - - - - - -
Fisioter 237 6.0 54 30 41 29 10 6 31
Psiquiat 185 4.7 33 110 23 4 0 11 2
Oft ORL 2 0.1 - - - - - - -
Intub/Irrig 115 2.9 30 11 11 14 3 2 4
Disposit. 9 0.2 6 - 1 - - 1 1
Cuerp Ext 1 - 1 - - - - - -
Otros 949 24.0 362 160 124 94 58 11 25
Tot 3.947 100 | 1.553 599 458 394 225 78 122

319: Discapacidad intelectual de grado no especificado (DIGNE), 317: Otra discapacidad intelectual especificada (DIL) , 318:
Otra discapacidad intelectual especificada (ODIE), 758: Anomalias cromosoémicas (AC) 343: Paralisis Cerebral infantil (PCI), 299:
Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) y 759.8: Otras anomalias congénitas no especificadas (OACNE).

Tabla 78.- Procedimientos Diagnosticos y Terapéuticos Miscelaneos
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Como nuevamente el grupo miscelaneo es el mas abundante, procedemos a un nuevo
nivel de desagregacion como se refleja en la Tabla 79, en la que se incluyen los
procedimientos que se han realizado més de cien veces, es decir, los de alta frecuencia e
incidencia. Como puede observarse todos, excepto el 99.21, justificarian per se un
ingreso hospitalario.

Codigo | n | Descripcion
99.21 | 197 | Inyeccion de antibiotico
99.25 | 193] Inyeccion o infusion de sustancia quimioterapica contra cancer
99.18 | 182 | Inyeccion o infusion de electrolitos
99.29 | 112 ] Inyeccion o infusion de otra sustancia terapéutica o profilactica
99.09 | 105 | Infusion de concentrado de hematies

Tabla 79.- Procedimientos mas empleados dentro del apartado “Otros”

3.6.- Resultados en Mortalidad

A lo largo del periodo de tiempo investigado fallecen un total de 66 personas (16,62%
de los pacientes), de las cuales fallecen en el propio Hospital 50 (Ver tabla 80), mientras
que 16 fallecen fuera del Hospital:

Total Hospital Fuera
Fallecimientos 66 50 16
% Mortalidad 16,62 12,59 4,03
% Segun lugar 100 75,76 24,24

Tabla 80.- Fallecimientos en el Hospital y fuera del Hospital

De las 16 personas que fallecieron fuera del Hospital, 8 residian en su domicilio y otros
8 en centros sociosanitarios o en residencias de ancianos. De los 66 fallecidos eran
hombres 38 (57.60%) y mujeres 28 (42.40%), mostrandose su distribucion por edades

en la Tabla 81. EI mayor nimero de defunciones tiene que ver con el envejecimiento.

n %
0-14 a. 0 0
15-39 a. 4 6,1
40-64 a. 21 31,8
65-80 a. 27 40,9
>80 a. 14 21,2
Total 66 100

Tabla 81.- Mortalidad por Grupos de edad
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La tasa de mortalidad en hombres respecto de la poblacion con DI que ingresa en el
Hospital es de 95,72 por 1.000 habs., y la de mujeres de 70,53 por 1.000 habs.

Con respecto al numero de estancias que los pacientes fallecidos estuvieron en el
Hospital durante el periodo analizado, la distribucion es como sigue (Tabla 82). Como
puede observarse el nimero de estancias es superior a 20 dias en 35 defunciones, el

53% del total, lo que indica que se deben a patologias graves.

n %
<5 dias 13 19.7
5-10 dias 9 13.6
11-20 dias 9 13.6
> 20 dias 35 53.0
Total 66 100

Tabla 82.- NUmero de estancias hospitalarias en pacientes fallecidos

Los pacientes fallecidos ingresaron un total de 189 ocasiones a los largo del periodo
analizado, siendo la distribucion del nimero de ingresos la que figura en la siguiente
Tabla (Tabla 83):

1 2 3 4 S 6 7 9 13 | Tot
n 30 13 2 7 7 1 2 2 2 66

% 4551 19,7 | 30 | 106 | 106 | 15 | 3,0 | 3,0 | 3,0 | 100
Tabla 83.- Numero de ingresos hospitalarios de los pacientes fallecidos

La distribucion de la mortalidad en relacion a los grupos de discapacidad es como se
presenta en la Tabla 84. El grupo de Discapacidad Intelectual con mayor mortalidad se
corresponde con el 319, DI de grado no especificado, con 40 fallecimientos (60,6%),
luego podria deberse a que los pacientes de este grupo podrian ser graves en relacién

con el grado de discapacidad, mayor al 65% (Tabla 84)

El area clinica de diagnostico principal en los ingresos de los pacientes fallecidos se
muestra en la Tabla 85. Destacan las areas de respiratorio, oncologia, cardiovascular y
nefrourologia. Como puede observarse son las patologias cronicas que mas defunciones

producen en la poblacién general, aunque con distinto orden.
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Grupo de Discapacidad n %

272.- Trastornos del metabolismo de los lipidos 2 3,0
277.- Otros trastornos y trastornos no especificados del metabolismo 3 4,5
299.- Trastornos generalizados del desarrollo 1 1,5
317.- Discapacidad intelectual leve 5 7,6
318.- Otra Discapacidad intelectual no especificada 5 7,6
319.- Discapacidad intelectual de grado no especificado 40 60,6
330.- Degeneraciones cerebrales normalmente manifiestas en la 1 15
infancia

343.- Paralisis cerebral infantil 2 3,0
758.- Anomalias cromosomicas 5 7,6
759.- Otras anomalias congénitas y anomalias congénitas no 2 3,0
especificadas

Total 66 100

Tabla 84.- Distribucién de la Mortalidad en relacion a los Grupos de Discapacidad

Diagnostico principal n %

Respiratorio (6 casos de neumonia por aspiracion) 47 24,87
Neoplasias 28 14,81
Cardiovascular (15 casos de IC congestiva) 23 12,17
NefroUrologia (12 casos de ITU, 3 de fracaso renal agudo) 17 8,99
Intestino (4 casos de obstruccion intestinal) 9 4,76
Endocrino y Metabolismo 7 3,70
Infeccioso (5 casos de sepsis) 6 3,17
Dermatologia (3 casos de Ulcera por presion) 6 3,17
Traumatologia (4 casos de fractura de fémur) 6 3,17
Psiquiatria 5 2,65
Accidentes cerebrovasculares 5 2,65
Estomago 5 2,65
Trombosis venosa profunda 4 2,12
Enfermedades de la vesicula biliar 4 2,12
Cuerpo extraio faringe / laringe 3 1,59
Otros / No consta 14 7,41
Total 189 100

Tabla 85.- Diagnéstico principal en los ingresos de los pacientes fallecidos

De los pacientes investigados, un 39,4% residian en centros sociosanitarios o
residencias de ancianos, mientras que un 60,6% vivia en su domicilio. Un 57,1% vivia

en poblaciones rurales y un 42,9% en la ciudad de Avila. En las siguientes Tablas
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podemos apreciar la mortalidad en relacion a la institucionalizacion y al medio de

residencia (Tablas 86 y 87):

No Fallece Total %/Fallece
Fallece
Institucionalizado 205 35 240 14,58
No Institucionalizado 125 31 156 19,88
330 66 396

Tabla 86.- Mortalidad en relacién a la Institucionalizacion

No Fallece Total %Fallece
Fallece
Rural 187 39 226 17,26
Urbano 143 27 170 15,88
330 66 396

Tabla 87.- Mortalidad en relacion al medio en que se vive
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Discusién
4.1.- Demanda y utilizacion de la asistencia hospitalaria

En este trabajo se ha tratado de conocer y estimar la demanda y utilizacion de los
servicios sanitarios asociados a la atencion hospitalaria recibida por la poblacion con DI
(pacientes con discapacidad intelectual y/o del desarrollo) porque la busqueda de
medidas objetivas del estado de Salud de la poblacion y de los distintos grupos sociales
forma parte de los objetivos generales de la Salud Publica y de la Epidemiologia como
método y herramienta de estudio en particular. En consecuencia, el analisis del
comportamiento de las Personas con DI y sus familiares y/o cuidadores o tutores legales
en relacion con la Atencion Hospitalaria son indicadores que resultan relevantes para
conocer los problemas de Salud y las enfermedades que les lleva a asistir a los servicios
de urgencia y en su caso a ingresar en el Hospital. Por tanto, se trata de conocer la
patologia grave y compleja que padece y es diagnosticada en el nivel asistencial
hospitalario, segundo nivel del Sistema Nacional de la Salud que es el que proporciona
la atencion médica y quirdrgica completa y/o con internamiento y de urgencia para
resolver los problemas y necesidades de los pacientes estudiados ya por otros
investigadores (66-72) porque se trata de mejorar su pronodstico y supervivencia; pero
sobre todo para mejorar su Bienestar y Calidad de Vida relacionada con la Salud
(73,74).

Para valorar la demanda y utilizacion hospitalaria se ha seleccionado una muestra de
397 individuos (Tabla 44), muestra que incluye la totalidad de la poblacién con DI que
ha sido ingresada en el Hospital de Referencia del Area en el periodo de tiempo entre el
1 de enero de 2.010 y el 31 de diciembre de 2.014 y que ha tenido como diagnostico
principal o secundario DI o algin sindrome o enfermedad que implique DI. Esta
muestra supone algo mas de la tercera parte de la totalidad de la poblacion del Area de
Salud con DI, que como se ha referido anteriormente se estima en unas 1.100 personas.
Teniendo en cuenta que en la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (75) durante el
periodo de estudio se han producido 73.369 altas hospitalarias y que la poblacion media
del Area en ese periodo es de 170.341 personas; que en ese periodo en la poblacion de
estudio se han producido 835 altas hospitalarias y que la poblacién con DI estimada es
de 1.110 personas; se deduce que la tasa de ingresos tras descontar los datos de personas
con DI de la poblacion general es del 42,86% en poblacion general y del 75,23% en la
poblacién con DI, es decir, la demanda y utilizacion de la Atencion Hospitalaria supera

en mas de 30 puntos la de la poblacion general, lo que permite interpretar estos datos en
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base a las siguientes reflexiones. En primer lugar, y muy probablemente, la poblacion
con DI es especialmente vulnerable con respecto a la morbilidad general y los grupos de
enfermedad en particular dada la historia natural de los distintos grupos de discapacidad
que tienen asociadas deficiencias organicas y funcionales y/o patologias especificas y
que han requerido mas frecuencia de asistencia hospitalaria que la poblacion general
(Tabla 88).

Personas con DI | Poblacion General
Poblacién 1.110 170.341
N° altas 835 73.369
Tasa de Ingresos? 75,23 % 42,86 %
1p<0,001

Tabla 88.- Tasa de ingresos en poblacion general y en la poblacion estudiada

En segundo lugar, puede deberse a la alta sensibilidad de padres y familiares,
cuidadores y tutores legales en relacion con las Personas con Discapacidad Intelectual
que son sensibles a la susceptibilidad y vulnerabilidad de este grupo poblacional. En
tercer lugar, a la concienciacion sobre la “debilidad” de la Personas con Discapacidad
Intelectual y a la propia inseguridad de los cuidadores informales. También puede
deberse a la medicina defensiva por parte de los profesionales ante este tipo de pacientes
sobre la que no se forma en competencias profesionales ni en las Facultades de
Medicina ni en las diversas especialidades sanitarias, adquiriéndose la formacién a
través de la experiencia y de la resolucién de casos y problemas.

Estas cifras son superiores a las registradas en un trabajo referido a procesos de
hospitalizacién breve (76) y concuerdan con otros en los que se establece un aumento en
la utilizacion de servicios de Salud por parte de las personas con DI (77,78).También
pueden existir razones previas que expliquen el aumento de las necesidades y demandas
de atencion por las personas con DI: dificultades para acceder a los servicios de
atencion primaria, escasa participacion en actividades de Promocién de la Salud (79),
desinstitucionalizacion de las personas con DI sin adaptacion previa o simultanea de los
servicios sanitarios a esa desinstitucionalizacion, el denominado ensombrecimiento
terapéutico que hace que se considere a cualquier enfermedad como una manifestacion

propia de la DI, negandole entidad independiente y, por tanto, manejo diferenciado (80),
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etc. En este sentido cabe resefiar que la Discapacidad Intelectual ha sido considerada
durante muchos siglos y hasta las Gltimas décadas del siglo XX como un enfermedad en
si misma. Todas estas razones conducen a que las personas con DI puedan tener una
menor oferta de servicios de salud y socio-sanitarios, cuando es una poblacion que
probablemente necesite mas de esos servicios que la poblacion sin discapacidad por su
vulnerabilidad y su falta de competitividad e integracion en la Sociedad.

Los 835 ingresos han generado 8.725 estancias hospitalarias (22,03 dias por cada
paciente de la poblacion de estudio; 10,45 dias/ ingreso y 7,86 dias/persona con DI). En
la poblacion general se generan 541.708 estancias (3,18 dias/paciente y 7,38

dias/ingreso). Es decir, los ingresos son més largos en personas con DI (Tabla 89).

Poblacion DI | Poblacion Gral.
Poblacion 1.110 170.431
Poblacion de estudio 396
Ingresos 835 73.369
Estancias 8.725 541.708
Estancias por ingreso! 10,45 7,38
Estancias por habitante? 7,86 3,18
Estancias por pobl. de estudio 22,03
1p<0,001; 2 p<0,001 Elaboracion propia con datos del estudio y de la EMH

Tabla 89.- Estancias por ingreso y por poblacion en pacientes con DI y Poblacién

General.

Tanto las estancias por ingreso, 10 frente a 7, como las estancias por habitante, 8
frente a 3, son mas altas en las Personas con Discapacidad Intelectual, indicadores de
hospitalizacién que pueden indicar una mayor complejidad clinica y asistencial de la
Atencién a las Personas con Discapacidad debida a una mayor complejidad patoldgica;
pero también podria achacarse tanto a las dificultades que tienen las personas con
discapacidad intelectual, como pacientes, para explicar lo que les pasa como a las
dificultades competenciales en habilidades sociales y comunicacion para realizar una
entrevista clinica efectiva y, por tanto, un historia clinica adecuada para conseguir los

objetivos asistenciales diagnosticos y terapéuticos que tienen los profesionales.
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Los pacientes con DI han acudido a Urgencias en 1.372 ocasiones (3,46 veces por cada
paciente investigado y 1,24 por cada persona con DI), mientras que la poblacion general
ha acudido a Urgencias en 196.170 ocasiones (1,15 por persona), siendo el porcentaje
de las Urgencias ingresadas de un 47,45% en las personas con DI y de un 23,56% en las
personas sin DI. Es decir, las personas con DI ingresan tras ser atendidos en Urgencias
mas del doble de veces que las personas sin DI que acuden a Urgencias. Por otra parte,
cada persona con DI es atendida en Urgencias un 7,83% més que cada persona sin DI
(1,24 vs. 1,15). Estas observaciones pueden deberse a las dificultades diagnosticas que
tienen los profesionales para entenderse con el paciente con discapacidad; pero también
por la prudencia e incertidumbre ante este tipo de pacientes que puede existir y que da

lugar a ingresos y estancias inadecuadas e innecesarias en base a motivos clinicos.

Poblacion DI | Poblacion Gral.
Poblacién 1.110 170.431
Poblacién de estudio 396
n° Urgencias 1.372 196.170
Urgencias ingresadas?* 47,45% 23,56%
Urgencias por habitante? 1,24 1,15
Urg. por poblac. de estudio 3,46
1p<0,001; 2 p<0,001. Elaboracion propia con datos del estudio y de la EMH

Tabla 90.- Urgencias de poblacion general y poblacion con DI.

La edad media de las personas con DI atendidas en el Hospital de Avila es de 50,61 +
23,093 afios (rango 0-91), mientras que la edad media de las personas sin DI dados de
alta es de 59,67 afios, es decir, la poblacion atendida con DI es més joven que la
poblacién atendida sin DI (Ver Tabla 91). Teniendo en cuenta que la expectativa de
vida de las personas con discapacidad intelectual ha aumentado en las Gltimas décadas,
estas diferencias pueden deberse a la mayor supervivencia, bienestar y calidad de vida
relacionada con la Salud de la poblacién general frente a las personas con discapacidad
intelectual como grupo poblacional (74,81).

El nimero de ingresos por paciente es de 2,11 + 2,383 (rango 0-27), es decir, cada
paciente ingresa de media poco mas de dos veces en el quinquenio, aunque hay
pacientes que no llegan a ingresar tras ser atendidos en Urgencias y hay un paciente que
ingresO 27 veces en este periodo que ldgicamente sesga los resultados. Esto puede

deberse a la mayor demanda, pero también a las dificultades de comunicacién entre el
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paciente con discapacidad intelectual y el profesional sanitario para hacer efectiva una
entrevista clinica y conseguir una historia clinica adecuada para tomar decisiones
efectivas desde el punto de vista clinico.

En cada paciente con DI atendido en el Hospital se registran una media de 11,66
procedimientos (rango 0-137) durante cada periodo de atencion. No se dispone de datos

comparativos en poblacién general (Tabla 46).

4.2.- Edad y Sexo

La estructura etaria de los pacientes con DI atendidos en el hospital y de los que
ingresan es similar, no habiendo diferencias significativas, con una clara agrupacion de
las demandas y de los ingresos entre los 40 y los 64 afios (Tabla 47). No se dispone de
datos equivalentes sobre la estructura etaria de la poblacion con DI, pero haciendo una
aproximacion a la poblacion general atendida en 2014 nos daria la siguiente Tabla.

Poblacion del estudio Poblacion general
Media de edad = 50,61 Media de edad= 59,67
n % n %

0-14a. | 38 96| 0-14a. | 2435 | 2,22
15-39a. | 74 | 18,7 | 15-44a. | 12.664 | 11,53
40-64 a. | 167 | 42,2 | 45-64 a. | 26.448 | 24,07
65-80a. | 84 | 21,2|65-84a. | 45.394 | 41,32

>80 a. 33 8,3| >85a. | 22924 | 20,87
X2 =169,700; gl 4; p<0,001

Tabla 91.- Comparacion entre poblacion del estudio y poblacion general que
ingresa (datos de la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria 2014)

En la que se puede apreciar claramente la diferencia en la estructura etaria de los
pacientes atendidos en el Hospital, con mayor proporcion en grupos de edades jovenes y
medias en la poblacion con DI y mayor proporcién de pacientes con edades avanzadas y
afiosos -mayores de 85 afios- en poblacion general, lo que sesga las observaciones dado
que la edad es un marcador de riesgo de morbilidad, mortalidad y, por tanto, de
demanda y utilizacion de los servicios sanitarios tanto de la Atencion Primaria como de
la Atencion Hospitalaria en base a los cambios en el patron epidemioldgico
predominante en edades avanzadas como son las enfermedades crénicas y los enfermos

pluripatologicos.
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Si realizamos una comparacion entre los distintos grupos de discapacidad se comprueba
que la edad media de los pacientes atendidos es menor en los grupos 343 (Paralisis
Cerebral Infantil), 299 (Trastornos Generales del Desarrollo, cuyo referente es el
Autismo), 758 (Anomalias Cromosémicas, cuyo referente es el S. de Down) y 759
(Otras anomalias congénitas y anomalias congénitas no especificadas, cuyo referente es
el S. del X frégil), con diferencias estadisticamente significativas (Tabla 48). Es decir,
en los grupos que tienen mas importancia cuantitativa y, por tanto, al padecer mas
problemas realizan mas demandas y utilizan con mayor intensidad los servicios
asistenciales hospitalarios.

Para valorar si la duracion de la estancia hospitalaria difiere segun la estructura etaria
de la poblacion atendida realizamos un gréafico en el que se aprecia que en edades
avanzadas la disminucion del numero de las estancias, segun éstas se prolongan, es
menor que en los grupos de edad mas jovenes, en donde la tendencia a la disminucion

es mas evidente (Ver fig. 10)
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Figura 10.- Distribucion de la estancia hospitalaria por grupo de edad

En la valoracion de las diferencias en cuanto a la duracién de la estancia hospitalaria en
relacion a los grupos de discapacidad se aprecia que las diferencias estadisticamente
significativas se dan en los grupos 758 (Anomalias Cromosémicas), 299 (Trastornos

Generalizados del Desarrollo), 759 (Otras anomalias congénitas y anomalias congénitas
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no especificadas) y en el grupo que engloba las demas enfermedades no especificadas,
mientras que los grupos cuya rubrica es DI (317, 318 y 319 que se corresponden con
Discapacidad intelectual leve, Otra Discapacidad intelectual no especificada y
Discapacidad intelectual de grado no especificado respectivamente) y en el grupo 343
(Paralisis Cerebral) no se observan diferencias significativas (Tabla 50), por lo que estas

diferencias podrian deberse al azar.

Mediante prueba estadistica del andlisis de la varianza valoramos si en la poblacion de
estudio la distribucion de la variable agrupada “grupos de edad” se relaciona con la
distribucion de las variables “Ingresos”, “Atenciones en Urgencias” e “Ingresos desde
Urgencias”, comprobando que los resultados no ofrecen significacion estadistica (Tabla
51).

De las personas con DI atendidas en el Hospital, los hombres, que son un 55,05% de la
poblacion estudiada ingresan un 51.02% de las ocasiones, y las mujeres, que son un
44,95% de la poblacion estudiada, ingresan un 48,98% de las ocasiones. Las mujeres
son menos e ingresan mas de lo que les corresponderia por su importancia demografica,
mientras que en los hombres ocurre lo contrario. En la Encuesta de Morbilidad
Hospitalaria las diferencias entre ambos sexos estan mucho mas ajustadas, pues los
hombres son el 50,40% e ingresan el 49,47%, mientras que las mujeres son el 49,60% e
ingresan el 50,53% de las ocasiones (Figura 9), observaciones que vienen a confirmar
que desde el punto de vista del sexo no existirian diferencias en relacion con la
demanda, utilizacion e ingresos hospitalarios.

En la poblacion de estudio, ambos sexos no difieren en cuanto a la distribucién de la
variable agrupada “duracion de la estancia hospitalaria” (p=0,34) (Tabla 52), pero si se
desagrupa la variable se comprueba que la media de las estancias en los hombres es
menor que la media de las estancias en mujeres (19,21 dias vs. 25,49 dias). Con
respecto a la poblacion general, en la EMH se puede comprobar que las diferencias en la
duracion de las estancias entre hombres y mujeres en Avila es muy pequefia, y que de
hecho en los Gltimos dos afios la duracién ha sido menor en las mujeres que en los
hombres. Ambas cifras no son directamente comparables, ya que en la poblacion de
estudio todas las personas han ingresado al menos una vez, lo que no ocurre en la
poblacion general.

En la distribucion por grupos de discapacidad se aprecia que Unicamente en los grupos

317 (DI leve) y 318 (Otra DI no especificada) hay mas mujeres que hombres (Tabla 53).
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Mediante analisis de la varianza, se comprueba que la variable “sexo” no muestra
diferencias estadisticamente significativas con las variables “edad” “nimero de
estancias”, “ingresos” e “ingresos por Urgencias”, al contrario de los que ocurre con la
variable “numero de Atenciones en Urgencias” (Tabla 54), lo que es coherente con la

distribucion por sexo de las atenciones en Urgencias, que es como sigue (Tabla 92):

Efectivos | At. en Urgencias
Hombres | 218 | 55,05% 617 | 44,97%
Mujeres | 178 | 44,95% 755 | 55,03%
396 1.372

Tabla 92.- Distribucion de las atenciones en Urgencias en relacion a la variable
“sexo0” en la poblacion estudiada

En esta tabla se aprecia que los porcentajes se invierten cuando se refieren a efectivos o
a numero de Urgencias, de modo que los hombres acuden a Urgencias en menor

proporcién que las mujeres, algo similar a lo que ocurria con el nimero de ingresos.

4.3.- Ingresos, Urgencias y Estancias hospitalarias

Durante el periodo de tiempo analizado, los pacientes han ingresado en el Hospital entre
cero y 27 veces. La mayor parte de los pacientes (54,16%) han ingresado una sola vez,
un 23,17% ha ingresado dos veces, y un 8,82% ha ingresado tres veces, es decir, mas
del 85% de los pacientes ha ingresado en tres ocasiones 0 menos. Han ingresado 10
veces 0 mas, 8 pacientes (2,02%), siguiendo todos los grupos de discapacidad un
reparto similar (Tablas 55 y 56).

Los pacientes han sido atendidos en Urgencias entre cero y 70 veces. Un 25,94% han
sido atendidos una vez, un 17,13% ha sido atendido dos veces y un 12,09% ha sido
atendido tres veces. Un 13,35% no ha sido atendido en Urgencias, es decir, mas de la
mitad de los pacientes ha sido atendida en Urgencias tres veces o0 menos. Un 6,55% ha
sido atendido en Urgencias 10 veces o mas, siendo la distribucion por grupos de
discapacidad similar (Tablas 57 y 58).

Con respecto a la estructura etaria de los pacientes atendidos en el Servicio de
Urgencias, casi la mitad corresponden al grupo medio de edad 40-64 afios (Tabla 59).

Los grupos de 15 a 39 afios y de 40 a 64 afios acuden a Urgencias algo menos de los que
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les corresponderia por su peso, mientras que los demas acuden a Urgencias algo mas de
lo que les corresponderia, sin que se llegue a alcanzar significacion estadistica ( Ver
Tabla 93):

% Poblacion | % Urgencias
0-14 a. 9,6 6,9
15-39 a. 18,7 23,5
40-64 a. 42,2 44.8
65-80 a. 21,2 18,1
>80 a. 8,3 6,98
X2 de Pearson 9,274; gl4; p=0,055

Tabla 93.- Atenciones en Urgencias en relacién a los efectivos

La evolucion general que se observa es la de aumentar la demanda hasta la edad de 65
afios y disminuir a partir de la misma. EIl fendbmeno del aumento de la frecuencia esta
relacionado con el aumento de los problemas de Salud y enfermedades segin aumenta
la edad, lo que tiene que ver con la historia natural de las enfermedades asociadas a las
personas con Discapacidad Intelectual; pero también con la escasas actividades y
acciones de Promocion de la Salud y de Prevencion de la enfermedad que se realizan en
la Atencion Primaria en el conjunto del Sistema Sanitario espafiol y especificamente con
este grupo poblacional, cuyas actuaciones son puntuales, debidas a iniciativas de
profesionales y a las Asociaciones de las Personas con Discapacidad Intelectual (82-84).
Se ha ingresado a los pacientes desde Urgencias entre cero y 29 veces, habiéndose
ingresado una vez el 44,3%, dos veces el 15,6% vy tres veces el 7,6%, es decir, en mas
del 65% de los casos los pacientes han sido ingresados desde Urgencias en tres
ocasiones 0 menos. No ha sido ingresado nunca desde Urgencias un 23,4% (93
personas), y han sido ingresados desde Urgencias en mas de cinco ocasiones un 2,77%
(11 pacientes) (Tabla 60).

La mayor parte de los ingresos (70,5%) ingresa menos de 10 dias, y Unicamente un
8,9% ingresa mas de 20 dias (Tabla 62). La estancia hospitalaria difiere
significativamente en relacion a los grupos de discapacidad, siendo mas prolongada en
los grupos 317, 318 y 319 y mas corta en los grupos 758, 343 y 759 (Ver Tabla 63).

Siguiendo con la Discusidn, a continuacién distinguiremos entre los pacientes segun el

tipo de ingreso: pacientes ingresados desde urgencias y pacientes ingresados
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programados por las consultas externas (Ver Tablas 64 a 69). En los pacientes
ingresados, destaca en primer lugar el elevado porcentaje de Altas por Defuncidn, pues
fallece un total de 50 personas de las 835 que ingresan (5,98% del total), de las cuales el
60% corresponden al grupo 319 (DI de grado no especificado), que hay que tener
presente que se trata del grupo méas numeroso de los incluidos en este estudio. Destacar
también que la mortalidad es del 9,09%, en el grupo 759,8 (Otras anomalias congénitas
y anomalias congénitas no especificadas) aunque se trate de un grupo muy pequerio.

En los pacientes ingresados desde el Servicio de Urgencias la mortalidad es todavia
mayor; de un 7,53% (49 casos de 635), de los que el 61,22% corresponden al grupo
319. En el grupo 759.8 la mortalidad alcanza el 13,33% (2 casos de 15). En los
pacientes ingresados programados la mortalidad es minima (0,60%). Estos resultados se
explican por las caracteristicas de las demandas de los servicios de urgencia que tienen
que ver con las urgencias vitales (con riesgo grave para la vida) y con las caracteristicas
de las patologias més frecuentes y prevalentes en cada uno de los grupos de Pacientes
con Discapacidad Intelectual codificados segun CIE 9MC.

Referir que en estas tablas no se han contabilizado 17 casos de recién nacido patolégico
pues no estd del todo aclarado si deben incluirse como Ingresos desde la Urgencia o
como cambio de Servicio dentro del propio Hospital.

El porcentaje de defunciones puede parecer elevado; pero si se compara con cifras a
nivel nacional vemos que estan un poco por debajo de la media, pues la EMH muestra

que las altas por fallecimiento son el 7,57% del total de las altas en el afio 2014 (75).

4.4.- Motivos del Alta y Diagndsticos en Urgencias

Con respecto a los Motivos de Alta en los pacientes atendidos en el Servicio de
Urgencias, causan Alta por fin de cuidados y Alta a domicilio un 52,48%. Ingresan
desde Urgencias un 45,99%; se produce un Traslado de Hospital en un 1,31%; fallecen
en la Urgencia un 0.15% y causan Alta voluntaria un 0.07%. (Tabla 70). Las cifras de
los Ingresos desde Urgencias difieren con los de la Tabla 45 debido a que en aquélla se
contabilizaron como Ingresos los Traslados de Hospital y los casos de éxitus en

Urgencias.

Diagnosticos de urgencia. Este apartado se basa en la informacién no codificada que el

Facultativo responsable del Servicio de Urgencias refleja en la Hoja de Resumen del

164



Discusidn

episodio de atencion. El investigador ha asignado esa informacion no codificada a un
Area Clinica determinada y que puede valorarse a través de la Tabla 71. Asi, las Areas
Clinicas a las que corresponden los diagnosticos méas frecuentes en el Servicio de

Urgencias son:

e Digestivo 15,72%
e Respiratorio 12,80%
e Psiquiatria 12,50%

e Traumatologia  12,43%

En consecuencia, las urgencias de las Personas con Discapacidad Intelectual tienen que
ver con los padecimientos mas frecuentes de la poblacion general segln la Encuesta de
Morbilidad Hospitalaria (75) como son los problemas y enfermedades digestivas; la
diferencia que se observa en el resto de patologias puede deberse a que las urgencias de
las Personas con Discapacidad Intelectual tienen mas procesos respiratorios por
infecciones, trastornos neuroldgicos y deficiencias tanto inmunol6gicas como
estructurales de columna vertebral y otras frente a la poblacion general en los que los
procesos respiratorios estan asociados al consumo de tabaco como principal factor de
riesgo. Es decir, en poblacién general las urgencias se deben a factores de riesgo
adquiridos por el estilo de vida y en Personas con Discapacidad Intelectual se deben a
marcadores de riesgo como las deficiencias y anomalias organico-funcionales asociadas

a su Discapacidad.

Las Areas Clinicas o Servicios Clinicos Hospitalarios, que estan organizados en base a
sistemas y aparatos organicos, a las que corresponden los diagnosticos mas frecuentes
en los pacientes que acaban siendo ingresados desde la Urgencia (Tabla 71) son:

e Respiratorio 19,04%

e Digestivo 14,56%
e Psiquiatria 12,80%
e Neurologia 9,60%

Y las Areas Clinicas a las que corresponden los diagndsticos més frecuentes en los
pacientes que son dados de alta a domicilio en Urgencias son:

e Traumatologia  18,42%

¢ Digestivo 16,74%
e Psiquiatria 12,24%
¢ Neurologia 11,11%
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Es decir, tienen que ver con los problemas y enfermedades muy frecuentes en la
demanda y utilizacion de los servicios hospitalarios.

Las causas de ingreso méas frecuentes son las enfermedades de tipo respiratorio, que
suponen casi la quinta parte del total seguidas de las enfermedades del aparato
digestivo, lo que es coherente con lo descrito por otros autores y que tiene que ver con
las deficiencias méas frecuentes asociadas a los distintos tipos de Discapacidad
Intelectual y su historia natural (83).

Dentro de los diagndsticos de patologias especificas emitidos en Urgencias destacan por
su frecuencia los siguientes (Tabla 72):

e Infecc. Respiratorias 50

e Neumonias 47 (16 son Neumonias por Aspiracion)
Fracturas 34 (de fémur 13, y de tibia/peroné 9)
Alter. Personalidad 34

Infecciones urinarias 31

Epilepsia 23

IC congestiva 23

También destacan en este apartado la frecuencia de intervenciones por cataratas (n=31),
lo que es un dato indirecto sobre la longevidad que alcanza la poblacion con DI y las
alteraciones dentales que implican atencion hospitalaria, que alcanzan los 21 casos. Hay
que resefiar para valorar adecuadamente esta frecuencia de intervenciones que a
diferencia con la poblacién general, que no necesita anestesia para realizarse una
limpieza bucal, las Personas con Discapacidad Intelectual necesitan anestesia para
exploraciones, limpiezas y pequefias intervenciones, por lo que deben para ello acudir al
Hospital. Actualmente, esta asistencia se realiza en la Atencion Primaria a través del
Programa de Atencion Dental Infantil (PADI) que incluye a las Personas con
Discapacidad Intelectual.

Destaca también la frecuencia de neumonias por aspiracion (34% del total),
probablemente secundarias -al menos en parte- a la causa que provoca DI como son los
trastornos motdricos y neurolégicos de los pacientes con pardlisis cerebral y otras
patologias en las que esta presente la DI.

Es un hecho que la poblacion con DI presenta tasas de morbilidad y mortalidad
superiores a la poblacion general, aunque es en ocasiones dificil de diferenciar entre la

causa (discapacidad intelectual y/o del desarrollo) y efecto (enfermedad) dado que se
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trata de un epifendmeno donde la causa que origina la DI o bien es un evento
completamente independiente, o puede ser la fusion de ambas. A este proceso de
asociacion en Epidemiologia causal se le denomina factor de confusién. En todo caso,
han sido puesto de manifiesto en distintos trabajos los perfiles de necesidades de salud
de los pacientes con DI, que concuerdan con los datos observados en este estudio (62,
85-90).

Con respecto al diagnostico principal al Ingreso (que si estd codificado) las causas son
evidentemente las mismas, pero entra en consideracion otra de las causas que comienza
a ser frecuente en los pacientes con DI: las neoplasias. El listado de causas mas

frecuentes es el siguiente (Ver Tablas 73 y 74).

e Respiratorio 134
e Digestivo 123
e Psiquiatria 101
e Genitourinario 66
e Cardiovascular 66
e Lesiones 64

e Neoplasias malignas 61

Dentro de las neoplasias malignas son las mas frecuentes las de los 6rganos genito-
urinarios (n=18), las de los 6rganos digestivos (n=14) y las de mama (n=8). También
Ilama la atencién la frecuencia de Lesiones y Envenenamientos (n=64), de las que son

las més frecuentes las fracturas, como se ha indicado anteriormente.

4.5.- Procedimientos

Los procedimientos son las actuaciones que realiza el personal sanitario para el cuidado
de los pacientes, y se codifican de acuerdo con la Lista Tabular de Procedimientos de la
clasificacion CIE-9 MC. Se han tabulado un total de 4.569 procedimientos (media de
11,66 procedimientos por paciente) con un maximo de 137 procedimientos en un
paciente, no apreciandose diferencias en cuanto a los distintos grupos de edad de las
Personas con Discapacidad Intelectual y el nimero de procedimientos realizados (Ver
Tablas 75 y 76).

En la Tabla 77 se listan los procedimientos de acuerdo con el primer nivel de

Clasificacion, en la que se aprecia que en una gran mayoria de los casos los
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procedimientos se incluyen en el grupo miscelaneo, por lo que en la siguiente Tabla 78
se avanza un segundo nivel de clasificacion al desagregar es grupo. En esta tabla se
puede apreciar que tras el grupo “Otros”, los procedimientos mas empleados son
analitica (15,8%), la entrevista clinica (15,8%) y radiografias (13,4% y 13,8%, pues
incluyen distinto tipo de exploraciones). Afiadiendo un tercer nivel de clasificacion,
comprobamos que la mayor parte de los procedimientos se refieren la administracion de
tratamientos antiinfecciosos, quimioterapicos, transfusiones de concentrados de
hematies y administracion de electrolitos (Tabla 79). Todos ellos, excepto la analitica
que se puede realizar en algunos Centros de Salud, son procedimientos que indican
adecuacion de la necesidad de utilizacion de los servicios hospitalarios.

En consecuencia, se puede afirmar que los procedimientos méas frecuentes tienen que
ver con las enfermedades mas frecuentes, y estan relacionados con el proceso asistencial
basico hospitalario que comienza con realizar pruebas (analiticas, radioldgicas y otras)
para realizar un diagnostico basado en evidencias o tener pruebas complementarias del
estado bioldgico de Salud del paciente. Ademas, no se han encontrado diferencias
significativas ni entre los grupos de edad de la poblacion estudiada ni con la poblacién
general probablemente porque en éstas tienen también una gran frecuencia, tanta que se
piden habitualmente. Por este motivo los servicios centrales de un hospital tienen mucha
importancia en la dindmica asistencial y en la toma de decisiones sobre los ingresos y
estancias en el hospital. Por tanto, sirven a la calidad asistencial y a la eficiencia del

mismo.

4.6.- Mortalidad

Este evento sanitario ha sido estudiado por varios autores y es importante dado que
forma parte de los dos fendmenos vitales (91-93). En la poblacién de estudio se muestra
una tasa de mortalidad elevada, ya que fallece un 16,62% de las personas con DI que
ingresan en el Hospital, 1o que proporciona un tasa de mortalidad quinquenal en esa
poblacién (n=397) de 95,72 por 1.000 habs. Si nos referimos a la poblacion estimada
con DI (no solamente la poblacién de estudio), la mortalidad alcanza una tasa
quinguenal de 60 por 1.000 habs., lo que equivaldria a una tasa anual de 12 por 1.000
habs.
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Segun datos del INE (Defunciones por Causa de Muerte 2014, Gltimo afio con datos e
informacion, el nimero de fallecimientos en la provincia de Avila fue en 2.013 de 2.064
(1.087 hombres y 977 mujeres). A efectos contables supongamos que las muertes sean
constantes en el quinquenio analizado, lo que proporcionaria un total de 10.320
fallecimientos, 5.435 en hombres y 4.885 en mujeres. La tasa quinquenal de muertes en
poblacion general seria entonces de 60,58 por 1.000 habs., muy similar a la que hemos
encontrado en la poblacion con DI del Area de Salud. Hay que tener en cuenta en todo
caso que la estructura etarea de ambas poblaciones comparadas es diferente y, para
hablar con precision habria que estandarizar o ajustar (proceso matematico).

La mortalidad por tramos de edad no sigue un patrén “normal”, lo que se aprecia mejor
en la Figura 11, en la que se compara la mortalidad de la poblacion estudiada (las 397

personas con DI) y la mortalidad en poblacion general de Avila.

80

68.41
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Figura 11.- Mortalidad en la Poblacion de Estudio y en la Poblacién General (%)

Se aprecia que en la poblacion general la mortalidad aumenta exponencialmente con la
edad, mientras que en la poblacion de estudio el porcentaje de fallecimientos en el
grupo de edad méas avanzada es mucho menor que en el grupo de edad inmediatamente
anterior.

Con respecto a las estancias hospitalarias, los pacientes que fallecieron tuvieron
estancias mas prolongadas que los que no fallecieron. Siendo la media de las estancias
de los que fallecieron de 33,52 dias y la de los que no fallecieron de 19,74 dias, con

diferencia estadisticamente significativa.
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N | Media | Desvest | F Sig*
NO fallece | 330 | 19,74 | 48,168

Sl fallece | 66 | 33,52 | 39,906 4,774 | 0,029
396

*Anova

Tabla 94.- Estancias en fallecidos y no fallecidos

Con respecto al nimero de ingresos, los pacientes que fallecieron fueron ingresados en
mas ocasiones que los pacientes que no fallecieron, con diferencia estadisticamente

significativa, como se muestra en la siguiente Tabla.

N | Media | Desvest | F Sig*
NO fallece | 330 | 1,96 | 2,283

Sifallece | 66 | 2,86 | 2,717 | >104] 900
396

*Anova

Tabla 95.- Ingresos en fallecidos y no fallecidos

Con respecto al grupo de discapacidad, los fallecidos pertenecen mayoritariamente al
grupo 319 (DI de grado no especificado), que es el que mas pacientes tiene, si bien con
el 40,55% de los pacientes incluye al 60,6% de los fallecidos. (Tabla 84)

Con respecto al diagndéstico principal en los ingresos de los pacientes fallecidos, en la
mayor parte de las ocasiones ingresaron por problemas de tipo respiratorio (24,87%),
seguidos de las neoplasias (14,81%) y las alteraciones del sistema cardiovascular
(12,17%) (Tabla 85). Es decir, las causas suelen ser enfermedades cronicas, salvo las
infecciones respiratorias y las neumonias que se incluyen en el Grupo de Enfermedades
Respiratorias. Es decir, en general se puede afirmar que las causas son patologias
cronicas y son similares a la poblacion general de referencia (94).

Finalmente, los pacientes con DI institucionalizados fallecen en menor proporcién que
los no institucionalizados (Tabla 86), del mismo modo que los pacientes que viven en el
medio urbano en relacion a los que viven en el medio rural (Tabla 87). La primera
observacién es razonable dado que las personas con Discapacidad Intelectual
institucionalizadas suelen ser personas con mayor nivel de dependencia y/o grado de

discapacidad. Por tanto, con mayor complejidad en el aspecto asistencial.
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4.7.- Limitaciones y/o sesgos

Como en todo trabajo de investigacion, en el presente se puede apuntar la presencia de
posibles sesgos y/o limitaciones.

En mi opinion el sesgo en el que podria incurrir mas el estudio seria el sesgo de
clasificacion, que proviene de la codificacion de las patologias. En el hospital cada
proceso de atencion genera un listado de codificacion en el que se codifican todos los
aspectos de la atencion de forma exhaustiva. En él figuran los diagndsticos principal y
secundario. El diagnostico principal es el que el facultativo interpreta que es la causa
principal por la que el paciente ha sido atendido en ese episodio en concreto, y el
secundario (mas bien en los secundarios, pues suelen ser multiples) son todos los
diagndsticos que el paciente tiene previamente, es decir, lo que incluye en el apartado de
antecedentes personales. Una vez el facultativo responsable de la asistencia adscribe en
el Informe de cada episodio de atencion ambos tipos de diagnostico, corresponde a los
codificadores del Servicio de Admision y Documentacion Clinica trasladar los
diagndsticos a la lista Tabular de la CIE-9 MC. En el caso concreto de la DI, en muchas
ocasiones el diagndstico principal no tiene nada que ver con el hecho de padecer DI, y
en muchos casos se desconoce el sindrome concreto que provoca la DI, por lo que de
forma automatica se suele referir como diagndstico secundario DI en vez de la
alteracion que lo provoca. Este hecho hace que los pacientes con DI digamos “genérica”
sean mucho méas numerosos que los que tienen una causa determinada de las incluidas
en el listado de enfermedades que producen CI, que se recogen en trece categorias
adicionales a las que incluyen DI en su enunciado. De hecho, en el estudio, de los 397
pacientes estudiados, 266 (67%) se incluyen en los diferentes tipos de la categoria DI, y
131 (33%) se reparten entre las demas categorias. En mas que probable que algunas de
las personas incluidas en la categoria DI podria haber sido codificada en alguna de esas
categorias.

Por otra parte, la rabrica “Discapacidad Intelectual” en la CIE-9 MC se subdivide en
tres apartados:

e 317 Discapacidad Intelectual leve

e 318 Otra Discapacidad intelectual especificada (incluye discapacidad
intelectual moderada, grave y profunda)

e 319 Discapacidad Intelectual de grado no especificado
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La diferenciacion en los tres tipos de DI se construye en relacion al Cl del individuo. Es
probable que en el Informe de la atencion no figure el dato concreto del CI sino una
alusion al hecho de la DI, que en algunos casos se enriquecera con el calificativo de leve
(Cddigo 317), o moderada, grave o profunda (Cddigo 318). En otros casos figurard una
apelacion genérica al hecho de la Cl, por lo que el codigo adecuado seria el 319. Es por
ello que dentro de los casos codificados en la ribrica DI, los incluidos en el grupo “no
especificado” sean 161 de 266 (60,5%), mientras que en las categorias de DI leve y DI
de grado no especificado se repartan a la mitad los 105 casos restantes.

Otra variante de este sesgo que se puede haber producido es por el desplazamiento de
las codificaciones hacia las que se refieren en concreto a la DI. Este hecho podria
producirse dada la complejidad de las causas recogidas en los grupos de codificacion
que no son DI. Se debe tener en cuenta a estos efectos que en las trece categorias que no
son DI se incluyen 113 sindromes y patologias distintos (Anexo 1), muchos de ellos
pertenecientes al grupo de las denominadas enfermedades raras y que probablemente
sean mas complicadas de codificar por distintas razones (inexistencia de diagndstico
especifico, dificultades de nomenclatura, etc.) en el grupo concreto al que pertenecen
que en alguno de los grupos genéricos de DI.

Otra variante mas de este sesgo se refiere a que en ocasiones el mismo individuo ha sido
ingresado o atendido en mas de una ocasioén, y puede que el facultativo haya asignado
diagnosticos secundarios distintos en cada episodio, por lo que un mismo paciente
puede aparecer clasificado en varias categorias distintas, correspondientes a varios
episodios de atencion en los que dicho diagnostico secundario (sobre todo secundario)
ha sido distinto. La magnitud de este sesgo se ha valorado y se ha producido en 33
pacientes (8,3% del total) y en 19 casos repetian clasificacion en distintas modalidades
de DI (Codigos 317, 318 y 319) o éstas estaban incluidas entre los diagndsticos
adscritos. En diez individuos uno de los dos diagnosticos adscritos era la pardlisis
cerebral infantil (codigo 343). En estos casos de duplicidad se ha optado para el analisis
por adscribir al individuo al grupo mas numeroso, por lo que puede haber una
infrarrepresentacion de los casos de paralisis cerebral infantil, pues habria que sumar
esos diez a los 33 que se adscriben directamente a ese grupo.

Por todas las razones apuntadas los analisis desarrollados exclusivamente en relacion al
grupo de enfermedades que generan DI deban ser analizados con cierta cautela desde un

punto de vista riguroso.
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Otro sesgo en el que se puede haber incurrido en el estudio es el sesgo de seleccion, es
decir, al relativo a cdmo se ha obtenido la poblacion de estudio. La necesidad de tener
que realizar una aproximacion indirecta a la poblaciéon de estudio en vez de haber
analizado directamente el discurrir asistencial de una poblacion de la que se supiera
positivamente que padece DI puede haber hecho que se incurra en alguna forma en este
tipo de sesgo, pero dificultades insalvables en obtener listados de pacientes con DI han
obligado a que la aproximacion a la poblacion de estudio haya tenido que ser del modo
que se hace en el estudio. Sin embargo, es de suponer que la importancia de este sesgo
no sea relevante, por los motivos que siguen: en primer lugar, por extrapolacion de
datos se puede suponer que la poblacion total con DI en Avila y su provincia es de
alrededor de 1.100 personas. La poblacion de estudio es de 397 personas, lo que supone
el 36,1% del total, por lo que puede considerarse como una muestra mas que
representativa de la poblacion global. En segundo lugar, la poblacion de estudio incluye
efectivamente todas las personas con una mencién a la condicién de DI (mencidn que es
dificil que no se refleje en la H? C?) que han sido atendidas en el hospital en el periodo
de estudio, de modo que si la representatividad a nivel poblacional para otras variables
no seria segura, si lo es desde luego para todas las variables que tuvieran relacién con la
asistencia hospitalaria, que es el objeto de la Tesis, al incluir con toda seguridad un
porcentaje muy alto de las personas que la han demandado. Ademas, la existencia en el
Area de Salud de un unico centro publico de atencién hospitalaria posibilita la

exhaustividad en el estudio de las caracteristicas de la asistencia.
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12.- En relacién con la Demanda y Utilizacion de Servicios Hospitalarios por
parte de la Personas con Discapacidad Intelectual se puede afirmar que el
nimero de urgencias atendidas por habitante y el porcentaje de urgencias que
ingresan es superior en los Pacientes con Discapacidad Intelectual que en la

Poblacion general de referencia.

28.- Urgencias: la mayor frecuencia se debe a infecciones respiratorias,
neumonias, fracturas, alteraciones de la personalidad, infecciones urinarias, la

epilepsia y la insuficiencia cardiaca congestiva.

3%.- Los ingresos se producen en grupos de edades méas jovenes que en
poblacidn general. Son superiores en mujeres y las causas mas frecuentes son los
procesos digestivos, respiratorios y psiquiatricos. La mayor parte de los ingresos
(70,5%) son de menos de 10 dias. Con respecto a las estancias son mas cortas en
hombres que en mujeres, la mayor parte de los pacientes con DI ha ingresado
una sola vez y su estancia media hospitalaria es de 7 dias. La estancia por cada
ingreso y el nimero de estancias por habitante es superior en la poblacion con

DI que en la poblacién general.

42- Los motivos de ingreso y estancias hospitalarias en Personas Con
Discapacidad Intelectual estan relacionados con las deficiencias del tipo de
discapacidad y con las enfermedades y patologia asociadas a su tipo especifico
de discapacidad intelectual.

5%.- Mortalidad: el porcentaje de altas por defuncién es del 5,98%, cifras
ligeramente més bajas que las del Area de Salud. Son maés frecuentes en
pacientes que ingresan por urgencias y en pacientes con estancias mas
prolongadas. Las causas de muerte mas frecuentes son enfermedades

respiratorias, neoplasias y alteraciones cardiovasculares.
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Recomendaciones.-

A la vista de los resultados obtenidos y con la experiencia acumulada por este
trabajo se recomienda para mejorar la Calidad asistencial y la Seguridad de los

pacientes con Discapacidad Intelectual lo siguiente:

1.- Se debe mejorar la Educacion para la Salud de los familiares, cuidadores
informales y formales, tutores y voluntarios que intervienen en su Atencion

Sociosanitaria.
2.- Se debe implantar un Desarrollo Profesional Continuo en competencias para

la entrevista clinica y en habilidades sociales y de comunicacion para mejorar la

efectividad del proceso asistencial.
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7.1.- LISTADO DE PATOLOGIAS SEGUN CODIGO CIE9-MC INCLUIDAS EN

LA ESTRATEGIA DE BUSQUEDA DE LA POBLACION

270.- Trastornos del transporte y metabolismo de aminoacidos
270.1.- Fenilcetonuria

271.- Trastornos del transporte y metabolismo de los hidratos de carbono
271.1.- Galactosemia

e Carencia de uridil transferasa de galactosa-1-fosfato
e Galactosuria

272.- Trastornos del metabolismo de los lipidos
272.7.- Lipidosis
Enfermedad por almacenamiento de lipidos NEOM
Enfermedad por almacenamiento de triglicéridos o de Wolman, tipo Ill
Enfermedad por almacenamiento de triglicéridos tipo 1 o Il
Enfermedad de Anderson
Enfermedad de células | (lipidosis)
Enfernedad de Fabry
Enfermedad de Gaucher
Enfermedad de Niemann-Pick
Seudo Hurler o Mucolipidosis 111
Lipidosis inducida quimicamente
Mucolipidosis Il
Xantomatosis familiar primaria

277.- Otros trastornos y trastornos no especificados del metabolismo
277.2.- Otros trastornos del metabolismo de purinas y pirimidinas
e Carencia de hipoxantina guanina fosforibosiltransferasa
e Sindrome de Lesch-Nyham
e Xantinuria

277.5.- Mucopolisacaridosis

Enfermedad de Morquio-Brailsford
Gargolismo

Lipocondrodisrtrofia
Osteocondrodistrofia

Sindrome de Hunter

Sindrome de Hurler

Sindrome de Maroteaux-Lamy
Sindrome de Sanfilippo

Sindrome de Scheie

277.8.- Otros trastornos especificos del metabolismo
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277.81.- Deficiencia primaria de carnitina
277.82.- Deficiencia de carnitina por metabolopatia
277.83.- Deficiencia iatrogénica de carnitina
e Por hemodialisis
e Terapia con acido valproico
277.84.- Otra deficiencia secundaria de carnitina
277.85.- Trastornos de la oxidacion de acidos grasos
e Aciduria glutarica tipo Il (tipo 1A, HB, 1IC)
e Carencia de carnitina palmitoil transferasa (CPT1, CPT2)
e Carencia de 3-hidroxiacil CoA deshidrogenasa de cadena
larga (LCHAD)
e Carencia de acil CoA deshidrogenasa de cadena larga 'y
muy larga (LCAD, VLCAD)
e Carencia de acil CoA deshidrogenasa de cadena media
(MCAD)
e Carencia de acil CoA deshidrogenasa de cadena corta
(SCAD)

299.- Trastornos generalizados del desarrollo
299.0.- Trastorno autista
e Autismo de la Infancia
e Psicosis infantil
e Sindrome de Kanner

299.1.- Trastorno desintegrativo de la infancia
e Sindrome de Heller

299.8.- Otros trastornos generalizados del desarrollo especificados
e Psicosis de la infancia atipica
e Psicosis fronteriza de la infancia
e Trastorno de Asperger

299.9.- Trastornos generalizados del desarrollo no especificados
Esquizofrenia tipo infancia NEOM

Psicosis Infantil NEOM

Sindrome esquizofrénico de la infancia NEOM
Trastornos generalizados del desarrollo NEOM

317.- Discapacidad intelectual leve

e CI150-70, Defecto mental de graduacién alta, Subnormalidad mental
discreta

318.- Otra discapacidad intelectual especificada
318.0.- Discapacidad intelectual moderada
e CI 35-49, Subnormalidad mental moderada

318.1.- Discapacidad intelectual grave
e CI 20-34, Subnormalidad mental grave

318.2.- Discapacidad intelectual profunda
e Clinferior a 20, Subnormalidad mental profunda
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319.- Discapacidad intelectual de grado no especificado

Deficiencia mental NEOM
Subnormalidad mental NEOM

330.- Degeneraciones cerebrales normalmente manifiestas en la infancia

330.0.- Leucodistrofia

e Enfermedad de Krabbe

e Enfermedad de Pelizaeus-Merzbacher
e Leucodistrofia NEOM

Leucodistrofia de células globoides
Leucodistrofia metacromatica
Leucodistrofia sudanofilica
Sulfatidosis

330.1.- Lipidosis cerebrales

e Enfermedad de Batten

Enfermedad de Jansky-Bielschowsky
Enfermedad de Kufs

Enfermedad de Spielmeyer-Vogt
Enfermedad de Tay-Sachs
Gangliosidosis

Idiocia amauroética familiar

330.2.- Degeneracidn cerebral en lipidosis generalizadas
330.3.- Degeneracion cerebral de la infancia en otras enfermedades
330.8.- Otras degeneraciones cerebrales especificadas de la infancia

o Encefalomielopatia necrotizante infantil

e Encefalopatia o encefalomielopatia necrotizante subaguda
e Enfermedad de Alper o degeneracion de la sustancia gris
e Enfermedad de Leigh

343.- Paralisis cerebral infantil

Paralisis cerebral infantil espastica

Paréalisis NEOM (No especificado de otra manera)

Enfermedad de Little

Paralisis espastica congénita (cerebral)

Paralisis espastica por lesion en el parto (espinal o intracraneal)

758.- Anomalias cromosémicas

758.0.-

758.1.-
758.2.-
758.3.-

Sindrome de Down (Trisomia 21 6 22; Trisomia G)
e Mongolismo
e Sindrome de Down por translocacion

Sindrome de Patau (Trisomia 13 0 D1)
Sindrome de Edwards (Trisomia 18 o E3)
Sindromes por delecién autosomica
e 758.31.- Sindrome cri-du-chat (Delecion 5 p)
e 758.32.- Sindrome velo-cardio-facial (Delecion 22q11.2)
e 758.33.- Otras microdeleciones
o Sindrome de Miller-Dieker
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o Sindrome de Smith-Magenis
e 758.39.- Otras deleciones autosdomicas

758.4.- Translocacion autosomica balanceada en individuo normal
758.5.- Otras afecciones por anomalias autosomicas
e Autosomas accesorios NCOC (no codificable bajo otro concepto)

758.6.- Disgenesia gonadal
e Disgenesia ovarica
e Sindrome de Turner
e Sindrome X0

758.7.- Sindrome de Klinefelter
e Sindrome XXY

758.8.- Otras afecciones debidas a anomalias de los cromosomas
e 758.81.- Otras afecciones debidas a anomalias de los cromosomas
sexuales
e 758.89.- Otras

758.9.- Afecciones por anomalias cromosdémicas no especificadas
759.- Otras anomalias congénitas y anomalias congénitas no especificadas
759.5 Esclerosis tuberosa
e Enfermedad de Bourneville
e Epiloia

759.8.- Otras anomalias no especificadas
759.81.- Sindrome de Prader-Willi
759.82.- Sindrome de Marfan
759.83.- Sindrome de X fragil
759.89.- Otras
e Sindrome de Laurence-Moon-Biedl
¢ Sindromes de malformaciones congénitas, que afectan a maltiples
sistemas NCOC

768.- Hipoxia intrauterina y asfixia intraparto
768.5.- Asfixia grave al nacer
¢ Asfixia al nacer con afectacion neurolégica

768.7.- Encefalopatia hipdxica isquémica
768.70.- Encefalopatia hipdxico-isquémica sin especificar
768.71.- Encefalopatia hipdxico-isquémica leve
768.72.- Encefalopatia hipdxico-isquémica moderada
768.73.- Encefalopatia hipdxico-isquémica grave
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Anexo 2.- LISTADO DE VARIABLES CONSIDERADAS PARA LA

REALIZACION DEL ESTUDIO

1.- De cada paciente que ingresa en el hospital

O 0O O OO0 OO0 OO O0oOOoOOoOOo

N° de Historia Clinica

Cadigo de Tarjeta Sanitaria Individual
Fecha de Ingreso

Fecha de Alta

Servicio que ingresa

Servicio que da el Alta

Fecha de nacimiento

NC° de estancias por ingreso
Sexo

Cadigo Poblacion de residencia
Caodigo provincia de residencia
Procedencia del Ingreso

2.- De cada paciente atendido en Urgencias

o O O O

N° de Historia Clinica
Fecha de la Atencion
Destino del paciente
Diagnostico de la Urgencia

3.- De los procedimientos empleados

@)
©)
@)

N° de Historia Clinica
Fecha de implementacién del procedimiento
Codigo de cada procedimiento

4.- De la Historia Clinica electronica

©)
@)
©)
@)

N° de Historia Clinica
Institucionalizacion

Tipo de centro institucionalizador
Fecha de fallecimiento
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5.- De la morbilidad del Hospital Ntra. Sra. de Sonsoles

O O O O O O

Estancias hospitalarias

Edad de los pacientes ingresados

Motivos de Alta

Asistencia a personas de fuera de la provincia
Porcentaje de ingresos de las urgencias atendidas
Motivos de ingreso
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