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RESUMEN

This manuscript deals about the justification, basic design and objectives of a networking pro-
gram aimed at improving the quality of life of people with intellectual and developmental disabilities
and their family, who suffer from mental health problems and/or behavioral disorders. Results
obtained in the development of the strategic lines of the program are assessed.
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ABSTRACT

En este trabajo se presenta la justificacion, el disefio base, los objetivos y los principales resul-
tados obtenidos en el desarrollo de las lineas estratégicas de un programa de trabajo en red dirigi-
do a mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, y sus
familias, que padecen problemas de salud mental y/o trastornos de conducta. Al final se valoran los
resultados obtenidos hasta la fecha.
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Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo tienen una realidad de vida multidi-
mensional (AAIDD - Asociacién Americana para la Discapacidad Intelectual y del Desarrollo, 2010).
Es decir, en la persona se implican, manteniendo relaciones mutuas y constantes, tanto las habili-
dades y limitaciones intelectuales como la conducta adaptativa, la salud, la participacion social y el
contexto fisico y social.

La salud mental es una de estas dimensiones. Ella puede ser un excelente facilitador o un gran
inhibidor del funcionamiento psicoldgico y social de las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo. Pues esta implicada de manera determinante en el bienestar emocional y en la calidad de
vida personal y familiar.
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Por esto, las alteraciones de conducta y la enfermedad mental representan uno de los mayores
retos asistenciales para los profesionales que proporcionan apoyos a estas personas.

Independientemente de las causas etioldgicas, del tipo de trastorno, del modelo de intervencion,
de las técnicas mas adecuadas aplicables a cada caso o de las profesiones recurrentes (véase
Paredes, 2012) conviene destacar cuatro barreras u obstaculos que dificultan, cuando no bloquean,
la eficiencia y la efectividad de las intervenciones y de los tratamientos. ]

La primera barrera que se debe mencionar es el eclipsamiento diagndstico. Este supone atribuir
determinados signos y sintomas propios de la enfermedad mental a caracteristicas propias de la dis-
capacidad intelectual, lo cual genera un sesgo diagnostico que oculta la verdadera causa del desa-
juste emocional y/o comportamental. Este sesgo, por regla general, provoca intervenciones y tra-
tamientos erréneos (cuando no perjudiciales) o la ausencia ignorante de los mismos. Jopp y Keys
(2001) proponen precisar mejor las decisiones clinicas, prestando mas atencion a la incidencia de
los procesos que provocan el eclipsamiento, sobre todo en la vigilancia de las variables ambienta-
les y contextuales, y realizar exploraciones clinicas mas completas utilizando diversas metodologi-
as cualitativas y cuantitativas.

La segunda barrera es la necesidad de contar con una buena y completa evaluacion psicodiag-
nostica. La cual debe basarse en la conjuncion de distintos dictimenes profesionales. Contemplados
desde la evidencia cientifica resultante de la aplicacion de técnicas y pruebas de fehaciente validez
y fiabilidad, habiéndose tenido en cuenta las capacidades y limitaciones personales del individuo y
apoyandose sobre una revision exhaustiva del historial evolutivo, familiar, educativo, médico, far-
macol6gico, forense, psiquidtrico o de otros ambitos relevantes de la vida del sujeto.

El tercer obstaculo es la necesaria implicacion de distintas profesiones en la intervencion.
Situacion complicada y no siempre facil de llevar a cabo ya que, por lo general, supone la partici-
pacion de profesionales de distintos organismos, servicios e instituciones, muchas veces funcio-
nalmente no vinculadas o al menos no jerarquicamente dependientes.

Y la cuarta barrera es el peso histdrico que tiene la creencia instalada durante muchos afios, y
aun vigente, que plantea la imposibilidad de que las personas con discapacidad intelectual presen-
ten un trastorno de salud mental y/o del comportamiento asociado. Situacion recurrente tanto en los
profesionales como en los gestores de los servicios sociales y sanitarios, al considerarse menos
debilitante esta situacion que la propia discapacidad intelectual o, también, una consecuencia inevi-
table de la misma.

Para salvar estas barreras y obstaculos es necesario trabajar en red. Es decir, intervenir de
manera coordinada desde y hacia diversas profesiones y en variados servicios de apoyo (colegios,
residencias, centros de dia u ocupacionales, unidades de psiquiatria, servicios sociales, departa-
mentos de psicologia...) para afrontar con eficacia y eficiencia realidades psicosociales diversas, y
en ocasiones muy singulares, que en cualquier caso merman de manera considerable la calidad de
vida de las personas que las soportan, y de sus familias.

Con el fin de rebajar de manera significativa, y en tltimo extremo neutralizar, el impacto de estas
barreras lima. Federacion de Asociaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual
(FEAPS) de Extremadura, lleva a cabo desde el afio 2001 un programa de trabajo en red en el que
se ha procurado implicar a distintos profesionales de la intervencion directa con personas con dis-
capacidad intelectual y del desarrollo que padecen trastornos de salud mental y/o del comporta-
miento, provengan tanto del &mbito sanitario como del social y cuyo ndcleo de trabajo se encuen-
tra ubicado tanto en instituciones puablicas como en aquellas que son privadas sin fin de lucro.

OBJETIVO GENERAL DEL PROGRAMA.
El objetivo general que se planted en forma de mision a cumplir fue: Generar y llevar a cabo un
cambio organizacional que promueva modelos ecoldgicos de intervencion,; promoviendo metodolo-
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gias de trabajo en red proveedoras de recursos adecuados para la mejora de la calidad de vida de
aquellas personas con discapacidad intelectual que se encuentran en situacion de desventaja social
por trastornos de salud mental y/o del comportamiento; y sus familias.

EQUIPO DE TRABAJO.

Actualmente el Grupo de Trabajo de FEAPS Extremadura de Desventaja Social estd compuesto
por dos coordinadoras de FEAPS Extremadura y 25 psic6logos/as procedentes de los distintos cen-
tros de apoyo de las asociaciones federadas. Dicho equipo tiene como principales funciones: plani-
ficar, coordinar, desarrollar y evaluar las lineas estratégicas propuestas, a través de acciones espe-
cificas que se plantean y desarrollan en programaciones anuales.

LINEAS ESTRATEGICAS DE INTERVENCION.

Linea estratégica 1: Respecto a las personas con discapacidad intelectual con diagnéstico de
salud mental y / o del comportamiento; y sus familias.

Accion 1.1.- “Conocer la realidad”.

Objetivo: Observar de la realidad psicosocial de este colectivo en Extremadura.

Resultados: FEAPS Extremadura ha realizado desde 2001, 4 estudios que han permitido aproxi-
marse a la realidad psicoldgica, psiquiatrica y social de las personas con discapacidad intelectual
que presentan trastornos de la salud mental y/o del comportamiento.

Figurai: Estudios desarrollados para conocer la realidad del problema

Afo Tematica del Estudio

2001 = Estudio aproximativo sobre el numero de
casos y perfil de las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo
con trastornos de la salud mental y/o del
comportamiento.

2004 = Andlisis del impacto de los problemas de
salud mental y del comportamiento en
personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo de las entidades de FEAPS
Extremadura.

2005 = Estudio de las necesidades percibidas en
las personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo por un panel de expertos.

2007 = Prevalencia en la Comunidad Autonoma
de  Extremadura de personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo con
trastornos de la salud mental y/o del
comportamiento.

Accion 1.2.- “Intervenir con calidad”.

Objetivo: Diagnosticar e intervenir directamente con personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo siguiendo un modelo de intervencién compartido, consensuado y basado en la calidad y
la ética.

International Journal of Developmental and Educational Psychology
INFAD Revista de Psicologia, N°1-Vol.5, 2014. ISSN: 0214-9877. pp:371-376 373



TRABAJO EN RED, CALIDAD DE VIDA Y SALUD MENTAL PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y DEL DESARROLLO

Resultados: Durante todo el periodo del programa se han diagnosticado y se viene intervinien-
do, con mayor o menor intensidad, en 495 casos todos pertenecientes a centros de asociaciones
extremerias federadas en FEAPS.

Linea estratégica 2: Respecto a los profesionales de FEAPS Extremadura que atienden a este
colectivo.

Accion 2.1.- “Acceder a la documentacion cientifica’.

Objetivo: Actualizar y mantener un fondo documental especifico sobre el tema.

Resultados: En el afio 2001 se comenz6 a crear un fondo documental de literatura técnica y cien-
tifica de uso especifico para el Grupo de Trabajo de FEAPS Extremadura de Desventaja Social. El
fondo se ha ido ampliando y diversificando con resefias bibliogréficas, articulos de revistas cientifi-
cas, documentos técnicos, libros, herramientas de diagndstico y evaluacion, etc.

Accion 2.2.- “Apoyo mutuo”.

Objetivo: Generar trabajo en red y apoyo mutuo entre los profesionales de FEAPS Extremadura.

Resultados: Como datos significativos, en el contexto de las acciones desarrolladas se puede
citar que desde el afio 2001:

Se ha formado a unos 600 profesionales de atencion directa (monitores, maestros, cuidado-
res...) que prestan apoyos en los centros de las entidades federadas de FEAPS Extremadura.

Se ha especializado en evaluacion e intervencion a 48 psicdologos/as de las entidades miembros
por medio de cursos y talleres dirigidos por compafieros senior.

Se han desarrollado 24 sesiones clinicas internas de revision de casos.

Se han desarrollado 12 sesiones en las que un especialista externo ha supervisado el trabajo
desarrollado por el equipo del Grupo de Trabajo de FEAPS Extremadura de Desventaja Social

Se han realizado 25 reuniones de coordinacion para el establecimiento de acciones siguiendo
las lineas estratégicas marcadas en el programa operativo y para la evaluacion de las mismas.

Accion 2.3.- “Actualizar el conocimiento”.

Objetivo: Promover procesos formativos.

Resultados: En las acciones formativas se han abordado temas relacionados con los modelos
socio-sanitarios de intervencion, técnicas de psicodiagndstico, evaluacion neuropsicoldgica, tipos
de trastornos de salud mental y de la conducta asociados a diferentes sindromes genéticos, uso y
utilidad de herramientas e instrumentos de evaluacion, procesos y técnicas de abordaje e interven-
cién, farmacologia de los trastornos de salud mental y de la conducta, etc.

Linea estratégica 3: Respecto al entorno comunitario.

Accion 3.1.- “Colaboracion”.

Objetivo: Trabajar de manera coordinada con la red socio-sanitaria publica de Extremadura.

Resultados: Se han realizado numerosas reuniones de coordinacion y de trabajo con responsa-
bles politicos y técnicos de la Administracion Social y Sanitaria de la Junta de Extremadura, con-
cretamente de la Consejeria de Salud y Politica Social (SES y SEPAD), con el fin de abordar la aten-
cion de este colectivo de forma conjunta y coordinada, asi como facilitar el acceso a los recursos
especificos existentes en Extremadura para estas personas y realizar acciones conjuntas de forma-
cion y sensibilizacion.

Accion 3.2.- “Sensibilizacion”.

Objetivo: Informacion, formacion y sensibilizacion de los profesionales sociales y sanitarios de
Extremadura.

Resultados: Durante los afios de funcionamiento del programa se han realizado 10 Seminarios
sobre Salud mental y Discapacidad Intelectual, abiertos a todos los profesionales del sector socio-
sanitario de la region y en el que se abordaron multitud de asuntos relacionados con la tematica del
programa en forma de ponencias, conferencias, comunicaciones, mesas redondas y exposicion de
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paneles... a cargo de expertos nacionales e internacionales (psicologos, psiquiatras, trabajadores
sociales, terapeutas ocupacionales, maestros....). En el total de seminarios han participado mas de
45 expertos y 1.232 participantes de los cuales el 68% eran de FEAPS Extremadura y el 38% de
otras instituciones y organismos de la region.
También se han realizado 8 Sesiones Clinicas que fueron organizadas en conjunto por FEAPS
Extremadura, el Colegio de Médicos de Badajoz, la Asociacion de Profesionales de la Discapacidad
Intelectual, la Asociacién Aprosuba-4 y Equipos de Salud Mental del Servicio Extremefio de Salud.
En ellas se reunieron profesionales de unidades de salud mental (psiquiatras, psicdlogos, médicos,
trabajadores sociales, enfermeros/as...) y psicologos/as y otros técnicos de FEAPS Extremadura.

Figura 2: Sesiones clinicas abiertas a la comunidad profesional de salud mental y participantes.

N° Participantes
Instituciones

Aiio/Lugar Tematica abordada FEAPS .
Total E Sociales o
xtremadura o
Sanitarias
2006 La entrevista clinica en personas
Don Benito  con discapacidad intelectual y del 50 15 35
(Badajoz) desarrollo
Guias diagnosticas para la clinica
2007 en  personas con discapacidad 45 20 55
Don Benito  jureiectual vy del desarrollo con
(Badajoz) trastornos de salud mental
Calidad de vida en personas con
2008 discapacidad  intelectual y  del 40 15 25
Don Benito  desarrollo con trastornos de salud
(Badajoz) mental
Modelo de apoyo sanitario y
2010 ) social en salud mental para 45 16 29
Don Benito personas con discapacidad
(Badajoz) intelectual y del desarrollo
Desde el coleccionismo a la
2011 ) acumulacion compulsiva en 48 20 58
Don Benito personas con discapacidad
(Badajoz) intelectual y del desarrollo
2012 Trastornos del espectro autista
Don Benito 45 10 35
(Badajoz)
2013 Trastornos del estado de dnimo
Don Benito €7 personas con  discapacidad 46 15 31
(Badajoz) intelectual y del desarrollo
5013 Discapacidad intelectual v
Plasencia trastornos de s-alud mental 'y 30 20 60
. graves alteraciones de la
(Caceres)
conducta

Figura 2: Sesiones clinicas abiertas a la comunidad profesional de salud mental y
participantes.
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VALORACION CUALITATIVA Y VISION DE FUTURO.

Los datos cuantitativos y cualitativos expuestos en este trabajo vienen a demostrar que los
resultados del programa son buenos y que parecen adecuados para justificar el cumplimiento del
objetivo propuesto. Por ejemplo, el nimero de profesionales formados, la cantidad de actos reali-
zados, el nimero de personas atendidas o el incremento en la participacion de profesionales, tanto
de FEAPS Extremadura como de otras instituciones y organismos, en las distintas actividades refle-
jan que las acciones han sido desarrolladas con eficacia y dirigidas hacia el cumplimiento de la
mision que las motivo.

Sin embargo, lo hasta aqui expuesto no debe entenderse como una memoria de los resultados
totales o el final de un trayecto que acaba con la resolucion de un problema social y psicoldgico
que merma la calidad de vida de sus protagonistas y de sus familias. Sino mas bien como la expo-
sicion de un hito, punto intermedio en un camino mucho mas largo.

Las barreras y obstaculos que motivaron la puesta en marcha del programa y la necesidad de
trabajar en red, aun siendo mas reducidas que en un inicio siguen ahi. La necesidad de mantener en
funcionamiento el programa, innovandolo y mejorandolo, también.
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