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PRESENTACION

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

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

y feliz.

PEDRO SERRANO PIEDECASAS
Presidente de FEAPS
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PROLOGO

Jortunadamente las condiciones de vida de las personas con

discapacidad intelectual han ido mejorando sustancialmente

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

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

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

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

Afortunadamente hemos superado alguna equivocada idea de anta-
flo, tal como que estos comportamientos o trastornos son fruto de la
voluntad o intencion de quienes los realizan, es decir, que los hacen
porque guieren y que por lo tanto no son objeto de apoyo sino de ‘dis-
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ciplina’. Pero nos queda un gran camino por recorrer. Sigue siendo
real la exclusion de servicios y centros motivada por la presencia de
estas alteraciones. Sigue siendo hirientemente real la reclusion de per-
sonas en instituciones psiquidtricas y similares, a veces causada por la
carencia absoluta de otra alternativa, en las que las oportunidades de
participacion y de autonomia y las condiciones de bdsica dignidad y
calidad de vida quedan muy lejanas.

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

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

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

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

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

JAVIER TAMARIT CUADRADO
Responsable de Calidad FEAPS
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INTRODUCCION

a comprension y tratamiento de las enfermedades psiquidtricas

y/o trastornos de la conducta en personas con discapacidad

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

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

LOS AUTORES
Barcelona, Septiembre de 2002
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CAPITULO I

DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
ASPECTOS GENERALES

UN RETO SOCIO-SANITARIO

Es dificil encontrar en las disciplinas de la salud un caso parecido al
del retraso mental. Se trata de una entidad frecuente, cuyas consecuen-
cias se extienden a lo largo de todo el ciclo vital del sujeto y actual-
mente sin un tratamiento curativo, salvo en algunos casos excepciona-
les relacionados con problemas metabdlicos. El retraso mental afecta
aproximadamente al 1,5% de la poblacién en los paises con una eco-
nomia consolidada, y su tasa se duplica en las regiones deprivadas del
planeta. En mds de la mitad de los casos se desconoce la causa del
retraso mental, y esta proporcién es mayor en paises no desarrollados.
Los costes sociosanitarios asociados a esta entidad son enormes, y otro
tanto ocurre con la carga de dependencia para el propio sujeto y para
sus allegados. De hecho, los estudios efectuados en Holanda y en el
Reino Unido indican que el retraso mental, no solo lidera la tabla de
clasificacion de costes directos e indirectos de los trastornos mentales,
sino también la del conjunto de todo el sistema sanitario. Por otro lado,

23



una parte del “exceso” de casos en el tercer mundo serfa ficilmente
corregible con medidas generales de tipo nutricional (aporte de yodo,
hierro, etc.) y ambiental (disminucién del contacto con plomo), asi
como por la implantacién de medidas sanitarias elementales (preven-
cidn de enfermedades durante la gestacién y el periodo perinatal, mejo-
ra de las condiciones del parto).

Sin embargo, las politicas de salud de los paises desarrollados y los
organismos internacionales relegan sistematicamente el retraso mental
a un segundo plano, cuando no lo ignoran por completo. Al establecer
la lista de las 100 principales causas de discapacidad por enfermedad
en el mundo, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) no incluye
el retraso mental. Muchos paises carecen de politicas sanitarias sobre
retraso mental, que es considerado un problema de los servicios socia-
les, infravalorando las necesidades asistenciales de este conjunto de
poblacion, compartimentando la asistencia entre diferentes administra-
ciones y contraviniendo el mdas elemental principio de equidad, al
negar recursos y servicios equiparables a los que dispone, por ejemplo,
un paciente diabético. De hecho, no es infrecuente que los gestores
sanitarios consideren que el retraso mental no es un problema sanita-
rio, sino puramente social.

La carencia de recursos sanitarios se repite en lo que respecta a la
investigacién y a la formacién sobre este tema. En Espafia, un estu-
diante de cualquier disciplina de las ciencias de salud no puede adqui-
rir un conocimiento integrado del problema, y concluird su formacién
de pregrado sin el contacto minimo imprescindible con estos trastor-
nos. Tendemos a no ver lo que no conocemos o, al menos, a evitarlo.
Asi las cosas, no es de extrafiar que el retraso mental, la principal
causa de costes sanitarios, sea al mismo tiempo la que menos interés
despierta entre los profesionales de salud. A esta paradoja contribu-
yen un amplio nimero de factores. Se trata de un problema poco
atractivo desde el punto de vista curricular, crénico e “incurable”
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(luego veremos que esto no siempre es asi). En el escaso interés sobre
el retraso mental influye una educacién sanitaria que sigue aln cen-
trada en la curacion més que en la prevencion, y de los tres niveles de
ésta (prevencion de la aparicion de la enfermedad, del acortamiento
de sus sintomas, y de la discapacidad asociada a sus secuelas), el dlti-
mo apenas recibe mis que unos comentarios durante toda la forma-
ci6n médica. No debe pues resultar extrafio que la mayoria de los
médicos piense que el retraso mental es un problema social donde la
medicina tiene poco que hacer, si exceptuamos los estudios genéticos
y perinatales. Desde hace medio siglo, esta actitud de abandono ha
afectado particularmente a la psiquiatria, que ha delegado una parte
significativa del cuidado del retraso mental en manos de lo que ahora
se engloba en la disciplina de la psicopedagogia. De hecho y salvo
algunas excepciones como el Reino Unido, la formacidén en retraso
mental ni siquiera aparece en el curriculum de la especialidad. Se
trata de una tendencia mundial, que en los dltimos afios ha cambiado
de sentido. A ello han contribuido sin duda los espectaculares avan-
ces acontecidos en el conocimiento del retraso mental a diferentes
niveles (genética, atencién temprana, evaluacién psiquidtrica, psico-
farmacologia, intervencién psicosocial), la presion de las asociacio-
nes de familiares, y la progresiva conciencia de la auténtica dimen-
si6n del problema por parte de las autoridades sanitarias (cfr. informe
MH-SIRG, 2000).

EL DIAGNOSTICO DEL RETRASO MENTAL

Aparentemente, la definicién de retraso mental es sencilla, y pre-
senta pocas variaciones entre los tres sistemas internacionalmente
aceptados: la Clasificacién Internacional de las Enfermedades de la
Organizaciéon Mundial de la Salud (CIE-10), la de la Asociacion
Psiquidtrica Americana en su manual DSM-IV, y la de la Asociacién
Americana de Retraso Mental (en inglés: AAMR). Se basa en tres cri-
terios comunes:
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A. Nivel intelectual significativamente inferior a la media (inferior
a 69-75 segun los criterios).

B. Capacidad de adquirir habilidades basicas para el funcionamien-
to y la supervivencia: Comunicacién, Autocuidado, Vida en el
Hogar, Habilidades Sociales, Uso de la Comunidad,
Autodireccién, Salud y Seguridad, Habilidades Académicas
Funcionales, Ocio, y Trabajo.

C. Inicio anterior a los 18 anos.

En las tablas 1 y 2 se reflejan estos criterios con més detalle. Sin
embargo, bajo este aparente acuerdo, se esconden enormes problemas
conceptuales. En primer lugar, ;qué nombre debemos utilizar: “retraso
mental”, “minusvalia psiquica”, “discapacidad del aprendizaje”, “disca-
pacidad intelectual”? Actualmente se tiende a considerar como “politi-
camente correcto” el dltimo término. Sin embargo, el constante cambio
de nombre no obedece a criterios terminolégicos sino al estigma asocia-
do al retraso mental. Como el estigma se asocia al problema y no a la
denominacién del mismo, los sucesivos nombres acaban por quedar
impregnados del estigma y se hace necesario cambiarlos. La Asociacion
Europea de Salud Mental en el Retraso Mental (en inglés, AEMH-MR),
ha adoptado la decision de ceiiirse al concepto tradicional, frente a otras
organizaciones, que prefieren el término “discapacidad intelectual”.

Tabla 1. Criterios de diagnéstico de retraso mental

Limitacién sustancial del funcionamiento actual caracterizado por:

1. Funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, definida por
el cociente de inteligencia (CI) obtenido por evaluacién mediante uno o mds tests
de inteligencia, administrados individualmente. Una capacidad intelectual signi-
ficativamente inferior al promedio se define como un CI situado por debajo de 70
puntos.

2. Limitaciones relacionadas con lo anterior en al menos dos de las siguientes 4reas:

- Comunicacién
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- Autocuidado

- Vida en el hogar

- Habilidades sociales

- Uso de la comunidad

- Autodireccién

- Salud y seguridad

- Habilidades académicas funcionales
- Ocio

- Trabajo

3. Inicio antes de los 18 afios

Fuente: Asociacion Americana de Retraso Menial (AAMR), 2002

Tabla 2. Clasificaciéon del retraso mental segun las clasificaciones de la Sociedad
de Psiquiatria Americana (DSM-IV) y la Organizaciéon Mundial de la Salud
(CIE-10)

DSM-1IV CIE-10
1. RM ligero CI de 50-55 a 70 1. RM ligero (Cédigo F70) CI entre 50-69

85% de la poblacién con retraso mental

2. RM moderado CI entre 35-40 y 50-55 ‘ 2.RM moderado.(F 71) CI entre 35-49

10% de la poblacién con retraso mental

3. RM grave CI de 20-25 a 35-40 l 3. RM grave (F72) C1 entre 20-34

3-4% de la poblacién con retraso mental

4. RM profundo ClI por debajo de 20-25] 4. RM profundo (F73) ClI inferior a 20

1-2% de la poblacion con retraso mental

5. RM no Existe una fuerte 5. Otro RM (F78) La evaluacion
especificado sospecha de retraso del grado de RM
mental pero no puede es dificil o
ser detectado a través imposible de
de las pruebas de establecer debido
inteligencia a déficits
convencionales (p.€j., sensoriales o
debido a un deterioro fisicos,
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importante) {rastornos graves
del
comportamiento
o incapacidad
fisica

6. RM sin especificacién Evidencia de

¥79) RM pero sin
informacién
suficiente como
para asignar al
sujeto a una de
las categorias
anteriores

Fuente: Asociacion Americana de Psiquiatria (APA), 1994, y Organizacion Mundial
de la Salud (OMS).

Una segunda cuestion, mas trascendente, atafie al propio significa-
do de retraso mental. ;Qué es el retraso mental: una enfermedad, un
conjunto de enfermedades, o el déficit o discapacidad asociado a la
enfermedad? En realidad el retraso mental es una agrupacién de mani-
festaciones similar al concepto de demencia. Como ésta, incluye una
amplia serie de enfermedades y trastornos de origen genético y
ambiental, cuya caracteristica comun es un déficit de funciones cere-
brales superiores de una intensidad tal como para producir una interfe-
rencia significativa en el funcionamiento normal del individuo. A dife-
rencia de la demencia, los problemas intelectuales del retraso mental
son previos al desarrollo madurativo y a la adquisicién de habilidades
mediante el aprendizaje; por lo que hablamos de “déficit” en lugar de
“deterioro”. Utilizando un simil, podriamos decir que “la persona que
padece una demencia seria aquella que siendo rica se convierte en
pobre, mientras que la persona con retraso mental seria el pobre que
siempre ha sido pobre”.

Si existen dificultades conceptuales en la definicién de inteligen-
cia, éstas son mayores al tratar de medir el “cociente intelectual” o CI.
Este es solo un indice numérico que pretende expresar el nivel inte-
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lectual de una persona o de un grupo, por lo que no debe confundirse
con el concepto de “inteligencia” en si mismo. El ClI relaciona la edad
cronoldgica (EC) con la edad mental (EM), o grado de inteligencia del
individuo en relacién con su edad cronolégica, proporcionando un
indice del desarrollo intelectual del individuo comparado con el resto
de personas de su misma edad. Este indice se calcula segin la férmu-
la siguiente:

CI = (EM/EC) x 100

Para su estimacion se utilizan una serie de instrumentos. En adultos
el test mas difundido es la segunda version de la Escala de Inteligencia
para Adultos de Wechsler (WAIS-I11), que permite clasificar a la pobla-
cién general en diversos grupos segiin su nivel de inteligencia (tabla 3).

Tabla 3. Niveles del cociente intelectual segin la escala WAIS

Cl Clasificacién % de
poblacion
130 y mas A Muy superior 2.2
[20-129 B Superior 6,7
110-119 A Normal-alto 16,1
90-109 B Medio 50,0
80-89 C Normal-bajo 16,1
70-79 A Inferior 6,7
69 y menos B Deficiente mental 2,2

Fuente: Escalas de Inteligencia de Weschler (WAIS).

Esta categorizacion ha sido abandonada por la Asociacion
Americana de Retraso Mental (AAMR) en su clasificacion, pero, nos
guste 0 no, sigue teniendo un indudable interés préctico para fijar nece-
sidades de atencién socio-sanitaria.

La utilizacién del cociente intelectual para fijar el punto de corte en
el retraso mental ha sido criticada desde diversos punto de vista. Se
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trata de un constructo tedrico cuyo resultado (el CI), muestra una alta
variabilidad entre diferentes culturas, una falta de estudios sobre su dis-
tribucién real en muchas regiones del planeta, y una inestabilidad his-
térica que viene determinada por el aumento constante del nivel de CI
en las poblaciones occidentales.

Pero como sabemos, el retraso mental no depende sélo del nivel
intelectual ni de las habilidades de adaptacion por separado, sino de
ambos elementos. El concepto se refiere asi, a una limitacién impor-
tante en el funcionamiento de la persona - consecuencia de la interac-
cién de las capacidades restringidas del individuo con el medio en el
que vive-, no a las limitaciones de la persona en si mismas.

Si bien las limitaciones en las habilidades de adaptacion generales
deben ser evaluadas en el contexto de las caracteristicas propias del
grupo de edad al que pertenece el afectado (por ejemplo, en el cdlculo
matemadtico, en aptitudes artisticas), a menudo coexisten con puntos
fuertes en otras capacidades personales. De hecho, el funcionamiento
de la persona con retraso mental puede mejorar significativamente con
los apoyos apropiados durante un periodo continuado, tal como queda
reflejado en el método de evaluacién propuesto por la AAMR (tabla 4).

Tabla 4. Diagnéstico, clasificacion y sistemas de apoyo para el retraso mental
segin la Asociacién Americana del Retraso Mental (AAMR).

PRIMER PASO. Diagnéstico del retraso mental

Determinacién de los requisitos para el apoyo.

Se diagnostica retraso mental si:

1. El funcionamiento intelectual es menor de CI 70-75.

Dimension 1 2. Existen discapacidades significativas en dos o mds dreas de habi-
lidades adaptativas

3. Comienza antes de los 18 aios

SEGUNDO PASO. Clasificacién y descripcién
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Identificacién de las habilidades y carencias asi como la nec
sidad de apoyos.

. .l 1. Descripcion de las habilidades y carencias desde el punto de vista
Dimensién 11

Dimension 111 psicolégico-emocional.

Dimensién IV 2. Descripcién de la salud fisica general e indicacién de la etiologia
del retraso mental.
3. Descripcién de) ambiente actual del individuo y del entorno 6pti-

mo que facilitaria su crecimiento y desarrollo.
TERCER PASO. Perfil € intensidad de los apoyos necesarios

Identificacion de los apoyos requeridos para cada una de las cuatro

dimensiones:

1. Intermitente: apoyo ocasional en necesidades bdsicas (la
persona no siempre necesita el apoyo o lo precisa en cortos
periodos de tiempo, coincidiendo con acontecimientos vitales
transitorios).

2. Limitado: se caracteriza por una intensidad de apoyo consistente
en el tiempo, limitada temporalmente pero no de naturaleza inter-
mitente, que puede requerir poco personal y menor coste que los
niveles mds intensos de apoyo (p.ej., formacién laboral durante
unos meses 0 apoyo transitorio durante el periodo de escolariza-
cién).

3. Extenso: apoyo regular (p.ej., diario) en al menos algunos entor-
nos (tales como el trabajo o el hogar) y sin limitacién temporal.

4. Completo: apoyo constante y de alta intensidad, en todos los
entornos del sujeto, involucrando a mds personal y un mayor

rango de intervenciones que los apoyos “extenso” y “limitado”.

Fuente: Asociacion Americana del Retraso Mental (AAMR), 1992.

La necesidad de incluir el “criterio C” (inicio antes de los 18 afios)
no hace sino reflejar el problema conceptual antes mencionado.
Evidentemente, los déficits intelectuales asociados a retraso mental son
anteriores a esa edad madurativa, pero también antes de dicha edad
pueden producirse deterioros (como por ejemplo en la esquizofrenia o
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en los traumatismos craneoencefdlicos).

Los problemas conceptuales del retraso mental no son una invita-
cion para ignorarlo sino un reto para abordar con mds interés este
problema

Esta division podria simplificarse utilizando dos grandes ejes: pre-
sencia/ausencia de habilidades verbales y CI superior/inferior a 35. Se
trata de una clasificaciéon no aceptada a nivel internacional, pero que
puede resultar muy ttil en la prdctica clinica (Grafico 1).

Cociente Intelectual

75
A
Alta Baja

Habilidad Verbal 35

C D

15

Grifico 1: Evaluacion psiquidtrica y Clasificacion del Retraso Mental segin Cly habilidad verbal. Segun ] Cl
podemos diferenciar dos grandes grupos con un punto de vorte en 35 (Jevesmoderado vs. grave/profundo).
Anadiendo un segundo ¢je segun la capacidad verbal obtenemos 4 grupos (A-D).La semicircunferencia indica los
casos en fos que la sintomatologia dista mas de la poblacion nommal y la evaluacion es mis dificil.

Las personas con CI superior a 35 y habilidades verbales (grupo A),
presentan unas necesidades claramente diferenciadas con respecto a
los otros subgrupos, pueden acceder a la integracion mediante empleo,
presentan menos problemas en la evaluacién del estado mental y los
problemas de salud mental son mds parecidos a los de las personas sin
discapacidad intelectual. El grupo “B” incluye personas con problemas
de comunicacién y CI leve/moderado. La entrevista con estas personas
requiere del desarrollo de habilidades especiales por parte del entrevis-
tador (por ejemplo, dominio de sistemas aumentativos y alternativos de
comunicacién), y/o la colaboracién de un “intérprete” (generalmente
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un familiar). La calidad de la informacién recabada en la entrevista es
més reducida y ésta debe basarse mas en la evaluacién conductual. El
grado de dificultad depende también de los déficits sensoriales asocia-
dos. De otra parte, el grupo D es el que mds difiere de la evaluacion
convencional.

LAS CAUSAS DEL RETRASO MENTAL

La definicion anteriormente expuesta da una idea de la gran varie-
dad de causas del retraso mental. Incluye tanto enfermedades genéti-
cas, que van desde anomalias cromosOmicas a alteraciones de un solo
gen; como un amplisimo rango de enfermedades de origen ambiental
como carencias nutricionales (por ejemplo, déficit de iodina, o intoxi-
cacién por plomo), traumas en el momento del parto, infecciones
intrauterinas (por ejemplo, rubéola), o una deprivacién social grave en
la infancia. Por otro lado, las causas no genéticas varian significativa-
mente de un pafs a otro, dependiendo de factores socio-politicos, eco-
noémicos y culturales. En la tabla 5 aparece una breve descripcién de
algunas de las causas mds significativas de retraso mental. Es impor-
tante tener en cuenta que muchos sujetos con retraso mental presentan
alteraciones metabdlicas, endocrinas (por ejemplo, hipotiroidismo) o
neuroldgicas (epilepsia, demencia) que pueden confundirse con sinto-
mas de enfermedades mentales. De igual modo, la aparicion de enfer-
medades orgdnicas concurrentes, como veremos mas adelante, puede
dar lugar a manifestaciones conductuales que se pueden atribuir erré-
neamente a un problema mental (por ejemplo, agitacién psicomotora
por dolor dental).

33



Tabla 5. Causas del retraso mental y comportamientos asociados

Causas

Ejemplo

Rasgos clinicos vy fenotipo comportamental

Trastornos metabdlicos

Lipidos

Mucopolisacanidosis

Aminoacidos
Carbohidratos

Purinas

Enfermedad de Tay-Sachs

Sindrome de Hurler

Fenilcetonuria
Galactosemia

Sindrome de Lesch-Nyhan

Retraso mental progresivo, paralisis, ceguera. muerie
hacia los 34 afos de edad

Comienzo temprano, coita estatuea, hirsutismo,
cataratas, muerte generalmente antes de los 10 ados de
cdad

Ausencia de sintomas neonatzles; mas tarde, aparicion’
de convulsiones, hiperactividad, etupciones cutaneas
Vomitos en la primera infancia, ictericia,
hepatomegalia, cataralas

Ataxia, corea, fallo renal, autolesiones, gota

Otros trastornos genéticos

Trastomos neurocutineos

Alteraciones cromosomicas

Alteraciones de genes

Esclerosis tuberosa

Sindrome de Down

Sindrome de X fragil

Sindrome de Prader-Wili

Sindrome de Angclman

Sindrome de Comelia de Lange

Sindrome de Williams

Epilepsia, autismo, hiperactividad, impulsividad.
agresividad, retraso mental

Hipotonia, fisura palpebral. nariz chata, pusividad,
dependencia, hiperactividad en la infancia. iestarude:.
retraso mental entre ligero y grave

Rostro alargado, orejas grandes, corta estatura,
macroorquidismo, hiperactividad, ansiedad,
estereotipias, retraso mental ligero en algunas
mujeres, retraso menfal de moderado a grave en
hombres

Hipotonia, polifagia y obesidad, pies y manos
pequefios, microorquidismo, conducta compulsiva,
retraso mental de ligero a moderado
Temperamento alegre, risa paroxistica, aleteos y
palmoteos con manos y brazos, epiiepsia (90%),
retraso mental profundo

Microcefalia, corta estatura, manos y pics pequefios,
autolesiones, retraso mental grave-profundo
Déficit de atencion e hiperactividad, pobres
relaciones sociales, locuacidad, ansiedad excesiva,
trastornos del suerio, cona estatura, hipercalcemia,
trastornos tirgideos

Trastornos adquiridos

Infecciones intrauterinas

Sustancias 16xicas

Problemas tardios en ¢l
embarazo
Problemas perinatales

Enfermedades adquiridas en la
infancia

Traumatismo

Pobreza

Enfermedad mental de Ya madre

Rubeola, toxoplasmosis, sifilis

Sindrome alcohélico fetal
Metales pesados {plomo, mercurio}

Anoxia en ¢l parto, pario
prematuro
Encefalitis

Malnutncion

Deprivacion afectiva

Situaciones de abandono

Falta de educacion y estimulacion

Pérdida sensorial (auditiva, visual, etc.),
hiperactividad, retraso mental entre ligero y profundo
Microcefalia, corta estatura, retraso mental ligero,
fisuras palpebrales

Irritabilidad, convulsiones, déficits sensoriales,
coroatetosis, retraso mental entre ligero y profundo

Causas desconocidas
(supone alrededor del 40%
de los casos de retraso mental)
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iiLas diferencias entre las personas con retraso mental son enor-
mes!! Sin embargo, paradéjicamente tendemos a adoptar una visién
reduccionista de sus problemas. Solemos afirmar: “todas las personas
con retraso mental son iguales”, cuando en realidad existe una diferen-
cia bioldgica mucho mayor entre una persona con sindrome de Down
y otra con sindrome de Prader Willi que entre cualquier grupo de adul-
tos con CI normal.

La realidad es que en mas de la mitad de los casos, especialmente
en personas adultas, desconocemos las causas del retraso mental. {No
deberiamos darnos por vencidos! Tal como nos recuerda la Asociacién
Mundial de Psiquiatria, disponer de informacion sobre qué condiciones
han propiciado la discapacidad intelectual es muy importante por
diversas razones:

- La necesidad de los padres, cuidadores e individuos de entender
por qué se ha producido el retraso mental.

- El derecho bésico del individuo y de la familia a conocer.

- El alivio de la incertidumbre con respecto a la causa de la disca-
pacidad.

- El alivio de la culpa de que la familia y/o factores sociales hayan
sido la causa del retraso mental, o del trastorno del desarrollo o de
la perturbacién de la conducta.

- La facilitacion de la resolucién del duelo.
- El enfoque hacia el futuro.

- La programacidn de estrategias dirigidas a las capacidades y a las
necesidades individuales.

- El potencial para la identificacién y pertenencia a un grupo de
apoyo.

- La ampliacién a la familia entera del consejo genético apropiado.
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- Los riesgos para otros miembros de la familia de la condicion
recurrente en su descendencia.

- El posible tratamiento de condiciones especificas.

- La identificacion y prevencién de complicaciones.

EPIDEMIOLOGIA DEL RETRASO MENTAL

Ya hemos comentado que el nimero de casos de personas con retra-
so mental se sitda alrededor del 1,5% de la poblacién, pudiendo llegar
al 4% en paises no desarrollados, segiin estimaciones de la OMS
(WHO, 1993). Dada su variabilidad interregional, los problemas en la
medida del CI en paises donde no se han adaptado adecuadamente los
tests de inteligencia, y la dificultad existente en la medida de las habi-
lidades o capacidades bdsicas de supervivencia, la fiabilidad de los
datos disponibles sobre la tasa real de retraso mental en el mundo es,
cuando menos, baja.

Especial atencién merece el estudio efectuado a principios de los
afios 90 en la comarca de La Safor en la Comunidad Valenciana. Hasta
la fecha, este es el estudio mas relevante efectuado sobre retraso men-
tal en nuestro pais, aunque desafortunadamente se limita al an4lisis de
poblacién infanto-juvenil (0-14 afios) y no efectda una descripcién por-
menorizada de los sujetos con CI limite. Este estudio refiere una pre-
valencia de 13,97 casos de CI limite por mil habitantes, frente a un
14,10 por mil de sujetos con retraso mental. El reciente estudio del
Instituto Nacional de Estadistica y el IMSERSO sefala para la pobla-
¢ién por debajo de 65 afios, una tasa de retraso mental global del 0,45%
(“madurativo™: 0,02; grave y profundo del 0,1; moderado 0,2 y leve y
limite del 0,13). Estas tasas son inferiores a las reales y reflejan un
sesgo por encuestas en nicleos familiares, sin valorar la poblacién ins-
titucionalizada y en prisiones.
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Grifico 2. Total de personas con retraso mental y nivel de gravedad.

SEGUN LA ORGANIZACION MUNDIAL SEGUN LA SOCIEDAD AMERICANA
DE LA SALUD DE PSIQUIATRIA
20% QUIATRI
nivel 3%  10% 3,5%
moderado nivel grave  nivel moderado nivel moderado
y grave
1,5%
nivel
profundo

75%
nivel leve nivel leve

Fuente: Salvador, L. y Rodriguez, C. (1999). Mentes en desventaja

Género

La prevalencia es manifiestamente superior en los varones en todos los
niveles de retraso mental, presentando un cociente de 1,7 hombres por
cada mujer afectada. Esta situacion es debida a que un porcentaje
importante de sindromes de causa genética que cursan con retraso
mental van ligados al cromosoma X.

Edad

Por grupos de edad, el diagndstico de retraso mental es menos fre-
cuente durante los primeros aflos de vida - antes de los 5 afios-, aunque
va aumentando a lo largo de la etapa escolar, en la medida en que se
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demanda un mayor rendimiento intelecual, hasta alcanzar su cuota
maxima entre los 14 y los 15 afios. En la edad adulta, desciende alre-
dedor del 1%.

Clase Social

Los niveles de retraso mental grave y profundo se distribuyen unifor-
memente entre todos los estratos sociales, pero la forma leve, en la que
influyen factores ambientales como la desnutricién (que afecta al desa-
rrollo cerebral) y la deprivacion afectiva o cultural (que afecta al desa-
rrollo intelectual y emocional), es mas frecuente en las clases bajas.
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CAPITULO II

ENFERMEDAD MENTAL
Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

PREVALENCIA DE LOS TRASTORNOS MENTALES
EN LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los datos sobre el porcentaje de trastornos mentales en personas
con retraso mental son extremadamente variados y dispares, oscilando
entre el 10 y el 50% de los casos. A esta variabilidad contribuyen diver-
sos problemas metodolégicos: emplazamiento o drea de cobertura, gra-
vedad del retraso mental, representatividad de las muestras, uso de ins-
trumentos estandarizados y sistemas de diagndstico, y categorias diag-
ndsticas consideradas en el andlisis. Los estudios publicados en nues-
tro pafs en centros ocupacionales sefialan una tasa entre el 20 y el 35%.

Lo que si parece evidente es que un elevado nimero de casos per-
manece oculto, es decir, tenemos extremas dificultades para identificar
los problemas de salud mental, dado que en la mayoria de las ocasio-
nes se mostrard en forma de conducta desafiante.

En un estudio sobre 205 personas con retraso mental asistidas en
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centros comunitarios, s6lo uno de cada cuatro de los sujetos con tras-
tornos psiquidtricos fue diagnosticado. En nuestro entorno, en un cen-
tro de empleo con un alto nivel de atencién, el 50% de los trastornos
psiquidtricos no habia sido diagnosticado previamente.

POSIBLES CAUSAS DE LOS TRASTORNOS MENTALES EN
LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Tradicionalmente se ha sostenido que las causas de los trastornos
mentales que aparecen en personas con retraso mental deben ser simi-
lares a las de los individuos con inteligencia normal. Sin embargo, la
experiencia clinica apunta en otra direccién. Es cierto que una persona
con retraso mental puede experimentar problemas mentales similares a
los del adulto normal, sobre todo si pertenece al grupo “A” del grafico
1. Sin embargo, debido a sus menores desarrollo cognitivo y habilida-
des de comunicacién, asi como al incremento de riesgos de deterioro
fisico y enfermedades asociadas, en las personas con retraso mental
que incluirfamos en los grupos “C y D” del grafico 1 (retraso mental
moderado, grave y profundo), los trastornos mentales se presentaran
generalmente en forma de alteraciones de la conducta, sefiales fisicas y
quejas. De hecho, el nimero y tipo de trastornos, los patrones de res-
puesta al tratamiento farmacolégico y el curso evolutivo no coinciden
con los observados en adultos con CI normal, siendo tanto mas aleja-
dos de €stos en la medida que la afectacion del retraso mental es mas
grave.

Asi pues, la manifestacion clinica de un trastorno, su gravedad y la
afectacion sobre el funcionamiento, no pueden verse como el resulta-
do de una causa dnica, aunque exista una conocida. Son el resultado de
una interaccién entre numerosos factores y mecanismos, los cuales
determinan finalmente la adaptacién social de la persona.

Se han propuesto muchas explicaciones posibles para la elevada
presencia de trastornos mentales en sujetos con retraso mental. Fraser
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y Nolan (1995) sefialan que las lesiones cerebrales interactuarian con
otros factores psicolégicos y ambientales y otras circunstancias para
producir trastornos mentales.

Podemos diferenciar tres grandes grupos de factores que interactu-
an entre si y que determinan la adaptacién psicosocial final del indivi-
duo:

A. Factores bioldgicos:

* Las alteraciones en la funcién cerebral presentes en el retraso
mental podrian predisponer al desarrollo de un trastorno mental.
Por ejemplo, las alteraciones estructurales del 16bulo frontal pue-
den producir apatia, aislamiento o desinhibicion.

Los fenotipos comportamentales, descritos en el préximo capi-
tulo, pueden asociarse a alteraciones conductuales y enfermedades
mentales especificas. Por ejemplo, el sindrome de X Fragil suele
acompaflarse de autolesiones, hiperactividad y tendencia a la
ansiedad, el sindrome de Prader Willi se asocia a hiperfagia indis-
criminada y el sindrome velo-cardio-facial a una mayor frecuen-
cia de esquizofrenia.

La epilepsia presente en 14-24% de personas con retraso mental
puede asociarse a problemas mentales y alteraciones conductua-
les.

Algunos trastornos endocrinos y metahélicos, como la disfun-
cién de la glandula del tiroides presente en un 30% de personas
con sindrome de Down, se asocian a sintomas de enfermedad
mental.

La interaccion entre el entorno y discapacidades fisicas/senso-
riales: la espasticidad, los problemas motores, enfermedades que
causen dolor o malestar, las dificultades de vision y las limitacio-
nes comunicativas, pueden provocar de forma indirecta trastornos
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del estado mental.

* La medicaciéon puede ocasionar también efectos colaterales en el
comportamiento.

B. Factores psicolégicos:

Este grupo incluye aquellos factores que contribuyen, por un lado,
a la baja autoimagen del individuo y, por otro, a limitar el repertorio de
funciones mentales de la persona. La mayoria de los sujetos con retra-
so mental, especialmente en el rango de limite y ligero (80% de los
casos totales de retraso mental), son conscientes de su deficiencia, de
sus defectos y del rechazo del medio hacia ellos. Sin embargo, debido
a sus propias deficiencias en el pensamiento conceptual y en la capaci-
dad de comunicacidn, entre otras, pueden tener problemas a la hora de
desarrollar estrategias de afrontamiento. En lugar de ello, pueden desa-
rrollarse problemas conductuales y/o mentales. Las conductas inapro-
piadas pueden provocar rechazo social y estigmatizacién que, a su vez,
puede relacionarse con depresién. La adaptacién social puede estar
ademads entorpecida por factores de personalidad tales como la intole-
rancia frente a los cambios. Las dificultades de comunicacién suelen
ser un factor crucial en el control de los impulsos y en la inadaptacién
social.

En resumen, estos factores incluyen:

* Déficit intelectual y de memoria.

* Alteracién del juicio y falta de iniciativa (por ejemplo, por dis-
funcién frontal).

* Baja autoestima.

* Problemas en el aprendizaje.

* Baja tolerancia al estrés y las frustraciones.

» Estrategias de afrontamiento/mecanismos de defensa inadecua-
dos (por ejemplo, regresion ante el estrés, ira ante la frustracién).

* Falta de habilidades de solucion de problemas por déficit del
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pensamiento abstracto.

* Secuelas psicolégicas de la patologia, los déficits y la discapaci-
dad subyacente: imagen corporal, espasticidad, limitacién de la
movilidad, déficits sensoriales visuales y auditivos, problemas de
la comunicacién y del lenguaje.

* Dificultades en el desarrollo de las relaciones sociales y otras
habilidades de supervivencia.

C. Factores ambientales/socioculturales:

Los sujetos con retraso mental estdn sometidos a diferentes tipos de
estrés ambiental, quizds incluso mas que las personas sin retraso men-
tal. En los sujetos sin comunicacién verbal que conviven en grupos,
donde se les demanda conformidad y sumision, las explosiones con-
ductuales pueden ser sélo una manera de comunicar sus sentimientos o
de asumir algin control. Incluso a personas con retraso mental leve,
totalmente capacitadas, con frecuencia no se les permite decidir sobre
sus propias vidas.

Estos factores incluyen:

* Problemas en la relacién con los padres, otros familiares, cuida-
dores y personas del entorno (expectativas confusas e inapropia-
das, sobreproteccion, rechazo).

» Falta de apoyo emocional.

» Abuso sexual y psicolégico.

* Distrés y desgaste de los cuidadores (‘burn-out’).

» Diferentes estrategias de manejo de los problemas del sujeto por
distintos cuidadores (respuestas/actitudes de refuerzo inadecua-
das).

* Acontecimientos vitales Mayores (duelo, pérdidas, enfermedad
de los padres) y acontecimientos vitales Menores (por ejemplo,
cambios en el entorno inmediato). Debe tenerse en cuenta que
ciertos acontecimientos de poca importancia para el adulto nor-
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mal, pueden ser mayores para el adulto con retraso mental.

* Dificultades de acceso a los servicios comunitarios y de salud.

« Falta de integracién sociolaboral.

* Excesivas demandas o “presion sobre la produccién” en entornos
laborales. Es preciso adecuar el trabajo a las necesidades indivi-
duales y posibilidades de cada individuo.

* Etiquetado, rechazo de la sociedad, estigma, discriminacion.

EVALUACION DEL ESTADO MENTAL EN PERSONAS CON
RETRASO MENTAL: PROBLEMAS Y RECOMENDACIONES

La validez de las hipdtesis sobre lo que le pasa a la persona basadas
en el mero juicio individual es muy cuestionable, y mds atin en esta
poblacién, no sélo porque es dificil o a veces imposible entrevistarla,
sino también porque:

a) el nimero de profesionales expertos en este campo es pequeifio,

b) la formacioén es insuficiente,

c) atin hay enormes desacuerdos entre los profesionales sobre las
condiciones necesarias para un diagnéstico especifico,

d) y no existe el hdbito del trabajo multidisciplinar en equipo.

En este sentido, conviene recordar que la escasa comunicacién y
coordinacién entre los miembros de un equipo, asi como las actitudes
y creencias individuales de sus miembros, son las primeras dificultades
aresolver cuando pretendamos evaluar los trastornos mentales que pre-
senta una persona con retraso mental.

Principales problemas en la evaluacion de los trastornos mentales
en el retraso mental

A la hora de evaluar el estado de salud mental de sujetos con retra-
so mental, se plantean tres tipos de problemas:

A. Atribuibles al sujeto/informador
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B. Atribuibles al entrevistador
C. Atribuibles al método de evaluacion

A. Atribuibles al sujeto/informador

Se han descrito una serie de variables que dificultan la exploracién
en sujetos con retraso mental:

1. Distorsion intelectual - Hace referencia a la disminucién de la
capacidad para observar y describir la propia conducta y estado
como consecuencia de la afectacion de la capacidad de razona-
miento, de los problemas lingiiisticos, fonolégicos y comunica-
tivos (por ejemplo, incapacidad para expresar experiencias men-
tales complejas) y de trastornos asociados (déficits sensoriales,
autismo), que impiden la expresion de las caracteristicas del tras-
torno o conducen a confusién, diagnosticindose un trastorno por
otro (por ejemplo, autismo vs. esquizofrenia).

2. Enmascaramiento psicosocial - Se refiere al efecto de la disca-
pacidad (inteligencia, relaciones interpersonales y sociales) y al
empobrecimiento de las experiencias vitales sobre el contenido
de los sintomas.

Por ejemplo, una ideacion de grandeza en un adulto con dis-
capacidad puede consistir en la manifestacion de que él va a
ser el proximo conductor de la furgoneta, que serd monitor, etc.

3. Desintegracion cognitiva - Se refiere a las dificultades en el pro-
cesamiento de informacién que en una persona con retraso men-
tal pueden reflejarse como conductas extravagantes, erréneamen-
te “etiquetadas” como psicéticas.

4. Exageracion de base - Hace referencia a que todo cambio debe
basarse en diferencias sobre la conducta habitual del sujeto. De
ahi la importancia de las evaluaciones periddicas y de los regis-
tros conductuales.
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Si la persona ha sido hiperactiva desde la nifiez no podemos
atribuir este rasgo de conducta a un trastorno mental.

Aparecen, ademaés, dificultades practicas cuando se entrevista a per-
sonas con retraso mental con finalidad exploratoria. En primer lugar,
las personas con retraso mental son mds susceptibles a la aquiescen-
cia, por lo que tienden a dar la respuesta que creen que el evaluador
quiere oir, especialmente si han tenido experiencias negativas en sus
relaciones con los psiquiatras.

Un sujeto con retraso mental ligero, al ser explorado por el
médico, preguntaba: “;Qué me vas a dar? ;Me vas a ingre-
sar?”. Posiblemente recordaba experiencias pasadas en las
que sus respuestas conducian a un tratamiento que le dormia
o le provocaba movimientos no deseados, o que le conducian
directamente a un Hospital Psiquidtrico. Segun las aclara-
ciones del médico, la persona era capaz de responder a favor
de sus propios intereses.

Por otra parte, los sujetos con retraso mental suelen tener problemas
a la hora de mantener la atencién. Con frecuencia, estas personas sue-
len ser tambi€n mds susceptibles al cansancio y al temor o los senti-
mientos de fracaso, sobre todo si las preguntas representan algin
grado de dificultad (por ejemplo, las referidas a conceptos espaciales y
temporales).

Tabla 6. - Cémo prevenir el sentimiento de fracaso

v Utilizar un lenguaje no verbal adecuado.
v Utilizar un lenguaje lo mds simple posible.
v Dar a elegir entre dos palabras.
v Utilizar la forma interrogativa mas simple posible:
- “Qué”, es la forma més simple.
- “Por qué”, demanda una descripcién del evento o el comportamiento

de alguien.
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- “Cudl”, demanda una comparacién entre dos o mas elementos.
v Utilizar formas interrogativas en positivo:

<

- ;Puedes permanecer sentado?, mejor que “;No puedes permanecer
sentado?

v Evitar frases subordinadas:
- ¢ Qué tal estd el problema (recordarlo) del que hablamos la ultima
vez (recordar cuando fue)?, mejor que: “La iltima vez hablamos de un
problema, ;Cuéntame qué tal estd ahora ese problemna?.

v Utilizar adverbios y adjetivos con mesura.

v Utilizar descripciones concretas:

- ¢ Cudl es tu trabajo?, mejor que: ;En qué te ganas la vida?

v Utilizar verbos activos mejor que pasivos:
- (Hiciste algo?, mejor que: ;Fue algo hecho por ti?
v Utilizar el tiempo indicativo, no subjuntivo:
- (Sientes que va a pasar algo grave?, mejor que: ;Sientes que algo
grave pudiera ocurrir?.
v Utilizar el presente simple si es posible:
- ¢ Estds inquieto?, mejor que: ;Has estado inquieto?
v Utilizar definiciones “patrén” de los sintomas:

- Situaciones en las que los sintomas suelen darse y que resultan fami-

liares.

- Por ejemplo: Para investigar un aumento de la frecuencia cardiaca
como expresion de ansiedad, podemos preguntar: ;Tu corazon late
deprisa? Pero es mas comprensible si preguntamos: Cuando corres
mucho, sientes que tu corazon va muy deprisa, ;verdad? Pon la
mano sobre el corazon y muéstrame qué pasa cuando corres.
Cuando estds sentado sin correr, ;sientes también que a veces tu
corazon va muy deprisa?

v Utilizar acontecimientos de referencia para disminuir las dificultades
de orientacién en

el tiempo.

- Por ejemplo: para investigar desde cuando estd presente el aumento
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de frecuencia de los latidos del corazén podemos preguntar: ;Desde
cuando sientes que tu corazon va mds deprisa?, o mejor: ;Desde la
fiesta de fin de afio, sientes que tu corazon va mds deprisa?

- El acontecimiento de referencia debe investigarse antes de iniciar la
entrevista y puede ser diferente en cada sujeto. Tiene que estar rela-
cionado con algin evento en el que la persona haya participado y
recuerde perfectamente.

B. Atribuibles al entrevistador

El sentimiento de fracaso, tal como lo hemos descrito, se presenta tam-
bién cuando la persona que realiza la evaluacion se ve incapaz de “‘conectar”
con el sujeto afectado. Suelen ser frecuentes expresiones del tipo: “Me sien-
to incomodo”, “no sé como preguntar”, “me siento inseguro e impotente’.

Enmascaramiento diagnéstico: Existe una tendencia a menospre-
ciar los trastornos mentales en el retraso mental. Estos errores en el
diagnéstico pueden deberse a un problema conocido como enmascara-
miento diagndstico, también traducido del término inglés overshado-
wing, como ensombrecimiento o eclipsamiento. Desde este punto de
vista acabamos por atribuir la conducta de la persona (por ejemplo,
heteroagresividad) a su retraso mental, considerando como “normales”
y “propias de las personas con retraso mental” determinadas conductas
(por ejemplo, deterioro cognitivo por demencia en un sindrome de
Down) o simplemente no se detectan y exploran (por ejemplo, aisla-
miento social por un sindrome depresivo).

C. Atribuibles al método de evaluacién

A pesar del desarrollo de cuestionarios y escalas de evaluacién de
los trastornos mentales, la entrevista persiste como el método definiti-
vo sobre el que se basa el diagnostico de las enfermedades mentales.
Por otro lado, contamos con pocos instrumentos de evaluacion estan-
darizados especificamente para retraso mental. Hasta hace poco, las
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escalas utilizadas carecian de estudios de fiabilidad y validez y/o no
habian sido adaptadas a poblacién con retraso mental.

Recomendaciones para la evaluacion de los trastornos mentales en
el retraso mental

Los problemas sefialados en el apartado anterior han dado lugar a
un intenso debate entre diferentes grupos de trabajo en el sector, que
han dado sus frutos en diversas recomendaciones y guias sobre c6mo
evaluar y explorar los trastornos mentales y/o conductuales en las per-
sonas con retraso mental.

A. Evaluacion del estado mental

Si bien es posible aplicar los principios basicos de la evaluacién del
estado mental a personas con discapacidad intelectual, estd claro que
las técnicas diagndsticas deben adaptarse al nivel de desarrollo del
individuo, especialmente a sus habilidades comunicativas. Es necesa-
rio asegurarse de que han entendido la pregunta y pueden responderla
adecuadamente, aportandole los medios no verbales precisos, cuando
sea necesario. Resulta también de gran interés valorar su grado de
vision, audicién, memoria y capacidad de concentracién para poder
valorar después correctamente la respuesta.

Las recomendaciones mencionadas mds arriba pueden dividirse en
cuatro apartados:

- Fuentes de informacion

En general, para la evaluacién de enfermedades mentales en perso-
nas con retraso mental hay que basarse en multiples fuentes de infor-
macion entre las que destacan las entrevistas, la observacién de la con-
ducta en el contexto habitual, las entrevistas al propio sujeto, cuidado-
res y familia, la evaluacién psicométrica que incluya la valoracién del
desarrollo de habilidades sociales, personalidad y conducta adaptativa,
y las evaluaciones médicas bioldgicas.
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Existen sistemas para recabar informacién de informadores en con-
tacto con la persona afectada cuando no es posible entrevistarla (por
ejemplo, a partir de la informacién recogida en el inventario PAS-ADD).

Ejemplos de buenas practicas

* La persona evaluada conoce bien a quien le estd entrevistando.

* El evaluador pregunta a diferentes persohas sobre el estado del
sujeto afectado.

» Las personas (familia o cuidadores) que acompaiian al sujeto en la eva-
luacioén, le conocen bien y mantienen muy buenas relaciones con €l

» La evaluacién se basa en el andlisis de diferentes pruebas y regis-
tros conductuales.

- Dénde realizar la entrevista

Debemos ser flexibles sobre el lugar donde realizar la entrevista (domi-
cilio, centro de dia, unidad asistencial) y en cuanto a su duracién (fraccio-
narla o efectuar interrupciones para evitar el cansancio). En la medida en que
sea posible, debe evaluarse al sujeto en un entorno que le sea familiar. A
veces es necesario evaluarle en diferentes lugares (domicilio, centro ocupa-
cional). Los cuidadores que lo acompafien deben conocerlo bien para apor-
tar informacion relevante. Debe dedicarse un tiempo a la entrevista a solas
con el paciente, atin en casos en los que la capacidad verbal sea limitada.

Ejemplos de buenas pricticas

* Se llevan a cabo evaluaciones en diferentes:-entornos (hogar-resi-
dencia, centro de dfa, taller, entornos comunitarios, etc.).

* Los entornos en los que se lleva a cabo la evaluacién son los mas
conocidos y familiares para la persona evaluada. (jmejor el taller
que la consulta!). ~

* Si es necesario explorar al SUJCtO en diferentes entornos, el evalua-
dor se adapta a.las necesidades de la persona (mejor: lo intentamos
y seguimos en otro momento, que jdebemos acabar hoy!).
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- Técnicas de entrevista clinica

Ya hemos comentado las dificultades de la entrevista a personas con
retraso mental. Emerson (1998) y Deb y cols. (2001) describen una
interesante serie de técnicas para la entrevista a pacientes con retraso
mental, que resumimos en la siguiente tabla.

Ejemplos de Buenas practicas

» El evaluador prepara la entrevista de antemano segtin las necesida-
des del individuo, entrevistdndose previamente con los cuidadores
y/o familia.

* El evaluador informa a la persona sobre el objetivo de la entrevis-
ta. , :

* El evaluador respeta los aspectos de confidencialidad durante la
entrevista (por ejemplo, pregunta si desea que la familia y/o el cui-
dador estén presentes durante la entrevista).

* Al inicio de la entrevista el evaluador realiza algunas preguntas
muy sencillas para ganar la confianza de la persona explorada.

Hace sentirse comodo al entrevistado.

* El evaluador conoce de antemano las habilidades/limitaciones
comunicativas del sujeto a explorar y se adapta a las mismas duran-
te la entrevista. ' '

« El evaluador utiliza un lenguaje sencillo: frases simples, cortas,
evitando el lenguaje técnico o complejo, las metéforas, las frases
hechas o el doble sentido y las ambigiiedades.

* Si es necesario, el evaluador utiliza sistemas facilitadores de la
comunicacién (dibujos, ldminas, pictogramas, fotos, etc.).

* El evaluador se dirige al sujeto y trata de involucrarle en la entre-
vista durante la evaluacion. '

* El evaluador formula preguntas breves y abiertas y no cerradas. A
veces, si son excesivamente abiertas pueden confundir del sujeto
(por ejemplo, ;como te encuentras hoy?, ;Qué es lo que mds te
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gusta hacer en “x” -centro de dia-?).
* El evaluador evita entrar en cuestiones polémicas.
» Si es necesario, el evaluador repite las preguntas y solicita al suje-
to que las repita para observar si las ha comprendido. Se asegura
de la comprensién: repitiendo las preguntas, pidiéndole al sujeto
gue las repita él o que explique qué se le ha preguntado, o formu-
lando preguntas contradictorias (por ejemplo, /estds nervioso?,
Jestds tranquilo?).
El evaluador evita formulaciones que impliquen una respuesta (por
ejemplo, en vez de: ;No te gusta vivir aqui, verdad?; pregunta:
; Qué tal estds en esta residencia?).
El evaluador es flexible y presta especial atencién al cansancio del
sujeto, suspendiendo la entrevista cuando éste manifieste signos de
estar cansado (aumento de distraccién, aparicién de aquiescencia -
el sujeto responde lo que cree que el evaluador desea ofr.).

- ¢ Qué debe contemplar la evaluacion del estado mental?

La entrevista para evaluar el estado mental de la persona con retra-
so mental debe recoger informacién adicional con respecto a las cau-
sas del retraso mental, las habilidades de supervivencia, los sistemas de
apoyo, la conducta previa y otros factores que no son tan relevantes en
la poblacion general. En la Tabla 7 se sefialan algunas recomendacio-
nes para organizar la recogida de informacion.

Tabla 7. Recomendaciones para organizar la recogida de informacién

Antecedentes Familiares.

- Retraso mental.

- Enfermedades psiquidtricas, neurologicas (epilepsia, demencia) u otras
enfermedades médicas de interés.

Historial Médico.
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- Causa de retraso mental: no debe constar como desconocida a menos que
se haya efectuado ya una exploracién sistematica de la misma que no haya
dado resultados.

- Condiciones del embarazo y del parto.

- Enfermedades fisicas en el curso de la vida, con especial interés sobre
aquéllas que puedan estar relacionadas con su retraso mental (epilepsia,
hipotiroidismo, etc.); y sobre problemas recurrentes de salud (alergias,
problemas respiratorios, dentales o digestivos).

- Déficits y discapacidades fisicas con especial atencién a déficits de la
comunicacion y el lenguaje, vision, audicién y movilidad.

- Historial ginecolégico, medidas de contracepcién. Es necesario informar-
se sobre la capacidad de comprensién del sujeto sobre estos aspectos.

- Haébitos téxicos teniendo en cuenta la dificultad del paciente para abordar el
tema y la de obtener datos precisos sobre el consumo real a partir de su relato.

- Tratamientos farmacolégicos. Efectos secundarios.

- Exploraciones previas: CI, examen fisico, neurolégico y neuropsicolégi-
co, analitica general, cariotipo y exploracién genética, endo
crinolégica y metabdlica, pruebas complementarias.

- Establecer la capacidad del sujeto para comunicar aspectos de su salud
fisica (por ejemplo, dolor).

Antecedentes Psicosociales.

- Abordaje y afrontamiento de la familia ante el retraso mental.

- Relacion con los miembros de la familia.

- Descripcion detallada de la vida del paciente, comenzando por el parto y el
nacimiento, y llegando hasta el momento actual, con especial atencién a:
v Desarrollo psicomotor.

v Escolarizacion y rendimiento académico.
v Socializacién y red social.

v Funcionamiento laboral.

v Historia afectiva y psicosexual.

v Actividades de ocio.
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v Acontecimientos vitales mayores (pérdidas, abuso, traslados) y meno-
res (por ejemplo, cambio de cuidador o de programa de integracién).
Debe valorarse el impacto del acontecimiento sobre el individuo.

- Evaluacién de su nivel de funcionamiento en las diferentes habilidades de
supervivencia.

- Historia forense y situacién administrativa (certificado de minusvalia,
pensiones).

Entorno y medidas de apoyo (anteriores y actuales)

- Afrontamiento y estrategias de los padres ante el retraso mental.

- Medidas de apoyo e integracion.

- Caracteristicas de la red social.

- Caracteristicas de su entorno (residencia, centro de integracién, etc.).

Personalidad y conducta previa (antes de la patologia mental)

- Inicio de cambios en la conducta y de funcionamiento del sujeto.

- Contactos previos con los Servicios de Salud Mental y diagnéstico previo
(atender mds al cuadro clinico que al diagnéstico ya que éste puede ser
erréneo).

- Historial de abuso o dependencia de drogas (si es relevante).

Ejemplos de Buenas Practicas

* Si se desconoce la causa del retraso mental, el equipo se pone en contac-
to con un departamento de genética para realizar las pruebas pertinentes.

» Se recogen todos los datos significativos de la persona desde su naci-
miento hasta la fecha actual.

+ Se evalia periédicamente (como minimo cada afio) el estado basal (habi-
lidades y conducta) de la persona mediante escalas apropiadas.

« Se pone interés en tener registrados todos los medicamentos que ha toma-
do y toma la persona.

* Todas las personas conocen cémo identificar y registrar un posible efecto
secundario de la medicacién.
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B. Exploracion del estado mental y/o conductual

En el retraso mental la observacién directa del paciente es impres-
cindible. En muchas ocasiones es necesario requerir a uno o varios
observadores que registren los cambios en el estado mental y la con-
ducta del sujeto en sus diferentes entornos. Esta monitorizacién puede
incluir s6lo algunos aspectos bdsicos (sueflo, apetito y peso, nivel de
actividad, ciertos comportamientos diana), o plantearse de una forma
exhaustiva (andlisis funcional y andlisis ecoldgico del comportamiento
del sujeto, andlisis multimodal). Las instrucciones para el evaluador
deben ser muy claras, y a ser posible facilitdndole un formato de reco-
gida de informacidn sencillo y estructurado.

Ejemplos de Buenas Pricticas

» La evaluacién del estado mental y conductual se lleva a cabo en
equipo (psicélogo, médico, psiquiatra, enfermera, personal de
atencién directa, trabajador social, etc.) - ‘

* Se solicita una exploracién del estado de salud general que inclu-
ye la visién y audicion. , '

» Si es necesario, el médico solicita éxploraciones complementarias
(andlisis, electroencefalogramas, pruebas de corazén, etc.)

* Para evaluar el estado mental y la conducta de la persona se defi-
nen “indices conductuales” y se ponen en marcha registros con-
ductuales. ‘

* Se controla y registra el peso de la persona cada semana

» Se registra el tiempo total de suefio de la persona durante el dfa.

- Sistemas de diagnéstico

Recientemente se ha propuesto un nuevo sistema de diagndstico de
los trastornos mentales y/o conductuales en personas con retraso men-
tal: Criterios Diagndsticos para la Discapacidad Intelectual - DC-LD
(Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults with
Learning Disabilities) desarrollado por el Royal College of
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Psychiatrist (2001). Este sistema se basa en tres ejes, y en el tercero
(trastornos psiquidtricos) sefiala cuatro niveles con una serie de ¢6di-
gos diagndsticos (tablas 8 y 9).

Tabla 8. Sistema diagnéstico para enfermedades mentales en el retraso mental

* Eje 1. Nivel del retraso mental

* Eje II. Causa del retraso mental

» Eje IIL. Trastornos psiquidtricos
Nivel A: Trastornos del desarrollo
Nivel B: Enfermedad Mental
Nivel C: Trastornos de personalidad
Nivel D: Problemas de conducta

Tabla 9. SISTEMA DE CLASIFICACION MULTIAXIAL DC-LD: Eje III
Trastornos psiquiatricos (cédigos y niveles)

* Nivel A. Trastornos del desarrollo:
Autismo infantil [F84.0]

- Autismo atipico [F84.1]
¢ Por edad de comienzo [F84.10]
* Por sintomatologia [F84.11]
* Ambos (edad de comienzo y sintomatologia) [F84.12]
- Otros trastornos desintegrativos infantiles [F84.3]
- Trastorno por hiperactividad asociado a RM y movimientos estereo-
tipicos [F84.4]
- Sindrome de Asperger [F84.5]
- Otros trastornos del desarrollo [F84.8]
- Trastorno del desarrollo no especificado [F84.9]

« Nivel B: Enfermedad mental
Trastornos psicéticos:
- Esquizofrenia / trastorno delirante [equivalente a F20, F22, F23]

- Trastorno esquizoafectivo [equivalente a F25]
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- Otros trastornos psicéticos [equivalente a F28]
Trastornos afectivos:

- Episodio depresivo, trastorno afectivo bipolar, trastorno depresivo
recurrente [equivalente a F32, F31.2 - F31.5, F33]

- Episodio manfaco, trastorno afectivo bipolar [equivalente a F30,
F31.0 - F31.2]

- Episodio afectivo mixto, trastorno afectivo bipolar [equivalente a
F31.6, F38.0j

- Otro trastorno afectivo especificado [F38.8]

Trastornos neurdticos y secundarios a situaciones estresantes:

- Trastorno por ansiedad generalizada [equivalente a F41.1]

- Trastorno de panico [equivalente a F41.0]

- Agorafobia [equivalente a F40.0]

- Fobia social [equivalente a F40.1]

- Fobias especificas [equivalente a F40.2]

- Otro trastorno por ansiedad especifico [F41.8]

- Trastorno obsesivo compulsivo [equivalente a F42]

- Reaccion a estrés agudo [equivalente a F43.0]

- Trastorno de adaptacién [equivalente a F43.2]

- Otras reacciones a estrés grave [F43.8]

¢ Nivel C: Trastornos de personalidad
- Trastorno de personalidad sin especificacién [equivalente a F60.9]
- Trastorno paranoide de la personalidad [equivalente a F60.0]
- Trastorno antisocial de la personalidad [equivalente a F60.2]
- Trastorno de inestabilidad emocional de la personalidad [equivalen-
te a F60.3, F60.31]
- Trastorno histriénico de la personalidad [equivalente a F60.4]
- Trastorno anancdstico de la personalidad [equivalente a F60.5]
- Otros trastornos de la personalidad [equivalente a F60.8]
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* Nivel D: Problemas de conducta
- Agresividad verbal
- Agresividad fisica
- Conducta destructiva
- Conducta autolesiva
- Conducta sexual inapropiada
- Conducta oposicional
- Conducta de demanda
- Deambulacién
- Problemas conductuales mixtos
- Otros problemas de conducta

A continuacion se ofrecen diversos ejemplos de cémo utilizar este
sistema de clasificacién desde un punto de vista clinico:

- M? Carmen es una mujer de 38 afios de edad que presenta retra-
so mental grave (Eje I) secundario al sindrome de Down (Eje II).
Desde hace seis meses padece sintomas caracteristicos de un trastor-
no obsesivo-compulsivo (Eje III - Nivel B) y conductas autoagresivas
en forma de golpes en la cabeza con la mano (Eje III - Nivel D).

- José Maria es un hombre de 64 afios de edad que presenta retra-
so mental moderado (Eje I) de causa desconocida (Eje II), con ante-
cedentes de esquizofrenia desde hace 20 arios (Eje 11l - Nivel B).
Desde hace 2 afios padece demencia (Eje III - Nivel B).

- Isabel es una mujer de 28 arios de edad que presenta retraso men-
tal ligero (Eje I), y esclerosis tuberosa (Eje II). No presenta alteracio-
nes del estado mental y/o conductual (Eje III - Nivel B y D).

- Herramientas para la exploracién

En los ultimos afios se ha realizado un considerable esfuerzo por
mejorar las técnicas de diagndstico y evaluacion de trastornos menta-
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les en poblacidn con retraso mental. Actualmente se cuenta con més de
50 instrumentos aplicables en el retraso mental. Sin embargo, el nime-
ro de instrumentos con una adecuada adaptacién al castellano es
mucho mds escaso, y a ellos nos referiremos a continuacién.

Se incluyen inventarios de sintomas, escalas de evaluacién, entre-
vistas semiestructuradas, sistemas clinicos de informacion, baterias de
evaluacidn clinica y sistemas estandarizados de diagnéstico.

Los sistemas clinicos de informacién son instrumentos multidimen-
sionales para la recogida de datos sociodemogréficos y clinicos que
ademds pueden incluir inventarios o escalas de evaluacion. Permiten
elaborar bases de datos sociosanitarias para la clinica o la gestién
administrativa. Las baterias son agrupaciones de varios instrumentos
para un propdsito concreto. Muchas exploraciones neuropsicoldgicas
se basan en baterias de tests. La bateria PAS-ADD es un ejemplo de
baterfa clinica para tres niveles de formacién y complejidad en explo-
racién psicopatolégica, desde el cuidador no experto hasta el profesio-
nal clinico experto en psicopatologia del retraso mental.

a) Inventarios y Escalas de evaluacion psicopatologica:
Aberrant Behaviour Checklist (ABC) (Aman, 1985)

La ABC es una escala de 58 i{tems especificamente disefiada para
evaluar los efectos del tratamiento a partir de las respuestas de infor-
madores. Consta de cinco subescalas: irritabilidad y agitacién, aisla-
miento social, conductas estereotipadas, hiperactividad y desobedien-
cia, y lenguaje inapropiado. Esta estructura factorial ha sido confirma-
da por diversos estudios. La escala ABC ha demostrado ser sensible a
los cambios conductuales en la mayoria de los estudios sobre efectos
de tratamientos realizados hasta la fecha. Posteriormente, se ha elabo-
rado una nueva versién (ABC-Comunitaria), destinada a sujetos inte-
grados en la comunidad. La validez de esta nueva versién de la escala
fue estudiada en 1.040 sujetos con retraso mental que vivian en pisos
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asistidos, observandose una elevada concordancia con la primera ver-
sién de la ABC. La traduccién al castellano ha sido llevada a cabo y
publicada por el equipo de la Fundacién INTRASS, siendo utilizada en
diferentes estudios en nuestro ambito.

Diagnostic Assessment for the Severely Handicapped (DASH-II)
(Matson et al., 1994)

La escala DASH-II consta de 84 items que, a partir de las respues-
tas dadas por informadores, evaluan a personas adultas con retraso
mental grave y profundo. El instrumento se divide en 13 subescalas:
ansiedad, trastorno del dnimo, trastorno maniaco, autismo, esquizofre-
nia, estereotipias, autolesion, trastorno de la eliminacidn, trastorno de
la alimentacién, trastorno del suefio, trastorno sexual, sindromes orga-
nicos y problemas del control de los impulsos. A diferencia de otras
escalas, valora la frecuencia especifica, duracién y niveles de gravedad
de los trastornos. La muestra de estandarizacion incluia 506 personas
institucionalizadas. El coeficiente alfa de fiabilidad interna oscil6 entre
0,2 y 0,84 puntos segin escalas, con un valor medio de 0,52. La fiabi-
lidad test-retest de la versién original oscila entre el 0,81 al 0,91, mien-
tras que la fiabilidad inter-investigadores oscila entre 0,85 y 0,96.

La escala puede ser administrada por un entrevistador que esté en
posesion de una titulacion relacionada con el drea sanitaria (psicOlogo,
diplomado en enfermerfa, trabajo social, médico, etc.). La persona que es
entrevistada, el informante, debe ser un cuidador/a o familiar que conoz-
ca al sujeto evaluado como minimo los Ultimos seis meses. Sin embargo,
la interpretacion de los resultados debe ser realizada siempre por un psi-
quiatra experto en psicopatologia en personas con retraso mental.

El DASH-II ha sido traducido al castellano siguiendo un proceso
de adaptacién transcultural que garantizase la equivalencia con la ver-
sion original en inglés, y estd siendo utilizado como instrumento de
evaluacién psiquidtrica en diversas instituciones y estudios.
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Mini-PAS-ADD (Prosser et al., 1998)

Proporciona informacioén sobre sintomas psiquidtricos a profesiona-
les (trabajadores sociales, psicélogos, personal de enfermeria, etc.) con
el fin de facilitar la toma de decisiones acerca de posibles derivaciones
a otros servicios u otros tipos de intervencién especializada. Para utili-
zar este instrumento no es necesario tener un conocimiento especifico
en psicopatologia, aunque si es recomendable recibir formacién sobre
su uso. Forma parte de la bateria PAS-ADD. Originalmente se planted
como un instrumento potencialmente util para estudios de doble fase,
pero el requerimiento de un conocimiento extenso del sujeto por el eva-
luador limita su aplicacién en estudios epidemiolégicos. Se ha traduci-
do al castellano y su adaptacién transcultural se halla en curso.
Recientemente se ha planteado una segunda versién que sigue un sis-
tema de entrevista semiestructurada analogo al PAS-ADD 10.

Inventario PAS-ADD (Moss et al., 1998)

Es un inventario de sintomas psiquidtricos que puede utilizarse para
detectar problemas psiquidtricos en una poblacion o para hacer un
seguimiento en poblacion de riesgo. No requiere entrenamiento ni cua-
lificacion especifica, ya que ha sido disefiado para ser utilizado por cui-
dadores asistenciales y familiares. El Inventario parte del hecho de que
son los cuidadores y familiares quienes antes perciben los cambios en
la conducta de las personas a su cargo, aunque no tengan los conoci-
mientos necesarios para comprender e interpretar dichos cambios. La
informacioén que ellos pueden proporcionar es crucial en el proceso
diagnéstico.

Forma parte de una bateria de instrumentos a tres niveles para eva-
luacion psiquidtrica del retraso mental: Inventario PAS-ADD, escala de
evaluacion Mini PAS-ADD y entrevista semiestructurada PAS-ADD
10. El inventario PAS-ADD ha sido traducido al castellano y se halla
en proceso de validacion.
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Psychopathology Instrument for Mentally Retarded Adults
(PIMRA) (Matson, 1988)

Este inventario de sintomas contiene 56 items que cubren un amplio
espectro psicopatolégico basado en criterios DSM III-R modificados para
sujetos con retraso mental. Proporciona una puntuacién en ocho tipos de
trastornos (subescalas): esquizofrenia, y trastornos afectivos, trastornos
psicosexuales, trastornos adaptativos, trastornos de ansiedad, trastornos
somatoformes, trastornos de la personalidad y trastornos de la adaptacién
social. Consta de dos versiones, una para el informador y otra para el
paciente, con igual niimero de items. El lenguaje de la version autoadmi-
nistrada fue revisado para utilizar frases simples y palabras concretas que
puedan ser comprendidas por este tipo de poblacién. Una modificacién
del PIMRA se incluy6 en el sistema clinico de informacion AIRP.

Reiss Screen for Maladaptative Behaviour (Reiss, 1987)

Se trata de una escala de 38 items para evaluar sintomas psiquidtricos
o categorfas comportamentales en poblacién con retraso mental adoles-
cente o adulta. La escala estd dirigida a cuidadores, profesores y otros
informantes a los que se interroga sobre el grado en que cada uno de los
sintomas psiquidtricos evaluados constituye un problema actual en la vida
del sujeto. La Reiss Screen cubre todo el rango de psicopatologia, consti-
tuyendo un valioso método de screening, de manera que si algunas de las
puntuaciones obtenidas estdn por encima del punto de corte establecido,
se deriva al sujeto a un especialista para continuar la evaluacién. La pun-
tuacién se establece de acuerdo con una escala de tres puntos que arroja
al final un indice de la severidad de los problemas del sujeto. Diversos
estudios han concluido que la escala es capaz de discriminar entre perso-
nas con y sin trastornos psiquitricos de manera adecuada. La escala estd
traducida y validada al espafiol por Rodriguez-Sacristan y cols. (1995).

Existe también una versién para nifios (4-18 afios), la Reiss Scales
Jor Children’s Dual Diagnosis, que contiene 60 items que ofrecen, de
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un modo similar al instrumento para adultos, informacién sobre un
amplio rango de trastornos psiquidtricos, incluyendo hiperactividad,
autismo, pobreza de autoimagen y tendencia al aislamiento. También
proporciona puntuaciones para problemas de conducta y sintomas sig-
nificativos (episodios de llanto, alucinaciones, pica, autolesiones, pro--
blemas sexuales y tendencias suicidas). Se ha estimado un indice alfa
de Cronbach de 0,91 para la puntuacion total y de entre 0,63 y 0,86
para las escalas.

Social Behaviour Schedule (SBS) (Wykes y Sturt, 1986)

Es un instrumento de evaluacién de problemas de conducta basado
en los trabajos de Wing con pacientes psiquidtricos institucionalizados.
El inventario cuenta con 21 items, que cubren otras tantas areas de
comportamiento. Estas se refieren a una serie de problemas considera-
dos por los investigadores como los mds frecuentes en pacientes psi-
quidtricos crénicos, y que interfieren en su funcionamiento diario y en
su vida socio-familiar. Estos items evalan, mediante una escala tipo
Likert, la capacidad del sujeto para relacionarse con los demas, la ade-
cuacion de su comportamiento social y la adaptacion a las exigencias
del medio donde vive. La informacién se refiere a la conducta del
paciente durante el dltimo mes a partir de la informacién obtenida en
una entrevista semiestructurada con un informador clave. Ademaés del
perfil descriptivo, pueden obtenerse dos tipos de puntuaciones: proble-
mas de conducta leves y graves (ndmero de items con una puntuacién
igual o superior a 2) y problemas de conducta graves (nimero de items
con una puntuacién igual o superior a 3).

El SBS ha sido adaptado a la poblacién espafiola por Salvador y
cols. (1994, 1998). El estudio de validacion de la versidon espafiola
arroj6 los siguientes resultados: la evaluacién de la fiabilidad test-retest
alcanzé un porcentaje de acuerdo del 80% y valores kappa adecuados
para la mayoria de los items de la escala. El porcentaje total de acuer-
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do para la fiabilidad inter-evaluadores fue del 85% y los valores kappa
oscilaron desde “acuerdo moderado” hasta “acuerdo casi perfecto”
para el 25% de los items. Sin embargo, el anélisis de fiabilidad inter-
informadores arrojé peores resultados, con un porcentaje medio de
acuerdo del 43% y valores kappa inadecuados en el 42% de los items,
probablemente debido a factores de contexto (dificultad para encontrar
informadores validos, variabilidad de la conducta de los sujetos en un
medio normalizado e integrado, etc.).

Early Signs of Dementia Checklist (Visser, 1999)

El cuestionario de signos precoces de demencia puede ser utilizado
como método de deteccién temprana de deterioro cognitivo en perso-
nas con retraso mental. Consiste en un listado de 37 items dividido en
nueve categorias. Con una consistencia interna de la version original
del 0,82 y una validez inter-examinadores del 0,80, podemos conside-
rar las propiedades psicométricas del instrumento como satisfactorias.

Dementia Questionnaire For Mentally Retarded Persons (DMR)
(Evenhuis, 1995)

El cuestionario DMR fue disefiado para facilitar el diagndstico de
demencia en adultos con retraso mental. No se trata de un instrumento que
nos permita realizar un diagndstico definitivo de acuerdo a los criterios
DSM para la demencia, ya que las puntuaciones de los 50 items pueden
verse modificadas por diversas enfermedades tanto fisicas como psiquidtri-
cas. Debemos, por tanto, utilizarlo como un método de criba de sujetos que
deban ser evaluados de forma m4s extensa por un equipo especializado.

Debe ser respondido por un cuidador que conozca bien al sujeto
evaluado durante tiempo suficiente. Cumplimentarlo no consume mas
de 15 - 20 minutos y proporciona informacién sobre diversas funcio-
nes cognitivas y sociales, que serdn interpretadas por un profesional
capacitado (médico o psic6logo).
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Consta de ocho subescalas agrupadas en dos categorias:
A. Puntuaciones Cognitivas

1. Memoria reciente

2. Memoria remota

3. Orientacién temporoespacial
B. Puntuaciones Sociales

4. Habla

5. Habilidades practicas

6. Humor

7. Actividad e interés

8. Trastornos de la conducta

Las propiedades psicométricas de la prueba han sido analizadas por
diversos estudios con resultados satisfactorios tanto en la validez inter-
examinadores como en la consistencia interna.

Actualmente se estd realizando la validacién de la version castella-
na del DMR

Dementia Scale for Down Syndrome (Gedye, 1995)

La Escala de Demencia para el Sindrome de Down (DSDS) fue
disefiada para identificar la presencia o ausencia de demencia en adul-
tos con retraso mental, especialmente en personas con sindrome de
Down. En caso de demencia, puntuaciones diferentes en la escala indi-
can si las caracteristicas corresponden a los estadios precoz, medio o
tardio de la demencia. Esta escala permite registrar la velocidad de
deterioro o recuperacion del funcionamiento. Existen una serie de
“Preguntas de Cribaje” para el diagndstico diferencial y “Patrones de
items por Dominio” que nos pueden ayudar a decidir qué areas justifi-
can una investigacién mds a fondo por otros especialistas (pruebas de
funcién auditiva, visual, tiroidea, etc).

El formulario de la DSDS ha sido diseiiado para ser utilizado repetida-
mente en la misma persona para un total de hasta diez valoraciones, faci-
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litando las comparaciones afio a afio o semestre a semestre, lo que a su vez
contribuye a la deteccidn precoz de la demencia. Debe ser administrado
por un psicélogo con formacién especifica en administracion, puntuacion
e interpretacién de pruebas psicoldgicas, asi como cierta experiencia en la
valoracién del funcionamiento intelectual. Al no requerirse la participacion
del sujeto, la escala permite valorar de forma fiable el deterioro cognosci-
tivo en personas con retraso mental grave y profundo.

En los estudios para determinar las propiedades psicométricas de la
prueba se obtuvo una coeficiente Kappa de validez del 0,81 y una fia-
bilidad inter-observadores de 0,91.

Actualmente se esta llevando a cabo la adaptacién transcultural al
espafiol por el Instituto para la Atencién y el Estudio en la
Discapacidad Intelectual (INARP).

b) Sistemas Clinicos de Informacion (SCI)
Assessment and Information Rating Profile (AIRP) (Bouras, 1993)

Se trata de un sistema informatizado para recogida de informacién cli-
nica de la seccién de Minusvalia Psiquica del Guy’s Hospital de Londres.
Es un instrumento compuesto por cuatro apartados: 1) Datos sociodemo-
graficos y médicos; 2) Habilidades (Skills Assessment Scale, SAS); 3)
Problemas conductuales; y 4) Sintomas Psicopatoldgicos (Clinical
Psychopathology Mental Handicap Rating Scale, CPMHRS). La version
castellana de este instrumento ha sido adaptada por el Grupo de
Evaluacién en Medicina Psicosocial (Salvador y cols., 1995; 1998). Se
han realizado ademads estudios de validacién de las subescalas SAS y
CPMHRS. La SAS arrojé indices de validez adecuados, con un porcen-
taje de acuerdo promedio inter-examinadores para cada uno de los ftems
de la escala de 87,9%, indices kappa adecuados en mas de la mitad de los
{tems, mientras que el porcentaje de acuerdo ponderado promedio test-
retest fue del 92,2% y el acuerdo promedio inter-informadores fue del
93,4%. Por su parte, el CPMHRS arrojé también buenos indices de vali-
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dez. La fiabilidad test-retest e inter-evaluadores fue moderada o casi per-
fecta. Sin embargo, los resultados de la versién informada no fueron tan
buenos, especialmente la fiabilidad inter-informadores. La consistencia
interna fue moderada en la version autoadministrada (alfa de Cronbach =
0,5) y buena en la versién informada (alfa de Cronbach = 0,7).

El AIRP se basa en una serie de instrumentos previos. La parte de
habilidades se inspira en el DRS, DAS y cuestionarios de Wessex (SPI
y SSL) y la parte psicopatoldgica es una version abreviada del inven-
tario de sintomas del PIMRA.

Inventory for Client and Agency Planning (ICAP) (Bruininks et
al, 1986)

El ICAP es un instrumento disefiado para valorar y/o evaluar a usua-
rios con retraso mental en su estado actual, funcionamiento adaptativo
y necesidades de servicios. El ICAP recoge para cada usuario infor-
macion descriptiva, situacién diagndstica, limitaciones funcionales,
conducta adaptativa, conductas problema, emplazamiento residencial,
servicios de dia, servicios de habilitacién y apoyo, servicios de ocio y
tiempo libre, informacién general y recomendaciones. La valoracién
de los diferentes items se hace segiin gravedad y frecuencia. También
se registra la conducta y respuestas que las personas significativas del
entorno emiten. A partir de los datos obtenidos, se puede extraer cua-
tro indices normativos de los problemas de conducta: Interno, Asocial,
Externo y General. Su propésito principal es ayudar en la deteccién,
valoracién, manejo, planificacién y evaluacion de servicios para perso-
nas con deficiencia mental, discapacidad o minusvalia psiquica en
general. El ICAP es util para determinar las necesidades de servicios
de un usuario y su evolucién comportamental. Sus caracteristicas téc-
nicas, asi como su facilidad de aplicacién, le hacen particularmente
valioso tanto en instituciones pequefias como en grandes poblaciones.
Ha sido diseflado para organizaciones que trabajan con usuarios de
todas las edades y con una gran variedad de grados de habilidad. Este
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instrumento estd recomendado por la AAMR para la evaluacion clini-
ca y psicosocial de esta poblacion.

El ICAP, que parte de dos instrumentos previos: el SIB (Scales of
Independent Behaviour) y la Woodcook-Johnson Psycho-educational
Battery, ha sido ampliamente utilizado en nuestro pais. L.a estandariza-
cién de la version castellana ha sido efectuada por la Universidad de
Deusto y la Federacion Vasca de Asociaciones en Favor de las Personas
con Deficiencias Psiquicas (FEVAS).

Adaptative Behavior Scale-Residential and Community -Second
Edition (ABS-RC:2) (Nihira y cols, 1993)

La Escala de Conducta Adaptativa-Residencias y Comunidad es la
revision del afio 1993 de las anteriores versiones (1969, 1974) de las
escalas de conducta adaptativa de la AAMD.

Los items de la presente edicion han sido modificados desde el afio
1969 como resultado del trabajo y revision intensiva llevado a cabo por
diferentes grupos de expertos en cada uno de los niveles de afectacién
del retraso mental. L.os items resultantes de dicho proceso fueron selec-
cionados en funcién de la concordancia inter-examinadores y de su
efectividad para discriminar entre sujetos que previamente habian sido
clasificados en diferentes niveles de conducta adaptativa segln la
Clasificacion del Retraso Mental de la AAMR, y entre diferentes nive-
les de conducta adaptativa en sujetos que asistian a escuelas puiblicas.
La escala fue pasada a mas de 4.000 sujetos con retraso mental, anali-
zéndose su validez en numerosos estudios.

El instrumento estd dividido en dos partes. La primera se centra en
la evaluacion de la independencia personal, y estd especificamente
disefiada para analizar las capacidades del sujeto consideradas como
importantes en el mantenimiento de la independencia y la responsabi-
lidad en la vida diaria. Las conductas estan agrupadas en 10 Dominios
que engloban a 21 subdominios.
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L.

IL

I

Iv.

Independencia

A. Comida

B. Uso del servicio

C. Limpieza

D. Apariencia

E. Cuidado de la ropa

F. Vestirse y desvestirse

G. Viaje

H. Otras actividades de independencia
Desarrollo fisico

A. Desarrollo sensorial

B. Desarrollo motor

Destrezas econdmicas

A. Uso del dinero y presupuestos
B. Habilidad para ir de compras
Desarrollo del lenguaje

A. Expresion

B. Comprensién verbal

C. Desarrollo del lenguaje social

V. Niimeros y tiempo
V1. Actividades domésticas

VIL
VIIL

IX.

A. Limpieza
B. Cocina
C. Otros deberes domésticos cotidianos

Actividades prevocacionales y vocacionales

Autodireccién
A. Iniciativa

B. Perseverancia
C. Tiempo libre
Responsabilidad

. Socializaciéon

69



La segunda parte de la escala hace referencia a las conductas de tipo
social. En este caso las conductas se agrupan en ocho Dominios que
nos proporcionan la evaluacién las conductas adaptativas relacionadas
con trastornos conductuales o de la personalidad.

XI. Conducta social

XII. Conformidad

XIII. Confianza

XIV. Comportamientos estereotipados e hiperactivos
XV. Conducta sexual

XVI. Comportamientos autoabusivos

XVII. Comportamiento social
XVIII. Comportamiento interpersonal molesto o perturbador

El ABS-RC:2 puede ser de gran utilidad para: a) evaluar las capa-
cidades de un sujeto con retraso mental y determinar los puntos fuer-
tes y debilidades a partir de los cuales podremos disefiar planes indivi-
duales de atencion; b) identificar aquellos individuos cuyas capacida-
des adaptativas son significativamente inferiores a las de sus semejan-
tes; ¢) registrar y documentar la evolucion de la persona en funcién de
los programas de intervencién y d) como método de evaluacién de la
conducta en proyectos de investigacion.

La escala ha sido traducida al castellano por el Departamento de
Ciencias de la Educacién de la Universidad de Burgos (Garcia Alonso,
I.) y estd siendo validada por la Fundaciéon INTRASS de Valladolid.

¢) Entrevistas clinicas estandarizadas

Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Developmental
Disabilities (PAS-ADD)(Moss, 1991)

Es una modificacién inicial del Psychiatric Assessment Schedule
(PAS) para su uso en poblacién con retraso mental que después se
adapté al sistema SCAN (Schedule for Clinical Assessment in
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Neuropsychiatry) para incluir sindromes psicéticos, recibiendo el
acrénimo PAS-ADD 10. La adaptacion del instrumento incluye un len-
guaje mas asequible para la poblacion con retraso mental y se ha modi-
ficado la construccién para minimizar el impacto del fracaso en la res-
puesta a las preguntas (muy importante en estos sujetos para evitar el
abandono por desmoralizacién).

Consiste en una entrevista clinica semiestructurada que usa versio-
nes paralelas para entrevistar tanto al paciente como a un informador,
y el diagnéstico final se deriva de estas dos fuentes de informacion. La
primera version del instrumento mostré una buena fiabilidad inter-exa-
minadores, pero posteriormente ha sido revisada (PAS-ADD 10) para
incluir el diagnéstico de trastornos psicéticos. El PAS-ADD 10 utiliza
el glosario del SCAN vy sigue el sistema de clasificacién de la CIE-10.
Asi, cubre los siguientes trastornos: esquizofrenia, depresidn, trastor-
nos fébicos y otros trastornos de ansiedad. Existe una adaptacién espa-
fiola de este instrumento.

El PAS-ADD parece ser un instrumento que proporciona una infor-
macion util para las personas de referencia, aunque presenta algunos
problemas de tipo estructural, como un excesivo peso del estado actual.
La entrevista arroja unos indices de fiabilidad test-retest en cada una de
las secciones que la componen de entre 0,47 y 0,60, un indice de acuer-
do para las puntuaciones segun tipos de sintomas de entre 0,64 y 0,98,
con un valor medio de 0,87, y una concordancia entre diagndsticos de
0,72. Se han evidenciado problemas en su validez predictiva con un
sobrediagnoéstico de trastornos de ansiedad y un infradiagndstico de
trastornos psicéticos y del estado del animo.
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CAPITULO 111

PRINCIPALES TRASTORNOS MENTALES
EN LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

En las personas con discapacidad intelectual podemos observar los
mismos tipos de trastornos mentales que en las personas con funcién
intelectual normal. La dificultad, como sefialamos en el capitulo ante-
rior, estribard en su identificacién para, posteriormente, abordarlos.

JEl mejor tratamiento es un buen diagndstico! Pero en personas
con retraso mental no solemos disponer de diagndsticos certeros!

ESQUIZOFRENIA

La esquizofrenia es mds frecuente en adultos con discapacidad inte-
lectual (1,3 a 3,7%) que en la poblacién general (0,5 a 1%). Las cau-
sas de esta enfermedad probablemente sean las mismas en uno y otro
caso aunque, dado el mayor porcentaje de casos, es mas que probable
que tanto las lesiones cerebrales por problemas en el parto como los
factores genéticos jueguen un papel destacado.
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Caracteristicas de los sintomas

La esquizofrenia se caracteriza por la presencia de alteraciones del
pensamiento (delirios), de la percepcion (alucinaciones), del estado de
dnimo y de la conducta. Los sintomas psicoticos que aparecen en el
retraso mental pueden diferir de los que aparecen en la poblacién gene-
ral, siendo dificiles, por no decir imposibles, de diagnosticar cuando
los individuos son incapaces de “poner en palabras” experiencias com-
plejas como el pensamiento deshilachado o escuchar voces.

Alteraciones del pensamiento y la percepcion

Los delirios se describen como “creencias falsas que se mantienen de
manera firme e inamovible”. FEl caracter persistente de las creencias
delirantes puede no darse en personas con retraso mental. Asi, es posi-
ble convencer a la persona con retraso mental para que “transija” de su
creencia delirante, de la misma forma en que se le puede inducir a dar
respuestas manifiestamente errOneas a ciertas preguntas. Dada la falta de
sostenibilidad de las creencias, este criterio deberia sustituirse por el de
una repeticion frecuente de la idea delirante (aunque se puede convencer
al paciente de lo erréneo de su creencia, después volvera a reiterarla).

Debe tenerse una especial cautela al evaluar los delirios de referen-
cia (la persona cree que se refieren a €l), de perjuicio (la persona cree
que pretenden dafarle) y de control (1a persona cree que una fuerza
externa controla sus actos y su pensamiento). Puede tratarse de expe-
riencias reales, no de sintomas psicoticos.

En muchos casos, un entorno muy estructurado puede hacer que el
sujeto se sienta “controlado” por familiares o cuidadores, sin que ello
constituya un sintoma delirante. Hay que pensar que “jrealmente con-
trolamos sus vidas desde que se despiertan hasta que se acuestan!”.

Un joven con retraso mental ligero que acudia a un Centro Especial
de Empleo y Ocupacional de una pequeria localidad, evitaba salir
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a la calle con el argumento de: “todo el mundo me mira y habla de
mi cuando voy por la calle”. Después de hablar con él en diversas
ocasiones, se puso en evidencia el temor a ser identificado y estig-
matizado como un “usuario del centro de los subnormales”.

Una persona con retraso mental puede creer que alguien va a per-
judicarle si no se comporta bien con los cuidadores, sus familiares
O Sus comparieros.

Los delirios de grandeza deben evaluarse con especial atencion,
pues pueden indicar un episodio maniaco, que suelen referirse a tareas
sencillas (en lugar de creerse un lider en la comunidad, el sujeto puede
creerse capaz de conducir o de leer un libro, o de ser un cuidador o téc-
nico del centro al que acude). Recordemos el fendémeno del
“Enmascaramiento Social”.

LLa certeza sobre las alucinaciones también puede variar en personas
con retraso mental. Es posible convencer al paciente de que éstas no
son reales, pero la persona puede volver a afirmar la presencia de las
mismas inmediatamente después.

Las alucinaciones visuales (ver personas, animales u objetos inexis-
tentes) pueden presentarse en algunos tipos de esquizofrenia en per-
sonas con discapacidad, sin embargo suelen estar mas relacionadas con
algunas formas de epilepsia.

Mientras que las alucinaciones y los delirios son siempre “anorma-
les” en términos psicopatolégicos (y por tanto, indican un trastorno
psiquidtrico), su contenido puede ser apropiado para el nivel evolutivo
de la persona (por ejemplo, los delirios sobre brujas, monstruos, fan-
tasmas o estrellas de cine o de la misica pop). Cuando las experiencias
vitales de un adulto con retraso mental se han producido en un contex-
to “infantilizador”, el contenido de las alucinaciones puede reflejar esta
situacion (por ejemplo, con acusaciones de “haberse portado mal o ser
travieso”). Pueden darse casos de “amigos imaginarios”. También
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resulta de crucial importancia distinguir los delirios y alucinaciones de
simples malentendidos.

Alteraciones conductuales

Algunas veces los trastornos psicéticos se presentan por primera vez
como un cambio en el comportamiento de la persona. Pueden aparecer
conductas extrafias con relacién al comportamiento anterior del sujeto, o
puede darse un incremento o la aparicion de la agresividad verbal o fisi-
ca, o un aislamiento social marcado. A veces la persona comienza a
hablar consigo misma o a alguien invisible, o a gesticular y agarrar obje-
tos que los demas no pueden ver. En tales casos (que pueden o no corres-
ponder a un trastorno psicético), es necesario llevar a cabo una evalua-
¢idén psiquidtrica completa y exhaustiva, asi como el andlisis funcional de
la conducta para descartar o confirmar la intencionalidad de la misma.

En fases avanzadas de la enfermedad suelen ser mas caracteristicas
conductas de apatia, aislamiento social y falta de motivacién. Sin
embargo, estos comportamientos también pueden deberse al efecto de
la medicacién sedante o antipsicdtica o a un entorno institucional sin
estimulos. Puede facilitar la evaluaci6n tratar de averiguar lo que esta
ocurriendo a través de preguntas abiertas, seguidas por preguntas cada
vez mds dirigidas para delimitar la sintomatologia. Se recomienda
hacer preguntas que sirvan para saber si:

a) ha ocurrido algo nuevo o distinto a la persona

b) la persona ha desarrollado nuevas ideas y creencias;

¢) ha descubierto algo nuevo, o especial, o extrafio;

d) alguien esta criticando al paciente o esté contra €l;

e) alguien ha tratado de hacerle dafio;

f) la television o la radio le causan problemas o le molestan;
g) ha recibido mensajes especiales;

h) alguien habla de €l a sus espaldas;

1) alguien le ha dicho algo negativo;
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j) alguien le ha dicho que haga algo malo o negativo;
k) oye a gente hablando cuando no hay nadie presente;
1) algo le asusta;

m) puede ver cosas u objetos que los demds no ven;

n) alguien le ha molestado.

Todas estas cuestiones requieren un andlisis en profundidad y detallado,
dependiendo de la respuesta del paciente (por ejemplo, preguntar cudndo
fue la dltima vez que le sucedid), ya que todas ellas pueden ayudar al diag-
nostico diferencial entre psicopatologia psicética y experiencias normales.

Buenas Pricticas con personas con posible Esquizofrenia

Cuando acompafie a la persona al médico:

» Es importante disponer de informacién del “estado basal” de la persona:
“como era antes” (utilice instrumentos de evaluacién periédicamente -
ABS: RC-2 o similar).

* Verifique con otras personas toda conducta o expresion que le parezca
“psicética”.

* Tenga a mano todos los datos médicos desde su nacimiento, incluyendo
la causa del retraso mental. Especialmente si padece epilepsia.

* Verifique si ve y oye bien. Los déficits sensoriales pueden agravar los
sintomas.

* Tenga a mano el registro de todas las medicaciones pasadas y actuales:
jalgunas de ellas pueden ocasionar sintomas parecidos!

» Es importante descartar factores ambientales y del aprendizaje (hdbitos y
conductas aprendidas, institucionalizacién, reacciones ante el estrés agudo).

* Analice el programa diario de actividades y si este se ajusta a las nece-
sidades y deseos de la persona: jpuede estar muy aburrida!

« Comente con el médico el resultado del andlisis funcional de la conduc-
ta si éste se ha llevado a cabo.

+ Evaliie, mediante una escala adecuada, si la conducta “psicética” no es mds
que una forma de comunicarse en una persona que carece de esta habilidad.
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* Valore previamente la conducta (Escala ABC - ECA) para tener un
“indice” en el que fundamentar la eficacia de un tratamiento.

* iNo atribuya como “psicética” toda conducta que no pueda o sepa expli-
car sin haber considerado todo lo anterior!

* {Trabaje en equipo, implique al médico en las evaluaciones!

TRASTORNOS DEL ESTADO DE ANIMO

En ocasiones, los trastornos afectivos pueden confundirse con tras-
tornos esquizofrénicos, de ahi que un amplio porcentaje de personas
con retraso mental reciba tratamiento con antipsicéticos sin un diag-
noéstico definido de esquizofrenia. Esta confusidn puede deberse a que
con frecuencia los trastornos afectivos aparecen con alteraciones gra-
ves de conducta, tales como agresividad, irritabilidad e incremento de
la actividad psicomotora. Para evitarla, es importante para el diagnds-
tico recoger informacién de diferentes informadores sobre el contexto
del paciente y posibles eventos vitales (por ejemplo, una muerte en la
familia o de un ser querido, un traslado de residencia, etc.), la historia
familiar, la variabilidad diurna y estacional de los sintomas. Pueden ser
de utilidad registros como Scatter Plot disefiado por Touchette (1985)
(ver Anexo 8).

Episodio depresivo

La prevalencia de trastornos depresivos en adultos con retraso men-
tal se sitda entre el 1,3 y el 4,6%.

Muchas alteraciones conductuales de la depresién (aislamiento,
pasividad) son poco llamativas con respecto a las asociadas a los tras-
tornos psicéticos, y pasan desapercibidas. Debe sefialarse que en oca-
siones la depresidn se manifiesta por conductas claramente “disrupti-
vas”’, pero alin en estos casos el resultado es ya que estas conductas lle-
van a diagndsticos erréneos.
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Es necesario recabar informacién fiable sobre el estado premérbido
del paciente, ya que s6lo se puede diagnosticar un trastorno afectivo
cuando los sintomas representan un cambio sobre el patrén de com-
portamiento y personalidad habitual del individuo. Los antecedentes
familiares y personales de mania o depresion deben explorarse. Sin
embargo, en caso de duda sobre el diagndstico, esta informacién por si
misma no puede ser determinante.

. Como se presenta la depresion?

En las personas con retraso ligero o0 moderado los sintomas son muy
similares a los de la poblacién general, sin embargo, en los casos de perso-
nas con retraso mental grave o profundo, con dificultades de comunicacién,
el diagnéstico ha de estar basado fundamentalmente en observacién de la
conducta y sus variaciones en el tiempo: modificacién del apetito o el peso,
cambios en el suefio, llanto, actividad motora alterada, etc. Es decir, en la
medida que el retraso mental es mds grave los sintomas van adquiriendo
caracteristicas de trastorno de conducta y perdiendo rasgos cognitivos.

Sintomas somadticos

Los sintomas somdticos pueden ser mds frecuentes que en la pobla-
cién general, y su presentacion es muy similar a la encontrada en ésta.
Aparecen cambios en apetito y peso, en el ritmo suefio-vigilia, y en la
libido. Debe tenerse en cuenta la posibilidad de presentacién de sinto-
mas atipicos (aumento del apetito y de la necesidad de dormir). Contra
lo que cabria esperar, la experiencia indica que algunos sujetos tienen
dificultades para describir el patrén y el nimero de horas de suefio.

Sintomas cognitivos

Conviene explorar como responde el humor ante diversas situacio-
nes, y también si recientemente ha tenido lugar algiin suceso que pueda
afectar el estado de dnimo de la persona (pérdida de un familiar o
amigo, enfermedad grave, etc).
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También deben explorarse cambios, en relacion con el estado pre-
vio, sobre todo si ha disminuido el interés por cosas o temas o activi-
dades que resultaban placenteras (anhedonia), la pérdida de energia e
iniciativa, pérdida de autoestima, pérdida de propésito o deseo de vivir,
autorreproche y culpa, enlentecimiento del pensamiento, preocupacio-
nes, habla lenta y sin contenido semdntico.

Alteraciones conductuales

Las manifestaciones conductuales del episodio depresivo requieren
una especial atencion. La persona puede mostrar una apariencia clara-
mente depresiva (crisis de llanto, aislamiento), caracteristicas mas suti-
les (evitacién del contacto visual que no se habia manifestado previa-
mente, enlentecimiento motor, evidencia de abandono del cuidado per-
sonal), o conductas claramente disruptivas como agitacién motora,
conducta autoagresiva, estando ausentes las primeras.

En casos de dudas diagndsticas es conveniente efectuar un andlisis
funcional/ecologico del comportamiento, con registros diarios de la
actividad del sujeto, humor, comportamiento, suefio e ingesta. En caso
de duda puede ser conveniente efectuar pruebas terapéuticas con anti-
depresivos (por ejemplo, ISRS) aunque cabe sefialar que la respuesta
no prueba la presuncién diagnéstica, ya que estos farmacos tienen un
perfil de accién muy amplio.

Debe excluirse la patologia orgénica (por ejemplo, hipotiroidismo,
enfermedad de Addison, epilepsia, demencia) y en general cualquier
proceso que cause dolor o malestar intenso, efectos del tratamiento far-
macolégico y del consumo de téxicos, efectos ambientales y la rela-
cién con acontecimientos vitales, asi como los mecanismos anormales
de afrontamiento y defensa (regresion).

Para recoger informacién por parte de los cuidadores puede ser de
utilidad el “Listado de Signos Observables de Depresion™ propuesto
por Gedye (1998).
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En la siguiente tabla se relacionan los criterios que pueden sugerir
una depresién en una persona con retraso mental.

Tabla 10. Sistema DC-LD: Criterios diagnésticos del Episodio Depresivo Mayor

» L.os sintomas/signos deben estar presentes casi cada dfa durante al menos dos

semanas.

* No deben ser consecuencia directa de firmacos o trastornos fisicos (por ejemplo,
hipotiroidismo).

» Los sintomas/signos deben representar un cambio con respecto al estado premor-
bido del

individuo.

* Los criterios 1 6 2 deben estar presentes y ser evidentes:

1) Estado de dnimo depresivo (por ejemplo, tristeza, incapacidad para mantener el
estado de dnimo habitual durante el dia)

O estado de dnimo irritable (por ejemplo, comienzo o incremento de la agresi-
vidad fisica o verbal en respuesta a eventos o cosas triviales; reduccién en el nivel
de tolerancia).

2) Pérdida de interés o placer en las actividades cotidianas (incapacidad para dis-
frutar actividades habituales, o reduccién del tiempo que la persona pasa en acti-
vidades/intereses que previamente disfrutaba).

O aislamiento social (reduccién en la interaccion social; reduccion en la iniciacion
de interacciones sociales o incremento en el aislamiento en interacciones sociales
iniciadas por otros).
O reduccion de las habilidades de auto-cuidado (reduccién en el uso de habili-
dades de auto-cuidado, o pérdida de las habilidades de auto-cuidado, o rechazo a
colaborar en las actividades de cuidado fisico proporcionadas por otros).
O reduccion en la cantidad de lenguaje/comunicacion.
* Al menos deben estar presentes cuatro de los siguientes sintomas:
1) Pérdida de energia, incremento de la letargia.
2) Pérdida de confianza.
O incremento de la conducta de bisqueda de afirmacién o aparicién o aumen-
to de la ansiedad y el temor.

3) Incremento del llanto.
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4) Aparicion o incremento de sintomas somdticos o de la preocupacién por la salud fisi-
ca (por ejemplo, incremento de las quejas sobre dolor, incremento de la preocupacién
por la salud fisica).

5) Disminucion de la capacidad para concentrarse, distraibilidad.

O incremento de la indecision.
6) Incremento en conductas desadaptativas especificas.
7) Incremento de la agitacion motora.

O incremento del retardo psicomotor.

8) Comienzo o incremento de los trastornos de la alimentacion (¢j., pérdida o
aumento del apetito).

O cambio de peso significativo (ej., pérdida o aumento de peso).

9) Comienzo o incremento de los trastornos del suefio (€j., problemas para conci-
liar el sueflo, interrupciones en el sueno de al menos una hora, despertarse al

menos una hora antes de lo habitual por las mafianas).

Buenas Practicas en una persona con una posible Depresion

Cuando acompaiie a la persona al médico:

* Es importante disponer de informacién del “estado basal” de la persona: “como
era antes” (utilice instrumentos de evaluacién periédicamente - ABS:RC-2 o simi-
lar).

» Verifique si se han producido hechos recientes en la vida del sujeto que puedan
haberle afectado.

* Tenga a mano todos los datos médicos desde su nacimiento, incluyendo la causa
del retraso mental. Especialmente si padece Sindrome de Down.

« Verifique si ve y oye bien. Los déficits sensoriales pueden agravar los sintomas.

* Tenga a mano el registro de todas las medicaciones pasadas y actuales: jalguna de

ellas puede ocasionar, provocar o agravar una depresién!

* Tenga a mano el registro de la evolucién del peso en las dltimas semanas.

* Tenga a mano el registro del suefio (nocturno y diumo) de las iltimas semanas.

* Analice el programa diario de actividades y si este se ajusta a las necesidades y
deseos de la persona: jpuede estar muy aburrida!

* Comente con el médico el resultado del andlisis funcional de la conducta si este
se ha llevado a cabo.
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* Evalde, mediante una escala adecuada, si los sintomas pueden sugerir un trastor-
no del estado de 4nimo (por ejemplo: Inventario de Sintomas de Depresion).

* Valore previamente la conducta (Escala ABC - ECA) para tener un “indice” en el
que fundamentar la eficacia de un tratamiento.

* No atribuya como “psicética” toda conducta que pueda ser una forma de mani-
festarse una depresién en una persona gravemente afectada.

» i Trabaje en equipo, implique al médico en las evaluaciones!

Episodio maniaco (hipomania y mania)

El trastorno maniaco se caracteriza por 4nimo expansivo o irritable,
aumento del habla, ‘distraibilidad’, cambio constante de planes, insom-
nio, hiperactividad o inquietud motora, desinhibicién, exceso de fami-
liaridad, comportamiento social y sexual inapropiado, hipersexualidad
y agresividad. Los delirios de grandeza suelen referirse a tareas senci-
llas (en lugar de creerse un lider en la comunidad el sujeto puede
creerse capaz de conducir o de leer un libro).

La hipomania se refiere al mismo trastorno pero de menor intensi-
dad. En ocasiones la hipomania se manifiesta por un aumento inusual
de la actividad (por ejemplo, mayor productividad en un taller ocupa-
cional).

La siguiente tabla nos da cuenta de algunos de los criterios que pue-
den sugerir un trastorno manfaco en una persona con retraso mental:

Tabla 11. Sistema DC-LD: Criterios diagnésticos del Episodio de Mania

* Los sintomas/signos deben estar presentes durante al menos una semana.

* No son consecuencia directa de farmacos o enfermedad fisica (por ejemplo, hiper-
tiroidismo).

» Los sintomas/signos deben suponer un cambio sobre el estado premérbido de la
persona.

» Presencia de un estado de 4nimo anormalmente elevado, expansivo o irritable (por
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ejemplo, irritabilidad observable a través de la aparicién o incremento en la agre-

sividad fisica o verbal en reaccién a cosas o eventos sin importancia; nivel redu-

cido de tolerancia).
» Deben estar presentes tres de los siguientes sintomas:

1. Aparicién o incremento de la hiperactividad; energia excesiva.

2. Aumento del habla/verborrea/gritos.

3. Pérdida de las inhibiciones sociales habituales (excluyendo inhibicién sexual)
y conducta social inapropiada (por ejemplo, hablar a desconocidos, exceso de
familiaridad, intrusién en conversaciones ajenas, realizar necesidades fisicas
en publico).

4. Reduccion del tiempo de suefio (por ejemplo, dormir al menos una hora menos
de lo habitual).

5. Incremento de la autoestima; grandiosidad y/o alucinaciones/delirios que no
estdn relacionados con el estado de dnimo.

6. Reduccién de la capacidad de concentracion; distraibilidad.

7. Conducta impulsiva (por ejemplo, falta de juicio, de forma que la persona rea-
liza actividades que anteriormente evitaba. Esto incluye gasto excesivo de dine-
ro, desprenderse de objetos preciados o realizar actividades peligrosas).

8. Incremento de la libido/energia sexual, o falta de pudor, no habitual en la per-

sona (por ejemplo, masturbarse en publico, tocamientos sexuales a otros).

Cuando se alternan episodios maniacos con episodios depresivos la
persona padece un Trastorno Ciclico del Estado de Animo. Se han
descrito cambios ciclicos en la conducta y el humor en un 4% de suje-
tos con retraso mental, y se discute la relacion de este patrén compor-
tamental con la epilepsia y otros factores, como cambios ambientales
y los ciclos menstruales en mujeres en edad fértil. El trastorno de
ciclacién rdpida (més de 4 episodios en 12 meses) parece ser mas
comtn en el retraso mental. En este caso, la importancia de los regis-
tros durante un tiempo es de suma importancia. Pueden ayudar al
médico a confirmar el ritmo periédico de determinadas formas con-
ductuales o cambios del estado de 4nimo.
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Veamos el siguiente caso:

“Elena es una mujer de 23 afios con retraso mental grave y
necesidades de apoyo extenso. Nacio de forma prematura a
las 37 semanas de gestacion. El parto fue complicado y como
consecuencia de la lesion cerebral que se produjo por falta de
oxigeno, padece graves limitaciones de la movilidad y espas-
mos musculares (pardlisis cerebral), grave retraso de desa-
rrollo mental y epilepsia. Es incapaz de hablar y depende
totalmente de los demds para atender sus necesidades bdsi-
cas, si bien ha aprendido a controlar los esfinteres. Su estado
de salud actual es satisfactorio. Desde pequefia, Elena siem-
pre ha dormido mal, por lo que ha sido tratada farmacologi-
camente con miiltiples medicamentos, que en lugar de tran-
quilizarla le provocaban agitacion. Finalmente, los padres ya
no reclamaron mds atencion médica y atribuyeron, con el
acuerdo del médico que ocasionalmente la visitaba, las difi-
cultades de dormir a la condicion de persona con retraso
mental.

Cuando se realizo una exploracion exhaustiva de sus con-
ductas, se puso de manifiesto que los principales problemas
del suerio aparecieron alrededor de la edad de 16 afios, cuan-
do empezo a experimentar episodios ciclicos, aumento y dis-
minucion de la necesidad de dormir mds graves, que apare-
ctan de forma regular cada 3-4 meses. En la primera parte de
estos episodios se mostraba lenta, irritable y con una notable
disminucion del apetito. Su expresion facial reflejaba apatia
v cualquier ruido le molestaba mucho. Se aislaba del resto de
companieros del Centro de Atencion Especializada al que
acudia, como si su presencia le molestase. Aparecia de forma
stbita incontinencia urinaria. En la exploracion se aprecia-
ban importantes “moretones” en las piernas. Dormia de 16 a
22 horas diarias. Pasados de cinco a siete dias de este perio-
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do, progresivamente volvia a estar mds y mds activa, hasta
presentar notable hiperactividad. Deambulaba de un sitio a
otro sin parar; chillaba ruidosamente y molestaba y escupia
a los demds; golpeaba con el pufio las ventanas y las puertas
cuando se le daban drdenes. Por la violencia de los golpes
daba la sensacion de que no sentia dolor. Durante estos epi-
sodios su apetito era insaciable, aumentando de peso rdpida-
mente. Dormia tan sélo de 2 a 4 horas. A la semana su patron
de suerio y conducta se normalizaban progresivamente.

El trabajo multidisciplinar y la posibilidad de analizar
durante meses los registros diarios tanto del patrén de suefio
nocturno y diurno, de la conducta alimentaria y las variacio-
nes de peso, asi como de las conductas agresivas y autoagre-
sivas apreciadas, fue de gran ayuda para confirmar el ritmo
ciclico de los trastornos. Se sospecho de la posibilidad de que
Elena presentase un trastorno ciclico del estado de dnimo
que pudiera beneficiarse del tratamiento adecuado, tanto en
la prevencion como en el tratamiento de los episodios depre-
sivo 'y expansivo como los descritos”.

TRASTORNOS DE ANSIEDAD

La frecuencia de trastornos de ansiedad en las personas con retraso
mental es similar a la de la poblacion general. Como en los casos ante-
riores, en las personas que no pueden expresar verbalmente su ansie-
dad (grupos C y D) ésta puede aparecer como alteraciones de conduc-
ta. En estos casos es necesario efectuar un analisis funcional que per-
mita identificar qué esta provocando el aumento de la ansiedad (estre-
sores) y qué lo precipita (factores desencadenantes). La evaluacién
conductual se ha sefialado como el método mas fiable para el diagnds-
tico de trastornos de ansiedad en casos de retraso mental grave y pro-
fundo.
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TRASTORNO OBSESIVO-COMPULSIVO (TOC)

En la poblacién general la prevalencia del Trastorno Obsesivo
Compulsivo es del 1%, mientras que los estudios en retraso mental
indican prevalencia de entre el 1 y el 3,6%.

Las obsesiones se describen como pensamientos, impulsos o ima-
genes recurrentes y persistentes que se experimentan en algin momen-
to del trastorno como intrusos e inapropiados, y causan ansiedad o
malestar significativos, con una serie de caracteristicas asociadas:

- Los pensamientos, impulsos o imagenes no se reducen a simples
preocupaciones excesivas sobre problemas de la vida.

-La persona intenta ignorarlos o suprimirlos o neutralizarlos
mediante otros pensamientos o actos.

- La persona reconoce que estos pensamientos, impulsos o image-
nes obsesivos son el producto de su mente y no vienen impuestos.

Las compulsiones se definen como comportamientos o actos men-
tales de caricter repetitivo, que el individuo se ve obligado a realizar
en respuesta a una obsesion o con arreglo a ciertas reglas que debe
seguir estrictamente.

Las obsesiones verdaderas deben diferenciarse de los rasgos obse-
sivos de personalidad. Por otro lado es necesario diferenciar los pensa-
mientos obsesivos de alteraciones del lenguaje asociadas a retraso
mental como la ecolalia y el habla repetitiva (por ejemplo, en el autis-
mo). Los rituales y las rutinas rigidas forman parte también del autis-
mo y pueden dar lugar a alteraciones comportamentales cuando se
intenta variarlas. De hecho, los comportamientos repetitivos son comu-
nes en el retraso mental y pueden asociarse a otros sindromes menta-
les (trastornos del dnimo o trastornos psicéticos). También deben dife-
renciarse de las estereotipias motoras y verbales, los tics complejos y
trastornos del movimiento relacionados con lesiones cerebrales.
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Dada la dificultad o incapacidad para reconocer los pensamientos
como propios, puede ser muy dificil determinar la presencia de pensa-
mientos obsesivos en una persona con retraso mental. De la misma
forma, la resistencia con que una persona sin discapacidad intelectual
se enfrenta a sus pensamientos y actos compulsivos no suele observar-
se en el retraso mental.

Al igual que en otras categorias, el diagndéstico requiere una evalua-
cién conductual sistematica y en muchos casos debe basarse en la pre-
sencia de solo algunos de los sintomas. Adn en estos casos se observa
una respuesta favorable al tratamiento farmacolégico del TOC. Los
criterios diagnosticos para el TOC del DC-LD aparecen en la tabla 12.

Tabla 12. Clasificaciéon DC-LD: Criterios diagnésticos
para el Trastorno Obsesivo Compulsivo

A. Presencia de obsesiones y/o compulsiones la mayor parte del tiempo durante al
menos dos semanas.

B. Los sintomas no son la consecuencia directa de otro trastorno psiquidtrico o del
desarrollo, farmacos, drogas o enfermedad fisica.

C. Las obsesiones y compulsiones causan malestar o interfieren con el funciona-
miento social o individual de la persona, normalmente por la pérdida de tiempo
que suponen.

D. Las obsesiones (pensamientos, ideas o imdgenes) y compulsiones (lavado, com-
probacion, etc.) tienen las siguientes caracteristicas:

- Son reconocidas como pensamientos propios ( originados por la propia mente)
o impulsos propios (no impuestas por influencias externas).

- Son reiteradas y molestas.

- La idea o la realizacién del acto no son placenteras (el simple alivio de la ten-
sion o ansiedad no debe considerarse placentero).

- Se presenta una resistencia ineficaz a por lo menos uno de los pensamientos o

actos, aunque estén presentes otros a los que la persona ya no se resista.

Es evidente que el diagnéstico de un TOC debe ser realizado por el
psiquiatra. Sin embargo, podemos ayudarle registrando los comporta-
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mientos repetitivos mediante la Escala de Conductas Compulsivas, la
cual nos proporciona informacién sobre el grado de interferencia de los
actos compulsivos sobre el rendimiento diario del sujeto, as{ como qué
sucede cuando le impedimos su realizacién. Puntuaciones altas en
estos dos apartados pueden sugerir la presencia de un posible TOC.

TRASTORNOS DEL SUENO

Los trastornos del suefio no se evalian con el suficiente interés en las
personas con discapacidad intelectual, a no ser que repercutan sobre otros.

;Las alteraciones del suefio de una persona con retraso mental solo
empiezan a ser un verdadero problema cuando no nos deja dormir
a nosotros!

Entre otras, las formas mds habituales tienen que ver con las difi-
cultades para conciliar y mantener el suefio, despertar precoz, somno-
lencia diurna y desajustes de fases de suefio (avance, retroceso).
Conviene prestar especial atencién a la apnea de suefio, que se asocia
a algunos sindromes como Prader Willi y Down, en los que la obesi-
dad es un problema frecuente. La persona que padece este trastorno
suele roncar de forma habitual y, de vez en cuando, varias veces duran-
te la noche *“para de respirar” unos segundos. La calidad de su suefio es
muy mala y en consecuencia tendrd mucho suefio durante el dia, lo que
aumenta la probabilidad de que presente alteraciones conductuales
frente a demandas o peticiones insistentes de los demas.

Como en cualquier persona, los problemas del suefio pueden ser un
sintoma de una enfermedad mental, neurolégica o de otra naturaleza,
pero en la mayorfa de los casos, especialmente en personas con grave
retraso mental (grupo D) seran el resultado de cualquier condicién que
cause dolor o ‘disconfort’, de la falta de adecuacién de las caracteristi-
cas fisicas de la habitacién (temperatura, hacinamiento, luz, etc.), o lo
que es mas grave, ¢l resultado de la falta de recursos y organizacion
para atender las necesidades de cada sujeto.
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“Una mujer de 35 afios vivia en un piso tutelado compartiendo su
habitacion con tres compaiieras mds. El piso carecia de refrigera-
cion y la ventilacion exterior era insuficiente. En verano la tempe-
ratura interior de la habitacién jpodia llegar a los 35 grados!”

¢ Problemas para conciliar el suefio?

“«

Javier, un muchacho de 21 arios con retraso mental y necesidades
de apoyo generalizado, vive en una residencia asistida con otros 59
compaiieros y comparieras como él. Por razones de ajuste de per-
sonal y cambios de turno, tras cenar a las 19:30 horas, Javier es
conducido a su habitacion, como los demds, acostdindose a las
20:30 horas. A partir de ese momento el nimero de cuidadores se
reduce a dos, y todos deben estar en la cama. Javier se despierta
entre las cuatro y las cinco de la madrugada y no duerme mds. Se
agita, grita y reclama la atencion de los cuidadores que deben acu-
dir para calmarle’.

¢;Despertar precoz o falta de personal y programacion inadecuada?

En un reciente estudio se pretendié analizar, en un grupo de 30 suje-
tos con retraso mental grave, de qué forma las alteraciones del suefio,
medidas con un “registro-horario”, se relacionaban con alteraciones de
conducta durante el dia, medidas con la escala ABC. Se observaron
trastornos del suefio, excluyendo los despertares provocados, en el
73,3% de los casos, siendo en un 60% (18) despertar frecuente; 33,3%
(10) hipersomnia diurna; 10% (3) insomnio de conciliacién; 6,7% (2)
despertar precoz, y 3,3% (1) adelanto de la fase del suefio. El 30% (9)
de los sujetos eran despertados una o mas veces durante la noche para
cambios posturales o higiénicos, y de ellos 5 presentaban, ademas,
otros trastornos del suefio identificables. A pesar de no obtener dife-
rencias estadisticamente significativas se observo una diferencia clini-
camente relevante a favor de una mayor puntuacién media en 8 de las
11 subescalas ABC de aquellas personas que presentaban alteracion
del patrén del suefio en comparacion a las que no lo presentaban: agi-
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tacion (5,82 = 7,37 / 2,75 + 2,60), hiperactividad (7,32 + 8,99 / 3,38 =
3,70), conducta auto-agresiva (1,41 + 1,55 / 0,88 = 2,10), conducta
agresiva (1,14 = 1,55/ 0,50 = 1,41), chillar (1,14 + 2,70 / 0,00), rabie-
tas (1,64 = 2,66 / 1,00 = 1,07), desobediencia (1,77 = 2,16 / 1,38 =
1,60), impulsividad (0,36 + 0,66 / 0,00).

Buenas Pricticas con una Persona con posibles Trastornos del Suefio

* Establecer un horario regular y razonable para ir a la cama y levantarse los siete
dias de la semana.

* Atender las necesidades individuales de la persona. No dar prioridad a las necesi-
dades del servicio.

» Evitar el sedentarismo. El ejercicio diario ayuda a conciliar y mantener el suefio,
sin embargo, el ejercicio vigoroso demasiado cercano a la hora de acostarse puede
hacer dificil dormirse.

* Evitar las interrupciones nocturnas (cambios posturales innecesarios, habitos de
higiene mal entendidos, entrar en la habitacién de forma ruidosa y encendiendo
las luces, etc.).

* Mantener una temperatura confortable en la habitacién.

« No acostar a la persona inmediatamente después de cenar, especialmente si pade-
ce reflujo gastro-esofdgico. El hambre o la plenitud excesivas pueden interferir
con el suefio.

* No tomar alcohol, café o t€ antes de acostarse.

* Dejar de fumar.

« No administrar excesivos liquidos antes de acostarse.

* No dormir siestas excesivamente largas.

« Asegurarse de que se va a orinar antes de acostarse y vigilar una posible ‘impac-
tacién’ de las heces si padece estrefiimiento.

* Mantener un peso razonable. El peso excesivo puede producir demasiada fatiga
diurna y empeorar la “apnea del suefio”.

* Conocer si existe algin problema fisico o enfermedad que pueda agravar el sueiio.
Adelantarse a la hora de comienzo de un dolor crénico administrando la suficien-

te analgesia pautada.
« En caso de alteraciones del suefio utilizar “registros” para identificar las posibles

causas.
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TRASTORNOS DE LA PERSONALIDAD

Los trastornos de personalidad son patrones de conducta y de expe-
riencias interiores que en su conjunto se desvian de forma significativa
del rango de lo que se considera normal o esperable para el entorno cul-
tural del sujeto. Estos patrones se consolidan en la juventud, y son per-
sistentes en el tiempo; se relacionan con los mecanismos de afronta-
miento y respuesta al estrés, la cognicién (pensamiento, percepcion de
los otros), la afectividad, el control de los impulsos y las necesidades.

Los estudios efectuados hasta la fecha indican una tasa de trastor-
nos de personalidad superior a la de la poblacién general. Mientras en
ésta la tasa se sitiia entre el 10-13%, en el retraso mental esta tasa llega
en algunos estudios hasta el 27%. Se han descrito diversos como per-
sonalidad “inmadura/irritable” u otros tipos relacionados con epilepsia
(parco y sin sentido del humor, hipergrafia, religiosidad excesiva).

En el retraso mental la evaluacién de estos trastornos se ve compli-
cada por la dificultad de valorar patrones de afrontamiento con respec-
to a la norma, y de valorar la relacién de la conducta del sujeto con
otros aspectos de su personalidad. De hecho, se ha sefialado un sola-
pamiento entre los problemas de conducta y los trastornos de persona-
lidad en estas personas.

TRASTORNOS RELACIONADOS CON EL DETERIORO DE
FUNCIONES COGNITIVAS

La demencia presenta una frecuencia significativamente mayor en el
retraso mental que en la poblacién general. La prevalencia ronda el 2%
entre los sujetos entre 65-70 y supera el 20% en ancianos por encima de
los 80 afios. En sujetos con retraso mental se sefialan tasas entre el 11-14%
en sujetos por encima de los 50 afios, y del 20% después de los 65 afios.

La percepcion del deterioro debido a una demencia y la forma como
se manifiesta en una persona con retraso mental requiere de la evidencia
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de cambios definitivos en aquellas funciones mentales que se ven afec-
tadas por la enfermedad: memoria (agnosia), lenguaje (afasia), capaci-
dad para realizar tareas complejas (apraxia), orientacion en el tiempo y
el espacio, actividades de la vida diaria y personalidad, todas ellas en
mayor o menor grado, ya alteradas prematuramente por la discapacidad
intelectual. Por tanto, discernir entre que es debido a la presencia del
retraso mental de aquello que es debido al inicio de una demencia debe
contemplar cambios a partir del funcionamiento basal, no a partir de un
funcionamiento “normal” establecido para la poblacién general.

Sin embargo, su reconocimiento por parte de técnicos y clinicos
presenta serias dificultades, gran parte de ellas derivadas de variabili-
dad en los niveles de retraso mental, de los niveles de afectacién cog-
nitiva previos al debut de la demencia y, sobre todo, de las expectativas
y formacion del personal de atencion directa ante estos procesos.

Téngase en cuenta que la mayoria de servicios que atienden a perso-
nas con retraso mental tienen un perfil asistencial, que genera un
ambiente de sobreproteccién carente de retos cognitivos para el sujeto.
En personas que no presentan retraso mental, los signos de demencia
son detectados de forma precoz al evidenciarse fallos en la resolucién
de las circunstancias de la vida diaria, que requieren del correcto fun-
cionamiento de diversas capacidades cognitivas (juicio, planificacion,
organizacion, procesamiento de la informacion). Si el entorno no pre-
senta estos retos intelectuales, los signos pueden ser enmascarados. Si
llevan vidas poco exigentes, la presencia del declinar funcional puede
pasar totalmente inadvertida vy, si se aprecian cambios, son generalmen-
te considerados como parte del retraso mental o del declinar fisiolégico
propio la edad, un nuevo proceso de eclipsamiento.

Incluso si el deterioro cognitivo es evidente desde hace tiempo, los
cuidadores pueden adaptar el entorno para que el sujeto satisfaga exi-
tosamente las demandas, de nuevo enmascarando la evidencia sinto-
matolégica.
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Puede ocurrir todo lo contrario. En la medida que la relacion entre
el sindrome de Down y la enfermedad de Alzheimer va adquiriendo
consistencia cientifica, podemos caer en el error de atribuir cualquier
aparente pérdida funcional en una persona con retraso mental al inicio
de una demencia. Este equivoco es, si cabe, mas grave, ya que exclui-
mos la posibilidad de que el déficit sea secundario a un proceso trata-
ble o al menos remediado en parte. Véanse como ejemplos el hipoti-
roidismo, la depresion o los déficits sensoriales auditivos y visuales,
todos ellos capaces de empeorar la funcién mental o aparentar el inicio
de una demencia.

iSolo si conocemos el nivel de capacidad previo a partir de infor-
macion proporcionada por el propio sujeto, su familia o sus cuida-
dores, que le conocen desde hace mucho tiempo, podremos juzgar
si hay cambios o no los hay!

Vista la dificultad en el diagnéstico de la demencia en esta pobla-
cién, un grupo de expertos reunidos bajo los auspicios de la
International Association for the Scientific Study of Intellectual
Disabilities (IASSID), ha propuesto un conjunto de normas practicas
como ayuda para identificar la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias en personas con retraso mental y que recogemos en los
siguientes parrafos.

Normas para la evaluacion y atencion a las personas con Demencia
de Tipo Alzheimer (DTA) y Retraso Mental (1997). Working Group
Jor the Establishment of Criteria for the Diagnosis of Dementia in
individuals with Intellectual Disability (IASSID / AAMR)

Para la definicion de las siguientes normas se parte de las premisas:

1. Las necesidades de cada sujeto deben ser la base para definir la
atencién que precisa.

2. Algunos cambios relacionados con la edad forman parte del pro-
ceso normal de envejecimiento y deben conocerse y aceptarse.
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3. Mientras que algunos cambios relacionados con la edad son nor-
males, no lo es el grave deterioro mental y conductual.

4. Las personas con sindrome de Down tienen una mayor predispo-
sicion para la enfermedad de Alzheimer.

5. El diagnéstico diferencial no debe variar, se tenga o no retraso
mental, a pesar de que algunos métodos de evaluacion seran dife-
rentes en funcién del grado de discapacidad intelectual.

6. Algunos cambios conductuales pueden parecer una enfermedad de
Alzheimer, pero pueden ser el resultado de un trastorno reversible.

7. Las capacidades y nivel de funcionamiento del sujeto en un
momento determinado deben ser el punto de partida para evaluar
los sucesivos cambios.

Se aconseja seguir el siguiente protocolo para estudiar a las perso-
nas que presentan retraso mental y probable demencia:

» Comprender y conocer los cambios propios del envejecimiento
normal.

El envejecimiento conlleva cambios sensoriales, fisicos, psicoldgicos
y conductuales. Para comprender los cambios patolégicos es impor-
tante conocer las diferencias entre estos procesos normales y los que
son resultado de una enfermedad u otros procesos patolégicos.

* Conocer los factores de riesgo (influyentes aunque no determi-
nantes):

- Edad mayor a 50 afios.
- Sindrome de Down de edad mayor a 40 afios.
- Antecedentes familiares.

» Identificar cambios que puedan indicar el inicio de una demencia.

Para poder realizar un diagnéstico de demencia de la forma mas pre-
coz posible, se recomienda que todos los sujetos adultos con retraso
mental sean evaluados mediante instrumentos estandarizados por lo
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menos una vez al afio, con el fin de establecer su maximo nivel de
rendimiento en cada una de las habilidades de la vida diaria.

Entre los cambios que pueden ser indicadores precoces de demen-
cia se incluyen: cambios inesperados en comportamientos rutinarios;
deterioro en habilidades funcionales como: cocinar, vestirse, lavarse,
trabajar, etc.; deterioro de la memoria o dificultad para aprender nue-
vas habilidades y rutinas; trastornos afectivos; disminucién del interés
por actividades gratificantes, despertares nocturnos y dificultad para
orientarse; aparicién de crisis epilépticas.

Tabla 13. Estadios de la demencia en el Retraso Mental

1. Demencia leve
a. Alteracién de la memoria reciente y del aprendizaje nuevo
b. Episodios ocasionales de desorientacién temporo-espacial
¢. Preservacién del lenguaje y habilidades adquiridas previamente
d. Cambios del 4nimo y del comportamiento, abulia
e. Alteracion del ritmo de suefio-vigilia
2. Demencia Moderada
a. Alteracion del lenguaje (dispraxia, anomia) y agnosia
b. Pérdida manifiesta de habilidades de supervivencia
c. Liberacién de reflejos primitivos
d. Sintomas psiquiatricos (delirios, alucinaciones, alteraciones de conducta)
e. Alteracién del ritmo de suefio-vigilia
3. Demencia Grave
a. Pérdida grave de habilidades de supervivencia (p.ej. autocuidado)
b. Hipertonia
¢. Aparicién de crisis comiciales
d. Reflejos primitivos
e. Incontinencia
f. Pérdida de habilidades motoras
g. Desorientacién temporo-espacial

h. Alteraciones médicas asociadas (p.ej bronconeumonia)
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Tabla 14. Escalas para la evaluacion del Deterioro Cognitivo
y Conductual en personas con Retraso Mental

ESCALAS DE DEMENCIA

- Dementia Questionnaire for Mentally Retarded Persons (Evenhuis, 1995)

- Dementia Scale for Down Syndrome (Gedye, 1995; Forgas, 2001)

EXPLORACION DEL ESTADO MENTAL

- Down Syndrome Mental Estatus Examination (Haxby, 1989)

- Test for Severe Impairment (Albert & Cohen, 1992)

TEST NEUROPSICOLOGICOS

- Test de memoria verbal y no verbal

- Test de memoria inmediata y remota

- Test de lenguaje expresivo y receptivo, motricidad fina, funcién visuo-espacial

ESCALAS DE CONDUCTAS ADAPTATIVAS

- Scales of Independent Behavior - S1B (Bruininks et al., 1985)

- Vineland Adaptative Behavior Scales (Sparrow 1984)

- Adaptative Behavior Scale - ABS-RC:2 (Nihira et al., 1993)

- Disability Assessment Schedule - DAS (Holmes et al., 1982)

ESCALAS DE CONDUCTAS DESADAPTATIVAS

- Aberrant Behavior Checklist (Aman, 1985)

- Maladaptative Sections of Adaptative Scales (SIB, ABS, DAS)

INSTRUMENTOS DE EVALUACION PSICOPATOLOGICA

- Reiss Screen for Maladaptative Behavior (Reiss, 1987)

- Diagnostic Assessment for the Severely Handicapped - II (Matson, 1994; Novell,

2001)

- Emotional Problems Scale (Prout, 1991)

- Psychopathology Inventory for Mentally Retarded Adults (Matson, 1988

- Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Devlopmental Disability (Moss,
1991)

Desde un punto de vista de cuidados generales debemos procurar
que la persona conserve su maximo rendimiento en el entorno mds
familiar posible. Planificar sus actividades en funcién de los déficits
que van apareciendo. La informacién escrita proporcionada por los
registros es fundamental en todas las fases de la enfermedad.
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Buenas Practicas en una Persona con posible Demencia

¢ Evaluar periédicamente (como minimo una vez al afio) el funcionamiento y con-
ducta de la persona mediante escalas y registros para determinar el nivel maximo
de competencias a partir del que podremos observar cambios.

« En personas con retraso mental grave y profundo puede ser dificil observar dete-
rioro de las funciones intelectuales. Debemos fijarnos en pérdidas de habilidades
adquiridas, aunque sean limitadas (por ejemplo, pérdida de la autonomia para
andar por s solo, pérdida de la capacidad para contener los esfinteres, etc).

* Obtener informacién conductual de miiltiples informadores para confirmar los
cambios observados.

* La informacién debe ser proporcionada por personas que conozcan al sujeto por
tiempo suficiente.

« Ante la sospecha de deterioro remitir a un equipo especializado para un estudio
completo.

* Proporcionar la atencién necesaria en cada fase de la enfermedad (médica. social,

funcional, etc.).

TRASTORNOS CONFUSIONALES

El “delirium” es un estado de confusién mental que aparece stibi-
tamente como resultado de una causa médica subyacente. Las altera-
ciones pueden aparecer en cualquier funcién mental (capacidad para
recordar, para mantener la atencion y la concentracién). Puede apare-
cer hiperactividad, con agitacién psicomotora, o bien aletargado, o con
sintomas mixtos. Es caracteristico el empeoramiento del cuadro cuan-
do disminuyen los estimulos sensoriales (por ejemplo, por la noche o
al cerrar los 0jos). Se asocia a alteraciones del humor (ansiedad, irrita-
bilidad, perplejidad o mixto, con fluctuaciones). Alteraciones del habla
(incoherencia, habla balbuceante) y del pensamiento. Alteraciones de
la percepcidn, sobre todo alucinaciones visuales.

TRASTORNOS ASOCIADOS AL CONSUMO DE TOXICOS
La mayoria de los estudios efectuados hasta la fecha coinciden en
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sefialar una mayor probabilidad de abuso y dependencia de téxicos en
este grupo que en la poblacién general. A ello contribuye sin duda el
entorno de sobreproteccién, o de institucionalizacién. Cabe pensar que
la prevalencia de estos trastornos sera mayor cuanto mayor sea el grado
de integracién y el nivel de autonomia del sujeto. El uso de sustancias
es también mayor cuanto mayor es el nivel de CI del sujeto.

La literatura sobre el tema se refiere fundamentalmente al abuso de
alcohol. Deben tenerse en cuenta los efectos de la interaccién medica-
mentosa, y la asociacion a problemas médicos como la epilepsia.

Como resumen final, en la siguiente tabla se recoge un listado de
preguntas del Inventario PAS-ADD, un instrumento sencillo, elabora-
do para ayudar a los cuidadores directos a detectar sintomas indicati-
vos de trastorno mental en personas a su cargo. Sin embargo, sélo tras
una evaluacién en profundidad por parte de un profesional experto y
con las pruebas especificamente disefiadas para poblacion con retraso
mental, se puede establecer un diagnéstico definitivo.

Tabla 15. Escala para la Deteccién de Problemas Psiquiatricos en Personas
con Retraso Mental (Inventario PASS-ADD)

Intentos de suicidio o habla sobre ello.
Pérdida de apetito o del gusto por la comida (no debida a dieta o enfermedad).

Aumento del apetito, come demasiado.

Rl

Cambio de peso, suficiente como para que la ropa no le quede bien (no es por

dieta o enfermedad).

w

Se sobresalta al escuchar ruidos o movimientos repentinos.

6. Muestra pérdida de seguridad cuando estd con gente; por ejemplo, continua-
mente pide reafirmacidn.

7. Suspicacia, desconfianza, actia como si alguien quisiera hacerle dafio o estu-
viese hablando de él/ella.

8. Evita el contacto social mds de lo normal para la persona.

9. Pérdida de autoestima, sentimientos de inutilidad.
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10.
11.

12.

14.

15.
16.

19.

20.
21.
22.

Tarda en dormirse, al menos una hora més de lo habitual.
Se despierta demasiado temprano (al menos una hora antes de lo habitual) y es
incapaz de dormirse de nuevo.

Suefio discontinuo, se despierta durante una hora o mds antes de volver a dor-
mirse.

. Pérdida de capacidad para concentrarse en ciertas actividades, como ver la tele-

vision, leer u otras aficiones.

Inquieto, deambulando, incapaz de estar sentado.

Irritable, malhumorado.

Pérdida de la capacidad para utilizar habilidades de autocuidado, tales como

vestirse, lavarse, hacer sus necesidades o cocinar.

. Se muestra mas olvidadizo o confuso de lo habitual; por ejemplo, olvida lo que

se ha dicho o se pierde en lugares que le son familiares.

. Sufre experiencias extrafias que no tienen causa aparente para los demds, como

oir voces o ver cosas que los demds no pueden ver.

Tiene pensamientos extrafios sin causa aparente para los demas, como creer que
alguien o algo estd controlando su mente o que tiene poderes especiales.
Gestos o posturas extraflas.

Uso extrafio o repetitivo del lenguaje.

Cualquier otro problema de conducta que represente un cambio del comporta-

miento habitual.
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CAPITULO 1V
ALTERACIONES DE LA CONDUCTA
EN LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

ASPECTOS GENERALES

Por qué las personas con discapacidad intelectual y/o trastornos
mentales presentan con tanta frecuencia problemas de conducta? ;Por
qué a veces aparecen de forma imprevisible? ;Por qué pueden ser tan
graves? ;COmo aprenden estas conductas? ;Por qué presentan “explo-
siones” cuando se les niegan o retrasan sus peticiones? ;Por qué no
pueden controlarlas?

Estas y otras preguntas son algunas de las que solemos hacernos
frente a comportamientos que no entendemos y que nos muestran los
aspectos no deseables del retraso mental. Intentaremos ofrecer algunas
respuestas en las siguientes paginas.

La dificultad de tipificar los problemas de conducta se refleja en una
nomenclatura bastante confusa. En la literatura anglosajona se utilizan,
entre otros, los términos challenging, defiant o aberrant behavior. El
primero de ellos podria traducirse como “conductas reto”, ya que fue
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acuflado con el fin de no focalizar el problema en la persona sino en los
servicios, que deben responder ante el reto que les suponen estos com-
portamientos, entender cudles son las razones y condiciones que favo-
recen la aparicién de la conducta y qué soportes o intervenciones debe-
mos poner en marcha para reducir su frecuencia o impacto. En caste-
llano se han denominado conductas perturbadoras, inapropiadas, desa-
fiantes, o aberrantes.

Asumiendo “el reto” que significan, y ya que todos los términos
son objetables, preferimos la opcion de “Alteraciones de Conducta”.

:QUE ENTENDEMOS POR ALTERACIONES DE CONDUCTA?

La realidad es que, hoy por hoy, no se han establecido definiciones
satisfactorias para distinguir entre un problema de conducta y una enfer-
medad mental en una persona con discapacidad intelectual. Con demasia-
daligereza consideramos como enfermedad mental muchas conductas que
son el resultado de factores ajenos a trastornos psicopatolégicos o, a la
inversa, no tenemos en cuenta que algunas conductas, como hemos visto
en parrafos anteriores, pueden ser la expresion de un trastorno mental.

Por “conductual” se entiende que los comportamientos en cuestion
son respuestas aprendidas, referidas a situaciones del entorno, del mane-
jo de los cuidadores, etc. Por otro lado, la distincién entre conducta “nor-
mal” y “anormal” no siempre estd clara. Desde un punto de vista social,
podemos definir como “anormal” aquella conducta que coloca al sujeto
en una clara situacién de desventaja en su contexto sociocultural.

Si seguimos la definicién mas aceptada en la actualidad (Emerson,
1999):

Las “alteraciones de conducta” comprenden una serie de compor-
tamientos anormales desde el punto de vista socio-cultural “de una
intensidad, frecuencia y duracion tales que conllevan una alta pro-
babilidad de poner en grave compromiso la integridad del indivi-
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duo o los demds, o qu.e conlleva una limitacion clara de las activi-
dades del individuo y una restriccion importante en su participa-
cion en la comunidad (restriccion del acceso a los recursos y servi-
cios de la comunidad)”.

Esta definicién se centra en un modelo sociocultural basado en el

impacto social de la conducta y no nos informa de sus posibles causas.

Tabla 16. Criterios especificos para el diagnéstico de trastorno de conducta
en el retraso mental

Para el diagnéstico de un trastorno de conducta se deben cumplir los siguientes cri-

terios:

1. Ocurre al menos una vez al dfa.

2. Impide a la persona tomar parte en programas o actividades adecuadas para su
nivel de habilidades.

3. Requieren normalmente la intervencién fisica de uno o mds miembros del personal.

4. Frecuentemente determinan lesiones de consideracién tal que requieren tratamiento

hospitalario.

Siguiendo con la definicién de Emerson, que la conducta sea consi-
derada como un problema dependerd, entre otros factores:

* De su intensidad, frecuencia y consecuencias para la persona y los
demas.

* Del entorno en donde se d€ y de las normas sociales que rigen en
ese entorno.

* De la edad de la persona.

* De la capacidad del sujeto para proporcionarnos una explicacion
que nos satisfaga.

* De nuestra formacion, creencias y valores sobre la naturaleza de la
discapacidad intelectual y las causas de la alteracion conductual.

* De la capacidad del entorno para manejar la disrupcién ocasiona-
da por el problema conductual.
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Asi, que una determinada conducta sea considerada problematica va
a depender de una compleja interrelacién entre lo que la persona hace,
el lugar en que lo hace y cémo se interpreta o qué significado se le da
a lo que hace.

Pongamos, por ejemplo, que un nifio presente una rabieta en el
supermercado con la intencion de que su madre le compre un
paquete de caramelos se ve como algo normal, mientras que si esta
conducta es realizada por un adulto se considerard como impropia
e intolerable para una persona de esa edad.

Gritar;, insultar e incluso tirar objetos puede considerarse como
aceptable, y hasta deseable, durante la celebracion de un partido
de futbol, pero este mismo comportamiento se considerard como
improcedente y motivo de amonestacion durante una celebracion
religiosa, donde se espera que una persona guarde silencio y com-
postura.

Que una persona con retraso mental y necesidades de apoyo gene-
ralizado se masturbe en presencia de otras personas, puede llegar
a ser tolerado en un entorno residencial-institucional, mientras que
no se aceptard en situaciones publicas fuera del entorno residen-
cial, en los que se considera algo ofensivo.

Evidentemente, el rango de conductas potencialmente anormales es
enorme y resulta necesario delimitar una serie de ellas en funcién de su
impacto sobre el individuo y la sociedad. El sistema ICAP codifica
siete tipos de conducta patolégica: comportamientos autolesivos o
dafio a si mismo, heteroagresividad o dafio a otros, destruccién de obje-
tos, conducta disruptiva, habitos atipicos y repetitivos (estereotipias),
conducta social ofensiva, retraimiento o falta de atencién y conductas
no colaboradoras; mientras que el DC-L.D, ya mencionado, los clasifi-
ca en diez subtipos en el nivel D.
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Tabla 17. DC-LD - Nivel D: Problemas de conducta

* Agresividad verbal * Conducta oposicional

* Agresividad fisica * Conducta de demanda

» Conducta destructiva e Deambulacion

» Conducta autolesiva » Problemas conductuales mixtos
» Conducta sexual inapropiada * Otros problemas de conducta

Para simplificar, podemos agrupar estas conductas en dos grandes
categorias, segln se asocien 0 no a amenaza para si mismo y para los
demas. En el primer caso se pueden incluir las “conductas disociales”
y en el segundo las conductas “no disociales™ relacionadas con una
restriccion de las actividades y de la participacidn.

Conductas disociales

Las conductas disociales o desafiantes abarcan un rango de com-
portamientos anormales de una intensidad, frecuencia y duracién tales
que conllevan una alta probabilidad de poner en peligro la integridad
fisica del sujeto o la de los individuos de su entorno, o que suponen una
transgresion clara de las normas sociales (por ejemplo, autoagresivi-
dad, heteroagresividad, conducta sexual anormal, acoso). Estas siem-
pre implican una alteracién de la actividad y la participacién social del
individuo.

Conductas no disociales causantes de restriccion en la actividad
y participacion del individuo

Hay conductas que, sin constituir un riesgo para el individuo o el
entorno, y sin tener un cardcter antisocial, implican una grave interfe-
rencia en la integracion del individuo en la comunidad, limitando sus
actividades y restringiendo su participacién y utilizacién de los recur-
sos disponibles. Estas conductas pueden ser silentes y motivar una falta
de atencién por parte de cuidadores (por ejemplo, pasividad, estereoti-
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pias de balanceo incoercibles, conductas no colaboradoras, falta de
cumplimiento, aislamiento), o perturbadoras (hiperactividad, gritos
incontrolados, escapadas, demanda constante de atencion).

Intentemos responder a la siguiente cuestion: ;Que conducta podria-
mos considerar como mds grave? “Un muchacho agrede violenta-
mente a un cuidador, ocasiondndole lesiones significativas, una vez
cada tres o cuatro meses por causas absolutamente desconocidas. El
resto del tiempo participa y estd adaptado al entorno en el que vive”.
“Otro muchacho, que acude a un centro ocupacional, estd constan-
temente realizando movimientos de balanceo anteroposterior con el
tronco, sin poder parar y sin poder participar en las actividades de
trabajo y de grupo. No agrede ni distorsiona el ambiente”.

Si pensamos en términos de calidad de vida para la persona afecta-
da y de qué forma la conducta limita su participacion social, es evi-
dente que el segundo caso deberia preocuparnos mds que el prime-
ro, en el cual pesan mds, como suele suceder siempre, las conse-
cuencias sobre la “victima”, que sobre la propia persona afectada.

¢CON QUE FRECUENCIA APARECEN LAS ALTERACIONES
DE LA CONDUCTA?

En general, las tasas de problemas de conducta muestran un amplio
rango de variacién segun los estudios (5-60%). En ello influyen las
dificultades metodoldgicas en la evaluacién de estos problemas sefia-
ladas anteriormente. Emerson y cols. (1999) sefalan que entre el 10-
15% de las personas con retraso mental que utilizan servicios educati-
vos, sociales o sanitarios presentan alteraciones de conducta. Otros
autores sefialan tasas entre el 46 y el 60%. De acuerdo con Emerson,
las alteraciones conductuales més frecuentes son los comportamientos
limitadores de la actividad y la participacién, las de tipo disocial (9-
12%), agresién (7%), comportamiento destructivo (4-5%) y autolesio-
nes (4%). En nuestro medio, sobre una muestra de 130 sujetos con
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retraso mental leve y moderado encontramos una tasa global de apari-
cién de problemas de conducta del 27%. Los mas frecuentes fueron:
gritos o ruidos molestos, demandas de atencién, rabietas y/o agresivi-
dad verbal, heteroagresividad fisica, conducta antisocial, hiperactivi-
dad, habitos personales inadecuados y deambulacién o escapadas. Se
analizé la severidad de dichas conductas, concluyendo que las rabietas
y/o agresividad verbal son el problema de conducta que mas frecuen-
temente es valorado como grave en estos sujetos, seguida de la deman-
da frecuente de atencion, la heteroagresividad fisica, la conducta anti-
social y los héabitos personales inadecuados. También se hizo un estu-
dio de diversas variables que pudieran influir en las tasas de problemas
de conducta, encontrando que los sujetos alojados en régimen residen-
cial exhibieron un mayor nimero y severidad en los problemas de con-
ducta evaluados que aquellos que vivian en la comunidad (en el domi-
cilio familiar o en vivienda protegida). Se relacioné de modo signifi-
cativo el consumo de psicofarmacos con la presencia de problemas de
conducta. Sin embargo, no tuvieron repercusién alguna en la aparicion
de problemas de conducta la presencia de trastorno psiquidtrico, el
nivel de gravedad del retraso mental, la edad ni el sexo.

En un estudio realizado en un centro residencial para personas con
grave retraso mental (Residencia Ibera, APASA - Amposta) las con-
ductas mads relevantes que se apreciaron en un grupo de 30 sujetos fue-
ron las estereotipias y la conducta autoagresiva.

De las variables que influfan en la aparicién de las alteraciones con-
ductuales, la edad y nivel del retraso mental mostraron una correlacion
similar a la de la mayoria de estudios publicados. Asi, los trastornos
conductuales disminuirfan a medida que el sujeto envejece, y serian
mds graves en aquellas personas con mayor afectacion cognitiva y fun-
cional, relaciondndose, de forma estadisticamente significativa
(p < 0,001), con la ausencia de formas de comunicacién verbal o alter-
nativa y con el empobrecimiento sensorial.

107



Tabla 18. Alteraciones conductuales en una muestra de 30 sujetos con retraso

mental grave y profundo evaluadas segiin la escala ABC. (Novell y cols., 2000)

Conducta N %o Pm. Pmax  Ranking
Agitacién 24 80% 5 45 6
Hiperactividad 21 70% 6,27 48 4
Estereotipias 20 66,7% 3,77 21 1
Letargia 19 63,3% 5 48 8
Desobediencia 18 60% 1,67 12 3
Rabietas 14 46,7% 1,47 12 5
C. Agresiva Il 36,7% 0,97 9 7
C. Autoagresiva 9 30% 1,27 9 2
Habla inapropiada 9 30% 0,67 12 11
Impulsividad 6 20% 0,27 3 10
Chillar 5 16,7% 0,83 9 9

Pm. (puntuacion media ABC); Pmax (puntuacion mdxima ABC)

;POR QUE APARECEN LAS ALTERACIONES DE LA CON-
DUCTA?

Es preciso extremar la cautela antes de atribuir una causa a un
problema conductual en el retraso mental.

Se cuenta que un grupo de cientificos estaba intentando averiguar
con qué objeto habian topado una noche poco iluminada. Uno lo
describia como una serpiente ya que su aspecto por el tacto era
largo y delgado. El segundo pensaba, intentando abrazarlo: ;se
tratard de un drbol?, mientras que un tercero pensaba que estaba
colgado de una gruesa cuerda balanceante. Si se hubiesen comuni-
cado y trabajado en equipo se habrian dado cuenta que uno estaba
en la cola, otro en una de las patas y el ultimo agarrando la trom-
pa de un elefante.

Las alteraciones de la conducta son la expresion inespecifica de fac-
tores neurobioldgicos, psicoldgicos y socio-ambientales. As{ por ejem-
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plo, la agresién puede ser consecuencia de una gran variedad de facto-
res entre los cuales el malestar somético fruto de enfermedades médi-
cas, el disconfort emocional o la incapacidad para comunicarse son los
més frecuentes. Un psiquiatra puede, sencillamente, interpretar que la
conducta es un signo de una psicosis y administrar un antipsicético
para controlar el problema. Un terapeuta conductual puede utilizar
estrategias de castigo con la misma intencién, sin considerar que el
objetivo bdasico de la conducta puede ser funcional en si mismo, es
decir, sirve al individuo para interactuar con el medio.

Necesidad de un proceso integrativo

Si analizamos de forma independiente las causas que pueden estar
favoreciendo la aparicion de una determinada conducta, ya sean médi-
cas, psiquidtricas, sociales o psicoldgicas, no nos daremos cuenta de
cOmo unas intervienen sobre las otras para precipitar y/o mantener la
conducta como un problema.

El llamado modelo médico puede ser de utilidad para identificar y
tratar las enfermedades, pero sabemos que muchos problemas de con-
ducta, a pesar de verse influenciados por las consecuencias de un pro-
blema de salud, no son enfermedades. Por tanto, el método “un diag-
ndstico - un tratamiento” resultara insuficiente para analizar, en una
misma persona, el papel de multiples enfermedades y/o estados de
salud sobre la aparicién y mantenimiento de la conducta.

Igualmente, el modelo psiquidtrico puede ser muy eficaz para
diagnosticar y tratar sintomas conductuales de las enfermedades men-
tales, pero sabemos que muchas alteraciones de la conducta, a pesar de
verse influenciadas por el distrés secundario a un trastorno mental, no
son enfermedades psiquidtricas. De nuevo, el método de “diagnodstico
psiquidtrico” serd insuficiente para identificar el papel que tienen dife-
rentes enfermedades y estados mentales sobre la aparicién y manteni-
miento de la conducta.
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Finalmente, el modelo psicoldgico y social nos servird para identificar
qué antecedentes favorecen la aparicién de la conducta, asi como la fun-
cion que la misma tiene para el sujeto. ;Para qué le sirve?, ;para comuni-
carse?, ;para obtener atencidén o escapar de situaciones no deseadas? Si
partimos de la premisa de que toda conducta es funcional y adaptativa en
si misma, y que se mantiene y aprende por las respuestas del entorno,
podemos fracasar en nuestro intento de describir tal funcién ya que, en
algunas ocasiones, las conductas no estaran bajo el control de la persona y
seran la expresion de estados biolégicos (médicos y psiquidtricos).

Sin embargo, la realidad es que en la mayoria de las ocasiones las
alteraciones conductuales son el resultado de la interaccién entre con-
diciones bioldgicas, psicologicas y sociales.

La férmula propuesta por Gritfiths (1998) intenta expresarlo de una

forma grafica:
C=P €-2FE

Las alteraciones conductuales (C) son el resultado de la relacidén
entre (P) un estado Personal (médico y psiquiatrico) y Psicolégico (esta-
do psicoldgico actual, habilidades y déficits) y (E) las condiciones del
Entorno (fisicas, relaciones sociales/interpersonales y programaticas).

(De qué forma los sintomas de una enfermedad mental o de un tras-
torno médico, incluyendo los rasgos de personalidad, en una persona
con discapacidad intelectual, seran suficientes para explicar una deter-
minada conducta? Y si no son suficientes, ;pueden contribuir a su apa-
ricién cuando se dan determinados antecedentes?
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Grifico 3. Factores que contribuyen sobre la conducta desafiante

(predisponentes, precipitantes o de mantenimiento)

{ DEL DMRROLLO l

PSICOLOGICOS

BIOLOGICOS

Fortalezas y debilidades cognitivas
Fortalezas y debilidades adaptativas
Alteraciones del desarrollo del
lenguaje

Baja autoestima

Sindromes genéticos
Alteracién funcién
cerebral

Enfermedades fisicas
Enfermedades mentales

SOCIALES

Epilepsia Falta de apoyo emocional
Alteraciones sensoriales Repercusion de eventos vitales
y fisicas Maltrato fisico, sexual y adversos

psicoldgico

Ausencia de oportunidades.
Falta de participacion
Caracteristicas fisicas del
entorno negativas

Descuido de las necesidades
personales

Gran tension del cuidador
Refuerzo de conductas
inadaptadas

En las préoximas pdginas, y Gnicamente con finalidad clarificadora,
revisaremos por separado cada una de las posibles causas, para volver
mads adelante al modelo integrativo.

A. Factores biolégicos

- Sintoma de un trastorno médico subyacente

Raquel es una mujer de 21 afios afectada de discapacidad intelec-
tual y necesidades de soporte generalizado (Grupo D), como conse-
cuencia de una lesion cerebral por falta de oxigeno en el momento del
parto. Acude a un centro de atencion especializada donde realiza acti-
vidades con el objetivo de mantener y potenciar su funcionamiento.
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Su capacidad comunicativa verbal es nula siendo dificil de enten-
der por personas que no la conozcan bien y que no sepan identificar
sus necesidades a través de las sefiales corporales. No tiene adquiri-
das capacidades de autonomia, precisando de soportes extensos y
generalizados en todas las dreas de su vida.

Desde su nacimiento ha presentado crisis epilépticas que han sido
tratadas y controladas hasta la fecha actual con Ac. Valproico, fenitoi-
na y fenobarbital a dosis altas. En todas las ocasiones que se ha ini-
ciado un proceso de reduccion de los medicamentos han reaparecido
las crisis.

En su infancia y adolescencia Raquel era una nifia delgada que se
movia con agilidad y sin dificultad hasta la edad de 18 anios, momen-
to en el que aparecio un considerable aumento del apetito y, conse-
cuentemente, un incremento importante del peso. Hoy en dia es una
mujer obesa con importantes limitaciones para deambular, agravadas
por la creciente deformidad de las estructuras oseas de los pies. Anda
con lentitud y tnicamente cuando se le fuerza a hacerlo. En la explo-
racion se aprecian rodillas varas y pies planos.

Desde el punto de vista de la conducta los cuidadores la definen
como una mujer solitaria, que rechaza el contacto social, aisldndose
en si misma y entreteniéndose de forima estereotipada, manipulando y
haciendo girar determinados objetos. A pesar de ello, participa en las
actividades del grupo cuando se le solicita y se la estimula adecuada-
mente. A veces, y sobre todo después de presentar una crisis epilépti-
ca, arafia y clava las ufias lesionando a la cuidadora cuando se le
exige de forma autoritaria.

Hace unos meses aparecio un comportamiento caracterizado por
pegarse violentamente en la cara con la mano abierta, muchas veces
al dia y de forma imprevisible, con importante riesgo de lesion. A
menudo chillaba fuerte y lloraba sin motivo aparente. Segiin refieren
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los padres, esta conducta también se apreciaba en casa. Perdio el ape-
tito y peso. No se apreciaban cambios significativos en el suefio noc-
turno, si bien se mostraba somnolienta durante el dia.

Fue visitada por un especialista que diagnosticé un “episodio
depresivo” y se le administrd tratamiento antidepresivo, empeorando
su comportamiento a los pocos dias de iniciarse.

Remitida a un equipo multidisciplinar de atencion a personas con
discapacidad intelectual y, tras realizar una exploracion completa, se
aprecio una importante hipertrofia de las encias como consecuencia
de la administracion de los medicamentos para la epilepsia. La hipo-
tesis del dolor y malestar como factor agravante de la conducta auto-
agresiva, fue cobrando sentido a medida que se realizaron registros
conductuales estructurados y la evaluacion de los antecedentes-con-
ducta-consecuencias para cada episodio. Se retiré el tratamiento anti-
depresivo, remitiéndose a un especialista en cirugia mdxilo-facial. La
inflamacion y la conducta autoagresiva cedieron tras realizar una
intervencion que redujo el niumero de piezas dentarias.

Las personas con discapacidad intelectual muestran un amplio rango
de problemas médicos que en muchas ocasiones se asocian directamen-
te a la enfermedad o al sindrome de base y, en otras, a una mala salud
fisica por problemas en las habilidades basicas de autocuidado o en la
capacidad de expresion verbal. Es muy frecuente que la primera mani-
festacion de un dolor comiin (por ejemplo, un problema dental, cefalea)
sea una alteracion del comportamiento, sobre todo en el grupo “D”.

Una consideracién especial merece la epilepsia asociada a retraso
mental, siendo en algunos casos la causa directa del problema de con-
ducta: Diversas formas de conducta autoagresiva y episodios de agre-
sividad imprevisible y explosiva hacia los demas pueden ser el resulta-
do de descargas eléctricas en algunas partes del cerebro (I6bulos fron-
tales y 16bulos temporales). Mientras que en otros casos la irritabilidad
cerebral previa a una crisis epiléptica, o el estado de confusién poste-
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rior a la misma, puede ser suficiente motivo para que una persona no
responda de forma adecuada frente a una demanda o interaccién con
los demads.

- Sintoma de una enfermedad mental

LLos problemas de conducta son la primera causa de consulta psi-
quidtrica en el retraso mental, y constituyen la causa fundamental de
tratamiento psicofarmacoldgico de estos sujetos.

Como hemos sefialado, la aparicién de problemas de conducta
puede ser un indicio de la existencia de un trastorno psiquidtrico, aun-
que en otras ocasiones puede llevar a errores diagnosticos.

Emerson y cols.(1999) resumen cuatro tipos de asociaciones entre
trastornos de conducta y problemas psiquidtricos:

1. Relacion de los factores familiares y de la infancia en el origen y
desarrollo de problemas de conducta y trastornos psiquidtricos
(por ejemplo, patrones de cuidado desorganizados, pobre ajuste
parental, etc.).

2. Forma atipica de presentacion de un trastorno psiquidtrico en los
individuos con retraso mental. A este respecto, se ha relacionado
la conducta autolesiva con una forma de presentacion particular
del trastorno obsesivo-compulsivo.

3. Una forma de expresién de los trastornos psiquidtricos en los
sujetos con discapacidad intelectual. Sintomas como agitacion,
agresion, trastornos del suefio y del apetito pueden ser indicativos
de depresién en las personas con discapacidad intelectual cuyo
grado de discapacidad les impide o dificulta la expresién verbal.

4. Los trastornos psiquiatricos pueden establecer un estado emocio-
nal que favorezca la aparicién de problemas de conducta cuando
se da una determinada condicién precipitadora, y que, a su vez,
se mantenga por las respuestas del entorno (aprendizaje operan-
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te). Un trastorno psiquiatrico subyacente puede actuar cambian-
do la valoracién de una situaciéon ambiental neutra a priori. Por
ejemplo, la depresion puede estar relacionada con la falta de inte-
rés por participar en actividades sociales o educativas y, por lo
tanto, con el hecho de que tales actividades se conviertan para el
sujeto en reforzadores negativos (es decir, estimulos cuya elimi-
nacion es reforzante). Si la persona aprende que la conducta ina-
decuada puede eliminar tales estimulos aversivos, podremos pre-
decir un incremento de problemas de conducta asociados a la
depresion. Es importante tener en cuenta que, segiin este postula-
do, la depresion no seria asi la causa directa de los problemas de
conducta, sino que la aparicién de éstos esti determinada por la
combinacién de la influencia motivacional de la depresién, que
establece reforzadores negativos, y la existencia en el individuo
de un conjunto de conductas problematicas que previamente le
han servido para escapar de situaciones. Mds adelante veremos
mds en detalle esta forma de entender la conducta.

- Relacionados con déficits sensoriales

Como en cualquier sujeto, especialmente en personas de edad, los
déficits sensoriales (visuales y auditivos) pueden ser motivo de males-
tar, sobre todo si no se detectan y no se corrigen de forma adecuada.
iiIncluso en personas con grave y profundo retraso mental!! No espe-
remos a que nos digan que no ven bien, debemos adelantarnos y pro-
porcionarles los soportes necesarios (gafas, audifonos, etc.) que pue-
den mejorar la conducta. jjRecordemos: toda conducta es un reto!!

En un estudio realizado en personas con discapacidad intelectual
grave se determind un mayor porcentaje de alteraciones conductuales,
basicamente relacionadas con mecanismos de autoestimulacién, en
personas con importantes limitaciones visuales.
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- Relacionadas con factores de tipo genético - Fenotipos
Conductuales

El “fenotipo comportamental”, término introducido por Nyhan en
1972, se refiere a los patrones conductuales especificos y caracteristi-
cos de determinados trastornos genéticos. Flint y Yule (1994) lo han
definido como *“‘un patrén de anormalidades motrices, cognitivas, lin-
giifsticas y sociales asociadas a un trastorno bioldgico”.

A continuacién se describen las principales caracteristicas conduc-
tuales y psicopatoldgicas de algunos de estos sindromes:

Sindrome de Down

El Sindrome de Down (SD, Trisomia 21) es la causa no hereditaria més
frecuente de retraso mental, y la segunda causa genética después del
Sindrome de X-fragil. De cada 1.000 recién nacidos, uno tendra Sindrome
de Down, lo que supone el 16% de la poblacion con retraso mental.

El sindrome fue descrito en el afio 1866 por John Langdon Down.
Mas tarde, Jerdme Lejeune descubrié que la causa del retraso mental
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es la aparicion de un cromosoma 21 extra, aunque no se conocen con
precisiéon los mecanismos que producen esta anomalia. Sélo se ha
podido demostrar una mayor probabilidad de aparicién en relacién con
la edad materna en el momento de la concepcion. En efecto, a partir de
los 35 aiios, el riesgo de tener un hijo afectado aumenta de forma pro-
gresiva. Paradéjicamente, el sindrome de Down es mucho maés fre-
cuente entre los hijos de madres jovenes, ya que la maternidad es mas
frecuente en mujeres jovenes y porque el diagndstico prenatal se utili-
za mas en gestantes por encima de los 35 afios.

La dnica caracteristica comiin a todos los afectados es la disminu-
cién del nivel intelectual, si bien existen casos excepcionales con un
coeficiente de inteligencia normal. El 95% de los niiios con sindrome
de Down presenta un nivel de deficiencia intelectual leve o moderada.

Rasgos del Sindrome de Down

i
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Los individuos con sindrome de Down son vulnerables a un rango
diferente de trastornos mentales comparados con otros individuos con
retraso mental. Collacott y cols. (1992), han encontrado que los suje-
tos con sindrome de Down son menos propensos a sufrir una enferme-
dad mental. Aunque presentan mayores tasas de demencia y depresion,
parecian estar protegidos para el desarrollo de esquizofrenia y trastor-
nos de la personalidad.

Sabemos que todos los adultos con Sindrome de Down mayores de
40 afios de edad desarrollan lesiones en el cerebro caracteristicas de la
enfermedad de Alzheimer, y una gran proporcion de ellos, menor del
100% sin embargo, presentan sintomas de demencia. A pesar de ello
podemos encontrar sujetos sanos a sus 50 o 60 afios.

Como ya hemos descrito, debemos tener cautela a la hora de atri-
buir cualquier deterioro intelectual o de habilidades a una posible
demencia, ya que las causas del mismo ;;muchas de ellas tratables!!,
pueden ser muy variadas.

Tabla 19. Causas mas frecuentes de deterioro cognitivo en personas adultas con
Sindrome de Down

Causa Caracteristicas

El deterioro aparece después del acontecimiento
Estrés tras un acontecimiento significativo | estresante (por ejemplo, después de la pérdida de

un ser querido).

Existe evidencia de humor deprimido, trastornos
Depresion del suefio y del apetito, pérdida de interés, baja

concentracién.

Piel seca y cabello frigil, intolerancia al frio,
Hipotiroidismo . aumento de peso, letargia y alteraciones pruebas

tiroideas hematolégicas.

Afectacion visual y/o auditiva Evidencia de déficits sensitivos al explorar.

. Deterioro cognitivo y funcional no relacionado
Enfermedad de Alzheimer g y
con las causas descritas.
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Tabla 20. Sintomas de depresion y de demencia en adultos con Sindrome de Down

Sintomas propios tanto de la
depresién como de demencia

Sintomas de demencia

Sintomas de depresion

Apatia/Inactividad

Pérdida de habilidades de
atencidn a si mismo
Depresién

Incontinencia

Retraso psicomotor
Irritabilidad

Falta de cooperacion, terquedad
Aumento de la dependencia
Pérdida de interés

Pérdida de peso

Deterioro emocional
Conducta destructiva
Alucinaciones, delirios

Dificultades para el suefio

Convulsiones

Cambios de personalidad
Declive de la memoria visual
Pérdida del lenguaje
Desorientacién
Preocupacion excesiva sobre
su propia salud

Incapacidad para orientarse
Conducta estereotipada
Trastorno en su capacidad
de aprendizaje

Pérdida de sus habilidades
laborales

Temblor fino de dedos
Modificaciones EEG

Deterioro intelectual

Tristeza

Crisis de sollozos
Fécil cansancio
Declive psicomotor
Cambios de apetito
Conducta autolesiva

Conductas agresivas

Sindrome de X Fragil o de Bell

El Sindrome X Fragil (S§XF) es la causa conocida mds frecuente de
retraso mental hereditario, afectando aproximadamente a 1 de cada
1.200-1.500 varones y a una de cada 2.500 mujeres de la poblacion
general. Es el origen del 10% de todos los casos de retraso mental.

Su nombre proviene de la presencia de una rotura (fragilidad) en el
extremo inferior del brazo largo del cromosoma X (regiéon Xq27.3),
por una mutacion producida porque dos de las bases del ADN - la gua-
nina (G) y la citosina (C) - que se combinan formando lo que se llama
un triplete (CGG), comienzan a repetirse de manera excesiva, lo que da
lugar a la fragilidad o rotura del cromosoma. El SXF afecta principal-
mente a varones, ya que las mujeres, al tener dos cromosomas X, pue-

119



den “compensar” la anomalia de uno de ellos y, por lo tanto, no mani-
festar ningln rasgo del sindrome.

Rasgos del Sindrome X Fragil

Los nifios con SXF suelen comenzar con problemas en el lenguaje
que, en general, se inicia m4s tarde de lo normal. Ademads, una vez que
el nifio comienza a hablar suele presentar problemas en su forma de
expresion, entre los que destaca el lenguaje repetitivo o perseverante
(con la repeticién de una misma palabra o pregunta una y otra vez), pre-
sente en mds del 90% de los casos. Entre los trastornos del comporta-
miento mas comunes en los nifios pequeiios con SXF se encuentran, en
primer lugar, el desvio de la mirada ante el contacto ocular con otra per-
sona. También es muy frecuente la existencia de defensa tactil o aversion
a ser tocados, especialmente por personas que les son desconocidas.

120



Suelen ser nifios muy impulsivos en sus reacciones ante estimulos exter-
nos, manifestando una hiperactividad permanente. Los nifios mds peque-
fios se caracterizan frecuentemente por ser irritables en exceso y ademds
dificiles de calmar, por la defensa tictil ya mencionada. Es habitual ver
en nifios con SXF movimientos extraiios y sin finalidad de las manos,
como agitacién de las mismas, llegando incluso a mordérselas.

Un aspecto interesante en el comportamiento de estos nifios es la
dificultad que tienen para cambiar de una actividad a otra. A menudo
se ven apabullados por los estimulos externos ambientales (visuales o
sonoros), y con frecuencia muestran signos de frustracidon, que se
manifiesta en forma de episodios de rabieta dificiles de controlar.

Debido a las inusuales alteraciones del comportamiento presentes en
nifios afectados, se han realizado numerosos estudios sobre la asocia-
cion de autismo y SXF. Hoy sabemos que la mayoria de nifios con SXF
manifiestan (0 manifestardn) rasgos similares a los presentes en nifios
autistas. Entre ellos estan el contacto ocular escaso, la defensa tactil, la
perseveracion (en el lenguaje o en los actos) o el aleteo o mordedura de
las manos. Sin embargo, y a diferencia de los autistas, los nifios con
SXF muestran interés por relacionarse socialmente, lo que provoca un
tipo de comportamiento peculiar tipo “encuentro-desencuentro” en las
relaciones con sus semejantes. Un ejemplo claro es el que se puede
apreciar cuando dos varones adultos con SXF se saludan, dandose un
apretén de manos mientras ambos vuelven la cabeza (y muchas veces
todo el cuerpo) hacia un lado para evitar el contacto ocular.

Otro rasgo caracteristico de los individuos con SXF (entre un 20 y
un 40% de los sujetos) es la aparicion de convulsiones, que pueden
manifestarse de forma y grado diferentes. Desde episodios de “ausen-
cias”, hasta convulsiones ténico-clonicas generalizadas (tipo gran
mal), pudiendo ocurrir numerosas formas intermedias.

Son también de gran interés los estudios que se han realizado con
poblacién femenina con SXF. Como ya hemos dicho, en el SXF el sexo
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femenino se ve afectado con mucha menor frecuencia que el masculi-
no. Sélo la mitad de las mujeres afectadas tienen la rotura (fragilidad)
del cromosoma X. Dichas mujeres no suelen manifestar los rasgos fisi-
cos habituales que se ven en los varones, y la probabilidad de padecer
retraso mental es menor (25-30%). El 25% tienen un cociente intelec-
tual en el limite de la normalidad, y del resto que no tienen retraso
mental la mitad requieren algiin tipo de educacion especial en la escue-
la. Sin embargo, a pesar de esa aparente “normalidad”, las mujeres por-
tadores del SXF tienen mayor probabilidad de padecer trastornos psi-
quiatricos, especialmente psicosis y trastornos del estado de animo.

Tabla 21. Lista de los hallazgos clinicos mas frecuentes en pacientes con
Sindrome X Fragil

FISICOS NO FisICOs
Cabeza grande Desarrollo tardio
Orejas grandes y planas Deficiencia mental
Cara larga y estrecha Incapacidad de aprendizaje
Frente prominente Hiperactividad
Nariz ancha No presta atencién por mucho tiempo
Mentén prominente y cuadrado Rasgos autisticos, tales como morderse las
Paladar alto manos, no mirar directamente a los ojos
Testiculos grandes Miedo, timidez
Manos grandes con dedos gruesos Hablador
Vilvula mitral, prolapso (murmullo Habla rdpido y repite mucho
del corazén) Se le hace dificil adaptarse a un cambio
Sobrepeso al nacer
Infecciones del oido frecuentes (otitis
media) durante la nifiez

Sindrome de Prader-Willi

Fue descrito por primera vez en 1956 por los investigadores A.
Prader, A. Labhart y H. Willi. En la mayorfa de los casos se debe a una
pérdida de material genético en el cromosoma 15 heredado del padre.
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Otras veces se debe a que el afectado ha heredado los dos cromosomas
15 de la madre. Con menor frecuencia se atribuye a otros errores gené-
ticos en dicho cromosoma.

Se estima una incidencia de un caso entre cada 5.000 - 10.000 nifios
nacidos vivos.

Aunque la mayoria de los individuos con SPW presentan retraso
mental (con un CI de 40 a 50), otro 40% tienen una inteligencia com-
pletamente normal. Tienen caracteristicas faciales tipicas: didmetro
craneal reducido, ojos en forma de almendra y boca triangular, que
pueden difuminarse al ganar peso.

Rasgos del Sindrome de Prader-Willi

Las principales manifestaciones fisicas de este sindrome son: una
baja estatura, hipogonadismo (desarrollo insuficiente de las caracteris-
ticas sexuales que se manifiesta preferentemente a partir de la adoles-
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cencia) y falta de tono muscular. Otros rasgos pueden difuminarse al
ganar peso, como el didmetro craneal reducido, ojos en forma de
almendra y boca triangular.

A partir de la infancia, en la mayor parte de las personas que pre-
sentan el sindrome de Prader-Willi aparece una tendencia a la ingesta
compulsiva y descontrolada de alimentos o hiperfagia, que puede ser
grave y durar toda la vida. Tienden a consumir enormes cantidades de
comida, sin tener en cuenta su sabor o calidad. Este apetito insaciable
puede llevar a robar y esconder los alimentos, y suelen reaccionar con
agresividad o tener rabietas cuando sus intentos de conseguir comida
son frustrados.

Parece ser que este comportamiento se debe a una alteracién del
hipotdlamo, la parte del cerebro encargada de las sensaciones de ham-
bre y saciedad.

Las personas con este sindrome no toleran bien los cambios en la
rutina diaria, por lo que necesitan un entorno muy estructurado y esta-
ble. Son personas que destacan en actividades que requieren destreza
manual y visual, como los puzzles, y tienen una buena capacidad de
expresion oral, lectura y memoria. Sin embargo, presentan déficit en
las tareas que requieren capacidad de atencién y de pensamiento abs-
tracto, como las matematicas.

Otros trastornos mentales y conductuales asociados al Sindrome
de Prader-Willi y que suelen aparecer a partir del tercer afio de vida
son: conducta obsesivo-compulsiva no relacionada con la comida,
como coleccionar y reunir objetos de manera descontrolada, episodios
beligerantes y agresivos en el 50% de los casos, conducta autoagresiva
en forma de pellizcos en los brazos o rascarse compulsivamente la piel,
y trastornos del suefio (apnea, somnolencia diurna) relacionados con al
obesidad derivada de la hiperfagia.

124



Sindrome de Angelman

Fue descrito por primera vez en 1965 por Harry Angelman. Al igual
que en el caso anterior, se debe a una pérdida de material genético en
el cromosoma 15, pero en este caso el defecto esti en el cromosoma
heredado de la madre. En el 4% de los casos se produce porque los dos
cromosomas 15 son heredados del padre.

Se estima que su frecuencia de aparicién es de un caso cada 15.000 -
30.000 nacimientos, afectando igualmente a ambos sexos. No se reconoce
generalmente en los reci€n nacidos, a pesar de que, a partir de los 6-12
meses de edad, se hace evidente cierto retraso en el desarrollo psicomotor.

Los nifios afectados presentan ciertas dificultades para caminar,
mantener el equilibrio y coordinar movimientos. La mayoria aprenden
a andar, pero mucho mas tarde que los nifios normales (desde los 18
meses a los 7 afios). Aparecen convulsiones, movimientos nerviosos o
voluntarios, toscos e irregulares, y temblores en las extremidades.
También dificultades para succionar y tragar.

Entre los rasgos fisicos destacan el estrabismo y menor pigmenta-
cién de la piel, ojos y cabellos. Los nifios con Sindrome de Angelman
acostumbran a tener un color de piel mas claro que el de sus padres, a
veces rozando el albinismo.

El retraso mental suele ser severo o profundo, con falta de lengua-
je, a lo sumo son capaces de articular de 3 a 5 palabras. Igualmente,
suele ser deficiente el desarrollo de habilidades prelingiiisticas como el
balbuceo y juegos vocales.

Los nifios afectados suelen ser descritos como sociables y afectuo-
sos, les fascina la musica, el agua y los reflejos producidos por espejos.
Les gusta el contacto fisico y parecen simpdticos y felices. Presentan
“estallidos” de risa stibitos e inmotivados, no necesariamente en res-
puesta a actos sociales. También es caracteristico en estos nifios cuando
son pequefios hiperexcitabilidad, hiperactividad y atencién limitada,

125



pero esto va desapareciendo con la edad, ya que mejora su concentra-
cion. En el 90% de los casos muestran dificultades para iniciar y man-
tener el suefio. Los nifios afectados parecen necesitar menos suefio que
otros nifios, y duermen una media de cinco a seis horas por noche.
Afortunadamente, el periodo de suefio se incrementa con la edad.

Tabla 22. Caracteristicas clinicas en el Sindrome de Angelman

Siempre (100% de los casos)
¢ Retraso en el desarrollo, funcionalmente severo.

* Capacidad de habla, ninguna o uso minimo de palabras; las habilidades de comunicacién
receptivas y no-verbales mayores que las verbales.

* Problemas de movimiento y de equilibrio, normalmente ataxia al andar y/o movimiento tré-
mulo de miembros.

¢ Conducta caracteristica y singular: cualquier combinacion de risa/sonrisa frecuente; apa-
riencia de felicidad; personalidad facilmente excitable, a menudo con movimientos de aleteo
de manos; hipermotricidad; permanencia de la atencién durante poco tiempo.

Frecuente (més del 80%)
« Retraso, crecimiento inferior al normal del perimetro cefilico, normalmente produciendo

microcefalia (absoluta o relativa) alrededor de los 2 afios de edad.

¢ Crisis convulsivas normalmente antes de los 3 afios de edad.

¢ Electroencefalograma (EEG) anormal, modelo caracteristico con ondas de gran amplitud y
picos lentos.

Asociado (20 - 80%)

» Estrabismo.

» Hipopigmentacion de piel y ojo.

» Lengua prominente; problemas para succionar y tragar.
¢ Reflejos de tendones hiperactivos.

* Problemas de alimentacion durante la infancia.
* Brazos levantados y flexionados al andar.

¢ Mandibula prominente.

« Hipersensibilidad al calor.

* Boca ancha, dientes espaciados.

* Problemas para dormir.

* Babeo frecuente.

» Lengua prominente.

* Atraccién hasta la tascinacién por el agua.

* Conductas excesivas de mascar/masticar.

« Achatamiento de nuca.
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Fenilcetonuria

Folling, en 1934, describi6 por primera vez la fenilcetonuria (FCU),
un sindrome caracterizado por una deficiencia genética de la enzima feni-
lalanina hidroxilasa, que transforma la proteina fenilalanina en tirosina.

La frecuencia de aparicion de la enfermedad oscila entre 1 de cada
5.000 - 10.000 nacimientos.

Cuando estas personas consumen alimentos que contienen grandes
cantidades de fenilalanina, leche, carne, huevos, queso y algunas frutas
y legumbres, se acumulan sustancias toxicas en la sangre y en diversos
organos del cuerpo, impidiendo el crecimiento y el desarrollo cerebral, y
produciendo sintomas psiquidtricos y erupciones de la piel. La acumula-
cién de fenilalanina produce un exceso de fenilcetona en la orina, que
adquiere un olor caracteristico. Sin embargo, la restriccién en la ingesta
de alimentos que contienen fenilalanina ha logrado reducir en gran parte
la aparicién de retraso mental como consecuencia de la fenilcetonuria.

La fenilcetonuria tiene un tratamiento especifico, distinto a los
demds sindromes, que consiste en la casi total supresion de la fenilala-
nina de la dieta. La mayor controversia acerca del tratamiento se ha cen-
trado en la conveniencia o no de suprimir dicha dieta en algiin momen-
to de la edad adulta. Los estudios mds recientes han demostrado que es
necesario seguir con algtn tipo de restricciéon alimentaria durante toda
la vida para evitar posibles alteraciones en el adulto tales como los tem-
blores en las extremidades, la falta de coordinacién en los movimientos
y los problemas de atencién y dificultades de concentracion.

Incluso cuando es tratada con €éxito y no aparece retraso mental, se
han descrito diversos trastornos emocionales y conductuales, asi como
sindromes psiquiétricos, asociados a la fenilcetonuria.

Los nifios con este sindrome pueden presentar impulsividad, irrita-
bilidad, inmadurez y agresividad, con relaciones sociales pobres y pro-
blemas de conducta y del estado de dnimo.
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Sindrome de Lesch-Nyhan

Es un trastorno provocado por una deficiencia de la enzima hipo-
xantina-guanina-fosforil-transferasa (HGFTR), ligada al cromosoma
X, por lo que aparece casi exclusivamente en varones. La consecuen-
cia directa de su carencia es el exceso de dcido urico en la sangre.

Aproximadamente uno de cada 300.000 nifios nacidos vivos estd
afectado por el sindrome. Estos nifios presentan rigidez muscular
(espasticidad), retraso mental y una conducta autolesiva compulsiva
muy caracteristica, presente en mds del 85% de los casos, y que suele
empezar hacia el primer o segundo afio de vida, empeorando con el cre-
cimiento, acorde con la capacidad del nifio de “inventar” nuevas formas
de autolesion. Suele consistir en morderse los labios, dedos y la parte
interna de la boca. Es de tal intensidad que resulta en pérdida de tejido.

Estas conductas automutiladoras tienen un curso variable, manifestindo-
se durante semanas o meses, con periodos de conducta normal entre éstos.
Parece existir una asociacion entre la severidad de estas conductas y su edad
de aparicion: cuanto antes aparecen, mds graves son. También parecen estar
relacionadas con estrés fisico o emocional. Parecen reducirse cuando los
individuos se encargan de actividades interesantes o hay interaccion.

De todas formas, es una conducta incontrolable, no deliberada, cau-
sada por contracciones involuntarias de los masculos, aunque algunos
sujetos pueden predecir cudndo van a aparecer. Con la edad desarrollan
algiin control sobre ellas, sentdndose en sus manos o manteniendo
éstas fijadas entre la espalda y el pantalén. En ocasiones aparecen tam-
bién diversas formas de comportamiento agresivo con los demds (por
ejemplo, dar patadas, insultar o escupir).

Sindrome de Cornelia de Lange

El Sindrome de Cornelia de Lange (SDCL) es un sindrome caracte-
rizado por retraso mental entre moderado y grave, baja estatura, hirsu-
tismo (vello facial excesivo) y anomalias faciales y esqueléticas (pro-
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blemas de las extremidades, desviaci6n de la columna vertebral). Casi
todos los casos identificados tienen retraso mental asociado, y alrede-
dor del 20% sufren de ataques epilépticos. Se observan también altera-
ciones a nivel auditivo (otitis), visual (cataratas) y gastrointestinal. La
incidencia es de un caso cada 10.000-50.000 nacimientos.

El SDCL es probablemente un trastorno de origen genético, aunque
aln no existe un acuerdo definitivo al respecto.

Rasgos del Sindrome de Cornelia de Lange

L

El fenotipo comportamental de este sindrome consiste en conductas
autolesivas (morderse a si mismo, pegarse o golpearse, tirarse del pelo,
dar cabezazos, etc.), que comienzan durante los primeros afios de vida
y se agravan con la edad, agresividad, hiperactividad, hipersensibilidad
y rasgos autistas. Los nifios con SDCL son afectuosos y sensibles, fAci-
les de asustar o alarmar, y prefieren la rutina y los sucesos predecibles.
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Se han descrito también como temperamentales e inmaduros. Destaca,
en los casos diagnosticados, un buen nivel de memoria visual espacial
y las habilidades de organizacién perceptual de los afectados. Algunos
nifios con el sindrome desarrollan el lenguaje de manera normal, pero
la mayoria de ellos presenta alteraciones (problemas en la articulaci6n
y la expresion oral) o ausencia total de lenguaje.

Sindrome de Rett

El sindrome de Rett es un trastorno neurodegenerativo de base
genética, descubierto en 1966 por el doctor Andreas Rett. Afecta de
entre 1:12.000 a 1:15.000 nacimientos de niflas vivas, siendo en la
mayoria de los casos de naturaleza esporadica.

En el afio 1999 se identificé la alteracién genética causante del
Sindrome de Rett. Aproximadamente un 80% de las nifias afectadas de
la forma clésica (y un porcentaje menor de formas atipicas) presentan
mutaciones en la region codificante del gen MECP2, el cual se halla en
el brazo largo del cromosoma X (Xq28). El MECP2 es un gen regula-
dor de otros genes, y se sabe que en el cerebro tiene una funcién espe-
cial, aunque se desconoce todavia su mecanismo de accion.

El desarrollo intelectual se retrasa enormemente y el diagnéstico
dependerd, basicamente, de la informacién sobre las primeras etapas del
crecimiento de la nifia y del desarrollo y evaluacién continua de 1a his-
toria clinica y del estado fisico, neurolégico y conductual caracteristico.

Tabla 23. Sindrome de Rett : Criterios diagnésticos

* Periodo pre y perinatal aparentemente normal.

* Desarrollo psicomotor aparentemente normal hasta los 6 meses (a veces 12-18
meses).

* Perimetro craneal normal al nacimiento.

* Retraso del crecimiento cefalico entre los 6 meses y 4 afos.

*» Pérdida de la utilizacién voluntaria de las manos entre los 6 y 30 meses, junto con
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un deterioro de la capacidad de comunicacién y comportamiento social.

» Ausencia del desarrollo del lenguaje, o desarrolio de un lenguaje muy rudimenta-
rio asociado a un retraso psicomotor severo.

« Estereotipias manuales de torsién/presion; golpeteo/palmoteo; frotamiento/lavado
de manos, con pérdida de las actividades manuales voluntarias.

« Aparicion de alteraciones de la marcha entre 1 y 4 afios.

« Diagnéstico de certeza realizado a partir de los 2 a 5 afios.

* Alteraciones respiratorias, que incluyen la falta de respiracién o apnea durante el
suefio, hiperventilacién intermitente, la expulsién brusca de aire o saliva y la
deglucion de aire que puede producir hinchazén abdominal.

= Espasticidad (rigidez muscular), frecuentemente asociada a una atrofia muscular
y a una distonia.

» Alteraciones vasomotoras a nivel de extremidades (pies frios).

* Escoliosis (alteraciones de la columna vertebral).

* Retraso en el crecimiento.

« Pies hipotréficos (pequefios).

» Mantenimiento postural mediocre, normalmente asociado con movimientos invo-

luntarios del tronco.

La regresion suele empezar a partir del tercer afio de vida, afectdndo-
se tanto el desarrollo motor como la capacidad comunicativa. Aparecen
trastornos del suefo en forma de insomnio de conciliacién, deambula-
cién y crisis de llanto y agitacion nocturna. Son caracteristicas de este
periodo las estereotipias de “lavado de manos” que, junto con el aisla-
miento social, pueden conducirnos al diagnéstico erréneo de autismo.
Pueden aparecer también, conductas de tipo autoagresivo, caracteriza-
das por morderse la mano o pellizcarse, especialmente en momentos de
agitacion frente a estimulos sobreestimulantes. En mas del 70% se han
descrito episodios de hamor triste, gritos, panico y ansiedad.

Esclerosis Tuberosa

Conocida también como Esclerosis Tuberosa de Bourneville, se
trata de una enfermedad de transmision genética que afecta a muchos
organos. La prevalencia es de 1 de cada 7.000 nacimientos.
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Las caracteristicas fisicas son muy variables y son la consecuencia
de la distribucién por todo el organismo de tumoraciones que afectan
principalmente al cerebro (90%), piel (96%), rifiones (60%), corazon
(50%), ojos (47%), huesos e higado.

La afectacion intelectual, asi como la presentacion de epilepsia
dependerdn del nimero de lesiones cerebrales, y podemos encontrar
desde individuos con desarrollo normal (50%) hasta sujetos gravemen-
te afectados. A pesar de que no se trata de una enfermedad degenerati-
va, las lesiones cerebrales y renales, al calcificarse y esclerosarse con
los afios, suelen causar la muerte en los sujetos afectados.

Del conjunto de patrones conductuales que caracterizan al sujeto con
esclerosis tuberosa destacan la hiperactividad y el déficit atencional, el
lenguaje pobre y repetitivo, y presencia de rituales y conductas obsesivas
que pueden ser de tipo agresivo, autoagresivo o destructivas, ademds de
trastornos del suefio. Algunos autores han descrito autismo entre el 17-
58% de los sujetos con este sindrome.

Sindrome de Williams

El Sindrome de Williams es un trastorno producido por una pérdida
de material genético del cromosoma 7, que aparece en uno de cada
20.000 nacimientos. Se caracteriza por rasgos faciales de “elfo” o
“duende” (cara alargada, orejas grandes, nariz chata), trastornos vascu-
lares y exceso de calcio en la sangre.

Su perfil intelectual es sorprendente, a pesar del retraso mental leve o
moderado, muestran gran facilidad para el lenguaje y la lectura.. Son per-
sonas muy habladoras y no tienen problemas con el vocabulario ni la sin-
taxis. Puede que los demads sobreestimen su capacidad intelectual, al que-
dar impresionados por su fluidez verbal. Pero también tienden a repetir
determinadas palabras, y podemos calificar su lenguaje como “tangen-
cial”. Dicen mucho maés de lo que quieren decir, esto es, su capacidad para
expresar va mucho mds lejos que su capacidad para comprender.

Aungque las personas con el Sindrome de Williams suelen ser amis-

132



tosas, sociables y afectuosas, se han presentado casos de autismo con
este sindrome. Este (ltimo se manifiesta antes de los 3 afios de edad y
se caracteriza por retraso y alteraciones en el desarrollo cognitivo, las
relaciones sociales, la comunicacién verbal y no verbal, la actividad
imaginativa y creativa y por la restriccién de intereses y actividades.

En cuanto a distintivos comportamentales, los mds comunes son
hiperactividad y déficit de atencién.
Sindrome Alcohélico fetal

Es un trastorno provocado por un consumo excesivo de alcohol
durante el embarazo, particularmente durante el primer trimestre.

Se estima que afecta 1-2 casos por cada 1.000 nacidos vivos. Se
trata de la principal causa no genética de retraso mental.

Rasgos del Sindrome Alcohélico - Fetal
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La exposicion fetal al alcohol provoca inmadurez y anormalidades
del cerebro, lo que se traduce en adquisicion de las habilidades motri-
ces y retraso mental entre ligero y moderado.

Los afectados manifiestan anormalidades del sistema nervioso cen-
tral, alteraciones del crecimiento, malformaciones craneofaciales (0jos
pequeiios y rasgados, labio superior fino y crdneo pequefo) y proble-
mas cardiacos.

Entre las caracteristicas de la conducta destacan los problemas de
atencion, concentracidn, hiperactividad y trastornos del suefio.

Sindrome Velo-cardio-facial

Se trata de un sindrome caracterizado por la presencia de anormali-
dades en la configuracién del paladar, del corazén y la cara, como resul-
tado de la pérdida (deleccion) de una pequeiia porcién del brazo largo
del cromosoma 22. Es uno de los trastornos genéticos mas frecuentes en
el hombre, apareciendo un caso de cada 4.500 nacidos vivos.

Tabla 24. Caracteristicas fisicas del Sindrome Velo-cardio-facial

Malformaciones de la cara

Mandibula inferior retraida
Paladar hendido
Cara asimétrica y alargada en sentido vertical
Hendidura palpebral estrecha
Nariz bulbosa
Boca pequefia
Cabeza pequefia
Orejas pequefias

Malformaciones del corazén
Talla corta
Dedos delgados

Falta de tono muscular
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ILa mayoria de las persona$ afectadas tiene un cociente de inteli-
gencia sobre 70, la mitad de ellos presentan retraso mental ligero y la
otra mitad inteligencia normal o fronteriza. Presentan problemas del
lenguaje y conductuales, especialmente déficit de atencién con hipe-
ractividad y conductas de tipo autista.

La relacion con la mayor probabilidad de padecer una enfermedad psi-
quidtrica cuando son adultos estd, hoy en dia, suficientemente bien docu-
mentada. Asi, entre el 25-60% de los sujetos presentan esquizofrenia, tras-
tornos esquizo-afectivos, personalidad esquizoide o trastornos bipolares.

- Factores relacionados con el desarrollo madurativo

La vulnerabilidad y desintegracién cognitiva, presentes en mayor o
menor grado en las personas con discapacidad intelectual, son dos de
los factores causales relacionados con los procesos del desarrollo
madurativo que tienen mayor importancia para la predisposicién a pre-
sentar problemas de conducta.

Durante los primeros afios del desarrollo, el nifio responde de for-
mas muy variadas frente a diversos estimulos como el hambre, el dolor,
o frente a situaciones deseadas o amenazantes, muchas de ellas consi-
deradas como “anormales” en la edad adulta. Asi, podemos considerar
como “normal” que a la edad de dos afios un nifio utilice la agresividad
para quitar un juguete a un compaifiero, o que presente una rabieta
cuando quiere conseguir que su padre le compre una golosina. A medi-
da que el sistema nervioso va madurando, y como resultado de la expe-
riencia, van interiorizandose formas mds adecuadas para obtener el
mismo resultado. El nifio aprende progresivamente formas mads efica-
ces y socialmente aceptadas de relacionarse con los demds, que inclu-
yen mecanismos de control emocional, estrategias de resolucion de
conflictos 'y asimilacion de las normas y limites (reglas de juego
social). Pero, si nos fijamos bien, la mayoria de estos progresos estdn
relacionados con el correcto desarrollo del lenguaje, de los mecanis-
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mos de comprension y de expresion. ;Qué sucederd si este proceso
madurativo se ve afectado, enlentecido o detenido, por la deficiencia?
¢ Qué sucedera si no se desarrolla la capacidad comprensiva y expresi-
va? ;Si no hay “palabras - lenguaje” desde muy pequefios? A pesar de
que se presenten las oportunidades de aprendizaje que nos brinda cada
relacién social, jel nifio no podra beneficiarse de las mismas!

Entre otras, tendrd serias dificultades o serd incapaz de poner en
marcha estrategias mentales de “autocontrol”: “Ricardo, no tienes que
pegar”. “Debes ignorar a Juan; date la vuelta y no te pongas nervio-
so”. “Debo relajarme, respirar profundamente...”.

Por tanto, los sujetos con discapacidad intelectual tendrdn una
mayor probabilidad de responder “conductualmente” de forma impul-
siva ya que estdn “a merced” de un sinfin de estimulos que tienen difi-
cultad para comprender, tanto internos como externos.

B. Factores psicolégicos
- Hipdétesis funcionales de la conducta

Maria es una mujer de 30 afios de edad con retraso mental de pro-
bable causa genética (monosomia del cromosoma 18), ya que su
aspecto fisico y las exploraciones analiticas realizadas asi lo demues-
tran. Esta alteracion determina malformaciones de la cabeza y la cara
(retraccion de la parte media de la cara y prominencia de la mandibu-
la) y un perfil conductual caracterizado por tendencia a la hiperacti-
vidad y conductas de tipo agresivo y autistas.

La evaluacion de las habilidades mediante una escala adecuada
(ABS-RC:2) nos muestra una mujer con necesidades de apoyo genera-
lizado en ocho dreas (independencia, habilidad economica, desarrollo
del lenguaje, numeros y tiempo, actividades prevocacionales, autodi-
recion, responsabilidad y socializacion) y de apoyo extenso en dos
(desarrollo fisico, actividades domésticas).
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Maria vive en el hogar familiar en compaiiia de sus padres, y
durante el dia acude a un Centro Ocupacional donde realiza activida-
des de manipulado y de ocio. Sin embargo, el programa diario no con-
templa actividades relacionadas con el mantenimiento de las capaci-
dades de autonomia y comunitarias.

Desde hace unos meses presenta ciertos problemas de conducta en
forma de breves episodios agresivos, intencionados, que se dirigen a
otras personas (alargar el brazo y arafiar al sujeto, intentar o morder
al sujeto), aunque no ocasionan lesiones significativas a las personas
agredidas, ni suelen despertar conductas de evitacion.

Se ha observado que las agresiones suelen ceder cuando se le pres-
ta atencion: cuando se la para fisicamente, cuando se redirige, cuan-
do se le dan consignas sobre su comportamiento. En algunas ocasio-
nes es dificil de detener, encadenando diversas agresiones hacia las
diferentes personas que aparecen en la escena.

Analizados los registros Scatter Plot y de Antecedentes/Conducta/
Consecuencias de 12 meses parece que la conducta se daria con mayor
frecuencia cuando aparecen en su entorno personas de atencion directa,
preferentemente dos de ellos y en menor frecuencia el resto. La conducta
aparece sobre todo en el taller y en menor proporcion en otros entornos
del recinto asistencial, concentrdndose en la franja horaria entre las 10
v las 11.30 h. de la mafiana, especialmente los martes y los jueves, dias
en los que hay mayor cambio de actividades, menor posibilidad de inte-
racciones personales con los cuidadores y menor nivel atencional. No se
ha observado un patron temporal relacionado con el ciclo menstrual.

La evaluacion de la funcionalidad de la conducta mediante la
Escala de Evaluacion de la Motivacion (MAS) pone de manifiesto que
probablemente la conducta agresiva es utilizada por Maria como
forma de solicitar atencion (aprobacion, proximidad del cuidador,
reprimenda, etc.), siendo por tanto reforzada de forma positiva cada
vez que se acude hacia ella.
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Desde este punto de vista, podriamos considerar que la conducta
desafiante sirve al sujeto para un proposito concreto, ademas de una
finalidad comunicativa. Por tanto, cualquier estrategia para modificar
la conducta, deberad centrarse en identificar la funcién que cumple y
cOmo se mantiene.

El anilisis funcional que se realizé en este caso demostré cémo la
alteraciéon conductual estaba bajo el control de los entornos y de las
personas que trabajaban con Maria. La conducta se mantiene gracias a
un mecanismo de “refuerzo positivo” en forma de la “atencion que
recibe” en presencia de “determinadas personas” en “determinados
entornos”. Mientras que no se da en los mismos entornos con otras
personas, que nunca han respondido a sus llamadas de atencién.

Mediante las entrevistas, los informes, pruebas psicométricas y
sobretodo los registros de conducta, podremos averiguar las contin-
gencias que mantienen la conducta, es decir, la asociacién entre la apa-
ricién de una conducta, las circunstancias que la precipitan (antece-
dentes y estimulos discriminativos) y sus consecuencias (condiciones
reforzadoras que la mantienen). A partir de estas relaciones podremos
elaborar una serie de hipétesis funcionales de la conducta que servirdn
de guia para la intervencién terapéutica.

Al analizar los problemas de conducta desde esta perspectiva, se
parte de la necesidad de una comprension de la misma aceptando las
siguientes consideraciones:

* Los problemas de conducta cumplen una funcién y tienen un pro-
posito especifico: conseguir atencién, tener acceso a objetos o a
determinadas situaciones, o evitar actividades y demandas.

* Los problemas de conducta tratan de comunicar un mensaje:
“quiero que me dediques atencion”, “no me gusta esta activi-
dad”, “quiero esta revista”, etc. En muchas ocasiones, en perso-
nas gravemente afectadas a las que no se les ha enseflado ningin
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sistema alternativo o aumentativo para comunicarse, puede ser la
Unica forma de transmitir estos mensajes.

C. Factores Sociales - Ecolégicos

Se refieren a las caracteristicas fisicas del entorno, a las caracteris-
ticas programadticas (posibilidad de eleccién, predictibilidad y control)
y a las caracteristicas y estilos de trabajo de los profesionales y perso-
nas que se relacionan con el sujeto (actitudes y valores) y que afecta-
rén a la conducta en mayor o menor grado.

Diversos estudios han sefialado de qué forma las caracteristicas fisi-
cas (arquitecténicas y organizativas) del entorno pueden favorecer
(didtesis) o dificultar (prétesis) la aparicion de alteraciones conductua-
les.

- Las personas con discapacidad intelectual que viven en pequefios
grupos (no mas de seis personas) en ambientes lo mds parecidos a
un “hogar familiar” se relacionan de forma mads positiva con los
cuidadores, y éstos ultimos con los residentes.

- Las alteraciones de la conducta se dan con menor probabilidad en
entornos similares a un “hogar familiar”.

- Las personas con discapacidad intelectual que viven en ambientes
similares a un hogar familiar participan mas en tareas que pro-
mueven la independencia. Incluso, con los soportes adecuados,
aquellos mds gravemente afectados.

- Las personas en entornos ‘“‘asistenciales” tienen una mayor ten-
dencia a la inactividad y a realizar conductas estereotipadas de
tipo autoestimulador (balanceos, autoagresiones, masturbacidn,
etc).

Volvamos al modelo integrativo propuesto por Gardner y Sovner
(1994, 1998).
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EVALUACION DE LAS ALTERACIONES DE LA CONDUCTA:
ANALISIS MULTIMODAL

En el andlisis multimodal de la conducta se combina, o integra
informacioén sobre diversos aspectos de la persona y de su entorno
social y fisico. Para ello nos basamos en la perspectiva BIOPSICOSO-
CIAL. La modalidad Bio se refiere a las condiciones biomédicas (fisi-
cas, psiquidtricas y neuropsiquiatricas). La modalidad Psico se refie-
re a las caracteristicas psicolégicas de la persona, y la modalidad
Social se refiere a las caracteristicas fisicas, sociales e interpersonales,
y a la programacion de actividades en donde reside y a sus experien-
cias. Esta perspectiva también enfatiza que cada una de las modalida-
des afecta y se ve afectada por las otras.

Cualquier conducta refleja potencialmente los efectos de las condi-
ciones biomédicas, psicoldgicas y/o socioambientales sobre su ocu-
rrencia y persistencia, y pueden desempeiiar tres papeles distintos:

- Iniciador: los problemas de conducta aparecen cuando estan pre-
sentes determinadas condiciones Antecedentes.

- Vulnerabilidad: una persona con déficits personales y ambienta-
les, enfermedades, problemas para comunicarse, etc., serd mas
vulnerable y por tanto es més facil que presente conductas pertur-
badoras ante condiciones iniciadoras.

- Reforzador: los efectos reforzadores de las Consecuencias de la
conducta son automaticos y van mas alla del conocimiento cons-
ciente de la persona.

Tabla 25. Objetivos del analisis multimodal de la conducta

Objetivos primarios: Determinar los procesos que explican las alteraciones de la
conducta en personas con discapacidad intelectual
1. Identificar las contingencias que mantienen la conducta.

2. Identificar los reforzadores involucrados en el mantenimiento de la conducta problema.
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3. Identificar los estimulos precipitadores y las circunstancias ambientales y biol6-
gicas que permiten que aparezca la conducta problema.
4. Identificar a las personas relacionadas o los tipos de respuesta en cada una de las

alteraciones conductuales.

Objetivos secundarios: Proporcionar informacién adicional relevante para el dise-

fio de los planes de intervencion.

1. Identificar las conductas apropiadas o alternativas equivalentes a la alterada.

2. Identificar los reforzadores (tipo, cualidad, etc.) que intervienen en la conducta
problema y en las conductas funcionalmente adecuadas.

3. Identificar el patrén de conductas adaptativas (porcentaje, duracion, comorbidi-
dad con las conductas problema).

4. Identificar las caracteristicas del entorno y su disponibilidad para la intervencion.

5. Identificar las emociones de los cuidadores y demds personas en relacién con las
causas y/o funciones de los problemas conductuales.

6. Identificar el patrén de respuesta de las personas frente a los problemas conduc-

tuales.

- Condiciones iniciadoras - Antecedentes

(Qué son los Antecedentes de la conducta? Los Antecedentes se
refieren a todas aquellas circunstancias que estdn presentes antes de la
aparicién de la conducta, e incluirdn a las personas, actividades, carac-
teristicas fisicas del entorno, etc. De entre los antecedentes, el evento
que “dispara” (Estimulo Discriminativo / Precursor) la conducta es
el de mayor importancia. Cuando éste se da, hay una mayor probabili-
dad de que aparezca la conducta ya que €sta ha sido reforzada en su
presencia en episodios anteriores.

El concepto de precursor se refiere a que la conducta de la perso-
na no aparece a no ser que esté presente este antecedente concreto. En
el citado caso de Maria el precursor seria la presencia de unos deter-
minados cuidadores.

Sin embargo, puede que la sola presencia de un determinado ante-
cedente-precursor no sea suficiente para precipitar la conducta. ;Por
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qué, si se dan las mismas condiciones antecedentes en diversos episo-
dios, a veces aparece la conducta y otras veces no aparece? ;Es posi-
ble que sea necesario que otras condiciones estén presentes en el
momento en que se da la condicién precursora para que aparezca con
mayor probabilidad la conducta desadaptativa? A estas condiciones las
llamamos ‘““Condiciones Contribuyentes™.

Se ha observado que Juan, un muchacho con discapacidad intelec-
tual ligera, insulta y amenaza verbalmente a los monitores del taller
cuando éstos le dan instrucciones y le ordenan insistentemente que
inicie la tarea, pero esta conducta sélo aparece las mafianas en que
Juan no ha dormido la noche anterior. La alteraciéon conductual
(insultar, amenazar), tan sélo se presenta si la condicion precursora
(orden e instruccion del personal) y la condicion contribuyente
(humor irritable y cansancio por no haber dormido) aparecen juntos.

Alteracion conductual = Condicion precursora + Condicién contribuyente

Condiciones iniciadoras

En otros casos, un factor contribuyente puede no ser imprescindible para
precipitar una conducta concreta, pero puede servir para aumentar la pro-
babilidad de que aparezca cuando estd presente la condicién precursora.

Sonia se golpea con violencia la cabeza con el puiio en un 60% de
los casos en los que sus educadores le corrigen la tarea (condicion
precursora). Esta conducta aumenta hasta un 90% cuando las
correcciones de los educadores se hacen durante el periodo de la
menstruacion (condicion contribuyente).

. Qué condiciones pueden actuar como iniciadoras?

Las condiciones iniciadoras que determinan la presencia de la con-
ducta, pueden tener su origen en factores externos, que no dependen de
la persona: caracteristicas del entorno, relaciones sociales y aspectos del
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programa y estilo educativo que recibe; y en factores internos, propios
del individuo: psicolégicos, genéticos, médicos y psiquidtricos.

Todos estos factores, que actiian como condiciones iniciadoras,
tanto pueden hacerlo como Precursores o como Contribuyentes.

CONDICIONES CONDICIONES
INICIADORAS [— % REFORZADORAS

I PRECURSORAS L_I CONTRIBUYENTES I

e FISICAS e PSICOLOGICAS
» SOCIALES e MEDICAS
e  PROGRAMATICAS s PSIQUIATRICAS

Aunque la lista puede ser mucho mas larga y dependerd de cada
sujeto, veamos algunos factores que pueden actuar como condiciones
iniciadoras.

e Caracteristicas fisicas del entorno

- Elementos sensoriales como: ruido, olor, luz, temperatura...

- Cambios frecuentes de entorno.

- Poco espacio o demasiado espacio.

- Muebles y equipamiento poco confortables.

- Falta de elementos para implicarse en actividades de autodetermi-
nacion (higiene, actividades domésticas, ocio, etc.).

e Factores sociales

- Presencia de una persona determinada.
- Bromas de compaifieros o del personal.
- Correcciones, insistencia en el trabajo, tarea, actividad.
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- Disputa con un compaiiero.

- Atencioén social reducida.

- Tono de voz autoritario.

- Visita de un pariente.

- Cambio de personal.

- Excesiva proximidad de compaifieros o del personal (contactos
fisicos).

* Factores programaticos

- Falta de planificacion.

- Excesiva planificacién con pocas oportunidades para elegir.

- Frecuentes cambios en las rutinas.

- Cambios imprevistos en actividades placenteras (hora de comer,
ocio, etc.).

- Excesivo tiempo libre, sin actividades para realizar.

- Excesiva estructuracién de las actividades, rigidez horaria.

¢ Factores psicologicos

- Rasgos de personalidad: desconfianza, poca tolerancia a la frus-
tracion, pasividad, hiperactividad, cambios frecuentes de humor,
tendencia al ritualismo, etc.

- Nivel de habilidades: escasa o nula capacidad para comunicarse,
orientarse, relacionarse con los demas, etc.

* Factores organicos / médicos:

- Trastornos y/o enfermedades que causen dolor o disconfort: dolor
de cabeza, de muelas, disconfort menstrual, diferentes infeccio-
nes, indigestion, estreilimiento, epilepsia, rigidez muscular y
deformidades oseas, etc.

Isabel es una mujer de 62 anos con discapacidad intelectual
ligera que padece artritis cronica y presenta explosiones agresi-
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vas de forma episédica. La artritis cronica es un factor de vul-
nerabilidad para la presentacion de la conducta. Esta condicion
médica produce periodicamente inflamaciones y un fuerte dolor.
Es mds probable que se produzca la conducta agresiva cuando
el nivel de dolor es muy alto (condicion contribuyente) y una
compariera invade su espacio personal (condicion precursora).
Durante los periodos libres de dolor, ante la misma intrusion de
la compariera, responde de forma adecuada.

- Predisposicion genética - Fenotipos conductuales

Manuel es un hombre de 27 arios afectado de retraso mental
moderado (CI global de 50, Cl verbal de 47 y CI ejecutivo de 63)
que acude a un Centro Ocupacional donde realiza, entre otras,
tareas de manipulado. Es el menor de cuatro hermanos y, al
igual que el mayor también con retraso mental, padece
Esclerosis Tuberosa de Bourneville. El padre fallecié a conse-
cuencia de padecer la enfermedad.

Tiene adquiridos hdbitos de cuidado de si mismo. Presenta difi-
cultades expresivas, lenguaje estereotipado y tendencia al mono-
logo, inicidndose por un leve murmullo y aumentando de tono y
volumen progresivamente. Siempre se refiere a si mismo en terce-
ra persona: “Manuel quiere romper”, “Manuel quiere pegar”.
Su comportamiento solitario y la dificultad para mantener el con-
tacto ocular, fue el motivo para que se le diagnosticara de “ras-
gos autistas”. Igualmente, se diagnostico de “psicético” por pre-
sentar un conjunto de comportamientos “extravagantes”.

Tanto en casa como en el Centro se muestra hiperactivo, deam-
bulando constantemente de un lado a otro y siendo dificil que
mantenga la atencion en un mismo tema por tiempo suficiente.
Muestra un conjunto de rituales relacionados con los alimentos.
Por ejemplo, cuando come verdura (ensaladilla) debe, previa-
mente, clasificarla por colores, siguiendo un estricto orden inva-
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riable para ingerirlas. Este tipo de proceso se repite también con
otros alimentos. Ordena y clasifica por colores las “pajitas” de
refresco tanto en los bares como en casa, pasando largos perio-
dos realizando esta actividad. Es muy ordenado y meticuloso
con sus pertenencias y se le hace dificil de soportar, intranquili-
zdndose, que alguien modifique algo de su habitacion. Es extre-
madamente escrupuloso con la forma de guardar las cosas.
Tiene devocion por sus colecciones de objetos y cualquier cam-
bio en ellas puede desencadenar una agresion hacia la madre.
Debe mantener la simetria de cualquier sefial sobre su cuerpo.
Por ejemplo, si se lesiona fortuitamente en una mano es capaz de
lesionarse deliberadamente en la otra para mantener la simetria
corporal.

Ocasionalmente presenta conductas desafiantes que revisten
cierta gravedad, especialmente agresiones hacia personas con-
cretas y conductas de tipo destructivo (muebles, cristales o espe-
Jjos, calendarios). La conducta se inicia por la verbalizacion ame-
nazante y repetitiva “en tercera persona’ sobre la necesidad de
realizarla, sin atender a razones o a intentos de redirigirla por
parte del cuidador o de la madre, aumentando de intensidad o
agrediendo cuando se intenta reducir una vez ha dado comienzo.
Tras realizar el andlisis funcional de estos comportamientos en
diferentes entornos, se pone en evidencia que en ninguno de los
episodios registrados ha sido posible identificar ni eventos pre-
cipitadores ni contingencias reforzadoras de las mismas, des-
cartdandose la hipotesis de que tales conductas sirviesen a una
finalidad concreta para Manuel.

Manuel ha sido tratado desde hace tiempo con tiaprida (300
mg/dia), tioridacina (600 mg/dia), carbamazepina (600 mg/dia)
y biperideno (12 mg/dia) , sin observarse mejoria sobre su com-
portamiento.

Al realizar el andlisis multimodal de la conducta objetivo, la



exploracion psicopatoldgica mediante pruebas adaptadas a la
poblacion con retraso mental pone de manifiesto un probable
Trastorno Obsesivo Compulsivo (vulnerabilidad psiquidtrica)
relacionado con el fenotipo conductual caracteristico de la
Esclerosis Tuberosa (vulnerabilidad genética). Se inicia un pro-
grama de reduccion de neurolépticos y de introduccion de fdr-
macos ISRS, mejorando progresivamente. Desde el punto de
vista conductual se realiza un programa de entrenamiento tanto
a la familia como a los cuidadores en técnicas de control de esti-
mulos para evitar situaciones (condicién precursora fisica) en
las que pueda aumentar la ansiedad (condicion contribuyente
psicologica) por la necesidad de realizar el ritual.

- Disfunciones sensoriales: déficit visual y/o auditivo no corregido.

- Disfunciones motoras: dificultades para desplazarse y coordinar
los movimientos voluntarios (pardlisis cerebral).

- Efectos secundarios de los medicamentos: de tipo digestivo (estre-
fiimiento, diarrea), circulatorio (aumento o disminucién de la pre-
sién arterial), motor (inquietud, discinesias), nervioso (intranquili-
dad, confusién, sedacién), etc.

Miguel Angel es un varon de 19 afios con retraso mental modera-
do secundario a padecer un sindrome de X-frdgil (vulnerabilidad
genética). Vive en el domicilio familiar con sus padres. Estd inte-
grado en una empresa social donde actualmente trabaja en el
taller de encuadernacion. Desde la segunda 'infancia presenta tics
complejos (se muerde los nudillos de las manos hasta producirse
escoriaciones). Este cuadro aumenta en periodos de distrés (con-
dicion contribuyente psicologica) y en ocasiones ha requerido
medidas especiales de proteccion (en el trabajo lleva guantes de
conduccion). Hace tres afios presento un cuadro tipificado de “psi-
cosis”, y sigue tratamiento desde entonces con Eskazine 5 mg/dia.
Desde hace dos meses Miguel Angel presenta un comportamien-
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to autoagresivo (se golpea la cabeza contra la pared o la mesa
de trabajo), y conducta estereotipada (pregunta constantemente
la hora que es y deambula por la habitacion con un patron
caracteristico), especialmente cuando se le insiste y se le obliga
a permanecer en su sitio (condicion precursora social). Ante
este episodio se ha intensificado el control por los cuidadores y
se remite a su médico habitual para evaluacion, que actiia incre-
mentando la dosis de antipsicético a 10 mg/dia con empeora-
miento del cuadro por lo que se remite a un centro especializa-
do en retraso mental.

Se efectiia una exploracion médica completa, analitica general,
funcion tiroidea, radiografia de térax, y electroencefalograma,
resultando todo normal. Se remite a odontologia al apreciar un
mal cuidado dental v falta de revisiones en los ltimos ocho afios
(esta evaluacion se pospone ante la negativa del paciente y las
dificultades de contencion). Se solicita evaluacion detallada de
su comportamiento en casa y en el trabajo que indica un patrén
similar de problemas en ambos entornos. La evaluacion psico-
patologica no revela sintomas de psicosis o depresion. El patron
de comportamiento motor es compatible con acatisia, un tipo de
inquietud e imposibilidad de permanecer quieto (condicion con-
tribuyente médica) como efecto secundario de los medicamentos
antipsicoticos (vulnerabilidad médica), por lo que se retira el
tratamiento y la conducta mejora a los pocos dias.

* Factores psiquiaticos/neuropsiquiatricos

Los trastornos mentales en si no son condiciones iniciadoras de la
conducta, pero si 1o son las condiciones psicolégicas resultantes de una
enfermedad psiquiétrica:

- Sintomas cognitivos: estado cognitivo maniaco (fuga de ideas,
grandiosidad), psicoético (ideas delirantes, etc), depresivo (ideas de
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culpa, ruina, desesperanza y suicidio).
- Sintomas perceptivos : alucinaciones visuales, auditivas y tdctiles.

- Sintomas afectivos: ansiedad, ira, euforia, irritabilidad, dolor, tris-
teza., etc.

- Sintomas motores: agitacidn, sobreactivacién, enlentecimiento,
temblor, etc.

- Sintomas somadticos: pulso ripido, dolor de cabeza, indigestion,
dolor muscular, dificultad para respirar, cansancio, suefio.

Gonzalo es un muchacho de 24 afios con discapacidad intelec-
tual moderada y limitaciones comunicativas importantes. Desde
la primera infancia ha presentado diversas conductas todas
ellas relacionadas con la necesidad de realizar, de forma com-
pulsiva, una serie de rituales sobre el orden y la complecion de
tareas. Por ejemplo, cuando él termina su comida, el resto de las
personas a su alrededor tienen que haber acabado con todo, no
puede quedar ningun alimento en la mesa 'y debe comérselo todo
o tirarlo, alterdndose mucho cuando no puede o se le impide lle-
varlo a cabo. En algunas ocasiones, especialmente si el cuida-
dor no conoce las caracteristicas de su comportamiento, puede
llegar a agredir violentamente cuando éste le impide llevar ade-
lante el “ritual” conductual. La negacion del cuidador actuard
como condicion precursora social solo cuando la ansiedad
(condicion contribuyente psicologica) por realizar el “ritual
compulsivo”™ esté presente. El Trastorno Obsesivo-Compulsivo
que Gonzalo padece es la condicion de vulnerabilidad psiquid-
trica para la conducta agresiva descrita.

- Condiciones Reforzadoras - Consecuencias

(Que entendemos por Consecuencias de la conducta? Los proble-
mas de conducta aparecen bajo la influencia de condiciones iniciado-
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ras antecedentes basadas en lo que seguird a la ocurrencia de la con-
ducta. La probabilidad de que la conducta aumente dependera directa-
mente de las consecuencias reforzadoras que reciba.

Las consecuencias para la persona pueden ser positivas (consigue
aquello que quiere o desea) o pueden conducir a eliminar, reducir o
anular condiciones que desde su perspectiva son aversivas o negativas.
Estos dos tipos de mecanismos de refuerzo se denominan respectiva-
mente: Refuerzo Positivo y Refuerzo Negativo.

. AN
Conducta Problema = consecuencias reforzadoras= T conducta

R+

CONDICIONES \ CONDICIONES
INICIADORAS — REFORZADORAS

e FISICAS e PSICOLOGICAS
e SOCIALES e MEDICAS
e PROGRAMATICAS o PSIQUIATRICAS

Al igual que los antecedentes, pueden actuar como reforzadores de
la conducta tanto factores Personales como del Entorno.

¢ Factores fisicos

La reduccion o eliminacion de algunas de las condiciones fisicas
aversivas citadas anteriormente (luz desagradable, temperatura excesi-
va o frio, etc.) pueden servir para reforzar la conducta (Refuerzo nega-
tivo). De la misma manera la conducta que lleva a conseguir unas con-
diciones fisicas ambientales positivas haran también que la conducta
aumente (Refuerzo positivo).
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¢ Factores sociales

Cualquier respuesta de naturaleza social puede servir para reforzar la
conducta problema. La conducta puede servir para evitar el contacto con
determinadas personas, o para conseguir la atencién de un educador.

« Factores programaticos

Una gran variedad de condiciones programaticas pueden producir
efectos reforzadores. Por ejemplo: Conducta desadaptativa (agresion)
en respuesta a un programa de actividades poco adecuado a las necesi-
dades del sujeto y aburrido, o a tareas demasiado complejas y durade-
ras, etc. La conducta se convierte en estas ocasiones en una conducta
muy funcional para la persona, ya que le permite escapar de la tarea y
aprender (refuerzo negativo) que con ella conseguird evitar situaciones
futuras desagradables.

Antonio es un joven con discapacidad intelectual ligera diag-
nosticado de esquizofrenia. Hace poco fue dado de alta después
de pasar una larga temporada ingresado en una institucion para
personas con discapacidad intelectual y problemas de salud
mental. Actualmente vive en un piso tutelado con otros compa-
fieros de caracteristicas similares a él.

Al poco de vivir en el piso empezé a presentar conductas agre-
sivas dirigidas a los cuidadores. Después de un grave episodio
contra uno de ellos, ocasiondndole lesiones cervicales y la nece-
sidad de “coger la baja”, se consulto al psiquiatra el cual reco-
mendé un aumento de la dosis de la medicacion antipsicotica,
asumiendo que tales acciones violentas eran fruto de su enferme-
dad.

Dado que la conducta no mejoro, a pesar del cambio de tra- .
tamiento, se decidio realizar una observacion conductual siste-
mdtica que puso de manifiesto que los “nuevos cuidadores”,
creyendo que su obligacion como “buenos profesionales” era
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asegurarse de que todas las personas cumplieran, sin otras
alternativas (Condicion contribuyente programdtica), todas las
actividades programadas, insistian continuadamente a Antonio
cuando éste se negaba a realizar actividades de tipo social en la
comunidad (ir al cine con los comparieros). Ya que los cuidado-
res ignoraban (Condicion precursora), una y otra vez, sus nega-
tivas verbales, finalmente Antonio expresaba su malestar
(Condicion contibuyente psicoldgica) con agresividad fisica
hacia ellos, tras lo que decidian quedarse en el piso (Condicion
reforzadora programadtica).

Cuando se revisaron los informes conductuales realizados en
anteriores instituciones se aprecio que la conducta violenta ya era
utilizada por Antonio como una forma de evitar realizar actividades
que no le gustaban. Antonio aprendio también que, en la medida
que la violencia era mayor, los cuidadores dejaban de insistir antes.

Como vemos en este caso, la sintomatologia activa de la esquizo-
frenia tiene muy poca relacién con la frecuencia y gravedad de las con-
ductas agresivas, por lo que seria un error calificarlas de “Psicoticas”:
vemos que la conducta del cuidador es la principal causante del episo-
dio agresivo, siendo reforzado negativamente cada vez que Antonio
consigue evitar la situacién no deseada.

* Factores psicologicos

Se ha observado que determinadas conductas de tipo estereotipado
y conductas autoagresivas sirven a determinadas personas con disca-
pacidad intelectual como una forma de auto-estimulacién sensorial,
por lo que serd una conducta buscada una y otra vez, reforzandose de
forma positiva en cada ejecucién. Entre ellas, estereotipias de balanceo
anteroposterior del tronco y cabeza, con lo que el sujeto percibe “‘sen-
saciones” al estimular - mover el sistema del equilibrio alojado en el
oido. Importantes golpes o presiones sobre el ojo pueden tener como
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objetivo “percibir lucecitas™ al estimular el nervio dptico.

Igualmente, se ha descrito como una forma de “busqueda de satisfac-
cion” cuando determinadas personas cometen actos de autoagresividad
muy graves sin aparentar dolor. Es posible que en ellos se de una mala
regulacion de los mecanismos cerebrales encargados de controlar el dolor,
através de unas sustancias llamadas péptidos opidceos que, al liberarse en
exceso tras el impacto violento producen un efecto analgésico y gratifi-
cante gracias su doble efecto: sobre el dolor y sobre la estimulacién.

¢ Factores médicos

Algunas conductas autoagresivas pueden actuar como refuerzos
negativos al ser una forma de aliviar el dolor o el malestar producido
por otros trastornos. Por ejemplo: Golpes violentos en el oido como
forma de aliviar temporalmente el dolor producido por una otitis. Un
dolor “enmascara” otro dolor.

» Factores psiquiatricos / neuropsiquiatricos

El llanto y la agitacion de una persona con depresion pueden conver-
tirse en funcionales y verse reforzadas positivamente como resultado de
la atencién que se le presta y que necesita durante periodos de tristeza.

Enrigue es un varon de 35 afios con retraso mental limite como conse-
cuencia del “Sindrome Velo-Cardio-Facial” que padece (vulnerabili-
dad genética). Estd diagnosticado y sigue desde hace afios tratamiento
farmacoldgico de “esquizofrenia de tipo paranoide” (vulnerabilidad
psiquidtrica). Trabaja en un Centro Especial de Empleo al que acuden
enfermos mentales junto con personas con discapacidad intelectual.
Cuando la sintomatologia psicdtica estd activa, Enrique piensa de
forma delirante que existe un “complot” contra él para intentar matar-
le, presenta alucinaciones auditivas en forma de amenazas y olfativas,
creyendo de forma delirante que los diferentes olores que provienen de
los materiales usados de forma habitual en el taller de artes grdficas,
son gases toxicos, o que los alimentos estdn envenenados.
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Se ha observado que en algunas ocasiones Enrique se resiste y se
niega a entrar en el comedor a la hora prevista, y agrede con mucha
violencia al monitor que intenta forzarle a entrar, el cual decide no
insistir mds y dejarle que se vaya (condicion reforzadora negativa).
Como vemos en este caso, para que Enrique presente el problema de
conducta serd necesario que en el momento en que el monitor le
insista y fuerce para entrar en el comedor (condicion precursora
social), la sintomatologia psicotica esté presente: cree que le quieren
envenenar con la comida (Condicion contribuyente psiquidtrica).

En general podemos agrupar las contingencias que refuerzan la con-
ducta en cuatro categorias:

* Refuerzo positivo por atencion.

» Refuerzo positivo por tangibles.

* Refuerzo positivo por estimulacién sensorial.
* Refuerzo negativo por evitacion.

Recientemente se han disefiado algunos cuestionarios sencillos que
nos pueden ser utiles para evaluar la funcionalidad de las alteraciones
conductuales y cémo estas inciden en el entorno fisico y social. Se trata
de entrevistas semiestructuradas dirigidas fundamentalmente a identificar
la funcidn de la conducta, sin describir las caracteristicas de la misma. Su
objetivo es averiguar qué “motiva” a la persona para desarrollar la alte-
raciéon conductual. El mds utilizado es la escala MAS (Motivation
Assessment Scale), que evalda en 16 items las motivaciones (contingen-
cias) més probables de las conductas desadaptativas en funcién de cuatro
subescalas: atencién, evitacion, tangibles y consecuencias sensoriales,

METODOS DE OBSERVACION DE LA CONDUCTA

Multidisciplinar, exhaustiva y estandarizada.

La evaluacion periddica del sujeto puede sernos de gran ayuda para
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identificar los cambios en la conducta, su progreso en el tiempo y su
asociacidn con factores ambientales. Ademas, como hemos descrito, la
conducta de la persona con discapacidad intelectual puede variar sus-
tancialmente de un entorno a otro, por lo que es necesario contar con
informacién de diferentes fuentes (centro de empleo, piso tutelado,
residencia, espacios comunitarios y familia). En muchas ocasiones la
informacién de las diferentes fuentes no coincide entre si, y es necesa-
rio ensamblar las diferentes piezas para obtener una visién adecuada
del cuadro. Existen diferentes modelos para abordar esta evaluacién. El
mids adecuado en la actualidad es el enfoque ecoldgico mediante el
andlisis multimodal de la conducta. Este plantea la necesidad de cons-
tatar la conducta en el entorno natural del sujeto, identificando los fac-
tores asociados a la misma.

Para llevar a término una adecuada evaluacién de la conducta, y més
concretamente para realizar un correcto andlisis multimodal, serd nece-
sario realizar una observacién directa del comportamiento que nos per-
mita disponer de los llamados “registros de conducta”. Los registros de
conducta son sistemas graficos en los que se anotan las incidencias que
rodean la conducta después de la observacién directa de la misma y sus
circunstancias, por parte de los cuidadores y/o familiares. Estos regis-
tros permiten establecer la Ifnea base de la conducta del sujeto, previa
a cualquier intervencién, y permiten conocer después si las estrategias
de intervencién modifican o0 no la evolucién y desarrollo de las con-
ductas desafiantes.

En general, se pueden establecer los siguientes pasos en la puesta en
marcha de un registro conductual:

1. Especificar las conductas a observar: Definir “Indices
Conductuales” (tipos de conducta, indices bioldgicos: suefio,
peso, menstruaciones, crisis epilépticas, etc).

2. Especificar qué parametros de la conducta problema serdn obser-
vados y registrados: topografia, curso, frecuencia y gravedad;
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Antecedentes - Condiciones iniciadoras-, Consecuencias -
Condiciones Reforzadoras.
. Elegir o disefiar los instrumentos de registro.
4. Identificar y formar a las personas responsables de la evaluacién
en la observacion y registro conductual.
5. Definir el tiempo durante el que se realizard [a observacion.
6. Definir la frecuencia con la que se observara la conducta, esta-
bleciendo los intervalos de tiempo en los que se observara.
7. Especificar la situacién/es y entorno/s en los que se realizara el
registro.
8. Evaluar la fiabilidad de la aplicacion.

|98

Cuando definimos un determinado “indice conductual” debemos
tener en cuenta las siguientes consideraciones:

- Ser lo mds precisos posible en la descripcién de la conducta a
registrar. Evitar las ambigiiedades y la subjetividad.

Pongamos por ejemplo que estamos evaluando la conducta de José,
una persona con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo
extenso y generalizado, y decidimos como “indice conductual” la agi-
tacion que presenta. Si no se define correctamente y se forma a todas
las personas que deben Ilevar adelante un registro sobre “que es lo que
entendemos por ‘agitacion’ y en qué entornos vamos a considerar esta
conducta como un trastorno”, alguien puede identificar como un pro-
blema de conducta cuando José grita, corre de un lado a otro y salta
mientras ve un programa de TV o grita y agrede a otro que estd inten-
tando quitarle parte de su postre. Descripciones mas precisas pueden
ser: “mueve los brazos en el aire rdpidamente, corre de un lado a otro
sin sentido, respira de forma rdpida y grita sin razon aparente y en
ausencia de provocacion por parte de los demds”.

- Agrupar diversas conductas.

En una misma persona podemos definir y registrar varios indices
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conductuales. Por ejemplo, una depresioén en un sujeto con discapaci-
dad intelectual, tal como hemos descrito en piginas anteriores, puede
presentarse como episodios de llanto, golpear, arafiar, empujar violen-
tamente a otros, golpearse la cabeza con la mano abierta de forma vio-
lenta, morderse la mano, golpearse con el pufio las piernas, o el abdo-
men, dificultades en el suefio (dificultad para conciliar el suefio y des-
pertar frecuente, aumento de la necesidad de permanecer en la cama y
dormir durante el dia) y alteraciones en la conducta alimentaria (vémi-
tos, negarse a comer o a entrar en el comedor, tirar el plato al suelo).
Como parece evidente, puede resultar tedioso y dificil de interpretar
registrar mds de tres conductas. Es aconsejable agrupar bajo un tnico
indice conductual diversos tipos de conducta que forman parte de una
misma categoria: golpear, empujar, arafiar puede ser definido como
“Agresion a los demds”, mientras que definiremos como “Conducta
Autoagresiva” cuando se golpea la cabeza con la mano abierta de
forma violenta, se muerde la mano, golpea con el pufio sus piernas o el
abdomen.

- Evaluar de forma longitudinal.

Para poder identificar cambios es necesario observar cémo era la

conducta o el estado de la persona con anterioridad y posterioridad al
momento actual. Un periodo de exploracion basal debe contemplar el
estado de la persona como minimo de dos a cuatro semanas previas al
inicio de cualquier método de intervencién (conductual, ecolégico y/o
farmacolégico).
Para poder medir los “indices Conductuales” podemos utilizar
diversos registros de frecuencia y escalas como el Scatter Plot, el
Inventario de conductas desafiantes (Challenging Behavior Checklist),
la Escala de Conductas Andmalas (ABC-ECA), la Escala de Conducta
Desadaptativa (Maladaptative Behavior Scale - MABS), y registros de
sueflo entre otros, ya descritos en capitulos anteriores.
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Buenas Pricticas en personas con Conductas Desafiantes

 Las personas que presentan alteraciones conductuales siguen teniendo los mismos
derechos que cualquier otro miembro de la sociedad.

» No debemos perder el respeto hacia las personas con alteraciones conductuales. E]
respeto es un derecho humano bdsico.

* Las Buenas Practicas incluyen ayudar a las personas para que aprendan mejores
maneras de comportarse.

» Las Buenas Précticas incluyen reducir las consecuencias perniciosas de las altera-
ciones conductuales.

« El Personal no debe tener como objetivo castigar a las personas que presentan alte-
raciones conductuales.

* Los sistemas de control fisico (sujecién mecdnica) deben ser utilizados como qlti-
mo recurso para proteger a la propia persona o a los demaés de dafios.

» La restriccidn fisica no debe ser una estrategia rutinaria para controlar las con-
ductas dificiles. Las Buenas Pricticas incluyen buscar formas alternativas para
ello.

* Las Buenas Practicas evitan los enfrentamientos personales con las personas que
presentan alteraciones conductuales.

» Las Buenas Practicas se aseguran que haya un equilibrio entre las estrategias para
reducir las conductas desafiantes y las oportunidades para aprender conductas mas
apropiadas.

» Las Buenas Pricticas tienen como objetivo promover el desarrollo personal y el

bienestar emocional en personas con alteraciones conductuales.
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CAPITULO V

PLANES DE INTERVENCION EN LAS ALTERACIONES
MENTALES Y DE LA CONDUCTA EN PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

ASPECTOS GENERALES

Antes de hablar del modelo de intervenciéon que se propone: un
modelo de intervencién que dé€ respuesta a las conductas problematicas
que presenta una persona con discapacidad, un modelo centrado en la
persona y acorde a unos valores consensuados y compartidos por
todos, queremos subrayar dos aspectos.

En primer lugar, cudles son estos valores y, en segundo lugar, cudl
es el papel del personal, asi como de la entidad que gestiona el progra-
ma o servicio, para que el Plan de Intervencién disefiado entre todos
pueda llevarse a cabo con unas minimas garantias de éxito.

Estos son algunos de los aspectos que, habitualmente, hemos dejado
mads de lado, pero que son claves y debemos tener en cuenta y reforzar.
El Plan de Intervencién mejor disefiado puede fracasar si el perso-
nal més directamente implicado no participa en su elaboracién, no lo
asume y, en consecuencia, va a ser dificil que se sienta un elemento
clave en su desarrollo. De hecho, como ya indicamos mads adelante, el
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conocimiento de los valores, de las actitudes, de las creencias del per-
sonal ha sido una gran omision de las personas que dirigen o gestionan
los servicios de atencién a las personas con discapacidad, en general, y
con problemas de conducta en particular.

Sin embargo, también nos gustaria senalar que, si bien es cierto que
algunas de las conductas que presentan las personas a las que atendemos
resultan extraordinariamente problemadticas para las personas que les
cuidan, a los técnicos, a los familiares, hemos de reflexionar respecto a
algunos aspectos que parecen importantes. En este sentido, es ttil com-
prender que, si bien los problemas de conducta pueden ser muy impor-
tantes, inusuales o desviados, casi todos tenemos formas similares de
conducta.

Estudios sobre el desarrollo del nifio normal muestran que una
variedad de conductas perturbadoras en nifios sin discapacidades pare-
cen ocurrir por las mismas razones y sirven para el mismo propdsito
que los problemas mas severos de conducta que estamos discutiendo.
Se ha observado que los nifios podrian gritar por una variedad de razo-
nes, incluyendo el escaparse de situaciones de prueba desagradables,
para buscar la atencién de la madre, y para conseguir ciertas cosas tan-
gibles. Aparentemente pues, los nifios con discapacidades no son muy
diferentes de aquellos sin discapacidades en las maneras en que usan
sus conductas problema para influir en otros.

Tal vez el concepto importante mds simple que surge de los estudios
de gritar en el nifio normal es que el gritar puede ser visto como una forma
primitiva de comunicacién. Esto es, la conducta como una forma primiti-
va de comunicacién. Y si nos fijamos, en este sentido los padres intentan
calmar al nifio tratando la conducta como si fuese una forma de comuni-
cacion que requiere una respuesta adecuada y no una simple supresion.

Algunos indican también que, cuando un nifio empieza a hablar,
grita menos. Esto es una progresion natural. Un lenguaje es sustituido
por otro.
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Los psicologos y psicolingiiistas han demostrado que los nifios se
comunican mucho antes de que puedan hablar.

Gritar no es la Unica conducta no verbal que se ha sugerido como
una forma primitiva de comunicacion. La agresion también se ha visto
de este modo.

Presentar conductas perturbadoras no es exclusivo de las personas
con deficiencia mental, tal como podemos ver habitualmente por la
television o leer en el periédico. Estas conductas estdn presentes en
nuestra sociedad.

Por ejemplo, las personas con discapacidad intelectual pueden pre-
sentar conductas estereotipadas, pero ;quién de nosotros no las pre-
senta?, ;quién no mueve estereotipadamente la pierna, pica con los
dedos o boligrafo encima la mesa, hace bolitas con las migas de pan, o
se toca a menudo un trocito de cabello?, y ;en qué situaciones se dan
estas conductas?

Asimismo, las personas sin discapacidad intelectual pueden presen-
tar conductas autolesivas, por ejemplo: morderse las uiias, abusar del
tabaco o el alcohol, comer en exceso, quitarse las espinillas.

Y ;en qué circunstancias una persona adulta, que normalmente se
comporta de manera adecuada, puede volverse agresiva? Por ejemplo:
en atascos de trafico, ante infracciones de otros conductores, disputas
familiares que se convierten en gritos, empujones, etc.

Ello nos indica que todos podemos presentar conductas perturbado-
ras bajo ciertas circunstancias y en ciertos momentos.

Es evidente que todos tenemos nuestras dreas de dificultad; y si lo
asumimos, nos puede ayudar a poner, en el contexto apropiado, las difi-
cultades que experimentamos con las personas con las que trabajamos.

Desde el punto de vista preventivo,

a) Si consideramos el campo del abuso en la infancia, podemos encon-
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trar padres que son abusivos y no tienen, necesariamente, desérde-
nes psiquidtricos, o son habitualmente crueles.

Los incidentes de violencia hacia nifios pueden surgir de una varie-
dad de contextos naturales, incluyendo la frustracién y la angustia de
los padres que, ademads, tienen habilidades de autocontrol pobres,
ausencia del conocimiento sobre estrategias de manejo conductual
efectivas, y estdn convencidos del valor del castigo como técnica dis-
ciplinaria.

El personal de atencién directa, asi como otros profesionales que
estan en contacto directo con personas que presentan discapacidades y
problemas de conducta severos podrian ser considerados como grupo de
riesgo en ser abusivos si: tienen una capacidad de autocontrol pobre, des-
conocen los métodos positivos, y tienen legitimadas las practicas puniti-
vas por parte de los profesionales que disefian los planes de tratamiento.

b) La segunda cuestién general es que la ensefianza de practicas posi-
tivas parece ser particularmente importante para la prevencion de los
problemas mads serios de conducta. En general, las actitudes positi-
vas son preventivas del abuso en el tratamiento.

Una habilidad importante que previene del abuso es la de ser capaz
de separarse emocionalmente en los incidentes amenazantes, agresio-
nes, etc. Los cuidadores o los profesionales deben responder a tales
incidentes con desapasionamiento profesional, mds que con reacciones
de naturaleza personal.

_ Asi pues, el entrenamiento del personal deberia prestar una especial
atencion a la interpretacion de la conducta negativa del propio perso-
nal.

El personal debe ser capaz de crear una atmdsfera ambiental positi-
va que permita anticipar las circunstancias que, con mayor probabili-
dad, elicitan las conductas problematicas, y encontrar formas apropia-
das para evitar estas situaciones (intervenciones ecoldgicas).
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Una habilidad relacionada con esto es ser capaz de tomar decisio-
nes apropiadas en situaciones de crisis o bien inesperadas. No todas las
conductas son igualmente serias. Algunas veces la mejor actuacion es
ignorar la conducta indeseable, otras redirigirla, y otras afrontarla.

c) La tercera cuestion esta relacionada con la capacidad de disefiar e
implantar programas con significado. Tener esta capacidad general
es vital para el personal en la prevencién de las conductas inapro-
piadas.

Los programas con significado son aquellos que son motivantes,
apropiados a la edad de la persona con discapacidad, e individualiza-
dos a las necesidades y preferencias de la misma.

d) Una cuarta cuestién haria referencia a que uno de los mejores modos
de afrontar y prevenir las conductas problematicas es crear ambien-
tes motivantes, afectivos, positivos, claramente predecibles y ajusta-
dos a los intereses y capacidades de las personas con discapacidad
que en ellos se desenvuelven.

BUENAS PRACTICAS Y VALORES

Una de las revelaciones mds importantes en el campo del retraso
mental en estos dltimos afios ha sido la introduccién de una discusién
explicita acerca de los valores. Su impacto en el campo ha sido enor-
me, asi como beneficioso para las personas que precisan de apoyo,
incluyendo aquéllas que presentan conductas problematicas. El resul-
tado ha sido que, claramente, muchas personas tienen una mejor cali-
dad de vida.

Cualquier cosa que hagamos en el area de la discapacidad estd basa-
da en una serie de valores. Estos valores pueden ser implicitos.
Podemos no tenerlos declarados, podemos no haberlos considerado,
podemos no haberlos debatido, pero cualquier cosa que hagamos estd
basada en una serie de valores (Emerson, 1993).
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Asf, es importante, para nosotros, establecer qué entendemos por
valores y a qué nos estamos refiriendo cuando hablamos de un enfoque
basado en los valores.

Nuestros valores estan basados en una valorizacion del rol social,
que Wolfensberger (1983) define como compromiso ... la capacita-
cién, establecimiento, aumento, mantenimiento, y/o defensa de roles
sociales valorados para las personas - usando, tanto como sea posible,
medios culturalmente valorados”. Para nosotros esto debe conllevar que
el soporte que proporcionamos a las personas con una discapacidad
vaya enfocado a la produccién de cuatro resultados muy especificos:

1. Presencia y participacion comunitarias, de modo que sean ade-
cuadas a la edad y valoradas por la sociedad.

Una de nuestras areas fundamentales es la presencia y participacion
comunitaria. El resultado valorado no es la inclusién “per se”, sino la
inclusién de modo que sea apropiada a la edad y valorada por la sociedad.
Por ejemplo, podriamos pensar que es una gran idea para una persona con
discapacidad el que est€ en una empresa, aunque deba necesitar un apoyo
muy significativo. Pero s6lo cuando con esta presencia se facilite su apren-
dizaje, su estar incluido e interactuando con otros trabajadores, y los otros
trabajadores sean capaces de continuar aprendiendo, y beneficidndose de
este proceso laboral, podremos decir que es un resultado valorado.

2. Autonomia y autodeterminacion, a través del ejercicio de elec-
ciones cada vez mds informadas.

Estamos diciendo que Ia eleccién es importante, que la autonomia y
la autodeterminacidén son importantes, pero hay algo mds. Nuestra res-
ponsabilidad es apoyar a la persona de tal modo que la eleccion y el
control cada vez sean mds informados; y deberiamos preocuparnos si
lo que estamos haciendo es crear una situacién en la que la persona
hace, consistentemente, malas elecciones, produciendo daifio o peligro,
o tal vez la devaluacién y la exclusién de si misma. Nuestra idea de la
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valorizacién del rol social es que deberfa haber un equilibrio entre
valores. Eleccién, autonomia y autodeterminacién pueden ser unos, de
una serie de valores, pero pueden precisar equilibrarse con otros.

Un ejemplo que nos ayudaria a comprender lo que estamos dicien-
do seria el siguiente:

“Bajo invitacion, entramos en casa de una persona y la encontra-
mos alli sentada a las tres de la tarde un dia entre semana.
Preguntamos por qué no estd trabajando a aquella hora del dia. La
respuesta que obtenemos es: - esto es lo que ha elegido; estd esco-
giendo no participar -. Cuando consideramos la calidad de vida de
esta persona, vemos que no estd optando por participar en la comu-
nidad de todos; no estd optando en participar en el mantenimiento
de su propia casa y en la preparacién de sus propias comidas; no
estd escogiendo dedicarse y obtener algun dinero para contribuir a
su propia vida. En consecuencia, estd viviendo una pobre calidad
de vida, separado de los demds; una vida rutinaria y aburrida que
parece desprovista de cualquier alegria o felicidad - todo en nom-
bre de la eleccion”.

3. Incremento de la independencia y productividad, hasta el punto
de la autosuficiencia economica.

Nuestro reto, en este caso, deberia ser: fortalecer el equilibrio entre
el valor de la eleccién y el control con el aumento de la independencia
y productividad.

4. La oportunidad para desarrollar una serie completa de relacio-
nes sociales y de compaifierismo.

Ello deberia incluir también el matrimonio y tener una familia. Esto
es algo a lo que muchos de nosotros aspiramos. Muchos de nosotros
pensamos que nuestras vidas serian incompletas si no tuviéramos esto.
Pensamos que es un valor que compartimos con muchas de las perso-
nas a las que apoyamos.
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Y ello es a lo que nos referimos cuando hablamos acerca de un
enfoque basado en los valores. Estos pueden ser o no ser tus valores;
ya que cada entidad puede tener los suyos. Pero una entidad o grupo de
personas, siempre, tiene un enfoque basado en los valores, los suyos.

VALORES, ACTITUDES E IDEOLOGIA DE LAS PERSONAS Y
DE LOS SERVICIOS

En el capitulo anterior, cuando se hablaba de los objetivos del ané-
lisis multimodal, se hacia referencia a: las emociones de los cuidado-
res y a la identificacién de los patrones de conducta del personal.
Desde este punto de vista, dos son los temas primordiales a plantear:

- (Coémo influyen las creencias y valores del personal en la calidad
de los Servicios proporcionados?, y ;qué podemos hacer para
incrementar los efectos positivos y reducir los efectos negativos?

- (Co6mo influyen las creencias y valores de la Entidad en la calidad
de los Servicios proporcionados?, y ;qué podemos hacer para
incrementar los efectos positivos y reducir los efectos negativos?

JEn qué medida las creencias, las actitudes o los valores persona-
les influyen en el rendimiento (funcionamiento) del personal y,
consecuentemente, en la calidad del Servicio?

El rendimiento (funcionamiento) del personal en Servicios que
atienden, o dan soporte, a personas que presentan Conductas
Problematicas (C.P.) puede verse como la resultante de complejas inte-
racciones entre una serie de factores (La Vigna, 1991). Estos incluyen:

 Las conductas y caracteristicas de los individuos del Servicio.

Estas pueden influir en el funcionamiento del personal de varias
maneras. En general, la apariencia personal y las conductas de las per-
sonas pueden tener que ver en si el personal aborda (afronta) o evita
una situacién o Conducta Problematica. Concretamente, las Conductas
Problematicas mostradas por las personas pueden producir una serie de
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reacciones emocionales en el personal, incluyendo: miedo, irritacion,
rabia, o disgusto.

En general, podemos decir también que aquellas personas que, den-
tro de una situacion, muestran las mas serias Conductas Problematicas,
es probable que sean las que reciban una mayor cantidad de atencién
por parte del personal, atencién que puede ser desproporcionadamente
negativa en el cardcter, ya que conlleva porcentajes muy bajos de aten-
cién en los momentos que la persona no presenta la conducta proble-
madtica, y que en los momentos que la presenta, esta atencidén puede
llegar a ser hasta abusiva.

Ademas, las Conductas Problematlcas cuando se dan bajo la forma
de contacto fisico/personal, o de demanda personal, pueden desalentar
la aproximacion del personal al individuo en un futuro.

De este modo, las Conductas Problemdticas mostradas por las per-
sonas con discapacidad pueden tener una influencia negativa sobre el
funcionamiento (rendimiento) del personal y, por lo tanto, en la
Calidad del Servicio.

* Reglas (normas) y contingencias formales o planificadas que fun-
cionan dentro de la situacién (por ejemplo: politicas operativas,
planes de movilidad,...).

Diversas reglas y contingencias formales o planificadas funcionan
dentro de cualquier lugar de trabajo. Estas comportan los fines explicitos
de la entidad, los roles asignados al personal y los sistemas para asegurar
que el funcionamiento actual cumple con las expectativas de la entidad.

Estas reglas y contingencias pueden ser: expectativas de rendimien-
to en relacién con lo que el personal deberia estar haciendo; sistemas
para controlar el funcionamiento actual frente a tales expectativas, y
provisién de “feedback” al personal en relacién con lo apropiado (o no)
de su rendimiento (funcionamiento).
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* Reglas informales o no planificadas que operan (funcionan) den-
tro de la situacion (por ejemplo: presion de los compafieros).

En ausencia, o no, de unos sistemas formales, una serie de reglas y
contingencias informales ejercen, a menudo, una influencia poderosa
en el rendimiento del personal. Esto es, grupos de comparieros definen
lo que deberia hacerse, se controlan cada uno la ejecucién del otro, y
proporcionan un “feedback’ efectivo, no siempre constructivo.

Desgraciadamente, estas reglas y contingencias informales pueden
estar apoyando précticas discordantes con los fines explicitos del
Servicio. Por ejemplo, en Servicios Residenciales no es infrecuente
que por medio de estas reglas y contingencias informales se construya
una poderosa barrera frente a iniciativas que llevaria a que el personal
ayudase a las personas con discapacidad a realizar actividades por si
mismas, en lugar de que el personal completase estas actividades (de
forma rapida) para ellas.

Estas tres dimensiones interactiian con un cuarto factor, esto es, con
los recursos de personal para producir modelos especificos de rendi-
miento del personal.

* Recursos disponibles para el personal.

Cuando hablamos de los “recursos de personal”, en este contexto,
nos referimos no sélo al nimero de personal disponible, y el acceso a
recursos materiales, sino también a recursos tales como: habilidades,
conocimiento, actitudes y creencias.

Es bastante comiin, que los problemas dentro de los Servicios sean
explicados en términos de deficiencia de los recursos. El incremento en
el nimero de personal, © de sus habilidades, ha llegado a ser visto
como una panacea para resolver, virtualmente, todas las dificultades
relacionadas con el Servicio.

LLa suficiencia de recursos, sin embargo, debe verse como necesaria,
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pero ciertamente no es una condicion suficiente para asegurar la cali-
dad en la prestacion del Servicio. De hecho, la evidencia que se dispo-
ne de diversos estudios sugiere que el incremento de los niveles de per-
sonal tiene poco impacto tanto en la naturaleza como en la amplitud del
apoyo recibido por las personas con discapacidad y que el entrena-
miento (formacién) “per se” tiene un impacto poco duradero en el ren-
dimiento (funcionamiento) del personal.

Dentro de este marco, los valores, actitudes y creencias personales
en las que se apoyan los miembros del personal constituyen un recur-
so a disposicion, importante, dentro de la situacion.

Si nos referimos a servicios o programas que atienden, o dan sopor-
te, a personas con discapacidad que presentan, ademas, conductas pro-
blematicas, la respuesta de un miembro del personal a un episodio par-
ticular de Conducta Problematica puede estar influida por:

a) Su evaluacién subjetiva de las consecuencias de los cursos de
accion probables (por ejemplo: algunos piensan que la estrategia de
ignorar una conducta puede disminuir la conducta en el tiempo y, en
cambio, la estrategia de gritar puede parar la conducta al momento).

b) El valor que se da a estos resultados potenciales (por ejemplo: el
valor relativo de los efectos a corto y largo plazo).

c) Sus creencias acerca de cémo los otros (otros miembros del per-
sonal, directores, técnicos, ptiblico en general) pueden reaccionar
a los posibles cursos de la accion abierta (por ejemplo: un apoyo
explicito, hostilidad del compaiiero, despido, etc.).

d) La medida en la que la persona se siente motivada por las reac-
ciones de los demas.

Desde esta perspectiva, las creencias, las actitudes, los valores del
personal cuidador acerca de las Conductas Problemadticas, y su inter-
pretacion de las influencias sociales mds extendidas (creencias de otros
cuidadores, creencias del Servicio, creencias de la sociedad), afectaran
su respuesta.
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Ademis, los Servicios que gestionan programas de atencién a per-
sonas que presentan Conductas Problemadticas tienen unas creencias
acerca de tales conductas y de la naturaleza de una politica de inter-
vencion. Asimismo, los profesionales tienen ideas y recomendaciones
basadas en sus percepciones de las Conductas Problemdticas. Y, final-
mente, es posible identificar creencias escritas y no escritas en la socie-
dad para el tratamiento de las conductas “desviadas”. Sin embargo,
conocemos muy poco acerca de las creencias y valores de los miem-
bros individuales del personal, y en qué medida estas creencias y valo-
res estdn influidos por otros.

Esto puede considerarse como una gran omisioén, dada la importan-
cia del personal cuidador para proporcionar apoyo diario continuo a las
personas con discapacidad intelectual.

En un estudio de Hastings y Remington se sugiere que el personal
tiene puntos de vista divergentes sobre las razones de ocurrencia de
Conductas Problematicas (a partir de aqui C.P.). Estos van desde deter-
minantes médicos o bioldgicos, a la biisqueda de dificultades de aten-
cién y comunicacién. Muchos respondientes dicen que las conductas
problematicas son “intencionales”, si bien esto no significa necesaria-
mente que ellos consideren que las personas del Servicio fuesen per-
sonalmente responsables de su conducta.

Por otra parte, los Servicios a menudo han enfatizado el rol del cui-
dador en los aspectos de cuidado y de proteccién. El personal, a menu-
do, se siente responsable de lo que sucede a las personas, y esto puede
llevar a enfatizar la terminacién de los episodios de C.P. tan pronto
CcOmo ocurren.

La eleccién de un método para terminar con la C.P. de una persona
cuando aparece, en muchos casos, estd determinada por las creencias
personales (o experiencia) en relacion a la probable efectividad de las
diferentes estrategias que conoce, por ejemplo, reprimendas verbales,
castigo.
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Puede, sin embargo, reflejar las creencias del “lego” en funcion de
las razones de la C.P.. Ademads, por ejemplo, tranquilizar a una perso-
na que se estd autolesionando puede constituir una estrategia pragma-
tica para terminar con el episodio y/o una respuesta basada en la cre-
encia de que la conducta autolesiva es una manifestacion externa de
una tormenta interior.

Cualquiera que sea la relacién exacta entre creencias y funciona-
miento del personal, su influencia es innegable. Ademds, en muchas
situaciones esta influencia puede servir para responder a las C.P. de
forma poco planificada.

Los programas conductuales, asi como otras politicas, normalmen-
te describen cémo las personas deberian responder (reactivamente) a
los episodios de C.P.. Sin embargo, nuestra discusion previa sugiere
que la respuesta inmediata a los incidentes puede que no sea llevada a
cabo por creencias técnicas acerca de las razones que hay detras de tal
conducta. Mdas bien parecen estar determinadas por creencias mas
generales acerca de lo que deberfa hacerse cuando las personas pre-
sentan C.P. (Por ejemplo: protegerles del dafio).

Al igual que todos los recursos, el impacto de las creencias puede
verse modificado por una serie de factores. Estos incluyen: la reaccién
emocional de las personas a las C.P., y las reglas y contingencias for-
males e informales que funcionan dentro de la situacién.

El personal de atencion directa responde con reacciones y perturba-
ciones fuertes a las conductas autolesivas que incluyen: disgusto, deses-
pero y tristeza. Asimismo, la conducta agresiva provoca miedo, y las
estereotipias se ven como fastidiosas. Es posible que tales respuestas
emocionales “sean el motivo” para las respuestas del personal. El dis-
gusto puede dar motivo a responder hacia la inmediata terminacién de la
conducta, o bien con la retirada de la cercania (vecindad) de la persona.
El miedo puede conducir a la evitacién. El enfado o lo fastidioso puede
ser motivo de un abuso. Estas respuestas emocionales, o bien pueden

173



facilitar respuestas congruentes con las creencias de la persona o no. El
miedo como respuesta a la agresion puede muy bien ayudar a estar de
acuerdo con un programa de intervencién basado en la retirada del per-
sonal de la cercania de la persona, pero es probable que actiie como un
impedimento para la implantacién de un programa basado en redirigir de
forma calmada a la persona hacia una actividad alternativa o contraria.

Dadas estas consideraciones, ;,qué podemos hacer para maximizar
los efectos beneficiosos que las creencias personales pueden tener
sobre el propio rendimiento y minimizar cualquier efecto adverso?
Surgen una serie de posibilidades.

En primer lugar es preciso decir que los efectos beneficiosos de las
creencias y de los valores se convierten en aparentes cuando son consis-
tentes con las creencias y valores del Servicio. De esta manera, los
miembros individuales del personal se espera que actien de manera con-
sistente con las metas organizativas, incluso bajo condiciones en las que
las reglas y contingencias formales son ineficaces o estin ausentes.

Asegurar una estrecha relacion entre los valores individuales y los del
Servicio puede hacerse a través de la seleccion de personal, del entrena-
miento/formacidn, asi como de la supervision y “feedback’” del personal.

- Seleccion de personal

La seleccién de personal deberia disponer de mecanismos para eva-
luar las creencias que éste tiene sobre el significado o razones de las
C.P, y las creencias acerca de lo que deberia hacerse cuando uno quie-
re que desaparezcan tales conductas.

Si es dificil valorar si el personal presenta la ideologia del Servicio,
esta seleccién deberia tener en cuenta toda una amplia gama de ante-
cedentes de cara a minimizar los cambios que uno puede sufrir dentro
de una cultura informal muy poderosa, que puede emerger dentro de un
grupo de personal de la misma edad, antecedentes y experiencia.
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De igual manera, la congruencia entre las expectativas de la organi-
zacion y la conducta del personal puede incrementarse al seleccionar a
las personas con una historia de seguimiento de reglas; por ejemplo,
individuos cuyas conductas parecen, en general, estar controladas mas
efectivamente por normas externas que por internas.

- Entrenamiento del personal

La formacién del personal se ha empleado, frecuentemente, para
intentar cambiar las creencias bajo las cuales los miembros del perso-
nal funcionan. Desafortunadamente la evidencia nos dice que el cam-
bio de creencias, actitudes o conducta del personal pueden ser inefica-
ces s6lo con la formacién. Ello no deberia sorprendernos dada la
influencia que ejerce la educacion competitiva, la “experiencia”, y la
cultura popular en compartir nuestras creencias. La efectividad del
entrenamiento puede realzarse basdndolo en un andlisis de las creen-
cias actuales del individuo, incrementando su intensidad, y enlazando-
lo con la experiencia practica (entrenamiento dentro de la propia tarea).

El entrenamiento del personal puede tener un importante rol a jugar
en situaciones en las que las reacciones emocionales del personal a epi-
sodios de C.P. estdn sirviendo a respuestas no planificadas. Por ejem-
plo, el miedo como respuesta a un episodio de agresién puede dar lugar
a la retirada personal mas que cualquier respuesta basada en una redi-
reccién calmada a través de una tarea alternativa del individuo.

En estos casos, el entrenamiento del personal en las habilidades
requeridas para manejar la agresion de una manera consistente con los
valores del Servicio puede tener un impacto beneficioso significativo
sobre la ejecucion del personal.

- Supervision del personal

Los procedimientos de supervision / “feedback” del personal pue-
den jugar un rol importante para maximizar la congruencia entre los
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valores del personal y los del Servicio. La supervisién del personal
puede considerarse como un enfoque mds efectivo para cambiar acti-
tudes, puesto que, por definicidén, ocurre en periodos largos y estd
unida a la préactica.

Una supervision efectiva deberia garantizar que los valores del
Servicio son trasladados, fiablemente, a la practica diaria en términos
de generar unas claras expectativas de ejecucion, un control fiable, y un
“feedback” efectivo.

Tales procedimientos es probable que eliminen de los miembros del
personal aquellos sistemas de creencias que son contrarios a la ideolo-
gia del Servicio.

¢En qué medida las creencias y valores de la Entidad influyen en
el funcionamiento (rendimiento) del personal y, por lo tanto, en la
calidad del Servicio?

Mientras los valores personales de los miembros del personal pue-
den tener una influencia directa sobre su propio funcionamiento (eje-
cucién), en programas o servicios que atienden a personas con disca-
pacidad que presentan conductas problemaéticas, el impacto de las cre-
encias y valores de la Entidad es maés indirecto.

Los valores de la Entidad pueden acotarse a aspectos relacionados
con la organizacion del Servicio, por ejemplo, tamafio y agrupamien-
tos, el manifiesto de la misién del Servicio, o la aceptacién de los pro-
cedimientos empleados para conseguir los fines de la Entidad.

- Ideologia del Servicio y mision de la Entidad

La clarificacién de la misién de una entidad puede tener considera-
bles beneficios al proporcionar un claro indicador de los fines del
Servicio y de los tipos de actividad que pueden, legitimamente, ser lle-
vados a cabo en la persecucion de estos fines.
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La declaracién de la misién es probable que tenga un impacto en el
funcionamiento del personal en la medida en que sea trasladada dentro
de los aspectos pricticos de la organizacion y gestién del Servicio. Una
misioén necesita hacerse manifiesta en todos los aspectos de la activi-
dad del Servicio.

- Ideologia del Servicio y organizacion del Servicio.

Los valores mantenidos por una organizacion son una fuente de
influencia que ayuda a determinar los modos en que estos Servicios se
estructuran y cémo despliegan a sus empleados. Esta influencia puede
verse con mayor claridad cuando las organizaciones desarrollan nuevos
tipos de actividad.

La ideologia del Servicio es s6lo un factor en un campo de fuerzas
complejo que modela la actividad del Servicio. En consecuencia, el
traslado de la ideologia a la practica necesita estar enfocado dentro del
contexto de un detallado andlisis de las diversas fuerzas que modelan
el funcionamiento del Servicio.

La ideologia del Servicio puede tener también un impacto en la deter-
minacion de los roles de los empleados dentro de las organizaciones. Por
ejemplo, el rol del cuidador dentro de los servicios basados en la comu-
nidad ha sido redefinido en un intento de evitar los modelos impersona-
les o paternal/maternales tipicos dentro de algunas instituciones.

- Ideologia del Servicio y actividad del Servicio

De igual manera, la ideologia del Servicio puede ayudar a definir
los limites en torno a los cuales deberia considerarse una actividad
como legitima dentro de una organizacion.

- Ideologia del Servicio y Gestion del personal

La ideologia del Servicio probablemente tenga una influencia en el
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contenido y estilo de los procedimientos de gestién del personal.
Claramente, la naturaleza de las expectativas de rendimiento deberia
reflejar las metas del Servicio y las creencias del mismo en cuanto a
qué puede considerarse legitimo y los medios efectivos para conseguir
tales metas.

Algunos Servicios habitualmente ponen un fuerte énfasis en los
métodos de seleccién, orientacion y formacién de personal en un inten-
to de asegurar que éste adopte los valores de la entidad a un nivel per-
sonal y, por lo tanto, actian como una guia para la accién del personal
en ausencia de controles externos.

Los Servicios han respondido a esta cuestién de varias formas.
Pueden esforzarse en proporcionar una supervisién y control explicitos
sobre el funcionamiento del personal por medio de algun tipo de tec-
nologia organizativa que proporcione ambientes ttiles (que apoyen y
ayuden en lugar de demandar y controlar, con altos niveles de contac-
to social, con actividades significativas), determinando qué, cudndo,
dénde, cémo y con quién sucederd y cémo serd evaluado.

ien pueden intentar generar una cultura uto-sostenimiento
Ob d tent Itura de “aut t to”
que esté mediatizada por los valores personales del personal o por los
valores mds amplios de la organizacion.

Hasta aqui hemos argumentado que la ideologia del Servicio y las
creencias y valores del personal son factores importantes que influyen
en el rendimiento del personal y, en consecuencia, sobre la calidad del
Servicio.

Por lo tanto...
. Qué constituye “buena practica” en los Servicios que atienden, o

dan soporte, a personas con discapacidad intelectual que presen-
tan Conductas Problematicas (C.P.)?

La “buena practica” tendrd dos fines complementarios:
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a) Buscara capacitar a las personas con discapacidad intelectual
para que respondan lo mds constructivamente posible a los tipos
de situaciones que actualmente fomentan sus C.P.

b) Intentard asegurar que, en la mayor medida posible, las personas
con discapacidad intelectual mantengan y/o fomenten su participa-
cion en actividades asociadas con roles sociales que son valorados
dentro de la cultura que actualmente fluye en nuestra sociedad.

De cara a conseguir estos fines, el personal necesitard desarrollar,
implantar de forma consistente, controlar y revisar un plan coherente
de cara a proporcionar soporte a las personas con discapacidad inte-
lectual del Servicio, que tenga en cuenta:

v Factores que se han mostrado como la razén fundamental de las
C.P. de la persona.

v Cuestiones programadticas relacionadas con el manejo de los epi-
sodios de conducta perturbada y perturbadora.

v Consideraciones éticas en relacion con los derechos de las personas
a ser apoyadas de manera efectiva y a estar libres de ser dafadas.

v Conocimiento efectivo de procedimientos especificos para redu-
cir las C.P., elaborando alternativas constructivas.

v Disponibilidad de recursos para lograr todos los objetivos de este plan.

MODELO DE INTERVENCION Y APOYO CENTRADO EN LA
PERSONA

El modelo que se propone (La Vigna, 1987) no sélo tiene por efec-
to reducir las conductas problema, sino que también es empleado, con
igual o mayor énfasis, para ayudar a las personas a tener la mejor cali-
dad de vida posible.

+ Evaluacién

Si queremos un enfoque que nos sirva para dar soporte a las perso-
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nas, sobre la base de unos valores, entonces se necesita empezar, COmo
se expone en el capitulo anterior, por la fase de evaluacién. Esta es por
dénde empezamos nuestro enfoque sobre la persona e intentamos com-
prender el significado de su conducta, intentamos comprender a la per-
sona en si{ misma, y cdmo sus experiencias de vida le han conducido a
sus circunstancias actuales.

Este proceso de comprensién de la persona no empieza con una eva-
luacién conductual formal y un andlisis funcional. Empieza con un per-
fil y un proceso de planificacion de futuro positivo a través del cual tra-
bajamos con la persona, su familia y otras personas significativas de su
vida para saber y comprender dénde la persona ha estado, qué ha expe-
rimentado, qué es lo que tiene significado para ella, qué se le trabaja y
no se le trabaja. A partir de esto, intentamos comprender, desde el
punto de vista de la persona, cudles son sus metas y aspiraciones para
el futuro.

Algunas veces, este proceso de planificacién de futuro, el cual es
muy poderoso, ya es muy util, y no es necesario hacer una evaluacion
conductual formal y un anélisis funcional, porque los problemas estan
resueltos. Esto se cumple cuando llegamos a estar completamente segu-
ros de lo que la persona necesita y cudndo estas necesidades pueden ser
satisfechas; si bien hacer esto puede requerir que debamos romper la
caja y llegar a ser mas creativos en nuestra prestacion de servicio.

Otras veces, sin embargo, la complejidad de la situacion, la dificul-
tad de preparacion de las circunstancias ideales son tales que necesita-
mos hacer alguna cosa mas, y es cuando deberfamos llevar a cabo una
evaluacién conductual formal y un andlisis funcional.

Consideramos este proceso como una parte constituyente de nues-
tro enfoque sobre la persona, puesto que estd enfocado en la compren-
sién del significado de la conducta de la persona.

El proceso de evaluacién total se inicia con la comprensién de los
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problemas aludidos y se continda con la obtencidén de informacién
antecedente, realizacién de un analisis de los mediadores, analisis
motivacional, andlisis ecoldgico, y un andlisis funcional completo de la
conducta; y éste es el enfoque dentro de la pregunta critica ;qué signi-
fica esta conducta para la persona?

Nuestro plan de apoyo estd basado en una comprension del signifi-
cado. Este enfoque nos da una oportunidad para desarrollar un plan de
apoyo que va en la linea de ayudar a la persona a lograr sus objetivos.

* Planes de apoyo (o planes de intervencion)

Disefiamos, explicitamente, nuestros planes de apoyo incluyendo
cuatro componentes estratégicos fundamentales. Pensamos que esto
nos permite usar la tecnologia conductual de tal modo que esté centra-
da en la persona, y en apoyo de los valores de los que hemos hablado
anteriormente.

- Calidad de vida como proceso versus resultado

Ante todo, vemos la calidad de vida como proceso. Incluso asi
deberfamos mantener que el resultado deseado de lo que hacemos es
para mejorar la calidad de vida de la persona. Reconocemos que, con
bastante diferencia, 1a mejora de la calidad de vida de la persona puede
ser una estrategia procedimental critica en la resolucién de la conduc-
ta problematica.

Cuando hablamos acerca de manipulaciones ecolégicas, cuando
hablamos de cambios del ambiente, estamos hablando de hacer cam-
bios para mejorar su calidad de vida, tanto a corto como a largo plazo.
Las personas que tienen una buena calidad de vida, no es tan probable
que muestren conducta problemadtica como las personas que no tienen
una buena calidad de vida.

Las caracteristicas del ambiente fisico, las personas con las que
interactdan, el modo en que ellas interactian, la cantidad de eleccién y
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control que la persona tiene, el tipo de actividades disponibles diaria-
mente, etc., pueden ser cosas muy importantes a cambiar de cara a pro-
ducir la amplia serie de resultados que son el centro de nuestro enfo-
que.

Por lo tanto, el primer elemento de nuestro plan de apoyo multiele-
mento, deberia estar en los cambios en la calidad de vida de la persona.

Sin embargo, puede haber algunas limitaciones y restricciones en la
implantaciéon completa de esta estrategia. Por un lado, puede haber
algunas restricciones financieras. Lo que una persona esti pidiendo
para, lo que una persona necesita, puede requerir mas dinero del que
estd actual o potencialmente disponible. Ademas, cuando ya sabes los
cambios que necesitas hacer, puede que haya un retraso inevitable
debido al tiempo y esfuerzo. Ademds, algunas veces, lo que la persona
quiere, requiere la cooperacion de otras personas y esta cooperacién no
estd proxima. La persona quiere tener desesperadamente, por ejemplo,
una relacién interpersonal con otra persona, y esto simplemente no esta
sucediendo.

Estos son algunos tipos de limitaciones que todos tenemos, pero que
son ejemplos de cémo el enfoque ecoldgico, el enfoque ambiental, el
enfoque de calidad de vida puede que no sea suficiente para resolver
problemas. No podemos hacer siempre aquellas cosas que nos gustan.

- Instruccion

El segundo componente a incluir en el plan de apoyo centrado en la
persona deberia ser la instruccién sistemaética, esto es, la programa-
cion positiva. Hay cuatro categorias de habilidades criticas que las per-
sonas tienen necesidad de aprender. Estas incluyen:

* Habilidades generales - Funcionales, apropiadas a la edad en los
dominios del hogar, comunitario, recreativo y laboral. Estas debe-
rian incluir habilidades titiles tales como bafiarse o cruzar la calle
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con seguridad. Pensamos que la instruccién en este area deberia
enfatizar habilidades que deberian cumplir con el propdsito prin-
cipal de ser divertidas para la persona, tal como el aprender a coci-
nar una comida favorita, o aprender a utilizar un CD en un juego
favorito, sin la presencia o participacién del personal. Por lo tanto,
recomendamos que sea funcional.

Habilidades funcionalmente equivalentes - Habilidades que le sir-
van para la misma funcién que lo que sirve la conducta problema-
tica. Ejemplos de éstas son el ensefiar a la persona cémo usar un
signo, libro de fotografias u otro sistema de comunicacién para
comunicar mensajes criticos tales como protesta, confusién u
otros deseos. El entrenamiento de habilidades equivalentes puede
implicar también el ensefiarle para que sea independiente en satis-
facer sus propias necesidades, tal podria ser el caso cuando ense-
flamos a una persona a acceder al frigorifico para obtener una
bebida, independientemente de la presencia o participacion del
personal.

Habilidades funcionalmente relacionadas - Nuevas habilidades
que estan relacionadas con las funciones cumplidas por la con-
ducta desafiante. Esto puede incluir ensefar a la persona como
discriminar mds finamente, por ejemplo, sobre las criticas por un
lado o el “feedback™ o sugerencias ttiles por otro, o cémo hacer
elecciones, como usar un programa para predecir lo que va a suce-
der, cuando y dénde emplear determinadas conductas, etc.

Habilidades de afrontar y tolerancia - Tal vez las habilidades més
pasadas por alto, y ain mds criticas que pueden necesitarse para
producir la clase de resultados que queremos, es ensefiar a la per-
sona, activa y sistemdticamente, cémo afrontar y tolerar los acon-
tecimientos aversivos del mundo real. El mundo exterior es cruel,
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frio, castigador. Algunos acontecimientos aversivos del mundo real
pueden ser: la gratificaciéon demorada: no cualquiera de nosotros
consigue lo que quiere en seguida. Tenemos que haber aprendido a
afrontar y tolerar la demora, la negativa, esto es, aprender que no
podemos hacer alguna cosa que queremos. Frustracion, fracaso,
criticismo, disconfort fisico. Todos hemos tenido que aprender a
realizar tareas no preferidas. Si nosotros queremos ayudar a estas
personas a vivir en el mundo real debemos garantizarles que afron-
ten y aprendan a experimentar rechazos, demoras, fracasos, criti-
cas, asi como la necesidad de realizar tareas no preferidas.

Cuando llevamos a cabo una evaluacién conductual y un andlisis fun-
cional, encontramos que tales acontecimientos aversivos ocurren nor-
malmente, los cuales, a menudo, son los antecedentes para la con-
ducta problemdtica. Disponemos de estrategias no aversivas para
lograr un rapido control de la conducta problema. Pero la tarea real,
pensamos, es ensefiarle como afrontar y tolerar estos acontecimientos
aversivos que ocurren naturalmente, de modo que estas mejoras pue-
dan ser duraderas. Asi, las personas pueden salir lo suficientemente
curtidas para tratar con la vida real. Pero también pueden suceder
cosas buenas en la vida real, asi como otras mds dsperas. Queremos
que las personas sean capaces de disfrutar de las cosas buenas de la
vida real y sepan afrontar las cosas menos buenas de la vida.

Hay algunas cuestiones en relacién con la programacién positiva
que inciden directamente en el uso de la tecnologfa conductual en
apoyo de los valores. La primera de estas cuestiones es que el aprendi-
zaje de una nueva habilidad es, en si misma, una actividad que puede
conllevar muchos esfuerzos y, por consiguiente, puede llevar a una per-
sona a optar por no hacer. Por ejemplo, ;cudl deberia ser nuestra res-
puesta cuando estamos trabajando con una persona cuya falta de habi-
lidades sociales y su forma de interactuar con los demas le ha llevado,
consistentemente, al rechazo de éstas? Podemos saber que un progra-
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ma de entrenamiento de habilidades sociales bien disefiado podria
aumentar su capacidad para establecer y mantener relaciones y reducir
su aislamiento, a pesar de que rechace participar. ;Podriamos consen-
tir su eleccién de no participar en nombre de la autonomia y autode-
terminacion, o deberiamos usar tecnologia conductual, por ejemplo,
ofreciéndole un incentivo por su participacién (uso de un programa de
reforzamiento formal) o “modelar” su participacion usando el “méto-
do de aproximaciones sucesivas”? Deberiamos sugerir que la tecnolo-
gia conductual puede y podria ser usada en apoyo de nuestros valores
en este tipo de situacién. Finalmente, debemos encaminar nuestra tec-
nologia a ayudar a la persona a aprender como aprender a divertirse y
a buscar nuevas experiencias de aprendizaje por propia iniciativa.

- Apoyo Protésico

Puede que tardemos tiempo en dar a las personas una mejor calidad de
vida, si tenemos en cuenta los posibles retrasos y limitaciones que poda-
mos tener. También puede llevar tiempo ensefiarle algunas de las cosas
que precisen conocer para tener €xito y ser efectivas al enfrentarse al
mundo real. Por esta razén, también incluimos otras estrategias en nues-
tros planes de apoyo multielemento para el exiguo, pero importante rol,
de dar a la persona un ripido control sobre la conducta problemaética que
le pone a €l o a otros en riesgo. Llamamos a este apoyo: protésico, pues-
to que sélo puede necesitarse hasta que la calidad de vida de la persona
ha mejorado y hasta que ciertas habilidades criticas han sido aprendidas.

Los principios del andlisis conductual aplicado y la investigacion en
el campo han revelado dos estrategias no aversivas las cuales, por natu-
raleza, son potencialmente superiores al castigo en la produccién de
efectos rdpidos. Una es el control de antecedentes. Si puedes identi-
ficar aquellos antecedentes asociados con una conducta problema y los
evitas, podrias eliminar el problema desde su ocurrencia.

Decimos que el control de antecedentes es potencialmente superior
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al castigo en la produccion de rapidos efectos, puesto que el castigo es
un procedimiento “después del hecho”, mientras que el control de ante-
cedentes puede eliminar la ocurrencia de la conducta problemdtica.

Por ejemplo, si estds trabajando con un alumno que “no quiere
hacer” cada vez que se le pide que haga matemadticas, un modo de evi-
tar este problema en la clase podria ser el no pedirle que haga mate-
maticas. El control de antecedentes puede proporcionar una répida
reduccién protésica de la conducta problemdtica, clarificando la mane-
ra en como vamos a enseflar al alumno estrategias de hacer frente a, e
implicarle gradualmente en nuestro curriculum de matematicas.
Nuestra responsabilidad es que para cuando el alumno deje la escuela,
deberia saber sumar, restar, multiplicar o cualquier otra cosa que
requiera el curriculum. Algunas veces una retirada durante un periodo
de tiempo corto nos da una estrategia muy ventajosa para conseguir los
resultados finales que intentamos producir.

Una segunda técnica conductual que puede producir efectos rapi-
dos, eliminando la ocurrencia de la conducta problema, es la denomi-
nada saciacién de estimulos. Esta implica la disponibilidad no contin-
gente del reforzador que estd manteniendo la conducta problema. La
idea es que si la persona tiene libre acceso al reforzador, si el acceso al
reforzador lo hacemos mayor de lo deseado, entonces no hay razén
para que se d€ la conducta problema.

Por ejemplo, si la conducta desafiante de una persona es reforzada por
la atencién que recibe del personal, puede establecerse un control inme-
diato asignando un soporte de personal de uno a uno. Luego, para evitar
la dependencia indefinida, podemos usar programacién positiva, por
gjemplo, las estrategias instructivas, que consisten en ensefiar a la perso-
na como tolerar y tratar con modelos de interaccién mds normalizados.

También pueden utilizarse otras técnicas conductuales no aversivas
para producir rapidos efectos protésicos. Estas incluyen los programas
de reforzamiento tales como: Refuerzo Diferencial de Otras

186



Conductas (RDO), el Reforzamiento de Bajas Tasas de Respuesta
(RBD), o el Refuerzo Diferencial de Conductas Alternativas. Tales
estrategias, orientadas al apoyo, puede que no sean necesarias si con
simples cambios ecoldgicos, por si mismos, producen cambios rdpidos.
Estas pueden ser necesarias, sin embargo, si los cambios ecoldgicos
son dificiles de encontrar, o si las habilidades criticas, por ejemplo, el
afrontar a y la tolerancia, todavia no se han dominado.

- Estrategias Reactivas

Al no incluir el castigo en nuestros planes de soporte se crea una
situacion interesante. Si no incluimos el castigo, creamos un vacio y la
necesidad de un componente mas en nuestros planes multielemento. La
mejora de la calidad de vida de la persona, la instruccidn, y el soporte
protésico son estrategias proactivas y estan incluidas para producir un
efecto futuro. Pero, ;qué hacemos cuando ocurre un problema de con-
ducta? ; Qué deberfamos hacer aqui y ahora para el manejo situacional?
Este es el rol que reservamos a nuestras estrategias reactivas.

Dentro de nuestro modelo multielemento, una estrategia reactiva se
define como un procedimiento que se emplea para establecer un con-
trol rdpido y seguro de un episodio en el que la conducta de una per-
sona estd poniendo a alguien en riesgo, o por otras razones, que requie-
re una resolucioén ripida.

Lo que estamos intentando cumplir con las estrategias reactivas es
controlar, tan rdpidamente como sea posible, situaciones peligrosas e
intensificadas y, posiblemente, situaciones demasiado disruptivas.
Estas estrategias reactivas no son el mejor modo por el cual intentamos
ensefiar a la persona a responder mejor. Esto se da con la utilizacion,
en primer lugar, de las estrategias proactivas, entre ellas la programa-
cién positiva. Las estrategias reactivas tienen un rol muy limitado. En
nuestro enfoque multielemento, estdn liberadas de la responsabilidad
de producir un efecto futuro.
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Todos demandamos de una estrategia reactiva que sea rapida y
segura para controlar la situacién. En cambio, las estrategias proactivas
se dirigen al futuro.

Pensamos que este tipo de enfoques nos da un modo de apoyar a las
personas que les ayude a conseguir la clase de resultados valorados de
los que hemos hablado anteriormente.

En este capitulo discutimos la dificultad de establecer una validez social
de las diferentes estrategias dentro de una estructura no aversiva y la impor-
tancia de dirigir las necesidades emocionales del personal y de los padres.

Vamos a entrar ahora a explicitar, de forma mas exhaustiva, cada
una de estas estrategias.

MANIPULACIONES ECOLOGICAS

Cuando hablamos de manipulaciones ecoldgicas nos referimos a los
cambios en el ambiente fisico, programadtico o interpersonal para que
éste se ajuste mejor a las necesidades y caracteristicas de la persona.

Las conductas pueden tener lugar en un contexto determinado y, con
frecuencia, dependen del entorno fisico y social de la persona. En este
sentido, las manipulaciones ecolégicas introducen en el entorno modifi-
caciones previamente programadas que, a su vez, modifican la conducta.

Asi, la privacién de estimulos, la disponibilidad de una tarea, las
caracteristicas de las instrucciones que damos, la motivacion, las téc-
nicas de ensefianza, las opciones curriculares, el andlisis de las tareas,
entre otros, han sido ampliamente estudiados en relacién con los pro-
blemas de conducta.

Si queremos llevar a cabo un andlisis ecolégico, algunos de los fac-
tores que deberiamos tener en cuenta serfan:

v La identificacion de la conducta objetivo.
v Las expectativas de la persona respecto del entorno.
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v Las expectativas de las personas del entorno respecto a la perso-
na con discapacidad.

v La naturaleza de los materiales y de los objetos que se encuentran
a disposicion de la persona.

v El valor de preferencia y de refuerzo que tienen los materiales y
objetos que se encuentran a disposicion de la persona.

v La naturaleza de las actividades en las que interviene la persona
(nivel de dificultad, nivel de interés, etc.).

v El nimero de personas que se encuentran en el entorno de la per-
sona con discapacidad.

v La conducta de las personas que se encuentran en el entorno de
la persona con discapacidad.

v Los elementos contaminantes del entorno (ruido, multitud, etc.).

v La hora del dia.

v El estado fisiol6gico de la persona (hambre, medicacion, estado
de salud, dolor, etc.).

v Los cambios repentinos en la vida de la persona, en su entorno o
en su programa de actividades.

v Las habilidades de la persona.

v El nivel de dificultad de las actividades.

v La eficacia de las consecuencias positivas utilizadas.

v La variedad de materiales y actividades.

v La variedad de actividades en grupo.

v Las oportunidades de interaccion.

v Las limitaciones impuestas por el entorno.

v Las adaptaciones del entorno para facilitar la intervencion.

Estos factores deben ser objeto de una evaluacion y, posteriormen-
te, debe considerarse la posibilidad de introducir modificaciones en el
entorno, esto es, las manipulaciones ecoldgicas, como parte integrante
de una estrategia de intervencion dirigida a mejorar la calidad de vida
de la persona y a eliminar un problema de conducta.
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* Factores Fisicos

Cuando hablamos de factores fisicos nos referimos a aspectos tales
como el ambiente, la luz, el ruido, el hacinamiento que pueden afectar
al comportamiento de una persona, y si alteramos alguno de estos fac-
tores se observan cambios en la conducta de la persona.

Posiblemente, a veces, sera necesario recomendar cambios en los fac-
tores fisicos dentro de un plan de intervencién para obtener resultados.

Por ejemplo, es el caso de una persona que estd viviendo en una
casa con mucha gente, y a la que se recomendo que fuera a vivir a
otra casa con solo dos o tres personas mds para que hubiera un
cambio en su comportamiento.

O el caso de una persona que estaba trabajando en un Centro
Especial de Empleo con otras 100 personas y se le recomendo
incorporarse a una empresa ordinaria.

Otras manipulaciones ecolégicas pueden ser mds simples, como por
ejemplo, el tipo de luz, o diversas formas de amortiguar los ruidos.
Estos cambios pueden ser, para una persona, tan importantes como los
mds complejos.

En determinadas circunstancias, normalizar los emplazamientos de
vida o laborales, posibilitar la inclusién comunitaria de una persona,
llegan a ser considerados como una estrategia de intervencién para
controlar su comportamiento y no como resultado final.

Los cambios organizados, asi como las implicaciones en la utiliza-
cién de las manipulaciones ecolégicas pueden ser unidireccionales o
bidireccionales.

Cuando los cambios fisicos suponen una mejora en la calidad de
vida de la persona (tener un empleo, vivir en un piso, pasar de una resi-
dencia amplia a un hogar de grupo en la comunidad), estamos hablan-
do de cambios unidireccionales, en el sentido que no procede volver a
la situacién anterior, puesto que serfa una regresion.
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Ahora bien, los cambios bidireccionales se refieren a casos como el
de la persona a la que le molesta el ruido o el hacinamiento. Para con-
seguir un control rdpido de los resultados, podemos reducir el nivel de
ruido o el nimero de personas que le rodean. Pero nuestro objetivo es
que la persona sea capaz de estar en situaciones reales, donde haya
mucha gente o ruido, por ejemplo, ir a un centro comercial de compras.
Para ello, tendremos que utilizar cambios bidireccionales dentro de
nuestros programas de apoyo. ‘

* Factores Interpersonales
Pueden ser tanto o mds importantes que el ambiente fisico.

Muchos de nosotros habremos observado como algunas de las per-
sonas a las que educamos o atendemos o damos soporte, cuando se
encuentran con personal que les trata de forma infantil, o poco respe-
tuosa, presentan conductas problemadticas y, sin embargo, cuando se
encuentran con personal que les trata con dignidad y respeto, y de
forma adecuada a su edad, no presentan estas conductas problematicas.

Cuando elaboramos un plan de apoyo o intervencion, y segtin los datos
recogidos en la evaluacién, muchas veces tenemos la responsabilidad de
recomendar una serie de cambios en el sentido que hemos sefialado ante-
riormente, o bien un cambio fisico y una mayor formacién del personal.

Un caso que ilustra lo importante que pueden llegar a ser las rela-
ciones interpersonales y el entorno es el siguiente:

Un joven de 18 anos etiquetado de autista con retraso mental y sor-
dera. Tenia adquiridos cuatro signos manuales para expresarse.
Presentaba conductas de autoagresion con una frecuencia de 50
veces a la hora. El plan de apoyo que se elaboro, que contenia dife-
rentes estrategias proactivas y reactivas, consideraba que una de
las recomendaciones ecologicas mds importantes era que el joven
fuera a vivir a una casa con otros cuatro comparieros que domina-
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ran el sistema de signos para comunicarse y con miembros del per-
sonal, también preparados en el lenguaje de signos.

 Factores Programaticos

Cuando hablamos de factores programaéticos nos referimos a aspec-
tos tales como: la eleccidn, predictibilidad y control; los sistemas de
motivacion, el curriculum, o las dificultades en la tarea, entre otros.

Posibilitar la eleccidon de una persona, por ejemplo: junto con quién
quiere trabajar, o qué tipo de tarea realizar, o la oportunidad de decidir
tipos de cosas semejantes, pueden cambiar dramaticamente el compor-
tamiento de una persona. Muchas veces surgen comportamientos muy
negativos porque las personas se sienten muy controladas por el entor-
no. En estos casos, simplemente el hecho de permitir la elecciéon en
este tipo de temas la persona puede tener una cambio de comporta-
miento muy importante.

Asimismo, el nivel de predictibilidad va a afectar positivamente al
comportamiento de las personas.

Algunos autores, entre ellos Tamarit, indican que en algunas per-
sonas con retraso mental, asi como en las que presentan autismo, exis-
te un déficit en las funciones ejecutivas. “Una de estas funciones es la
que permite la planificacién de la accién para obtener un resultado
especifico. Si esto es asi, podemos suponer que una buena medida edu-
cativa serd dotar a las personas con retraso mental o autismo de ayu-
das, de claves, para que puedan planificar sus acciones de manera mas
efectiva, y para que puedan predecir eficazmente aquello que va a ocu-
rrir a su alrededor y que les incumbe.

Observemos lo que ocurre en la vida diaria. Cualquiera de nosotros
puede planificar sus acciones en tanto que conoce y predice con cierto
nivel de certeza las de los demas. Por ejemplo, pensemos en el acto de
conducir un coche: el hecho que el coche que va delante ponga el inter-
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mitente a la derecha nos permite predecir su maniobra y, por tanto,
ajustar nuestra propia maniobra, planificar nuestra accién, para conti-
nuar nuestro camino. La vida diaria estd repleta de permanentes ajus-
tes fisicos, sociales y mentales que modifican nuestras acciones pre-
viamente planificadas y que son esenciales para la planificacién de
acciones nuevas. Nuestra vida transcurre entre un tejido compacto de
informaciones, ofertadas por el medio, que regulan nuestra accidn.
Estas informaciones son de dos tipos:

1) Informacion hacia atras (feedback): informacién sobre el resulta-
do logrado con las acciones realizadas (por ejemplo, doy a la
palanca del intermitente y se enciende una luz intermitente en el
salpicadero), e

2) Informacién por adelantado (feedforward), como pueden ser los
siguientes casos: la informacién en la prensa sobre los programas
de television de ese dia, la informacién que nos ofrece un sema-
foro en ambar sobre el hecho de que a continuacién se va a poner
en rojo, o la informacién que ofrece a un nifo el hecho de salir
de casa un dia determinado de la semana, y s6lo ese dia, con una
mochila en la que lleva el bafiador y la toalla para la piscina.

En los nifios y nifias con autismo y algunos con retraso mental se
dan serios problemas para comprender las claves del entorno que ofre-
cen informacidn relevante sobre lo ocurrido o sobre lo que va a ocurrir.
Necesitan sistemas de estructuracién ambiental que les proporcionen
informacién que puedan comprender. Un entorno del que no puedan
extraer informacién relevante para prever las acciones que puedan ocu-
rrir y, por tanto, para poder planificar sus propias acciones seria un
entorno propenso a la ocurrencia de conductas desafiantes. Por lo
tanto, habra de estar dotdndoles permanentemente de informacién por
adelantado mediante claves que puedan entender. Estas claves serdn
generalmente de tipo visual (a través de fotos, dibujos, etc.), pero pue-
den ser de tipo auditivo o tdctil, o combinaciones de las anteriores.
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Los sistemas de motivacién intrinsecos son otras de las estrategias
que se han utilizado. De lo que se trata es que la motivacién para par-
ticipar en unas actividades o programas sea intrinseca, que su resulta-
do final sea reforzante en si mismo, por ejemplo, la preparacién de una
comida que tiene por resultado final, comérsela.

El curriculum en cuanto a objetivos, tareas y materiales es otro fac-
tor a tener muy en cuenta. Es decir, debemos considerar que las activi-
dades y los materiales sean adecuados a la edad cronolégica de la per-
sona. Se han observado menos conductas problemdticas cuando los
curricula estan construidos con actividades y materiales reales.

Por ejemplo, la habilidad de identificar monedas es un objetivo
prioritario para el funcionamiento en la comunidad. ;En cudl de los
casos siguientes es posible que la persona pueda presentar mas con-
ductas negativas?

- La persona entrenada en situacion de aula, en la que pondremos
diferentes monedas encima de la mesa y le iremos pidiendo que
sefiale cada una de ellas cuando se la nombramos.

- La persona entrenada utilizando méquinas expendedoras de latas. En
una tarjeta se dibujan todas y cada una de las monedas necesarias para
sacar una lata. Se le pide a la persona que asocie a cada dibujo las mone-
das reales y una vez que tiene todas las monedas, ir a la mdquina e intro-
ducir las monedas adecuadas para dar al botén y que le salga la lata.

Ambos programas tienen un cardcter muy funcional, pero el segundo
tiene un cardcter mucho mds significativo y va a crear menos problemas.

Finalmente debemos tener en cuenta también la dificultad de las
tareas; no saber realizar una tarea puede implicar inactividad, pero tam-
bién puede conllevar la realizacién de una conducta problematica. Si
una tarea es dificil para la persona debemos proporcionarle el nivel de
soporte necesario para evitar la frustracién que puede suponer el no
saber realizar una tarea.
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Asi pues, las conductas suelen tener lugar en un contexto determina-
do y, con frecuencia, dependen del entorno fisico y social de la persona.
Las manipulaciones ecoldgicas introducen, en el entorno, modificacio-
nes previamente programadas que, a su vez, modifican la conducta.

PROGRAMACION POSITIVA

Anteriormente hemos visto que las manipulaciones ecoldgicas
modifican el entorno fisico y social de la persona con objeto de cam-
biar las circunstancias asociadas a su problema de conducta.

Por su parte, la Programacion Positiva consiste en dotar a la persona de
medios mas eficaces, y socialmente aceptables, que le permitan cubrir sus
necesidades y desenvolverse adecuadamente en su entorno fisico y social.

Asi como las manipulaciones ecoldgicas pueden definirse como
aquellas modificaciones que se introducen en el entorno para “suavizar
el choque” entre el entorno y la persona, la programacién positiva puede
definirse como las modificaciones que se introducen en el repertorio de
habilidades de la persona para desenvolverse mejor en el entorno.

Existen cuatro modalidades de programacion positiva. La primera
se conoce con el nombre de desarrollo de habilidades generales, y
consiste en ensefiar a la persona habilidades generales en los dmbitos
doméstico, laboral y comunitario. Las siguientes modalidades de pro-
gramacién positiva se refieren al desarrollo de habilidades especifi-
cas: la primera de ellas consiste en ensefiar habilidades especificas fun-
cionalmente equivalentes a la conducta objetivo, y la segunda en ense-
flar habilidades especificas funcionalmente relacionadas con la con-
ducta objetivo. La ultima modalidad consiste en ensefiar habilidades
de adaptacion personal, es decir, en dotar a la persona de medios efi-
caces para enfrentarse a los problemas de la vida cotidiana.

¢ Enseiianza de Habilidades Generales

El desarrollo de habilidades generales es un componente importan-
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te de todo programa de apoyo conductual.

Cuando se elimina una conducta problematica puede crearse un
vacio conductual y, si la persona no dispone del repertorio de habilida-
des capaces de llenar este vacio con una alternativa eficaz y socialmen-
te aceptable, se crea una dindmica que obstaculiza la disminucion de la
conducta problematica y/o puede originar otros problemas de conducta.

Para que los esfuerzos dirigidos a alcanzar una disminucién de la
conducta tengan un efecto duradero, es necesario que el tratamiento
brinde a la persona la oportunidad de aprender y desarrollar una amplia
variedad de tareas y actividades significativas.

La Programacioén Positiva para el desarrollo de habilidades genera-
les debe responder a caracteristicas muy concretas. En primer lugar, las
tareas programadas y el material necesario, ademds de ser funcionales,
deben adecuarse a la edad cronolégica de la persona. En segundo lugar,
los programas de ensefianza deben disefiarse con vistas a la generali-
zacién de habilidades.

La adecuacion a la edad cronolégica puede significar que, en determi-
nadas circunstancias, las tareas programadas y el material necesario debe-
ran adecuarse al nivel de desarrollo de la persona. Por ejemplo, si se estd
apoyando a una persona adulta que no ha alcanzado la etapa de “perma-
nencia del objeto” descrita por Piaget, y se pretende aplicar una progra-
macién positiva dirigida a ensefiarle a prepararse la comida, puede que sea
necesario mostrarle, desde el principio, todos los ingredientes.
Obviamente, la adecuacién a la edad se vuelve més problematica cuanto
mayor es la diferencia entre la edad cronolégica y la edad mental o nivel
de desarrollo. Esta cuestién es doblemente importante, ya que la adecua-
cién de las tareas y del material a la edad cronolégica de la persona no sélo
refuerza su dignidad, sino que también refuerza lo que se espera de ella.

La funcionalidad, como caracteristica de la programacién positiva,
tiene dos significados: el primero es que la actividad programada debe

196



perseguir una finalidad “legitima”; y el segundo significado de la fun-
cionalidad en la programacién positiva es que la actividad programada
debe retroalimentar, de alguna manera, a la persona. Lo ideal es que
esta retroalimentacion sea algo intrinseco, propio de la actividad; de no
ser asi, serd necesario programar algun refuerzo extrinseco.

Ademads, la programacion positiva para el desarrollo de habilidades
generales se caracteriza tambi€n por la utilizacién de estrategias de
entrenamiento de baja inferencia o de inferencia cero; esto es, a fin de
evitar posibles problemas en la generalizacién, el entrenamiento debe
tener lugar en los entornos que la persona tendrd que desenvolverse en
el futuro, desarrollando actividades que, posteriormente, la persona
tendra que realizar, y que se lleve a cabo utilizando los materiales con
los que tendrd que trabajar.

* Ensefianza de Habilidades Alternativas, Funcionalmente
Equivalentes

Una segunda modalidad de programacién positiva consiste en la
ensefianza de una habilidad especifica que pueda sustituir a la conduc-
ta problemadtica por cumplir su misma funciéon. Su aplicacién se ha
desarrollado sobre todo tras constatar que bastantes conductas proble-
madticas son una forma de comunicacion.

En esta modalidad, la programacion positiva trata de identificar la
funcién comunicativa de la conducta problematica, y de sustituir esta
conducta por otra funcién equivalente pero socialmente mas aceptable.
Béasicamente se trata de entrenamiento en comunicacion y entrena-
miento en autonomia.

- Entrenamiento en Comunicacién

Vamos a exponer el ejemplo de una joven de 17 arios en situacion
de clase y a la que se le daban 1.000 tornillos y una tabla con agu-
Jjeros para que los introdujera. La ensefianza de esta habilidad se
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hacia debido a que se pensaba que la joven, cuando tuviese la edad
de trabajar, se incorporaria a un taller en el que esta tarea era
habitual. Asi pues, la situacion de clase era una situacion simula-
da, con lo cual, cuando habia terminado de colocar los 1.000 tor-
nillos, el maestro se dirigia a ella diciéndole: “Muy bien”, daba la
vuelta a la tabla, quitaba los tornillos, los recogia, y se los volvia a
dar para que, de nuevo, repitiese la tarea. A lo largo del dia esta
joven presentaba problemas: tiraba los tornillos, la mesa y necesi-
taba de dos personas para que le sujetaran y le calmaran y asi no
dariar a los comparieros en los momentos de enfado.

;,Qué puede estar comunicando esta persona al reaccionar de esta
forma tan agresiva?

Si enfocamos el problema en funcién de los resultados que preten-
demos obtener, €stos nos van a marcar los procedimientos a seguir de
forma natural. Si analizamos el papel funcional del comportamiento,
entendemos el caso. Si conocemos cudles son las causas de este com-
portamiento, podremos resolver este problema.

En circunstancias similares todos nosotros hubiéramos comunicado
el mismo tipo de mensaje, de un modo o de otro, que esta persona esta-
ba comunicando a través de lo que nosotros llamamos problemas.

A menudo la conducta problematica funciona como una forma pri-
mitiva de comunicacion para aquellas personas que todavia no poseen
o usan formas de comunicacién mds sofisticadas que deberian facili-
tarles el influir en otros para conseguir una variedad de consecuencias
deseables.

La conclusién que se extrae de la hipotesis de comunicacién es que
fortaleciendo las habilidades de comunicacion se puede reemplazar la
conducta problemadtica hasta reducirla o incluso eliminarla.

- Entrenamiento en Autonomia

Ensefiar otras formas de comunicacién no es la tinica estrategia para

198



sustituir una determinada conducta problemaética por una conducta
alternativa funcionalmente equivalente. La comunicacién lleva impli-
cita una relacion de dependencia. En efecto, desde el momento en que
un problema de conducta cumple una funcién comunicativa, sélo es
eficaz, y por lo tanto s6lo se mantiene, si con €l la persona consigue
que otra u otras personas respondan a las necesidades que manifiesta.

En consecuencia, una forma de reducir la conducta problemdtica
seria enseflar a la persona a satisfacer, autbnomamente, sus propias
necesidades. Su habilidad para presentar respuestas funcionalmente
equivalentes a su conducta problematica eliminaria la motivacién de la
misma.

A continuacién se describe un ejemplo de aplicacién de esta estra-
tegia.

Un nifio de 6 afios con retraso mental severo exhibia una conducta
de pica grave (comia cosas no comestibles, hasta el punto de poner
en peligro su salud). Se llevé a cabo una evaluacion global y un
andlisis funcional que concluyeron que no era capaz de discriminar
entre lo comestible y lo no comestible, y que su conducta de pica se
mantenia debido a que con ella siempre conseguia que le dieran
algo de comer. Si se hubiera aplicado una estrategia basada en la
comunicacion, se habria inferido que su conducta de pica cumplia
una funcion equivalente a decir “quiero comer” o “tengo hambre”,
y se habria optado por enseiiarle a comunicar ese deseo de otra
manera (por ejemplo, indicando en una ilustracion la comida desea-
da para que su madre se la diera).

Sin embargo, en el caso concreto de este nifio, se opto por disefiar un
programa positivo que incrementara su nivel de autonomia en esta faceta.
El programa se centré en ensefiarle a coger algo para comer cada vez que
sintiera hambre. Se decidi6 tener siempre comida (fruta fresca, frutos
secos, etc.) en un armario de la cocina que estaba a su alcance, y se le
ensefié a abrir el pestillo del armario. El nifio consiguié aprender a coger
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la comida del armario cada vez que tenia hambre y a discriminar entre lo
comestible y lo no comestible, dejando de presentar la conducta de pica.

e Ensenanza de Habilidades Alternativas, Funcionalmente
Relacionadas

La programacion positiva también puede desarrollar habilidades
alternativas funcionalmente relacionadas con la conducta problemati-
ca, pero no completamente equivalentes. Ejemplos de este tipo de
estrategia serian ensefiar a la persona a discriminar, a elegir, a partici-
par en la programacién de sus actividades, a introducir estimulos deter-
minantes en la contingencia, y a utilizar el control de estimulos.

- Discriminacién

El entrenamiento de la discriminacién podria utilizarse en el caso
del ejemplo anterior; es decir, ensefiarle a discriminar los alimentos
comestibles de los no comestibles. Para ello se deberian emparejar
cosas comestibles con cosas no comestibles, y cada vez que se presen-
tara una pareja, el nifio deberia escoger una cosa; si cogia la comesti-

ble podria comérsela, y si cogia la no comestible se interrumpia la
prueba y no comia nada.

- Fleccién

Con frecuencia, ya sea accidental o premeditadamente, los entornos
que se crean para las personas con discapacidad estdn totalmente con-
trolados por el personal, los maestros o los padres; ellos deciden quién
hace qué, dénde y cuando. Sin embargo, Ultimamente, se tiende a pen-
sar que este control absoluto, que niega a la persona con discapacidad
cualquier oportunidad de optar entre diversas posibilidades, puede con-
tribuir, considerablemente, a la existencia de conductas problemaéticas.

El control sobre el entorno y las actividades que en €l se desarrollan
suele justificarse afirmando que muchas personas con discapacidad no

200



han aprendido a optar, y no disponen de la experiencia necesaria para
hacerlo con conocimiento de causa. En tales casos, la programacién
positiva puede utilizarse para ensefar la habilidad de “elegir” y conse-
guir asi que la persona, a medida que va adquiriendo esta habilidad,
ejerza un mayor control sobre su vida cotidiana.

- Predictibilidad y Control

Una vez que la persona es capaz de elegir una actividad, también
puede empezar a participar en la programacién de sus actividades de
dia. Ello le permite “predecir”, o conocer de antemano, las actividades
que va a desarrollar.

- Normas

Otra estrategia para establecer una conducta alternativa funcional-
mente relacionada con la conducta problematica consiste en introducir
estimulos determinantes de la contingencia. Determinadas conductas
no ocurren porque se hayan aprendido o hayan sido condicionadas,
sino mas bien porque responden a una determinada regla de conducta.
En tales supuestos, para modificar la conducta puede bastar con cam-
biar la regla a la que obedece.

Pongamos por ejemplo a un adolescente con autismo, integrado con
éxito en un programa de educacion ordinaria, que presentaba una con-
ducta problemdtica consistente en acumular en su casillero objetos que
no debian guardarse ahi. El personal no conseguia eliminar esta con-
ducta hasta que, habiendo observado que la persona respetaba estric-
tamente todas las reglas recogidas en el manual de normas de compor-
tamiento de la escuela, decidio introducir, en el mismo, una nueva regla:
“los alumnos tienen prohibido acumular objetos en su casillero”.

- Control de Estimulos

Otro tipo de estrategia para desarrollar habilidades funcionalmente
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relacionadas con la conducta problemdtica consiste en controlar los
estimulos determinantes de la ocurrencia de la conducta. Estas con-
ductas no son consideradas, por s{ mismas, problematicas, sino por el
lugar, momento o situacién en el que se dan.

Este es el ejemplo de un muchacho cuya conducta problemdtica
consistia en escupir y restregar su saliva sobre cualquier superficie
brillante. En vez de tratar de eliminar esta conducta, el personal
decidio ensefiarle a escupir solo en un pequefio espejo, primero con
mucha frecuencia y después con menos.

Obviamente esta estrategia no podria aplicarse cuando se trata de
modificar conductas de agresién o autoagresion muy peligrosas, pero
puede resultar muy ttil cuando se trata de controlar otras conductas
inadecuadas.

* Ensenanza de Habilidades de Adaptacion Personal y de Tolerancia

Las tres modalidades de programacién positiva que hemos visto
hasta ahora conllevan la introduccién de un nuevo repertorio conduc-
tual que capacita a la persona para controlar mds eficazmente su entor-
no y desenvolverse mejor en €l, o para conseguir cubrir sus necesida-
des por medios socialmente mds aceptables.

La cuarta modalidad de programacién positiva trata de ensefiar a la
persona con discapacidad a adaptarse y a tolerar un entorno que, o bien
no puede ser modificado, o bien no puede responder a sus necesidades
en un determinado momento. Nos estamos refiriendo a la ensefianza de
habilidades para afrontar o tolerar la frustracion, las criticas, la espera,
el retraso en la gratificacion, el fracaso, la incomodidad, el tener frio o
calor, el tener que hacer cosas no deseadas.

- Relajacién

Una primera estrategia consiste en enseflar a una persona a enfrentar-
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se a situaciones relajadamente, sin angustiarse. La relajacién es una
forma de programacion positiva que trata de ensefiar a la persona a adap-
tarse, o a tolerar, un entorno o una situaciéon que no puede modificarse.

Pongamos el caso de un muchacho que se enfada mucho cuando no
consigue lo que quiere. Con un entrenamiento adecuado en técni-
cas de relajacion aprende, progresivamente, a calmarse y a tran-
quilizarse cuando siente que empieza a ponerse nervioso.

La relajacién funciona, precisamente, porque es incompatible con la
tension, angustia o agresion.

- Desensibilizacién

Una segunda estrategia consiste en insensibilizar a la persona a los
estimulos o circunstancias determinantes de la ocurrencia de la con-
ducta problematica.

Ejemplo de ello es el caso de una persona adulta con deficiencia
mental moderada que mostraba conductas agresivas cuando en su
entorno se producian ruidos muy fuertes, por ejemplo el ruido de un
aspirador en el hogar. Para ello se utilizo la técnica de desensibili-
zacion sistemdtica del aspirador.

Esta técnica también puede utilizarse para insensibilizar a la perso-
na a las criticas, a las multitudes, entre otras situaciones.

- Moldeamiento

Esta estrategia consiste en retardar la entrega del refuerzo para que
la persona aprenda a esperar, ya que las situaciones de espera suelen
generar conductas problemaéticas.

El moldeamiento también se puede utilizar para ensefiar a tolerar
actividades que no gustan, pero que hay que hacer; por ejemplo, las
tareas del hogar.
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APOYO PROTESICO (ESTRATEGIAS DE TRATAMIENTO
DIRECTO)

La exposicion de la Programacién Positiva se centré en la conve-
niencia y en la posibilidad de utilizar inicamente estrategias de carac-
ter no aversivo. Se describieron diversas estrategias de gran utilidad de
cara a la ensefianza de habilidades incompatibles con los problemas de
conducta o alternativas a los mismos.

El apoyo protésico consiste en toda una serie de estrategias capaces de
disminuir las conductas problemadticas. Eficazmente aplicadas han permi-
tido resolver los problemas de conducta mds graves. Su aplicacién debe
coordinarse con las estrategias de Manipulacion Ecolégica y de
Programacion Positiva y debe aplicarse de forma proactiva y consistente.

Mais adelante se ofreceran algunas directrices o criterio de decisién
que pueden resultar de utilidad a la hora de decidir qué tipo de estrate-
gia conviene aplicar. Alguna de estas reglas o directrices deberén tener-
se en cuenta ante cada una de las situaciones que puedan presentarse.

e Reforzamiento Diferencial de Otras Conductas (RDO)

Consiste en el reforzamiento después de un periodo de tiempo espe-
cifico sin que se presente la conducta no deseada. Es util para conduc-
tas problematicas de baja frecuencia.

Por ejemplo, un muchacho de 19 afios, diagnosticado como psico-
tico, que presentaba conductas de agresion al entorno (tiraba mue-
bles, la nevera, objetos contra la television) con una frecuencia de
una vez por semana, se le administro este programa de reforza-
miento como parte del plan de intervencion de cara a obtener un
control rdpido de la conducta.

El programa de reforzamiento consistié en que al cabo de una
semana sin mostrar este tipo de comportamiento ganaba 50 fichas
intercambiables. Si la segunda semana tampoco presentaba la con-
ducta ganaba 100 fichas. Si la tercera semana no presentaba la
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conducta ganaba 150 fichas. Si el comportamiento aparecia en una
determinada semana, ya no ganaba ninguna ficha esa semana y se
volvia a iniciar el proceso. Estas fichas eran intercambiables por
objetos o actividades deseados.

* Reforzamiento Diferencial de Baja Tasa de Respuestas (RDB)

Consiste en el reforzamiento de la respuesta indeseable, si ha pasa-
do mds de un periodo especifico de tiempo desde la tdltima respuesta,
o si han ocurrido menos de un nimero especifico de respuestas duran-
te el intervalo de tiempo precedente.

Por ejemplo, un muchacho interrumpe las conversaciones de los
demds unas 20 veces al dia y esto acostumbra a molestar mucho a
sus comparieros. Se disefia un plan de intervencion consistente en
obligar al muchacho a pasar un vale del bolsillo derecho al izquier-
do cada vez que interrumpe una conversacion. Si al final del dia le
gueda un vale en el bolsillo derecho (al comienzo del dia se le entre-
gan 19 vales), le dejan elegir y ver su programa favorito en la tele-
vision. En la medida que progresa se reduce el niimero de vales.

Este método es muy efectivo para reducir conductas de alta tasa. En
muchos casos, se puede utilizar para conductas que s6lo son un pro-
blema porque ocurren con una frecuencia muy alta, o cuando no que-
remos eliminar la conducta sino mantenerla a unos niveles bajos.

¢ Reforzamiento Diferencial de Respuestas Alternativas (RDA)

Es el refuerzo de las conductas especificas que son diferentes a la
respuesta no deseada, en intensidad, duracién o topografia.

El uso de este procedimiento se basa en la idea de que aumentan-
do las conductas apropiadas incompatibles conseguiremos que la con-
ducta inapropiada decrezca en frecuencia.

A modo de ejemplo tenemos la conducta de un muchacho que se gol-
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pea en la cabeza con el puiio; el RDA consistio en reforzar la conducta
de garabatear en un papel, dado que cuando estaba ocupado en gara-
batear un papel no podia, al mismo tiempo, golpearse la cabeza.

* Control de Estimulos o de Antecedentes

Observamos que en presencia de ciertos estimulos, es mds probable
que ocurra la conducta. Es decir, con frecuencia, determinados objetos
o materiales desencadenan en la persona una determinada conducta.
Estos estimulos nos indican el refuerzo.

En este sentido, esta estrategia consiste en controlar la conducta
no deseada por medio del refuerzo diferencial, del desvanecimiento o
de la identificacion de los estimulos antecedentes mediante su analisis.
Si nosotros manipulamos los antecedentes, podremos eliminar o dis-
minuir la conducta.

Como ejemplo de utilizacion de esta estrategia consideramos el
caso de un adolescente que vivia con sus padres. Evacuaba por la
noche en la ducha y anteriormente lo hacia en cualquier lugar de
la casa. La familia queria que utilizara el W.C.

La estrategia que se utilizo fue una transferencia del control de esti-
mulos. En primer lugar, se circunscribio el rincon de la ducha
donde evacuaba con una cinta y encima una tabla para sefialar
mejor la zona.

Noche tras noche se fue aumentando el numero de tablas hasta
construir una caja. Cada noche se fue moviendo pulgada a pulga-
da hacia la puerta de la ducha. Cuando se llegé al extremo de la
ducha mds cercano a la puerta se planted la duda de si sacar la
caja del interior al exterior de la ducha y asi se hizo. Esa noche
evacud dentro de la caja pero fuera de la ducha. Se siguié trasla-
dando cada noche la caja hacia el W.C. real, hasta que se llego
junto a éste. Siguio usando la caja hasta que una noche desapare-
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cio ésta y se encontré una cosa que era similar a lo que se encon-
tro dentro de la caja, donde habia evacuado hasta entonces. Por lo
tanto, utilizé el W.C. La ducha era en un principio, el estimulo que
controlaba su conducta, posteriormente fue el W.C.

A través de la evaluacion conductual podemos darnos cuenta de
como el comportamiento tiene una relaciéon muy estrecha con las per-
sonas, los lugares, las actitudes, etc. Por lo tanto, variando estos facto-
res podremos controlar el comportamiento. Necesitamos conocer los
antecedentes.

¢ Saciacion de Estimulos

Esta estrategia estd al otro lado de la secuencia conductual, es decir, se
centra en la manipulacién de los refuerzos que mantienen la conducta.

Consiste en la disponibilidad continua y no contingente del reforzador
que se ha identificado ser el que mantiene la conducta indeseable, debili-
tando asf su efectividad, y reduciendo asf la tasa de la conducta definida.

En la evaluacién se identifican los refuerzos que estin manteniendo
la conducta problema y durante la intervencién, y como una forma
rapida de controlar el comportamiento a corto plazo, disponemos que
esos refuerzos sean de acceso libre para la persona, de forma que no
tenga que utilizar el comportamiento para conseguirlos.

Por ejemplo, si el refuerzo es la atencién recibida, la saciacién con-
sistiria en ponerle a una persona para ella sola. Esto daria lugar a un
control inmediato de la situacion. Mientras le entrenamos progresiva-
mente a tolerar una situacién mas normal de interaccién con otras per-
sonas.

Un ejemplo de aplicacion de esta estrategia es el de una mujer adul-
ta que presentaba agresiones al personal. En la evaluacion se des-
cubre un patron para esta conducta. Cada vez que veia a alguien del
personal con una taza de café en la mano se abalanzaba sobre él. La
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agresion se producia cuando el personal intentaba evitar que toma-
ra el café ya que se quemaba, etc. El refuerzo en este caso es el café.
Se evaluo entonces cuanto café podia tomar “ad libitum”. En una
hora tomo 23 tazas. Se decide, dada la cantidad tan elevada, que no
tuviera café disponible continuamente, pero si con mayor disponibi-
lidad de lo que habia tenido hasta entonces, mediante un reloj con
alarma que sefialaba los descansos y, por lo tanto, la posibilidad de
tomar café. Se empezo a trabajar la programacién positiva para
espaciar el tiempo entre café y café (3°, 10°, 20°, etc.). Se continué
hasta llegar a un intervalo de tiempo normal (cada hora y media).

Hasta aqui hemos hecho una descripcion de las estrategias de trata-
miento directo conductuales no aversivas, pero también existen otras
estrategias que, a diferencia de las anteriores, no son de cardcter con-
ductual, sino de cardcter médico.

El uso de estas técnicas se efectiia de un modo coordinado con el
resto de estrategias conductuales.

En muchos casos, el uso exclusivo de un solo tipo de técnicas no
suele ser eficaz para lograr los objetivos deseados y se hace preciso
tanto el uso combinado con estas otras técnicas como la coordina-
cion de los diferentes técnicos responsables de ellas.

El uso exclusivo de técnicas médicas, muy extendido en la histo-
ria de los tratamientos de las conductas problematicas, hoy en dia es
cuestionado éticamente.

ESTRATEGIAS REACTIVAS

Anteriormente se han descrito las estrategias sistematicas dirigidas a
disminuir los problemas de conducta y a ensefiar las habilidades y las con-
ductas alternativas. La utilizacién continuada de estos procedimientos
puede llevar a una disminucién dréstica de las conductas problematicas.
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Sin embargo, hasta que se consigue dicha disminucién, se pueden
presentar conductas problemdticas que requieran una intervencién
inmediata para evitar lesiones en las personas o dafios en las cosas. Es
cuando se recurre al uso de estrategias reactivas.

Las estrategias que presentamos a continuacion estdn por orden
jerarquico de restrictividad, de la menos a mas restrictiva. El orden pro-
puesto no es de rigurosa aplicacion, es decir, no es necesario pasar por
todas las fases descritas.

Sin embargo, no debe olvidarse que algunas conductas pueden esca-
lar y convertirse en situaciones de emergencia en pocos segundos.

La jerarquia de las estrategias que se proponen solo debe servir para
tener siempre presente que debe aplicarse la “alternativa menos res-
trictiva posible”. Por tal se entiende que la estrategia no es mds restric-
tiva de lo estrictamente necesario para impedir que la persona se auto-
lesione o agreda a otras personas, y que sélo se aplica durante el tiem-
po necesario.

e Ignorar

Ignorar el comportamiento puede ser lo mds inteligente a hacer en
ciertos casos. Por ejemplo, las estereotipias de movimientos de manos
delante de los ojos en un nifio autista. Su comportamiento estd siendo
reforzado por la estimulacién visual que recibe. En este caso, se podria
recomendar:

- Manipulaciones ecolégicas: modificar el sistema de luz.

- Programacion Positiva: mirar por un caleidoscopio o una peonza.
- Tratamiento Directo: RDO.

- Tratamiento Reactivo: ignorar la conducta cuando ocurre.

* Redirigir a la persona

Cuando el comportamiento es peligroso para el propio individuo o
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las personas que le rodean, o si bien el comportamiento no le permite el
acceso a otras partes del programa. Quizds, decidiremos no ignorarlo.

Una posibilidad consistirfa en redirigir a la persona hacia alguna
actividad que tenga a mano, a veces es suficiente en los primeros
momentos. Por ejemplo: “Vamos Juan que tienes que trabajar” o
“Recoge esto y ponlo encima de la mesa”. Redirigirle hacia otro tipo
de actividad que le distraiga del comportamiento.

+ Retroalimentacion

Otra posibilidad es aportarle retroalimentacion positiva a la perso-
na: “Juan, recuerda cudl es el comportamiento que tienes que contro-
lar” o “Juan, recuerda que tienes que ganar el ir al Burger King”.

+ Entrenamiento

Se podria considerar como un entrenamiento contingente. Consiste
en aprovechar la situacién para practicar las conductas alternativas
adaptadas que le estamos enseflando mediante la programacién positi-
va (autocontrol, comunicacién).

Ejemplo: Juan agrede para escapar de una tarea que tiene que
hacer. Es su forma de comunicar rechazo. Mediante la programa-
cion positiva se le estd ensefiando a seflalar en su tablero de comu-
nicacion el simbolo de escapar para expresar este sentimiento. En
la situacion en la que ocurre el comportamiento le podemos animar
a que saque la tarjeta y la sefiale para conseguir dejar de hacer esa
actividad.

¢ Escucha Activa

En su experiencia es una estrategia muy potente y que funciona muy
bien. Muchos creen que refuerza la conducta.

La escucha activa se basa en la necesidad que toda la persona tiene de
ser escuchada. Dado que todas las conductas tienen un caracter funcional,
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puede decirse que hasta los mds severos problemas de conducta tratan de
comunicar un mensaje. Si se recurre a la escucha activa en las fases inicia-
les de un problema de conducta, serd posible reconocer el mensaje que la
persona trata de transmitir, y evitar que aumente la gravedad del problema.

¢ Cambio de Estimulos

Si hacemos el esfuerzo de recordar la udltima vez que nos hemos
tenido que enfrentar a una situacién de comportamiento realmente
grave, como una rabieta muy fuerte o un caso de autoagresion o hete-
roagresion, ;qué hubiera ocurrido si en ese momento nos subimos
encima de una mesa y nos ponemos a cantar? Nuestra reaccién podria
haber resultado tan inesperada y sorprendente para la persona que pro-
bablemente no hubiera continuado con su comportamiento.

Esta estrategia nos facilitaria la oportunidad de poder pasar a utili-
zar otra estrategia, como la escucha activa u otras de las anteriormente
mencionadas para conseguir el control de la situacién. Es una estrate-
gia muy dramadtica, muy intensa, que por definicidn requiere una falta
de inhibicién o de vergiienza.

Es una estrategia muy eficaz para conseguir el control inmediato de
la situacion.

* Interposicion

Este procedimiento consiste en utilizar el entorno inmediato para
minimizar o eliminar las consecuencias de la conducta agresiva/des-
tructiva poniendo algo entre la persona y uno mismo. Uno de sus obje-
tivos es reducir o eliminar la necesidad de establecer un contacto fisi-
co con la persona

* Proteccion Fisica/Restriccion Fisica de Emergencia

Poner esta técnica en dltimo lugar de la lista es porque su uso pone
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a la persona que estd teniendo el comportamiento, asi como al perso-
nal, en una situacion de alto riesgo.

Esta técnica consiste en que el miembro del personal, se sirve de su
propia fuerza fisica para inmovilizar momentaneamente a la persona
que presenta el comportamiento. No incluye la utilizacion de cinturo-
nes, cintas..., etc.

Debemos de tener en cuenta, en primer lugar, las otras estrategias y
recordarlas constantemente ya que nuestra tendencia natural cuando se
dan este tipo de comportamientos es acercarnos y fisicamente detenerlos.

En los Anexos 18. y 25. (Capitulo VII de este libro) se exponen con
mayor amplitud los temas referidos a las intervenciones fisicas, asi
como la valoracion de riesgos en el caso que utilicemos alguna técnica
conductual restrictiva.

RESUMEN Y CONCLUSION

Nuestra aportacion va en la linea de conciliar una serie de estrate-
gias de intervencion con los valores.

Concluimos este capitulo con unas recomendaciones para asegurar
que las estrategias de intervencién que utilicemos estén subordinadas
a, y como apoyo de una serie de valores y en un enfoque centrado en
la persona.

RECOMENDACIONES

Enfoque en la Calidad de Vida como Estrategia de Proceso Prmc1pal
Nuestra primera responsabilidad deberia ser la de ayudar a las personas a tener una
mejor calidad de vida. Mejorar la calidad de vida de una persona deberfa conside-
rarse igualmente tanto una estrategia de proceso comok una meta de resultado.

Uso de Apoyos Naturales cuando éstos no estén en Conflicto con los Valores
Usar y promover el uso de apoyos naturales cuando aquellos no estan en conflicto
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con nuestros valores, por ejemplo, cuando el apoyo y las consecuencias naturales,
por si mismos, no conducen a una exclusién y devaluacién posteriores.:

Uso de Estrategias de Intervencién (Tecnologia) cuando se Precise
Deberfamos usar tecnologia cuando se precise o sea (itil en la actualizacién de nues-
tros valores y en el ayudar a la persona a tener una mejor calidad de vida.

No usar Procedimientos Aversivos
No usar estrategias aversivas. No son necesaria$ y estdn en conflicto con nuestros
valores y con la significacién del rol social.

Biisqueda de un Equilibrio entre Valores
Deberia establecerse un equilibrio en la tensién entre valores como opuesto a sélo
un enfoque basado en un dnico valor.

Dirigido a un amplio Espectro de Resultados
Cuando utilicemos tecnologia deberfamos tomar la responsabilidad de dirigirnos
por igual a un amplio espectro de resultados y no s6lo limitar nuestros intereses en
el rdpido control de la conducta problemdtica. Nuestro enfoque principal es, y debe-
rfa permanecer, en los resultados de calidad de vida. Esto es, donde los valores y la
tecnologia se entrecruzan de cara al objetivo de producir una calidad de vida mejo‘
rada de la personé. ’ ‘

Mantener un Enfoque sobre la Persona 'y el uso del Lenguaje cori‘espon-
diente
Recomendamos y sugerimos que es importante mantener un enfoque basado en ia
persona y usar el correspondiente lenguaje centrado en la persona cuando se preci-
se en funcion de la audiencia a la que va dirigido.

Colaborar y Obtener Consentimiento , :
Nuestra responsabilidad es conseguir la colaboracidn y el consentimiento de la per-
sona con la que estamos trabajando y; cuando sea apropiado, de su familia.
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Hasta aqui hemos revisado:

- Los valores que sustentan a los servicios y programas que prestan
apoyo a personas con discapacidad intelectual y que presentan,
ademds, conductas problematicas.

- Cémo influir en las creencias y actitudes del personal, a la vez que
compatibilizarlas con las del Servicio para lograr resultados de
Calidad de Vida para las personas.

- Un modelo de intervencidn, con las estrategias pertinentes, para
afrontar las conductas problemdticas acorde con los valores y prin-
cipios previamente consensuados.

Teniendo claro todo ello, 1o que corresponderia a continuacién seria
elaborar un Plan de Intervencién o de Apoyo para todas y cada una de
las conductas problemdticas que se han detectado al hacer la evalua-
cién y andlisis funcional de las mismas. Plan de Apoyo que debe con-
templar, en la mayoria de los casos, estrategias tanto de tipo ecolégico,
como de programacién positiva, como de tratamiento directo; asf como
de otras disciplinas, como por ejemplo, la psicofarmacologia.

Este Plan de Apoyo Comprensivo debe ser implantado, a la vez que
apoyado y supervisado continuamente para ir introduciendo las mejo-
ras oportunas en cada momento. En el Anexo 14. se expone el esque-
ma de lo que deberia contemplar un Plan de Soporte Comprensivo.
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CAPITULO VI

UTILIZACION DE FARMACOS EN LAS ALTERACIONES
MENTALES Y/O DE LA CONDUCTA EN PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL. ; QUE DEBEMOS
SABER?

La utilizacién de fAirmacos en las personas con discapacidad intelectual
se inicia en el siglo XIX con el desarrollo de las primeras substancias sedan-
tes, pero no fue hasta principios de los afios 50 cuando los farmacos que
actiian sobre el Sistema Nervioso Central fueron considerados como la
forma mads eficaz para controlar los trastornos conductuales en las personas
con discapacidad intelectual y en la mayoria de casos el tnico tratamiento.

Desde entonces, su uso en los sujetos con discapacidad se ha dirigido mas
a la supresion de sintomas no especificos que a asociar sustancias conocidas
con enfermedades de tipo mental. No siempre se analiza la causa real del sin-
toma, ni se estudia el conjunto del ambiente en el que este aparece.

La palabra *“psicotropo” es una combinacién de las palabras griegas
“psyche”, que significa “mente”, y “tropos” que significa “ir hacia”,
por tanto su significado podria ser “que afecta a la mente”. Es decir,
los psicotropos o psicofarmacos son medicamentos especificamente
disefiados para actuar sobre:
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- Las alteraciones del pensamiento (alucinaciones y delirios princi-
palmente).

- Las alteraciones del estado de animo (afecto, estados de placer o
displacer, etc.).

- Las alteraciones de la conducta (sobre todo si son graves y peli-
grosas, con riesgo para el propio sujeto o para los demds).

Su eficacia es el resultado de su accion sobre los “neurotransmiso-
res”, que son sustancias quimicas del cerebro que intervienen en la
transmision del impulso nervioso. Las mas conocidas son la noradre-
nalina, la serotonina y la dopamina.

QUE DEBEMOS HACER ANTES DE INICIAR EL TRATA-
MIENTO FARMACOLOGICO

Como hemos visto en capitulos anteriores, los problemas de con-
ducta son la expresion inespecifica de factores bioldgicos, psicolégicos
y socio-ambientales que frecuentemente no se identifican a la hora de
seleccionar el tratamiento.

Una conducta agresiva, por ejemplo, puede ser consecuencia de una
gran variedad de factores, entre los cuales el malestar fisico y la irrita-
bilidad que puede ocasionar el padecimiento de una enfermedad, uni-
dos a la incapacidad para comunicarse, son las mds frecuentes. Un psi-
quiatra puede, sencillamente, interpretar que la alteracién conductal es
un signo de una psicosis y administrar un firmaco antipsicético para
controlar el problema. Un terapeuta conductual puede utilizar estrate-
gias de castigo con la misma intencidn, sin considerar que el objetivo
basico de la conducta es funcional en si misma, es decir, sirve al indi-
viduo para interactuar con el medio. Estas formas de actuar represen-
tan control, no tratamiento, ya que estdn dirigidas a suprimir la fre-
cuencia y gravedad de las conductas mas que a reconducir los factores
subyacentes que las provocan.

La causa de los trastornos conductuales en personas con discapaci-
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dad intelectual puede estar relacionada con enfermedades psiquidtri-
cas, alteraciones organicas y enfermedades médicas o ser fruto de un
proceso de aprendizaje. Por ello, cuando evaluamos una conducta
desafiante y antes de iniciar cualquier tratamiento, es importante deter-
minar la finalidad de la misma para la persona. ;jPara qué le sirve?.
Sefialemos que las conductas no son excluyentes entre ellas; as{, una
conducta puede servir a diferentes finalidades en un mismo individuo
(reclamar atencion, escapar de situaciones o demandas, tener acceso a
materiales o actividades, o como mecanismo de autoestimulacion).

¢ Una forma de comunicar

De forma complementaria a los anteriores supuestos, los trastornos
conductuales pueden ser una forma no-verbal de comunicarse, espe-
cialmente en personas con grandes dificultades para utilizar los medios
habituales de comunicacién. Entre los mensajes que pueden manifes-
tarse como trastorno conductual podemos encontrar: “quiero tu aten-
cién”, “dame esto”, “déjame tranquilo”, “no entiendo lo que me estés
pidiendo”, “aytidame”. Una persona con grandes limitaciones verbales
puede golpearse violentamente la cabeza para alertar a los cuidadores

de que le duele el ofdo a consecuencia de una otitis.

En estas situaciones el tratamiento dirigido hacia la conducta no es el
mas eficaz. Debemos ensefiar a la persona formas alternativas de comu-
nicacién, como por ejemplo, la utilizacién de signos y pictogramas.

* Enfermedades psiquiatricas

Como hemos visto, las personas con discapacidad intelectual pre-
sentan las mismas enfermedades psiquidtricas que la poblacién no dis-
capacitada. El principal problema reside en la dificultad para diferen-
ciar entre los sintomas conductuales de un trastorno psiquidtrico de
aquellas conductas que son el resultado de procesos de aprendizaje, o
que son controladas por el entorno.
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Los sintomas psiquiétricos farmaco-respondientes en personas con
discapacidad intelectual estdn a menudo distorsionados o enmascara-
dos por el estadio de desarrollo, por la edad mental y por las limita-
ciones funcionales del sujeto.

La diferenciacién es importante porque la forma de tratamiento serd
diferente. Por ejemplo, la agresion y la auto-agresion pueden ser sintomas
conductuales relacionados con la presencia de un trastorno obsesivo-com-
pulsivo, de un trastorno bipolar o de ansiedad en personas con discapaci-
dad intelectual, y el tratamiento debe dirigirse a resolver la enfermedad
psiquidtrica subyacente. Pueden ser una manifestacién de la depresién en
personas con un nivel de retraso grave y profundo que expresan su estado
emocional en forma de irritabilidad, de hostilidad, de marcada disminu-
cion del interés por actividades que resultaban placenteras, de insomnio, de
agitacion psicomotora, de disminucién del apetito y de rabietas. No inter-
pretar estos sintomas de forma correcta puede conducir erréneamente a la
prescripcion de antipsicéticos y al consiguiente empeoramiento conduc-
tual, que habria mejorado bajo el efecto de los antidepresivos.

* Enfermedades organicas

La presencia de enfermedades y pequefios trastornos médicos no
diagnosticados, entre los que encontramos problemas dentales, infec-
ciones ocultas, problemas musculo-esqueléticos, esofagitis de reflujo,
sindrome pre-menstrual, cefaleas, etc., pueden explicar muchos de los
trastornos conductuales en personas con discapacidad intelectual. Las
mayores necesidades médicas unidas a la dificultad comunicativa para
expresar el malestar favorecen la presencia de los mismos.

Por esta razoén, el tratamiento apropiado debe iniciarse necesaria-
mente por la evaluacién e identificacion de las posibles enfermedades y
alteraciones orgdnicas. La naturaleza y el patrén de la propia conducta
nos pueden ayudar. Por ejemplo, si las auto-agresiones en una mujer
aparecen de forma regular durante los periodos menstruales, el trata-
miento médico serd el adecuado, si bien el tratamiento eficaz incluird el
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aprendizaje de formas mas normalizadas de demanda de atencion.

* Efectos secundarios de la medicacion

Los efectos secundarios de algunos farmacos son otro de los desen-
cadenantes habituales en personas con discapacidad intelectual. Como
hemos visto, los psicofarmacos son extensamente utilizados en estas per-
sonas, y muchos de ellos, incluso a dosis terapéuticas, pueden generar
efectos secundarios de tipo conductual. Por ejemplo, los antipsicéticos,
en funcién del tipo y de las dosis, pueden ocasionar confusion mental,
sedacion y entorpecer las funciones psicomotoras, asi como agravar la
sintomatologia por la cual han sido prescritos. Los ansioliticos pueden,
ademads de los esperados efectos sedativos, dar lugar a efectos paradoji-
cos manifestados por una desinhibicién conductual, excitacion, hiperac-
tividad, aumento de la agresividad e irritabilidad que, al no ser reconoci-
dos como efectos secundarios, o bien conducen a incrementos de la dosis
o bien, como en la mayoria de los casos, a la adicion de un antipsicéti-
co. Igualmente, otro tipo de farmacos no psicotrépicos como la teofilina,
algunos hipotensores, corticoides y antiinflamatorios pueden producir
efectos secundarios conductuales, mayoritariamente cognitivos.

La AAMR ha publicado recientemente los resultados de un estudio
de opinién de un conjunto de expertos sobre las normas ha seguir en el
Tratamiento de los Trastornos Psiquidtricos y los Problemas de
Conducta en el Retraso Mental.

Se nos recuerda que el disefio del Plan Individualizado de
Tratamiento tiene que considerar los posibles factores desencadenantes
tanto inmediatos como remotos que puedan “precipitar’” o “‘exacerbar”
un trastorno psiquiétrico o un problema conductual (tabla 26).

El primer paso debe ser ayudar al sujeto, a la familia o a los cuida-
dores a enfrentar o eliminar estas circunstancias favorecedoras, con lo
que mejora, en la mayorfa de las ocasiones, la eficacia de cualquier
tratamiento posterior que se ponga en marcha.
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Tabla 26. Posibles eventos desencadenantes de trastornos psiquidtricos y/o
conductuales en personas con retraso mental

TIPO DE ESTRESOR

EJEMPLOS

Momentos de transicién

Cambio de residencia, nueva escuela o lugar de
trabajo, variacién del camino para acudir al trabajo.
Estadios del desarrollo (pubertad, alcanzando la
mayoria de edad).

Pérdidas o rechazos personales

Pérdida de un familiar, cuidador, amigo,
compaifiero de habitacién.

Ruptura de una relacién emocional (noviazgo).
Ser expulsado de un trabajo o de la escuela.

Ambientales

Sobrecarga, ruido excesivo, desorganizacién.

Falta de estimulacion satisfactoria.

Falta de privacidad en hogares o residencias dema-
siado numerosas y congregadas.

Problemas relacionados con
los padres y el soporte social

Falta de apoyo de la familia, amigos y compaiieros.
Visitas, llamadas de teléfono o cartas
desestabilizadoras.

Negligencia.

Hostilidad.

Abuso fisico o sexual.

Enfermedad o discapacidad

Enfermedades crénicas o psiquidtricas.
Grave proceso agudo.

Déficit sensorial.

Dificultades con la deambulacién.
Convulsiones.

Estigmatizacién derivada
de los problemas fisicos
o intelectuales

Mofa, burla, exclusién, abuso, intimidacién
y explotacion.

Frustracién

Derivada de la dificultad para comunicar
necesidades y deseos.

Derivada de la incapacidad para elegir

(donde vivir, con quién, sobre el trabajo, dieta...)
Derivada de la minusvalia secundaria a los déficits.
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:QUE DEBEMOS SABER SOBRE LOS PSICOFARMACOS?

Cuando acompafiamos a una persona con discapacidad intelectual
al médico, éstas son algunas de las preguntas que debemos hacer acer-
ca de la medicacién prescrita:

« ;Para qué se da esta medicina? ;Para tratar una enfermedad con-
creta o para tratar un sintoma?

* ;Cémo podemos saber si la medicacion estd actuando como se
espera?

¢ Cuando se debe administrar? ;Antes de las comidas, durante las
comidas, después de las comidas?

» ;Cudles son los principales efectos secundarios de la medicacion?
Podemos hacer algo para reducirlos?

* ; Qué puede hacer el cuidador si aparecen efectos secundarios?

* Cuando damos el farmaco, ;deben evitarse alimentos, bebidas
alcohdlicas u otros medicamentos?

* ;Qué debemos hacer si nos olvidamos de administrar una toma?
¢ Y si nos pasamos en la dosis?

:COMO SABER SI EL TRATAMIENTO PRESCRITO ES EFICAZ?

No se trata de tomar decisiones sobre si el tratamiento “es o no es efi-
caz” y recomendar su retirada o cambio, este es el papel del médico en el
equipo multidisciplinar. Nuestro principal objetivo debe ser proporcionar
al facultativo, o al equipo, informacion objetiva y longitudinal para eva-
luar el beneficio/riesgo del tratamiento psicofarmacolégico prescrito.

Al abordar a una persona con discapacidad intelectual, especial-
mente si el nivel de comunicacién verbal es muy limitado o inexisten-
te, la mayoria de psiquiatras centran sus decisiones terapéuticas, sobre
todo, en las observaciones conductuales y en menor grado en la explo-
racion y entrevista psiquidtrica, que es la técnica habitual utilizada en
personas sin discapacidad intelectual. Sin embargo la realidad es que la
informacién de la que dispone el médico en relacién a la evolucién en

221



el tiempo del estado de la persona suele ser insuficiente o exclusiva-
mente basada en impresiones subjetivas de los cuidadores y/o de la
familia: “Parece que estd mejor”, “Si, bueno, tiene dias, pero se le ve
mads tranquilo”, “Para nada, ;sigue igual!”. Estas o expresiones simi-
lares son las que se emplean para comunicar la situacién del sujeto. {Es
evidente que esta informacién es insuficiente y poco valida!

Una forma de solucionar esta baja fiabilidad de la informacién con-
siste en basar nuestras observaciones en “Indices Conductuales”,
entendidos como la definicion de la/s conducta/s que presenta un indi-
viduo, que es el resultado de un “diagndstico”, una “condiciéon” o una
“hipdtesis”.

Utilizaremos los indices conductuales como indicadores para eva-
luar la respuesta a un tratamiento, sea éste farmacolégico, conductual,
ecolégico, o una combinacion de todos ellos.

Tal como hemos sefalado, para poder identificar cambios es nece-
sario observar cémo era la conducta o el estado de la persona con ante-
rioridad y posterioridad al tratamiento instaurado. Un periodo de
exploracion basal debe contemplar el estado de la persona como mini-
mo durante dos a cuatro semanas previas al tratamiento. Sin embargo,
como sabemos, muchas personas con discapacidad intelectual estdn
siendo tratadas con psicofarmacos de forma continuada. En estas cir-
cunstancias no se trata de retirar la medicacioén para observar la con-
ducta, podemos considerar como periodo basal cualquier periodo pre-
vio a la puesta en marcha de un nuevo tratamiento o a la retirada de uno
que esté tomando, con independencia de los que siguen siendo admi-
nistrados.

De la misma forma, pasado el tiempo que se considere adecuado en
funcién del trastorno y del tipo de tratamiento, deberemos repetir la
evaluacion de los indices conductuales para verificar la eficacia del tra-
tamiento. En el siguiente esquema se muestra cudl seria el proceso de
decision:
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Hipotesis Definir
Diagnésticas Indices
Conductuales

v

Evaluacién
Basal

v

Tratamiento

Evaluacién
Posterior

Gontinuaci()n / Retirada >

Para poder medir los “Indices Conductuales” podemos utilizar
diversos registros de frecuencia y escalas como el Scatter Plot, el
Inventario de Conductas Desafiantes (Challenging Behavior
Checklist), la Escala de Conductas Anémalas (ABC-ECA, Aman
1985), la Escala de Conducta Desadaptativa (Maladaptative Behavior
Scale - MABS, Thomson, 1988) y registros de suefio entre otros ya
descritos en capitulos anteriores.

Y

QUE HAY SOBRE LOS EFECTOS SECUNDARIOS?

Los medicamentos pueden causar efectos secundarios en muchas
partes del cuerpo. Algunos desaparecen con el tiempo, otros pueden ser
tratados por el médico.

Debemos saber que cada farmaco tiene su dosis eficaz que garanti-
za un menor riesgo de efectos secundarios. Si pretendemos comparar

223



la eficacia de diferentes medicamentos no lo podemos hacer compa-
rando simplemente los miligramos prescritos de cada-uno de ellos.

No podemos negar a nadie el Beneficio de un correcto tratamiento
farmacoldgico, pero no debemos someter a nadie al Perjuicio de un incorrecto

tratamiento farmacolégico.

Tipos de medicamentos
Los medicamentos mds frecuentemente prescritos por los médicos a las
personas con discapacidad intelectual pertenecen a las siguientes clases:

1. Antipsicéticos

2. Antiparkinsonianos

3. Antidepresivos

4. Tranquilizantes e Hipndticos
5. Estabilizadores del humor

6. Otros

1. FARMACOS ANTIPSICOTICOS

Llamados también neurolépticos o tranquilizantes mayores. Su
nombre viene de su utilizacién en las “psicosis”. Gracias a su efecto
sedativo pueden ser utilizados también para el control a corto plazo de
la ansiedad, mientras investigamos y tratamos su causa. A diferencia de
otras substancias de tipo sedante, los antipsicoticos no poseen capaci-
dad para generar adiccién y serd, por tanto, muy dificil que una perso-
na busque afanosamente su consumo. Igualmente, estos farmacos pue-
den mejorar algunas de las manifestaciones que suelen aparecer en per-
sonas que sufren demencia como por ejemplo la ansiedad, la hiperac-
tividad, los delirios y las alucinaciones.

Nombres comerciales mds comunes:

* HALOPERIDOL * DECENTAN * LEPONEX
* MELERIL « ETUMINA * RISPERDAL
* SINOGAN * MODECATE * ZYPREXA
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» CISORDINOL
» CLOPIXOL

* LARGACTIL
* NEMACTIL

« SEROQUEL

Principales Indicaciones

Sintomas de la esquizofrenia:

- Delirios (creencias falsas sin fundamento, por ejemplo creer que le persiguen o le

quieren hacer dafio o envenenar).

- Alucinaciones (oir voces o ver a alguien cuando no hay nadie).

- Alteraciones de la conducta.

Sintomas de la fase maniaca:

- La persona esta euférica, cree que es capaz de todo, tiene una energia y actividad

inagotables y puede no dormir durante dias.

Tics vocales y motores.

Agitacion y sintomas de delirio y alucinaciones en la demencia.

Tratamiento a corto plazo de la ansiedad.

Graves alteraciones de la conducta:

- Autoagresividad, hiperactividad y violencia.

PRINCIPALES EFECTOS
SECUNDARIOS

{QUE PODEMOS HACER PARA
CONTROLARLOS?

* Sequedad de boca.

* Proporcionar caramelos o chicles sin aziicar.

* Visién borrosa, sequedad de ojos.

* Si es muy grave administrar ldgrimas artifi-

ciales.

« Estrefiimiento.

e Registrar el ritmo de deposiciones.
Aumentar el consumo de liquidos, ensala-
das y frutas en la dieta. En caso grave admi-

nistrar laxantes.

* Dificultad para orinar.

* El médico puede administrar una medicacion.

 Sedacién.

« Administrar la dosis mayor a la hora de

acostarse.

« Confusidn, problemas de concentracidn,

* Desorientacién.

* Puede reducirse si el médico puede
bajar la dosis.

* Dolor de cabeza (sobre todo con Risperdal).

* Puede reducirse si el médico puede bajar la

dosis o cambiar a otro antipsicdtico.
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* Dificultad para tragar.

* El médico puede administrar una medica-

cién.

« Incontinencia urinaria.

* Controlar y registrar la frecuencia urinaria.
Comunicarlo al médico.

* Aumento de la necesidad de beber y orinar.

* Administrar agua y registrar la frecuencia

urinaria. Comunicarlo al médico.

* Aumento del peso por aumento del apetito.

* Registrar variaciones del peso. Control die-

tético. Evitar bebidas muy caldricas.

¢ Disminucién de la presion sanguinea:
puede marearse al levantarse, incluso
puede caerse.

* Precaucidn sobre todo en personas de edad.

No levantarlas bruscamente.

» Fotosensibilidad: pigmentacién de la piel,
mayor riesgo de quemaduras solares.
Se presenta tipicamente como ‘“‘bronceado”
limitado a las dreas en contacto con la luz

(cara, cuello y manos).

» Aplicar cremas de gran proteccién

si deben tomar el sol.

* Disminucién del umbral de convulsién:
riesgo de crisis en personas epilépticas.

¢ El médico debe aumentar la dosis de los
antiepilépticos.

* En hombres, disminucién del deseo
sexual y de la potencia, retraso de la
eyaculacién y anorgasmia. Aumento

del tamaiio de los pechos.

* Explicar y hacer comprender al sujeto este
efecto secundario. Tranquilizarle. En caso
grave el médico puede administrar una
medicacion.

* En mujeres, disminucién del deseo sexual.
Aumento del pecho y secrecion lactea
(galactorrea), irregularidades menstruales,

incluso retirada de la regla.

» Explicar y hacer comprender al sujeto este
efecto secundario. Tranquilizarle. Registrar
las reglas. En caso grave el médico puede

administrar una medicacion.

* Efectos extrapiramidales.

» Registrar y evaluar con la escala AIMS. El
médico puede administrar una medicacién.

* Sindrome neuroléptico maligno.

* Acudir a urgencias.

. Qué son los efectos extrapiramidales?

Son efectos secundarios de los antipsiclticos que se caracterizan
por movimientos anormales de cardcter involuntario. Algunos de ellos
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aparecen pocos dias después de empezar a tomar la medicacion (efec-
tos extrapiramidales agudos) y otros aparecen después de un tiempo de
tomarla (efectos extrapiramidales crénicos).

Es muy importante no confundirlos con agitacion, estereotipias o
conductas extravagantes que erréneamente pueden conducirnos a
reclamar un aumento de la medicacion.

Efectos Agudos

Estos sintomas son muy parecidos a los que presentan las personas que
padecen la enfermedad de Parkinson, de ahi que se les denomine también
sintomas Parkinsonianos, y los fAirmacos que se administran para contra-
restarlos son conocidos como “antiparkinsonianos” (Artane, Akineton).

- Distonias: Son contracciones involuntarias o rigidez que afectan a los
musculos del cuello, torticolis, la musculatura de la espalda, dificultad
para tragar, protusion de la lengua, giros de los ojos (ponerlos en blan-
¢0). Suelen aparecer la primera semana de tratamiento y pueden ser
muy molestas y dolorosas, especialmente en personas con discapaci-
dad intelectual grave y dificultad comunicativa que no comprenderan
por qué razén sus musculos se contraen de forma incontrolable.

- Parkinsonismo: temblor, cara inexpresiva y mirada perdida, babeo
y exceso de saliva, lentitud de movimientos, rigidez, andar arras-
trando los pies y con los brazos pegados al tronco sin balanceo.

- Acatisia: imposibilidad de permanecer quieto y de permanecer sen-
tado, la persona estd moviéndose constantemente, sentada mueve
los pies sin parar, frotdndose las piernas. Estos sintomas pueden ser
confundidos errébneamente con ansiedad e inquietud psicética y pro-
vocar un aumento de la medicacién para controlarla.

=> Estos efectos secundarios suelen disminuir con el tiempo o si se
reduce la dosis del antipsicético.
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=> Debemos observar y registrar su presencia para intentar suprimir,
si no aparecen, el Akineton o el Artane, y volver a administrarlos si rea-
parecen.

Para ello podemos utilizar la Escala de Efectos Extrapiramidales
(AIMS) que debe ser administrada por personas entrenadas y conoce-
doras de la misma.

Efectos Cronicos

Aparecen después de afios 0 meses de recibir tratamiento, especial-
mente cuando se pretende suprimir o reducir el fdrmaco en el caso de
la discinesia.

- Discinesia tardia: protusion, succiéon y chasqueo de los labios.
Protusién de la lengua, movimientos masticatorios, movimientos latera-
les de la mandibula, temblor de los parpados, movimientos de rotacién
lentos y ritmicos de los dedos, giros del tronco y flexion de las caderas.

- Sindrome de la “Torre de Pisa”: Suele aparecer a los tres meses
de tratamiento y se caracteriza por andar con el tronco inclinado
hacia un lado.

- Sindrome del “Hocico de Conejo”: Suele aparecer a los tres
meses de tratamiento y se caracteriza por movimientos de temblor
fino del labio superior.

.Qué es el Sindrome Neuroléptico Maligno?

Reaccién grave y muy poco frecuente que puede aparecer con cual-
quier tipo de antipsicético, a cualquier dosis y en cualquier momento.
Se caracteriza por:

v’ Fiebre (40 - 42 grados).

v Rigidez de la musculatura.

v’ Sintomas extrapiramidales graves.

v/ Aumento de la frecuencia del corazén e hipertension.
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v Alteracion de la conciencia: confusién, obnubilacién y coma.

Ante esta situacion debemos actuar rapidamente ya que el desenla-
ce puede ser fatal si no se identifican y tratan los sintomas.

. Qué sucede si se retira la administracion de una forma brusca?

v/ Puede aparecer ansiedad, insomnio, fiebre, malestar, sudoracion,
dolor de cabeza, mareo, insomnio, temblor, sensacién de frio o
calor nauseas y/o vémito.

v Puede aparecer discinesia tardia si la persona ha estado tomando
la medicacién durante afios.

v Pueden reaparecer los sintomas psicéticos.

. Qué debemos tener en cuenta para administrarlos?

v Pueden administrarse con las comidas.

v Deben evitarse las bebidas alcohdlicas.

v Diluir la medicacion con leche o zumo de naranja o mezclarla
con la comida, ya que puede tener mal sabor.

v Si la persona ha tomado un firmaco antidcido (para proteger el
estdbmago) o un antidiarreico, no administrar el antipsicético
hasta pasadas 2 horas ya que podria disminuir su absorcion.

.Que sucede si se administran a una persona epiléptica?

v La administracién de antipsicéticos puede disminuir el umbral con-
vulsivante y aumentar el riesgo de aparicion de crisis epilépticas.

2. FARMACOS ANTIPARKINSONIANOS

Los antiparkinsonianos se utilizan para contrarrestar ciertos efectos
secundarios neurolégicos de los antipsicoticos. Estos medicamentos anta-
gonizan los movimientos involuntarios que pueden aparecen al administrar
antipsicéticos: crisis oculogiras, protusion de la lengua, acatisia, parkinso-
nismo y temblor; no obstante pueden agravar las discinesias tardias.
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Nombres comerciales mas comunes:

* AKINETON

* AKINETON RETARD
* ARTANE

* KREMADEN

Principales indicaciones

nias, excepto la discinesia tardia.

- Tratamiento de los efectos secundarios de los antipsicoticos: discinesias y disto-

- Sintomas de la Enfermedad de Parkinson: Temblor, rigidez
- Acatisia (imposibilidad de permanecer quieto)
- Sindrome de la “Torre de Pisa” y del “Hocico de conejo”.

PRINCIPALES EFECTOS
SECUNDARIOS

({QUE PODEMOS HACER PARA
CONTROLARLOS?

* Sequedad de boca.

* Administrar bebidas frescas, caramelos
refrescantes, chicles sin azicar. Enjuagar la
boca frecuentemente y limpiar los dieates.

* Sequedad de ojos.

« Si es grave administrar lagrimas artificiales.

* Visién borrosa.

* Revisar la graduacién y si es necesario
recomendar gafas.

 Estrefiimiento.

« Realizar registros de control de esfinteres.
Aumentar la ingesta de liquidos y fruta. Si
es grave podemos dar laxantes.

* Sequedad de piel.

* Administrar cremas hidratantes.

» Dificultad para orinar, retencién urinaria.

* Realizar registros de control de esfinteres.

* Altas dosis pueden producir excitacién y
euforia, desorientacion, confusién,
deterioro de la memoria, insomnio,
alucinaciones visuales (intentar coger
objetos inexistentes en el aire) y tactiles
(intentar coger objetos sobre la piel -
pequefios pellizcos), cefalea.

« El médico debe suspender su
administracion y los sintomas suelen
desaparecer en 24 - 48 horas.

* Disminucion de la tension arterial estando
de pie y aumento de la frecuencia del corazén.

* Evitar levantarse de forma brusca. Existe
riesgo de caida y fractura.

* Nauseas y vomitos y malestar gdstrico.

* Administrar el medicamento después de las
comidas.
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. Que debemos saber?

v Este tipo de fairmacos sélo deben administrarse para mejorar los
efectos secundarios extrapiramidales de los antipsicéticos cuan-
do estos aparecen. Su abuso o administracién a dosis muy altas
puede precipitar sintomas de intoxicacién como los descritos.

v/ Como hemos visto, poseen efectos secundarios propios que pue-
den sumarse a los de los antipsicéticos.

v/ Debemos tener precaucién y evitar que la persona maneje maqui-
naria peligrosa, especialmente los primeros dias del tratamiento.

v Si se suspende el tratamiento de forma subita puede aparecer
inquietud.

v Pueden administrarse junto con los alimentos y se aconseja dar-
los después de las comidas para evitar el malestar gastrico.

3. FARMACOS ANTIDEPRESIVOS

Algunas personas padecen trastornos del estado de dnimo como
resultado de alteraciones quimicas en el cerebro en los denominados
neurotransmisores. Podemos decir que, de una forma global, todos los
medicamentos antidepresivos actdan mejorando la transmisién quimi-
ca en el Sistema Nervioso Central, aunque dependiendo del tipo de
antidepresivo lo haran en uno u otro nivel. Disponemos de diversos
tipos de antidepresivos que reciben el nombre por su estructura quimi-
ca o por la accion que realizan. Asi, tenemos antidepresivos triciclicos,
inhibidores selectivos de la recaptacién de la serotonina (ISRS) y otros.

Principales nombres comerciales

Triciclicos Anafranil, Tryptizol, Ludiomil
Inhibidores selectivos de la recaptacién | Adofen, Prozac, Reneuron
de la serotonina (ISRS) Seroxat, Frosinor, Motivan
Besitran, Aremis
Dumirox
Inhibidores selectivos de la recaptacién | Dobupal
de la serotonina y Noradrenalina Vandral
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Noradrenérgicos y serotonérgicos Rexer

especificos

Inhibidores de la recaptacién

de noradrenalina Norebox

Otros Dutonin, Menfazona, Rulivan
Deprax

trastorno bipolar).

- Hiperactividad y Déficit de Atencion.

- Enuresis nocturna.

Principales indicaciones en personas con discapacidad intelectual
- Tratamiento de los trastornos del estado de dnimo (depresién, fase depresiva del

- Trastorno obsesivo compulsivo y conductas ritualisticas.
- Trastorno de la conducta alimentaria. Bulimia.
- Trastorno del control de los impulsos. Agresividad y autoagresividad.

Los efectos secundarios de los antidepresivos serdn diferentes segin

su forma de actuar:

INHIBIDORES SELECTIVOS DE LA |
RECAPTACION DE SEROTONINA

{QUE PODEMOS HACER PARA
MEJORARLOS?

e Dolor de cabeza*

» Observar si la persona se queja de dolor
de cabeza, o si aparece expresion facial
de dolor, o si empeora su conducta.

* Informar al médico, puede cambiar a otro

antidepresivo.

* Convulsiones

* Debemos informar al médico de que el suje-
to tiene o ha tenido epilepsia, o estd tomando
farmacos antiepilépticos. Estos medicamen-
tos pueden favorecer la aparicién de crisis.

* Registrar la frecuencia y tipo de crisis
epilépticas.

* Aumento de la excitacion, agitacion,
inquietud, insomnio y pesadillas
(especialmente Fluoxetina, Adofen,

Prozac, Reneuron).

 Registrar el suefio y la actividad diurna.
Comunicar al médico para disminuir la
dosis 0 cambiar a otro antidepresivo. Es
aconsejable administrar el medicamento
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por la mafiana.

* Sedacion (especialmente Deprax)*

+ Es aconsejable administrar el medica-

mento por la noche.

* Mareos (especialmente Dumirox)
* Precipitacion de euforia, ansiedad y

reacciones de péanico.

» Administrar la dosis principal por la noche.
* Registrar cambios conductuales bruscos.
Comunicar al médico para que pueda

cambiar a otro antidepresivo.

e Temblor fino de las manos, movimientos
anormales (discinesias, distonias).

« Especialmente cuando se administran
conjuntamente con antipsicéticos.

* Registrar los efectos extrapiramidales
con la escala de Movimientos Anormales
Involuntarios (AIMS).

» Anorexia, nauseas, vomitos y diarrea*

¢ Suelen ser transitorios.

* Registrar y comunicar al médico si per-
siste mds de tres dias desde el inicio del
tratamiento.

 Disminucién del deseo sexual e impotencia.

» Explicar y hacer comprender al sujeto
este efecto secundario. Tranquilizarle. En
caso grave el médico puede administrar

una medicacién.

» Reacciones alérgicas: urticaria, picor, edema.

* Comunicar al médico.

* Aumento de la turgencia del pene

(priapismo) con Deprax.

» Comunicar al médico, puede administrar
una medicacién para contrarrestar el efecto
o cambiar a otro antidepresivo.

¢ Disminucién de la presidn arterial
(especialmente Deprax)

» Tener precaucion al levantar al sujeto de
forma brusca. Existe riesgo de caidas.
* Registrar la tensién arterial (TA).

* efectos mds frecuentes

ANTIDEPRESIVOS TRICICLICOS

+QUE PODEMOS HACER?

« Sequedad de mucosas (boca, 0jos)*

* Humedecer los labios frecuentemente.
Administrar caramelos o chicle sin azicar,
lubricantes bucales, lagrimas artificiales.

* Tener en cuenta que puede predisponer a
infecciones bucales por cdndidas, es
aconsejable extremar la higiene bucal.
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* Vision borrosa e incremento de la presion
del ojo.

* Informar al médico si la persona sufre de
glaucoma. El tratamiento estd contraindicado.

* Sudoracién excesiva.

* Ducha diaria. Aplicar talco.

¢ Estrefiimiento*

* Registrar el ritmo de deposiciones.
Aumentar el consumo de liquidos, ensa-
ladas y frutas en la dieta, en caso grave
administrar laxantes.

« Dificultad para orinar.

* El médico puede administrar una medica-
cién.

* Confusién, desorientacion, alucinaciones

* A dosis altas. Especialmente en gente
mayor y muy afectada, y si se combina
los

con otros medicamentos como

antihistaminicos, Akineton o Meleril.

¢ Aumento de peso*

* Registrar peso y comunicar.

* Sedacién* y somnolencia.

* Es aconsejable administrar la dosis

mayor del medicamento por la noche.

* Precipitacion de euforia, ansiedad y
reacciones de panico.

* Registrar cambios bruscos de conducta.
Debemos comunicarlo al médico para que
cambie el tratamiento.

* Convulsiones.

« Especialmente en personas epilépticas.
* Suele aparecer tras aumentar sibitamente
las dosis o al retirarlo de forma brusca.

* Registrar las crisis y comunicarlo al médico.

* Temblor fino de las manos, movimientos
anormales (discinesias, distonias).

» Especialmente cuando se administran
conjuntamente con antipsicéticos.
Registrar los efectos extrapiramidales con
la escala de Movimientos Anormales
Involuntarios (AIMS).

¢ Anorexia, nauseas, vomitos y diarrea.

* Especialmente los primeros dias de
tratamiento. Registrar y si persiste mas
de tres dias comunicar al médico.

« Disminucién del deseo sexual e impotenc

a.» Explicar y hacer comprender al sujeto
este efecto secundario. Tranquilizarle.
En caso grave el médico puede adminis-
trar una medicacién.

« Reacciones alérgicas: urticaria, picor,

* Evitar exposicién duradera a la luz.
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fotosensibilidad (respuesta exagerada o
anormal a la exposicién a la luz). Se
presenta tipicamente como “bronceado”
limitado a las dreas en contacto con la luz

(cara, cuello y manos).

d Proleger con cremas solares.

* Aumento de la frecuencia de los latidos

del corazon.

« Registrar periédicamente la tensién arterial
y la frecuencia de latidos del corazén.

Comunicar al médico la variacién.

* Disminucién de la tensién arterial al

ponerse de pie*

« Riesgo de caidas y fracturas al levantar a la
persona de forma brusca.

* Mds frecuentes

. Qué debemos saber?

v El efecto antidepresivo no se observa hasta las 2 - 4 semanas de
iniciado el tratamiento. jjDebemos tener paciencia!!

v Los efectos secundarios pueden aparecer de forma inmediata.

v Si se suspende bruscamente el tratamiento, o nos olvidamos de
alguna toma (especialmente con Seroxat), a las 24 - 48 horas
puede aparecer nerviosismo, ansiedad, irritabilidad, insomnio,
fiebre, sudoracién, dolor de cabeza y mareo.

v El efecto sedativo puede agravar las habilidades manipulativas
para realizar determinadas tareas, por tanto, debemos evitar que
maneje maquinaria peligrosa.

v Si la persona estd tomando de forma simultanea una antidepresi-
vo de este grupo y otro fairmaco que aumente la serotonina, puede
aparecer un “Sindrome serotonérgico” caracterizado por: nause-
as, diarrea, palpitaciones, agitacioén y confusién.

v Pueden tomarse fuera de las horas de las comidas a excepcién de
la sertralina (Besitran) que se aconseja administrarla conjunta-
mente con los alimentos.

v Mientras que la persona esté tomando la medicacién debemos evitar
que esté en ambientes extremadamente frios, himedos ya que pue-
den alterar la capacidad del organismo para regular la temperatura.
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v’ El alcohol favorece los efectos sedativos tanto de los medica-
mentos como del alcohol. Puede aparecer “borrachera”.

v Una vez la persona se recupera de su depresion, se aconseja
seguir con el tratamiento durante un minimo de seis meses para
evitar recaidas.

4. FARMACOS ANSIOLITICOS

Se denominan asi el grupo de medicamentos cuya accién principal
consiste en reducir la ansiedad, especialmente del grupo de las “ben-

zodiacepinas™.

Principales indicaciones
- Tratamiento de la ansiedad, tensién y agitaciéon
- Tratamiento de las convulsiones
- Insomnio
- Espasmos musculares

Principales nombres comerciales

%]
8o |2 |eE
S8 | Bo (8.8
28 |25 |22
Duracién del efecto Farmaco (nombre comercial) cZ2 o3 |e E
85|85 |88
] Ny Y= O
m~ | o oo
=
Corto (< 5 horas) Midazolam (Dormicum) + [ +++
Triazolam (Halcién) + | +++
Zaleplon (Sonata) + |+
Zolpidem (Stilnox) + | 4+
Intermedio (5-24 horas) Alprazolam (Trankimazin) + + +
Bromazepam ++
Estazolam + |4+ +
Flunitrazepam (Rohipnol) + | +++ | +
Halazepam (Alapryl) ++
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Loprazolam (Somnovit) + | +++
Lorazepam (Orfidal, Idalprem) +++ | + | ++
Lormetazepam (Noctamid, Loramet)| + |+++| +
Temazepam + |+ +
Zopiclona (Limovan)

Largo >24 horas) Clordiacepéxido (Huberplex) ++
Clonazepam (Rivotril) + |+ |+
Clorazepato (Tranxilium, Dorken) ++
Diazepam (Valium, Stesolid, Aneurol) | +++ | ++ | +
Flurazepam (Dormodor) + | +++
Ketazolam (Marcen, Sedotime) ++
Nitrazepam (Serenade) + |+
Prazepam ++
Quazepam (Quiedorm) + [+ +

PRINCIPALES EFECTOS ¢QUE PODEMOS HACER
SECUNDARIOS PARA MEJORARLOS?

» Sedacion y somnolencia*

« Administrarlos por la noche. Registrar el

sueno.

+ Dificultad para controlar los movimientos

» Comunicar al médico si se observa torpe-
za al andar o comete fallos al intentar asir
un objeto. Puede disminuir al bajar la

dosis o al cambiar a otro ansiolitico.

* Fatiga.

* Observar si la persona anda de forma
mds lenta, se queja de cansancio, O
aumenta su irritabilidad cuando preten-
demos que este activo.

* Confusién, dificultad para recordar
(amnesia)

¢ Olvida hechos recientes, le cuesta entender
instrucciones mds de lo habitual. Comunicar
al médico. Puede disminuir al bajar la dosis
o al cambiar a otro ansiolitico.

¢ Dolor de cabeza.

* Observar si la persona se queja de dolor
de cabeza, o si aparece expresion facial
de dolor, o si empeora su conducta.

* Informar al médico, puede cambiar a otro

tranquilizante.
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* Alucinaciones.

* Refiere experiencias extrafas o su con-
ducta denota alteraciones perceptivas.
Comunicarlo al médico. Debe suspen-

derse el tratamiento.

¢ Estrefiimiento.

* Registrar el ritmo de deposiciones.
Aumentar el consumo de liquidos, ensa-
ladas y frutas en la dieta, en caso grave

administrar laxantes.

« Nduseas, Diarrea.

» Registrar ritmo de las deposiciones.
Dieta astringente.

* Sequedad de mucosas (boca).

* Humedecer los labios frecuentemente.
Administrar caramelos o chicle sin azdcar,
lubricantes bucales, lagrimas artificiales.

* Tener en cuenta que puede predisponer a
infecciones bucales por candidas, es

aconsejable extremar la higiene bucal.

* Reaciones paradéjicas (ansiedad, temblor|
insomnio, hiperactividad, agitacion,

deshinibicién, conductas agresivas)*

» Especialmente en personas con
discapacidad intelectual grave y profunda
y conductas agresivas, autoagresivas y
estereotipias.

* Sobre todo cuando se dan por la noche.

* efectos mds frecuentes

. Qué debemos saber?

v La retirada brusca puede ocasionar sintomas de abstinencia como
insomnio, agitacion, ansiedad, euforia y malestar géstrico.
v Si nos olvidamos de una toma pueden aparecer los sintomas de

abstinencia.

v Es aconsejable no utilizarlos en sujetos con dificultades respira-

torias (especialmente si son nocturnas) por graves malformacio-

nes esqueléticas o insuficiencia ventilatoria.
v Si se mezcla con bebidas alcohdlicas puede aparecer confusion
mental, similar a una intoxicacién por alcohol (borrachera).
v La retirada brusca de grandes dosis puede provocar crisis epilép-

ticas (excepto el trankimazin).

238



v Es probable que durante su administracion la persona tenga difi-
cultad para realizar tareas que requieran de un adecuado estado
de alerta. Forzar al sujeto bajo estas condiciones puede precipitar
un episodio de irritabilidad y/o agresividad.

v Durante su administracion existe riesgo de accidente si la perso-
na debe manejar maquinaria peligrosa.

v Los alimentos disminuyen su absorcidn por lo que se aconseja no
administrarlos durante o inmediatamente después de las comidas.

v Un consumo excesivo de bebidas con cafeina (café, té, coca cola,
chocolate) puede disminuir la eficacia de los ansioliticos.

v/ Debemos comunicar al médico si apreciamos una disminucién de
la eficacia tras periodos largos de tratamiento. Ello es debido a
que si se utilizan de forma prolongada disminuye progresivamen-
te su eficacia (tolerancia), con lo que puede ser necesario aumen-
tar las dosis. Por esta razén no se aconseja periodos superiores a
los 3 meses en el caso del tratamiento de la ansiedad y a los 14
dias en el caso del tratamiento de las dificultades para dormir.

v/ No subir y bajar las dosis a criterio propio. Advertir a la familia
que los efectos de abstinencia pueden ser muy importantes y
generar una agitacion y ansiedad de rebote (jjestar alerta los fines
de semana'!).

5. FARMACOS ANTIEPILEPTICOS

A menudo, las personas con discapacidad intelectual presentan una

mayor incidencia de lesiones y dafio cerebral, lo que puede provocar la
aparicion de epilepsia. Los fdrmacos antiepilépticos o anticomiciales
se utilizan también en personas con discapacidad intelectual y epilep-
sia, si bien es preciso tener en cuenta que, en este grupo, la presenta-
cion, frecuencia y gravedad del trastorno epiléptico suele ser mds
grave. Este hecho suele provocar la necesidad de utilizar mas de un tipo
de medicacién para controlarlo, con el consiguiente aumento de los
efectos secundarios.
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Se denominan antiepilépticos el grupo de firmacos que se utilizan
para el tratamiento de las convulsiones que son el resultado de descar-
gas eléctricas anormales de grupos de neuronas cerebrales.

Principales nombres comerciales:

LUMINAL
MYSOLINE
TEGRETOL
DEPAKINE
GABITRIL

* NEURONTIN
« LAMICTAL
« TOPAMAX
* SABRILEX

- Tratamiento de las crisis convulsivas en la epilepsia
- Tratamiento de los trastornos del estado de animo

- Tratamiento de algunas formas de trastornos de la conducta

Principales indicaciones

Principales efectos secundarios

Epilantin
Gardenal
Luminal

Mysoline

Neosidantoina

Disminucion del apetito estrefiimiento, nauseas y vomitos.
Vértigo, cefaleas, sedacién excesiva, alucinaciones, ansiedad,
dificultad de concentracion.

Reaccién paraddjica: irritabilidad, insomnio, pesadillas, excitacion,
confusién y delirios.

Disminucién del deseo de mantener relaciones sexuales e impotencia.
Pueden aparecer alteraciones de la conducta: hiperactividad,
irritabilidad y agresividad

Puede aparecer aumento del tamafio de las encias.

Deterioro de las funciones intelectuales.

Rivotril Nauseas, vomitos, diarrea, estrefiimiento y sequedad de boca.
Somnolencia y sedacion.

Tegretol Nauseas, vomitos. Aumento de peso.

Neurontin Pérdida de peso (Topamax)

Lamotrigina Retencidn urinaria (Tegretol)

Sabrilex Sedacién, mareos, vértigos y dolor de cabeza.

Gabitril Visién borrosa y doble.
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Dolor abdominal
Anemia (Tegretol)
Agitacién y aumento de la agresividad (Sabrilex)

. Qué debemos saber?

v Es necesario realizar determinadas pruebas y anélisis antes de
empezar el tratamiento con algunos antiepilépticos (Tegretol,
Depakine, Mysoline).

v Los efectos secundarios pueden reducirse iniciando el tratamien-
to con dosis pequefias y subirlas lentamente, o dividiendo las
dosis durante el dfa.

v Es necesario determinar periddicamente los niveles plasmaticos
de algunos antiepilépticos (Depakine, Neosidantoina, Tegretol,
Luminal) para verificar si la dosis es adecuada, insuficiente o estd
por encima de los niveles aceptables.

v Debemos estar alertas a los signos de intoxicacion: mareo, som-
nolencia, alteracion de la visidn, sobre todo ver doble. Ante estos
sintomas debemos consultar al médico con urgencia.

v Si aparece sarpullido sobre la piel debemos comunicdrselo al
médico inmediatamente. Puede ser el principio de un efecto
secundario sobre la sangre.

v Si aparece disminucién de la frecuencia urinaria registrar y
comunicar al médico.

v Si aparece estrefiimiento podemos aumentar el consumo de liqui-
dos o administrar laxantes en casos graves.

v Evitar la suspension brusca.

v Evitar el manejo de maquinaria peligrosa.

v Evitar la combinacién con el alcohol.

v Este tipo de medicamentos deben guardarse en lugares muy
secos. La humedad provoca una pérdida de eficacia.
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6. FARMACOS ESTABILIZADORES DEL ESTADO DE ANIMO

Al igual que en la poblacién general, los farmacos estabilizadores
del estado de dnimo (eutimizantes) son el tratamiento de eleccién en
los trastornos afectivos que se presentan de forma ciclica en las perso-
nas con discapacidad intelectual, y en algunas formas de trastornos
conductuales.

Estas personas sufren episodios depresivos, que requieren un ade-
cuado tratamiento antidepresivo, que suelen alternarse con episodios
de euforia y sobre-excitacién més o menos frecuentes, durante los cua-
les necesitan de tratamiento sedativo. Para prevenir estos cambios brus-
cos de humor, que pueden llegar a ser muy dificiles de manejar con-
ductualmente, se administra alguno de los medicamentos de esta clase.
A excepcién de las Sales de Litio (Plenur), la mayoria de ellos forman
parte del grupo de los medicamentos utilizados habitualmente en el tra-
tamiento de las crisis epilépticas.

Principales nombres comerciales:

* PLENUR

* TEGRETOL

* DEPAKINE

* TOPAMAX

* NEURONTIN

Principales indicaciones

- Prevencion de las fluctuaciones del humor en los Trastornos Ciclicos del Estado
de Animo.

- Potenciacion del tratamiento antidepresivo durante las fases depresivas.

- Alteraciones ciclicas de la conducta que se acompaiian de alteraciones del estado
de animo.

Los principales efectos secundarios de los farmacos antiepilépticos
se describen en el apartado correspondiente.

242



PRINCIPALES EFECTOS
SECUNDARIOS DEL LITIO

¢QUE PODEMOS HACER
PARA MEJORARLOS?

* Nauseas y malestar y dolor gastrico.

» Especialmente dentro de la primera y
segunda hora después de la toma oral.
Administrar con los alimentos.

* Temblor de los dedos de las manos.

* Observar si el temblor se parece al oca-
sionado por el consumo de café€, es mds
rapido que el que aparece como conse-
cuencia de los antipsicéticos. Comunicar
al médico, suele disminuir al reducir la
dosis o al administrar una medicacién
para contrarrestarlo (Sumial)

* Dificultad para coordinar los

movimientos y para hablar.

* Aparece a altas dosis, y especialmente
cuando se combina con antipsicéticos
en personas con graves afectaciones
neuroldgicas. Comunicar al médico.

* Aumento del apetito y del peso.

« Evitar alimentos hipercaléricos. No hacer

dieta sin consultar con el médico.

* Sensacion de sed. Aumento del
consumo de agua y de la cantidad
de orina.

* Aumentar el aporte de liquidos, sobre
todo agua. Registrar ritmo miccional.

» Disminucién de la funcién de la
glandula tiroides.

* Si notamos un aumento de la sequedad
de la piel, mayor cansancio, comunicar
al médico. Deben hacerse controles
analiticos de las hormonas tiroideas de
forma periddica.

. Qué debemos saber?

v Las personas que reciben tratamiento con Plenur deben someter-
se periddicamente a andlisis (litemias) para determinar los nive-
les en sangre del medicamento. Niveles bajos pueden resultar
ineficaces, y niveles elevados pueden resultar téxicos.

v Los efectos del tratamiento no suelen verse antes de las tres
semanas de su inicio. jHay que tener paciencia!

v Estar alerta a los sintomas de intoxicacion, especialmente si el
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sujeto esta deshidratado debido a diarrea o vomitos, o e€s incapaz
por su nivel de discapacidad intelectual de proporcionarse por si
mismo la cantidad de agua que necesita cuando se estd tratando
con Plenur.

v  Educar a los cuidadores y a las familias sobre qué sintomas pue-
den sugerirnos intoxicacion. Es aconsejable entregarles una ficha
recordatoria.

v Los sintomas mdas caracteristicos que sugieren intoxicacion
(niveles en sangre > 1.5 ml/l) son: pérdida de apetito, vomitos,
diarrea, temblor y rigidez muscular, habla mascullante, marcha
vacilante, insomnio y convulsiones. En tal caso consultaremos
urgentemente con el médico.

v/ Administrar cantidades suficientes de liquido mientras se estd
tratando con Plenur.

v Durante su administracién se desaconseja que la persona maneje
maquinaria peligrosa.

v En personas con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo
extenso y generalizado puede resultar problemadtica la adminis-
tracién de Plenur. Si la persona no contiene los esfinteres, el
aumento de la produccién de orina puede agravar su inquietud y
malestar.

7. FARMACOS PSICOESTIMULANTES (METILFENIDATO
- RUBIFEN)

Principales nombres comerciales:
* RUBIFEN

Principales indicaciones

- Hiperactividad y Déficit de Atencién.

- Enfermedad de Parkinson.

- Narcolepsia (ataques de suefio diurno).

- Tratamiento de la depresién que no responde a los antidepresivos.
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PRINCIPALES EFECTOS (QUE PODEMOS HACER

SECUNDARIOS PARA MEJORARLOS?

 Disminucion del apetito. * Registrar cambios de peso ¢ informar al
médico.

¢ Insomnio. * Registrar el suefio.

* No administrar pasadas las 3 de la tarde.

« Nerviosismo, agitacidn, activacion. * El médico debe suspender su administra-
cion y los sintomas suelen desaparecer en
24 - 48 horas.

* Dolor de cabeza. » Observar si la persona se queja de dolor

de cabeza, o si aparece expresién facial
de dolor, o si empeora su conducta.

* Sequedad de boca. ¢ Administrar bebidas frescas, caramelos
refrescantes, chicles sin aziicar. Enjuagar la

boca frecuentemente y limpiar los dientes.

* Aumento de la tensién arterial. * Controlar la tensién arterial periddica-

mente.

. Qué debemos saber?

v Se debe tener especial precaucion en personas que sufran de
ansiedad, tension, agitacién o inquietud.

v Pueden aparecer crisis convulsivantes en personas que padezcan
epilepsia.

v Si se administran durante mucho tiempo pueden perder eficacia,
con lo que serd necesario aumentar progresivamente las dosis.

v Crean dependencia, aunque en nifios es muy rara.

v Si se retiran de forma brusca aparecerd agitaciéon y cambios de
humor.

v/ No manejar maquinaria peligrosa.

v Pueden administrarse con las comidas.

v Debemos estar alertas a los sintomas que sugieren intoxicacién:
vomito, agitacion, temblor, convulsiones, alucinaciones, confu-
sién mental.
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8. FARMACOS ANTAGONISTAS OPIACEOS (NALTREXO-
NA - CELUPAN)

Una teoria que esta adquiriendo relevancia en los dltimos tiempos
es la que relaciona a la conducta auto-agresiva con un incremento de la
funcidén de unas sustancias en el cerebro, las endorfinas. Dos han sido
las hipétesis formuladas al respecto: la hipétesis analgésica y la hip6-
tesis adictiva. De acuerdo con la teoria adictiva, la conducta auto-agre-
siva favoreceria la produccién y liberacién cerebral de endorfinas las
cuales, por sus efectos euforizantes, estimularian los centros de recom-
pensa reforzando positivamente la conducta. L.a hipdtesis analgésica
sugiere que los niveles elevados de endorfinas podrian suprimir la sen-
sacién dolorosa y, por tanto, permitir la aparicion de conductas auto-
agresivas que en otras circunstancias serian reprimidas por la aparicién
de dolor. Las propiedades adictivas son plausibles si se asume que el
dolor fisico produce la liberacién de endorfinas, analgésicos fisiologi-
cos de nuestro organismo.

Si la hipdtesis opioide es correcta, el tratamiento con antagonistas
(Naltrexona - CELUPAN) es légico. Servird para controlar ambas
situaciones: reducira el umbral de dolor y restaurara la sensibilidad al
dolor, y evitara o prevendra la conducta auto-estimulatoria.

Principales indicaciones

- Conductas adictivas.

- Trastornos de la conducta alimentaria.

- Prurito.

- Conductas autoagresivas graves.

- Hiperactividad y Déficit de Atencién.

- Enfermedad de Parkinson.

- Narcolepsia (ataques de suefio diurno).

- Tratamiento de la depresién que no responde a los antidepresivos.
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PRINCIPALES EFECTOS (QUE PODEMOS HACER

SECUNDARIOS PARA MEJORARLOS?
¢ Disminucion del apetito. * Registrar cambios de peso e informar al
médico.
* Insomnio de conciliacion. * Registrar el suefio.
* No administrar pasadas las 3 de la tarde.
* Falta de energia. * Observar si la persona estd mds enlentecida.
* Dolor de cabeza. * Observar si la persona se queja de dolor

de cabeza, o si aparece expresién facial
de dolor, o si empeora su conducta.

* Diarrea. estreflimiento. * Registrar ritmo y aspecto deposiciones.

. Qué debemos saber?

v Este tipo de farmacos puede afectar al higado. Es conveniente
realizar andlisis periddicos para controlar su funcién.

RECOMENDACIONES PARA EL EMPLEO DE PSICOFARMA -
COS EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Concluiremos esta revisiéon proponiendo un conjunto de normas a
considerar cuando utilicemos psicofarmacos en las personas con dis-
capacidad intelectual.

- La medicacién debe utilizarse para aligerar el malestar de la perso-
na, mejorar su funcionamiento global e incrementar su integracion
social y familiar, en definitiva para mejorar su calidad de vida.

- Los psicofdrmacos serdn necesarios y de primera eleccién en los
siguientes casos:

* En el tratamiento de las enfermedades psiquiétricas.

* En el tratamiento de las alteraciones conductuales cuando el
problema persiste a pesar de la intervencién no-farmacolégica.

* En caso de urgencia, cuando la gravedad y el riesgo del tras-
torno exigen una rdpida supresion.

* Si las alteraciones conductuales son la expresion de una enfer-
medad mental reconocible.
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- El tratamiento farmacolégico no ha de ser considerado como la pri-
mera y Unica terapia en todos los casos de trastornos conductuales
en personas con discapacidad intelectual. Los farmacos no son la
solucién absoluta al problema, pero en combinacion con otras téc-
nicas pueden ser la solucién mds apropiada. La farmacoterapia es,
a menudo, la forma mas positiva y menos intrusiva de intervencion.

Antes de iniciar el tratamiento farmacolégico es importante discu-
tir con los padres o tutores legales vy, si es posible, con la persona
afectada, sobre el riesgo y el beneficio de su utilizacion. Obtener
el consentimiento informado para su utilizacién debe ser una
norma en toda intervencién terapéutica.

Los farmacos deben ser utilizados como parte de un plan de aten-
cién multidisciplinar disefiado de forma personalizada. La inte-
gracion entre el tratamiento farmacologico y conductual requiere
una buena comunicacién interdisciplinaria.

No deben utilizarse en cantidades que interfieran con las capacidades
adaptativas y la programacion conductual ni ser un sustituto de ésta.

La utilizacién de psicofdrmacos debe basarse en el diagndstico psi-
quiatrico o en una hipétesis farmacolégico-conductual especifica
derivada del andlisis funcional. El andlisis funcional de la conducta
problema debe incluir aspectos socio-ambientales, médicos y psi-
quidtricos, y nos debe conducir a una o més hipétesis de trabajo.

Los tratamientos deben ir dirigidos hacia las hipétesis de trabajo.
Escoger aquellos tratamientos farmacoldgicos y/o conductuales
que se han mostrado mds eficaces segiin experiencias anteriores.

La eleccion de sintomas o conductas a tratar ha de tener en cuen-
ta las expectativas y solicitudes del entorno y de aquellos que tie-
nen la responsabilidad de atender a la persona afectada, pero
nunca han de ser empleados como castigo.

- La eficacia del tratamiento farmacolégico debe evaluarse median-
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te la definicién objetiva, cuantificacién y seguimiento de indices
conductuales y de calidad de vida, utilizando instrumentos de
medida reconocidos. Revisar cada 30 - 90 dias la necesidad de
continuar administrando el tratamiento e intentar su retirada cada
seis meses o establecer la minima dosis eficaz. Si el tratamiento se
prolonga mds de un afio, establecer “vacaciones farmacoldgicas”
bajo supervisién especializada.

El tratamiento debe ser lo mas sencillo posible para favorecer su
cumplimentacién y minimizar los efectos secundarios.

Las personas con discapacidad intelectual son mas vulnerables a
los efectos secundarios de los fArmacos. Debemos monitorizar los
efectos adversos de los psicofdrmacos, como minimo una vez cada
3 a 6 meses, y al mes de haber introducido un nuevo farmaco,
sobre todo aquellos que pueden ocasionar gran malestar y que difi-
cilmente seran expresados por personas con graves dificultades
comunicativas, toda vez que pueden ser causa de exacerbacion del
problema preexistente o interpretarse erréneamente como una
conducta maladaptativa.

- Deben evitarse los cambios frecuentes de farmacos y de dosis de
forma injustificada.

- En lineas generales, iniciar el tratamiento a dosis bajas y aumentar-
las lentamente en funcién de la respuesta. Retirarlo de forma gradual.

- Evitar la polifarmacia. Si se administran diversos psicofarmacos a
la vez, valorar la posibilidad de suprimir alguno. Priorizar el uso
de un solo farmaco.

- Pricticas que deberian reducirse:
* Ordenes médicas a largo plazo (més de algunas semanas).

» Utilizacién crénica de benzodiacepinas y ansioliticos (més de
3 meses).
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« Utilizacidn crénica de sedantes-hipnéticos de vida media corta
(mas de 14 dias).

« Utilizacién de antiparkinsonianos en ausencia de signos extra-
piramidales.

» Utilizaci6n crénica de antiparkinsonianos (mas de 3 a 6 meses).

» Utilizacion de antipsicéticos a dosis altas (equivalentes a 500
mg. de clorpromazina o 10-20 mg de haloperidol).

» Utilizacién de fenitoina, fenobarbital o primidona como psico-
tropo.

- Establecer mecanismos de revisién externa de la prescripcién
de psicofarmacos. El objetivo del equipo de revision externa no
es eliminar el firmaco, sino mejorar su uso. No todas las situa-
ciones deben ser revisadas. Establecer un sistema para identifi-
car habitos potencialmente perjudiciales (polifarmacia, trata-
mientos créonicos, dosis elevadas, etc.).

Tabla 27. Indicaciones del tratamiento farmacolégico

, . Considerar incluir
Los farmacos se recomiendan como .
farmacos como parte

del tratamiento inicial en

Situacion Clinica . .
parte del tratamiento inicial en

Trastornos DSM-IV

Esquizofrenia.

Trastorno bipolar, fase maniaca.
Trastorno bipolar, fase depresiva.
Trastorno depresivo mayor.
Trastorno psicético NOS.

Trastorno obsesivo-compulsivo.

Trastorno afectivo.
Crisis de panico.

Sind. Déficit de atencién
e hiperactividad.
Estereotipias con
autoagresividad.

Para sintomas diana en
ausencia de diagndstico
especifico DSM-1V

Conducta o ideacion suicida

Conducta autoagresiva.
Conducta agresiva
Hiperactividad

Antecedentes de deterioro de la
conducta cuando se suprime la
medicacidn.

Conducta autoagresiva grave.

Conducta agresiva grave con riesgo

Antecedentes familiares
de buena respuesta al

tratamiento
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Factores que sugieren la | para los demas.
necesidad de

farmacoterapia como
parte del Plan inicial

psicosociales.

Sintomas muy graves.
Respuesta previa satisfactoria.
Falta de respuesta a las intervenciones

Sintomas que interfieran de forma
significativa con la capacidad de
participacién en actividades
educacionales / rehabilitadoras.

farmacolégico.

En caso de que los
sintomas persistan
después de varias
semanas.

Sintomas muy disruptivos
de la familia o staff.

BUENAS PRACTICAS EN LA UTILIZACION DE PSICOFARMACOS EN
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

CORRECTO

INCORRECTO

1. Considerar como un psicofdrmaco todo
medicamento que el médico prescriba
para mejorar o estabilizar el estado de
animo, el estado mental y/o la conducta.

2. Los psicofarmacos deben ser prescritos
en el contexto de un plan de atencién
multidisciplinar y existiendo una buena
coordinacidon entre los técnicos, cuida-
dores y médicos.

3. Los psicofdrmacos deben ser prescritos
s6lo después de haber realizado un
correcto analisis funcional/multimodal
de la conducta, que nos conduzca a
una/s hipétesis conductuales o a un diag-
nostico de trastorno mental en los que su
utilizacién esté claramente indicada.

4. Es preciso informar a la persona afecta-
da, a su familia o tutores en caso de inca-
pacidad, de los beneficios y riesgos deri-
vados de la utilizacién del medicamento.
Debemos obtener el consentimiento
informado antes de iniciar el tratamiento.

5. El equipo debe evaluar periédicamente

1. Utilizar los psicofdirmacos:
- A conveniencia del personal y/o de la
familia;
- Como un castigo
- Como resultado de la falta de recur-
sos y dificultades de la institucion.
- Como sustituto o en ausencia de un
programa educativo/conductual.
- En cantidades que interfieran con la
calidad de vida del sujeto.
2. Prescribir segin la informacién subjeti-
va proporcionada por via telefénica
3. No informar sobre los posibles efectos
secundarios de la medicacién.
4. No revisar de forma periédica la necesi-

dad de seguir tomando la medicacion.
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la respuesta al tratamiento, mediante la
utilizacién de escalas de eficacia, indi-
ces conductuales o medicién de la cali-
dad de vida de la persona.

6. Debemos ser capaces de identificar los
posibles efectos secundarios y marcar
como objetivo en el Plan Individual la
evaluacién peridédica de su presencia
mediante instrumentos adecuados.

7. Si la persona estd tomando antipsicdti-
cos debemos evaluar periédicamente la
presencia de discinesia tardfa mediante
escalas adecuadas.

8. Instaurar procedimientos de identifica-
cion de posibles “malas précticas” en el
uso de psicofarmacos, priorizando los
casos segun:

- Polimedicacién (especialmente antip-
sicGticos).

- Tratamientos prolongados (> | afio)

- Persistencia del problema a pesar del
tratamiento farmacolégico

- Presencia de efectos secundarios

EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Podemos definirlo como la aprobacién por parte del sujeto, de sus
familiares o de sus tutores legales si estd declarado incapaz, de cual-
quier tratamiento que se decida poner en marcha, sea éste farmacolé-
gico o conductual, especialmente en lo referente a estrategias de tipo
restrictivo (contencién mecanica).

Aunque debemos buscar tal aprobacién, en cualquier caso siempre
debe considerarse como una decisién voluntaria tras informar de forma
precisa sobre:

- La descripcién del trastorno/problema que se pretende tratar.
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- Signos y sintomas que son el objetivo concreto del tratamiento.

- La descripcién del tratamiento/s propuesto.

- Las personas involucradas en proporcionar el tratamiento.

- Las alternativas al tratamiento propuesto.

- Los riesgos potenciales y efectos secundarios.

- El derecho a rechazar el tratamiento sin consecuencias negativas.
- El derecho a suspenderlo o cambiarlo en cualquier momento.

Ejemplos de buenas pricticas

» El médico nos solicita el consentimiento informado antes de cualquier nuevo tra-
tamiento.

» El médico utiliza un lenguaje claro y sencillo, y se sirve de materiales de apoyo
(folletos, descripciones graficas) que facilitan nuestra comprension.

» El médico nos solicita el consentimiento informado para la administracién de un
tratamiento de emergencia (farmacolégico y/o contencién mecénica y/o aisla-
miento)

* En caso de necesidad de administrar un tratamiento de forma urgente, el médico
nos informa con posterioridad. lo més rdpido posible, de las razones y duracién
del tratamiento utilizado.

* Si la persona debe ser tratada durante periodos muy prolongados de tiempo (tra-
tamientos crénicos) el médico nos convoca periédicamente (como minimo una
vez al afio) para revisar el consentimiento informado.

* El médico respeta nuestras decisiones y nos ofrece diversas alternativas.

CUANDO Y COMO PROCEDEREMOS A LA RESTRICCION
DE MOVIMIENTOS

Entendemos por restriccion la utilizacion de procedimientos fisicos
0 mecanicos dirigidos a limitar los movimientos de parte o de todo el
cuerpo de una persona, a fin de controlar sus actividades fisicas y pro-
tegerlo de las lesiones que pudiera infringirse a si mismo o a otros.

Se entiende por aislamiento el confinamiento de una persona, a
solas en una habitacién, impidiéndole salir de ella durante un periodo
limitado de tiempo.
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Estas estrategias sOlo deben perseguir fines terapéuticos y/o preven-
tivos y bajo ninguna circunstancia deben responder a necesidades o
limitaciones de las instituciones.

Cuéando procederemos a restringir los movimientos de la persona:

- Para prevenir lesiones al propio sujeto (autolesiones, caidas acci-
dentales, etc.).

- Para prevenir lesiones a otras personas.

- Para prevenir dafios fisicos a la propiedad (destruccién de mobi-
liario, etc.).

- Cuando la conducta de la persona interfiera gravemente en la pro-
gramacién terapéutica (arranque de vias, sondas, otros sistemas de
soporte vital).

Cuando NO debe aplicarse la restriccién de movimientos y/o aisla-
miento:

- Si no estd indicado.

- Si la situacion puede resolverse verbalmente.

- Como castigo o por antipatia hacia la persona.

- Por comodidad o conveniencia del personal u otras personas.

Cémo debemos proceder:

La estrategia de restriccién de movimientos debe formar parte de
un protocolo de actuacién como ultimo eslabon una vez han fracasado
otras estrategias de tipo reactivo (redireccién, escucha activa, cambio
de estimulos, etc.).

La indicacién de sujecién y/o aislamiento estara suficientemente bién
documentada en el historial de la persona y se solicitard su consenti-
miento informado si es capaz, o a sus familiares o responsables legales.

La indicacién de sujecién y/o aislamiento la hara el personal de
enfermeria responsable del Centro, el cual se pondra en contacto con
el médico que dard su conformidad y acordaré el inicio y finalizacion
del procedimiento. Si el personal de enfermeria no fuese capaz de esta-
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blecer contacto con el médico para iniciar el procedimiento. deberd
estar expresamente autorizado para iniciarlo por su cuenta. teniendo la
responsabilidad de comunicarlo al facultativo con la mayor brevedad
posible para conseguir su conformidad.

Es responsabilidad del médico cumplimentar y firmar los documen-
tos oficiales para notificar a las autoridades, familia / tutores y direccion
del Centro, de la puesta en marcha del procedimiento (ver Anexos).

No pueden proporcionarse normas especificas para sujetar 4 una
persona. Cada centro puede utilizar aquellas de las que hayan compro-
bado su eficacia y en las que ya tienen experiencia.

Antes de iniciar el procedimiento se tendrd localizado. elegido y prepa-
rado el material necesario para la sujecion (cinturones abdominales, mufe-
queras, tobilleras de sujecion, manoplas de proteccion, cascos protectores,
ete.y asf como el entorno mds adecuado donde va a permanecer la persona.

En caso de proceder a la inmovilizacion fisica por parte del personal
es aconsejable que la realicen un minimo de cuatro personas. Para redu-
cir al paciente en el suelo debe ser estirado de espaldas sobre sf mismo.
controlando su cabeza para evitar que se golpee o golpee a algin miem-
bro del grupo. Habrd una persona sujetando cada extremidad del sujeto.
Para las extremidades superiores, se sujetardn los hombros y los ante-
brazos. Para las extremidades inferiores la sujecion se realizard presio-
nando inmediatamente por encima de las rodillas y los tobillos.

Para trasladar a una persona agitada y/o violenta a la habitacion
debemos sujetarla por las piernas a la altura de las rodillas, y por los
brazos. alrededor de los codos con apoyo bajo los hombros. Un quinto
miembro del grupo debe estar preparado para sostener la cabeza. Si su
estado lo permite y desea ir de pie. pueden ser suficientes dos personas
que le sujeten por las axilas con una mano, empujando hacia arriba. y
por las mufiecas con la otra tirando hacia abajo. Todo ello con la sufi-
ciente firmeza para dar seguridad al procedimiento, pero sin extremar-
la para evitar lesiones innecesarias.
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REGISTRO DE EVALUACION E INFORMACION (A.LR.P.)

Unidad de Evaluacion, Investigacion y Desarrollo
Seccion de Deficiencia Mental
Division de Psiquiatria
United Medical and Dental Schools
Guy’s Hospital, London, SE1 9RT

VERSIQN ORIGINAL BOURAS & DRUMMOND, 1989
VERSION CASTELLANA SALVADOR Y COLS., 1990

Caso N°

Nombre:
Fecha de Nacimiento:
Direccion:

Teléfono:
Médico de Familia: Teléfono:
Direccion:
Asistente Social: Teléfono:

Medicacion Habitual:

Fecha:
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A. CARACTERISTICAS SOCIALES Y DEMOGRAFICAS

A. 1. SEXO
4 MASCULINO
4 FEMENINO

A. 2. EDAD
J Q ANOS

A. 3. ESTADO CIVIL

4 SOLTERO 4 DIVORCIADO
) CASADO ) CONVIVE
4 VIUDO a OTROS
4 SEPARADO a NO CONOCIDO
A. 4. GRUPO ETNICO L
A.5. FECHA DE REFERENCIA / EVALUACION aa0aQ

A. 6. PROCEDENCIA
) EQUIPO DE SALUD MENTAL
] MEDICO DE FAMILIA
) TRABAJADOR SOCIAL
] CENTRO DE EDUCACION
O SERVICIOS SOCIALES
(asilo, internado)

O MEDICO ESPECIALISTA

A. 7. DIRECCION DE ORIGEN

1 SERVICIOS VOLUNTARIOS
(Cruz Roja, etc.)

O FAMILIARES. VECINOS, AMIGOS

O EL MISMO SE REFIERE

O oTROS

(J NO SE CONOCE

( NO APLICABLE
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A. 10. SITUACION LEGAL

O O o
O [
O O o
A. 11. RESIDENCIA

ESTE PACIENTE VIVE EN:

3 HOGAR FAMILIAR [ RESIDENCIA PRIVADA PARA NINOS

3 HOSPITAL 0 ORFANATO

J VIVIENDA PROTEGIDA 3 INTERNADO ESCOLAR

0 RESIDENCIA PUBLICA PARA (las vacaciones en casa)
ADULTOS @ CASA DE HUESPEDES

) RESIDENCIA PRIVADA PARA (con el propietario)
ADULTOS 2 PRISION PREVENTIVA /

) APARTAMENTO INDEPENDIENTE HOSPITAL PENITENCIARIO

O RESIDENCIA PUBLICA PARA NINOS [ EN OTRO LUGAR (especificar)

A.1l.c. 1 EL PACIENTE RESIDE EN UN HOSPITAL
FECHA DE ADMISION

A.11.d. Q EL PACIENTE RESIDE EN LA COMUNIDAD
INDICAR CUANTO TIEMPO PASO EN EL HOSPITAL

P.A. 1. HASTA P.A. 4.
DISPOSITIVOS DE AYUDA EN LA VIVIENDA

1 Silla de Ruedas Q0 Panales para incontinencia

 Ayudas para comer ) Cama adaptable

(1 Rampas [ Railes en la escalera
(1 Ayudas en el bafio 1 Ayudas en fisioterapia
3 Ayudas para caminar ) Ayudas domiciliarias
d Enel W.C. (A Servicio de lavanderia

3 Ootros A Ninguna
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A. 15. ACTIVIDADES DURANTE EL DiA

J CENTRO EDUCACION SOCIAL U EMPLEO ABIERTO

UJ HOSPITAL DE DiA @ EMPLEO PROTEGIDO

O ESTUDIOS SUPERIORES @ PROFESOR EN CASA

Q ESTUDIOS MEDIOS O OTRAS ACTIVIDADES

U ESTUDIOS BASICOS 0 COMBINACION ACTIVIDADES
U CURSO LABORAL @ NINGUNA ACTIVIDAD

J CENTRO DE DiA J NO CONOCIDA

B. HISTORIA E INFORMACION FAMILIAR

B. 1. PADRE VIVO si NO NC
a g aQ
B. 2. MADRE VIVA Si NO NC
Q a Q
B. 3. HERMANOS VIVOS st NO NC
Q a 4

B. 4. HISTORIA FAMILIAR DE DEFICIENCIA MENTAL
Si NO NC
a a a

B. 5. HISTORIA FAMILIAR PSIQUIATRICA
Si NO NC
a a a
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C. HISTORIA MEDICA

C.1. ENFERMEDAD CAUSANTE DE LA DEFICIENCIA MENTAL: POR FAVOR
ESCRIBA ALGUN DIAGNOSTICO/S O SINDROME/S QUE PUEDE
ATRIBUIRSE A LA DEFICIENCIA MENTAL DE ESTE PACIENTE (P.EJ.

SINDROME DE DOWN O MICROCEFALIA).

C.2. HISTORIA MEDICA RELEVANTE (EXCLUYENDO LA EPILEPSIA). P. El.:

DIABETES, TRASTORNOS CARDIOVASCULARES

C.3. MEDICACION (ESPECIFICAR)
Q PSICOTROPOS

O SEDANTES

O ANTICONVULSIONANTES

0 OTROS

O COMBINACION DE LOS ARRIBA INDICADOS

O NINGUNO

C. 4. EPILEPSIA
NO GRAN MAL PETIT MAL OTRO
Q Q a Q

C. 5. FRECUENCIA DE LA EPILEPSIA

DIARIAMENTE SEMANALMENTE ~ MENOS DE UNA VEZ
POR SEMANA
a Q a

NO SE SABE
a

NO PROCEDE

Q
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C. 6. MEDICACION HABITUAL ANTICONVULSIVANTE, POR FAVOR
ESPECIFICAR (CON LAS DOSIS)
T} NINGUNO

O VALPROATO SODICO

1 DIACEPAN
O FENITOINA
O CARBAMACEPINA _

J DUOTERAPIA

O TRIOTERAPIA _
O CUATRO O MAS

D. GRADO DE DEFICIENCIA MENTAL

O LIMITE (borderline) J LEVE J SEVERO
(C.1. superior a 70) (C.1. entre 50y 70) (C.1. entre 20 y 34)
1 MODERADO 1 PROFUNDO
(C.l.entre 35 y 49) (C.1. inferior a 20)

E. COCIENTE INTELECTUAL

(Si es viable obtenerlo)

I

F. ESCALA DE VALORACION DE HABILIDADES

MOVILIDAD

F.1. PUEDE CAMINAR SIN AYUDA
(J NO EN ABSOLUTO O NO PUEDE SUBIR U PUEDE SUBIR ESCALERAS
ESCALERAS E IR DONDE QUIERA
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F. 2. DEPENDE ESTA PERSONA DE UNA SILLA DE RUEDAS
(d NO EN ABSOLUTO 1 Si. PERO NO PUEDE Q siY PUEDE
MANEJARLA MANEJARLA

DETERIORO SENSORIAL

F. 3. VISION
CEGUERA O PERDIDA PERDIDA DE VISION PROBLEMAS VISION
DE VISION COMPLETA O DE VISION APARENTEMENTE
SEVERA BILATERAL SEVERA UNILATERAL NORMAL
4 d 4 4
F. 4. 0iDO
SORDERA O PERDIDA PROBLEMAS DE AUDICION  AUDICION APARENTEMENTE
DE AUDICION SEVERA NORMAL
d 4 4

HABILIDADES DE AUTOAYUDA

F.5. COMER
(1 NO. EN ABSOLUTO J CON AYUDA 1 SINAYUDA

F. 6. ASEARSE
J NO. EN ABSOLUTO J CON AYUDA 1 SINAYUDA

F. 7. VESTIRSE
(J NO. EN ABSOLUTO J CONAYUDA O SINAYUDA

CONTINENCIA (CONTROL DE ESFINTERES)

F. 8. ENURESIS NOCTURNA
(d NO. EN ABSOLUTO J OCASIONAL (1 FRECUENTE

F. 9. ENCOPRESIS NOCTURNA
(J NO. EN ABSOLUTO J OCASIONAL J FRECUENTE
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F. 10. ENURESIS DIURNA
(O NO, EN ABSOLUTO U OCASIONAL (O FRECUENTE

F. 11. ENCOPRESIS DIURNA
 NO, EN ABSOLUTO O OCASIONAL 1 FRECUENTE

COMUNICACION

F. 12. HACE USO DEL HABLA

NOHAY DEMANDA NECESIDADES DEMANDA MAS QUE
COMUNICACION BASICAS (COMIDA, ASEO) NECESIDADES BASICAS
Q a Q

F. 15. PUEDE ESTA PERSONA COMPRENDER EL LENGUAJE Y/O LOS GESTOS

NO, EN ABSOLUTO NECESIDADES BASICAS ~ MAS QUE NECESIDADES
BASICAS
| Qa |

HABILIDADES DE LECTURA Y ESCRITURA

F. 16. PUEDE LEER Y COMPRENDER

NADA UN POCO LEE PERIODICOS Y LIBROS
Q Qa Q

F. 17. ESCRIBIR

NADA UN POCO SU PROPIA
CORRESPONDENCIA
a Q Q
F. 18. CONTAR
NADA UN POCO COMPRENDE EL VALOR
DEL DINERO
a a d

HABILIDADES PARA DESENVOLVERSE EN LA COMUNIDAD

F.19. VA, DE COMPRAS O A LOS BANCOS
Qa No (O CON SUPERVISION Q soLo
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F. 20. ACUDE A CLUBS, ASOCIACIONES O A ACONTECIMIENTOS SOCIALES
Qa No O CON SUPERVISION Q soLo

F. 21. UTILIZA EL TELEFONO
d No 1 CON SUPERVISION Q soLo

F. 22. UTILIZA EL TRANSPORTE PUBLICO
Qa No 1 CON SUPERVISION Q soLo

F. 23. CONOCIMIENTOS DE LAS NORMAS DE CIRCULACION
Qa No O UN POCO Q si

PROBLEMAS CONDUCTUALES

FRECUENCIA
NO PRESENTA PROBLEMAS CONDUCTUALES 00
OCURRE INFRECUENTEMENTE (menos de una vez al mes) 1Q

OCURRE FRECUENTEMENTE (una vez o mas en el pasado

mes y continia siendo un problema) 24
SEVERIDAD
NO OCASIONA PROBLEMAS o

OCASIONA PEQUENOS PROBLEMAS: el personal u otros

pacientes han tenido que actuar ocasionalmente a causa del
comportamiento del sujeto (ej. apartdndose, calmandolo) 14

OCASIONA PROBLEMAS GRAVES: el personal o los padres

han tenido que intervenir o necesita ayuda; molesta a otros,

marcado efecto sobre el ambiente social, inaceptable en pablico 20
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TIENE EL PACIENTE ALGUNO DE LOS SIGUIENTES PROBLEMAS

. Agresion fisica a otros (pega o ataca)

ro

. Destructivo (rompe papeles, ropa, muebles, etc.)

3. Hiperactivo (nunca o raramente permanece sentado,
paseos continuos)

4. Busca la atencion (constantemente incordia al
personal o a otros

5. Autolesiones, mordiscos.llagas, pellizcos, se
golpea la cabeza

6. Deambula o se escapa si no es supervisado
7. Chilla o emite otros ruidos molestos (p.ej.: gruiiidos,
gritos, risas incontrolables, etc.)

8. Ataques de rabia o insultos

9. Molesta a otros por las noches

10. Habitos personales dificiles o reprensibles (p. ej.:
escupir, ensuciar, conducta sexual inapropiada,
comer conlinuamente)

. Desparrama o tira objetos, desordena sin razén

12. Antisocial, delinque a hurtadillas, miente,
amenaza, provoca a otros (debe ser intencional)

. Delitos sexuales con conocimiento social (acosos
o flirteos inapropiados e intencionales,
masturbacion publica, exhibicionismo,
promiscuidad. viola. Especificar) ....................

\ FRECUENCIA

SEVERIDAD
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1. INVENTARIO DE PROBLEMAS

RESUMEN DE 1L.OS PROBLEMAS QUE PRESENTA EL PACIENTE. POR FAVOR, MARQUELOS

Estrés emocional
1.1.
1
1.3
1.4,
1.5
1.6.

a.

Problemas conductuales

9

. Trastornos del estado de animo

. Problemas interpersonales

Conflicto en las relaciones con los demas
. Problema para afrontar situaciones
Duelo (por tavor, especificar)

b. Trastornos psiquiatricos

1.9. Presencia de trastornos psiquiatricos
especificos

1.12. Trastornos de la personalidad
1.13. Otros sintomas psiquiatricos
¢. Trastornos fisicos

1.17. Enfermedad fisica/Sintomas excluyendo
epilepsia

1.18. Problemas con la medicacion
d. Problemas pricticos y/o sociales
1.20. Colocacion / alojamiento
1.21
1.22

. Actividades durante el dia

1.23. Financieros
1.24. Desempleo
1.25.

—

.27. Ayudas o pensiones de la Administracion
(por favor. especificar)

Si

Problemas legales (por favor, especificar)

NO

0 T )
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$1  DIAGNOSTICO PSIQUIATRICO
NO PRESENTA DIAGNOSTICO PSIQUIATRICO
ESQUIZOFRENIA / DESORDEN PARANOIDE
TRASTORNO DE ANSIEDAD
TRASTORNO DEPRESIVO
TRASTRONO DE LA PERSONALIDAD
TRASTORNO DE ADAPTACION
DEMENCIA
TRASTORNOS DE ALIMENTACION

o000 00oO

PSICOSIS MANIACO DEPRESIVA

No Si

S2 TRASTORNO DE TIPO AUTISTA 1 2
(SOLO PUNTUAR EN CASO DE DIAGNOSTICO
DEFINITIVO) Q Q

DECISION DE MANEJO DEL PACIENTE

1. Mayor implicacion para psiquiatria o deficiencia mental | .................|.ccooiiii.l.
2. Psiquiatria comunitaria o paciente externo (se incluye la
intervencién en casos sin trastorno psiquiatrico claramente
establecido) s e
4. Admision en unidad psiquidtrica | e,
5. Referido a Unidad Psiquiatrica de adultos [ ... e,

8. Referido a Hospital General (medicina o cirugia) ~ |.............. O .

9. Otros (ESpecificar) .......oocoiiiiiiiii e
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INDICADORES DE CALIDAD

A. DEFINICION DEL PROBLEMA INCLUYENDO HIPOTESIS DE ETIOLOGIA

B. OBJETIVOS

C. PROCESO DE INTERVENCION

D. RESULTADOS ESPERADOS

ESTADO MENTAL

ESCALA DE EVALUACION PSICOPATOLOGICA
DE LA DEFICIENCIA MENTAL

A. REFERIDO
Esta parte corresponde a las manifestaciones de los cuidadores o parientes. Por favor
marque de quién ha conseguido la informacién y siempre la respuesta adecuada
“SI’”, “NO”.

A. REFERIDO (DURANTE EL MES PASADO)

1. PERSONAL ASISTENCIAL 2. PARIENTES
SI NO
1. Se adapta facilmente a situaciones nuevas | . . O |,
2. Tiene dificultades para relacionarse con gente desconocida | ........ j FSUTUT U 0........
3. Ansioso, temerosootenso | | T P 0.......
4. Se ha quejado de que otras gentes pueden leer sus
pensamientos | Tooii | enens 0........
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-2 B |

10.
11.

12.
13.

16.
17.
18.

9.

20.

21.
22.

28

29
ap

. El paciente cree que enferma mas frecuentemente que los

demas

. Generalmente acepta bien las normas y las situaciones

sociales

. Alucinaciones auditivas
. Cambios de humor

. Dependencia excesiva de otros que se evidencia por la

supeditacion de sus propias necesidades a aquellas personas
de las que depende

No puede afrontar el estrés

Quejas de dolor excesivo y frecuente (p.ej.: de cabeza,
cstomago o dolor de espalda)

Aumento/disminucion de energia. fatiga fisica y/o mental

La enfermedad fisica o ¢! pretexto de tal enfermedad se usa
frecuentemente para eludir tareas poco apetecibles como el
trabajo

. Miedo a una enfermedad grave como el cancer a pesar de las
repetidas garantias de que tal problema no existe

Pérdida de peso inusual en los ttitimos cuatro meses
No se puede relajar
Sensaciones de disconformidad con su propio sexo

Evidencia de sospecha de que otros estan tratando de sacar
ventaja de él

Manifestaciones o apariencia de tristeza. soledad. infelicidad.
desesperacion y/o pesimismo

Recientemente (en los altimos meses) notable deterioro
en el rendimiento laboral, de su apariencia fisica y de sus
relacioncs sociales

Hostilidad y agresiones hacia otros

Preocupacion por un defecto fisico desproporcionado con
la realidad

. Delirios extravagantes

. Se frustra tacilmente ante el fracaso
. Se aisla del contacto social

. Miedo v/o preocupacion constante

. Tendencias a la dramatizacion y exageracion en la expresion
de emociones

. Se exhibe en pablico

. Evita discutir problemas fisicos, salvo ¢n situaciones
ropiadas
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30. Pensamientos de su propia muerte y/o hipersensibilidad,
liora facilmente .. ) DRI I [

31. La persona es antisocial o es considerado ofensivo,

detestable en sus relaciones sociales conotro ... | PPN I O........
32. Frecuentemente se queja de mareos, dolor de pecho. ahogos | ........ | ST B O........
33. Insomnio. sueo inquieto [ | U B [ -

34. Dificultad para concentrarse a causa de pensamientos
divagatorios e Lo [

35. Por favor, especifique cualquier otro problema que no se
incluya entre los anteriores .. U)o o 0).....

TABLA DE PUNTUACION

CATEGORIAS DE DIAGNOSTICO ITEMS
TRASTORNOS DE ANSIEDAD 2,3, 16.24, 26,34
TRASTORNOS PSICOTICOS 4.7,18,20,23.25
TRASTORNOS DE ADAPTACION 1,10,21,29.31
TRASTORNOS DE LA PERSONALIDAD 6.9,27
HIPOCONDRIASIS S, 1113, 14,22,32
TRASTORNOS DE LA AFECTIVIDAD 8,12, 15,19,30.33
TRASTORNOS DE LA CONDUCTA SEXUAL 17,28

TOTAL

ESCALA DE EVALUACION PSICOPATOLOGICA
DE LA DEFICIENCIA MENTAL

B. INFORMACION RECOGIDA POR ENTREVISTA

1
Si NO
1./ Te gusta estar solo la mayor parte del tiempo?
¢ Te preocupa el conocer nueva gente?

(Crees que otra gente puede leer tus pensamientos? [l

A

:Disfrutas de buena salud?

|
¢ Estas nervioso la mayor parte del tiempo? 1
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6. ;A menudo te saltas las reglas del lugar donde vives?

7. Estando solo ¢0yes voces que te preocupan?

8. ;Te sientes a menudo muy contento o muy triste sin motivo?
9. ;Siempre intentas agradar a los demas?

10. ;Te sientes muy trastornado cuando estas bajo presion?

11. ;Tienes mucho dolor?

12. ;Tienes mucha energia?

13. ;Finges estar enfermo para librarte de las cosas?

14. ;Tienes una enfermedad sobre la cual los médicos no se
ponen de acuerdo?

15. (A un paciente delgado): ;Has perdido mucho peso?
(A un paciente medio o gordo): {Has ganado mucho peso?

16. ; Te sientes relajado la mayor parte del tiempo?
17. ;Estas satisfecho con tu propio sexo?

18. ;Piensas que otras personas intentan hacerte dafio?
19. ;Te sientes triste?

20. ;Te han ido mal las cosas Gltimamente?
21. ;Te enfadas y peleas con otros?

22.
23.

24.

;Te preocupas mucho por tu cuerpo?

;Piensas que algo extrafio sucede alrededor de ti?
(Te frustras facilmente?

25.
26.
27.

;Evitas otra gente?

¢Te preocupas demasiado?
;Te excitas mucho?

28.
29.
30.

(Ensefias partes de tu cuerpo a otras personas?

; Te quejas mucho por enfermedad o dolor?

A veces te sientes muy infeliz y desearias estar muerto?
31. ;Te llevas bien con la gente en casa o en el trabajo?

32.
33.
4.
35

;Te falta el aliento cuando estds molesto?
;Tienes problemas de suefio?

;Te cuesta reflexionar las cosas?

. Por favor, especifique cualquier otro problema que no se
haya COMENIAAO ........c.oiiiiiitiiiii i ettt et
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TABLA DE PUNTUACION
CATEGORIAS DE DIAGNOSTICO ITEMS

TRASTORNOS DE ANSIEDAD 2,3, 16, 24, 26, 34
TRASTORNOS PSICOTICOS 4,7, 18,20,23,25
TRASTORNOS DE ADAPTACION 1, 10,21, 29, 31
TRASTORNOS DE LA PERSONALIDAD 6,9, 27
HIPOCONDRIASIS 5, 11, 13, 14, 22, 32
TRASTORNOS DE LA AFECTIVIDAD 8,12, 15,19, 30, 33
TRASTORNOS DE LA CONDUCTA SEXUAL 17,28

TOTAL
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Kusllick, A., Blunden, R. and Cox, G. (1983) (ibid)
¢) Disability Assessment Schedule.
Holmes, N., Shah, A. and Wing, L. (1982)
The Disability Assessment Schedule — Psychological Medicine, 12, 879-890.

La escala de clasificacion de la clinica psicopatolégica de la deficiencia mental ha sido
tomada de:
d) Senatore, V., Matson, J.L. and Kazdin, A.E. (1985)

An Inventory to Asses Psychopatology of Mentally Retarded Adults

American Journal of Mental Deficiency, 89, 459-466
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EVALUACION DIAGNOSTICA PARA
DISCAPACITADOS GRAVES (DASH-II. Version espaiiola)
R. Novell, E. Forgas, LI Medinya

Nombre

Fecha de nacimiento:
Informante: _
Discapacidades fisicas:

Farmacos / Dosis:
F - Frecuencia:
¢ Con qué frecuencia ha ocurrido

este comportamiento en las dos
Gitimas semanas?

0 - No ha sucedido,
no ¢s un problema

1-Entre } vy 10 veces.

2 - Mas de 10 veees,

___ Fecha de la evaluacion: ___

D - Duracion:

¢Durante cuanto tiempo
ha estado ocurriendo este
comporiamiento?

0 - Menos de | mes.

1-Dctali2meses.

2 - Mas de 12 meses.

__Sexo:__ __ Niveldelretraso:

__Relacion con el sujeto:

_ _Edad:__ _ Raza:

G - Gravedad:

:Qué gravedad ha tenido cste
comportamiento durante las dos
Gltimas semanas?

0 - No caus6 disrupciones ni dafios

1 - No causo dafios pero interrumpic fas
actividades de compaiicros, familia o dei
personal por lo menos una vez.

2 - Causo lesion o daio a la propiedad
por o menos una vez.

1. Pega. da patadas o pellizca a otras personas.

2. Golpea su cabeza contra objetos.

3. Se desnudia o se exhibe en piblico deliberadamente.

a ciertos objetos o situaciones.

4. Busca proteccion en el personal asistencial o en personas conogidas cuando se enfrenta

5. Muestra cxecsiva necesidad de atencion o aprobacion de los otros.

6. Manificsta quejas psiquicas.

7. El humor parece totalmente sin relacion con aquello que sucede a su alrededor.

8. Robu comeda.

9. Esta inquicto o agitado.

cuadros.

10. Habla con gente imaginaria u objetos inanimados como ¢l televisor o fotografias o

aplicable si es ciego).

1. No responde a la luz 0 movimiento cercanos aunque tenga capacidad para ver (no

12. Esta impaciente cuando espera para que se cumplan sus necesidades o demandas.

13. Tira deliberadamente objctos a la gente.
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14. Tiene dificultad para mantenerse despierto durante el dia.

15. Huye o se esconde ante deter

A,

objetos o sil

16

. Tiene disminuida la necesidad de dormir.

17. No responde a un sonido fuerte o cercano aunque tenga capacidad para oir (no
aplicable si es sordo}

18.

Tiene poco apetito.

19.

Se despierta frecuentemente durante la noche.

20.

Presenta rabietas o colera sin motivo aparente.

21.

Se entretiene con un conjunto limitado de objetos o con actividades muy repetitivas.

22.

Se resiste o ignora los intentos de los demas para relacionarse con él/ella.

23.

Se altera cuando se le supervisa.

24.

Se queja cuando no tiene cosas para hacer o entretenerse.

25.

Llora cuando se enfrenta a ciertos objetos o situaciones.

26.

Est4 quejoso o irritable.

27.

Toca o acaricia inapropiadamente a otros.

28.

Colecciona o acumula objetos.

29.

Coge propiedades o pertenencias de otra persona {excepto comida).

30.

Se resiste a hacer lo que le mandan.

31

. Hace movimientos corporales repetitivos como balanceos, giros o aleteos de manos.

32

. Se disgusta con los cambios en la rutina o en el entomo.

33

. Deja de controlar los esfinteres, aunque posee las condiciones fisicas para hacerlo.

34

. El habla o la produccién de sonidos esta enlentecida o faita de emocion.

35

. Se agita o llora cuando se le separa de gente conocida.

36

. Presenta un periodo de brusca actividad motora o vocal tal como espasmos,

contorsiones, pequeiios golpes o gritos.

37.

Consume répidamente una gran cantidad de comida en poco tiempo.

38.

Presenta una atencion voluble.

39.

Tiene dificultad para conciliar el suefio.

40.

Es sonémbulo.

41.

Repite las mismas palabras o sonidos.

42,

Dafia o destruye la propiedad deliberadamente.

43,

Provoca incendios.

44,

Su habla es mas dificil de entender que antes.

45.

Es incapaz de recordar cosas que antes sabia.

46

. Se masturba en puablico.
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47. Est4 extremadamente fcliz o alegre sin ninguna razén obvia.

48. Tiene un gran apetito.

49. Habla del mismo tema o asunto una y otra vez.

50. Chilla o grita sin provocacién.

51. Olvida palabras o usa las palabras de forma menos correcta que antes.

52. Manipula o juega con saliva, mocos o heces.

53. Responde mis | que habi (pe. resp retardada o se¢ mueve
lentamente)

54. Se hurga en llagas o heridas.

55. Se mete verbalmente con la gente (por ejemplo chillando o gritando).

56. Muerde a otras personas.

57. Ha perdido el interés por su actividad u objeto favorito.

58. Se atraganta con comida o se indigesta por comer demasiado deprisa.

’;. Vomita o regurgita comida deliberadamente.

60. El habla es un revoltijo de palabras o ideas con poco o ningin sentido.

61. Se muerde a si mismo.

62. Habla 0 emite sonidos en un tono més elevado que el habitual.

63. Tiembla o sc agita sin razén aparente.

64. Oye cosas que son imaginarias (no aplicable sino habla).

65. De pie o sentado adopta posturas extrafias o inapropiadas.

66. Experimenta sensaciones sobre su piel que son imaginarias (no aplicable si no habla).

67. La respiracion se vuetve mds fuerte o agitada cuando se enfrenta a determinados
objetos o situaciones.

68. Ve cosas que son-imaginarias (no aplicable si no habla).

69. Habla ripidamente.

70. Manifiesta quejas fisicas sin causa justificada.

71. Tiembia o agita cuando se enfrenta a ciertos objetos o situaciones.

72. Se queja por la ausencia de determinadas personas.

73. Se desanima facilmente ante la dificultad de una tarea.

74. Suda visibl cuando se enfix a ciertos objetos o situaciones.

75. Come o intenta comer objetos no comestibles como papel, pequeitas piedras, juguetes,
etc.

76. Presenta cambios de humor répidos.

77. Chupa o s¢ lleva a la boca partes de su cuerpo.

78. Aparece eneuresis.
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79. Se despierta llorando o gritando.

80. L.lora faciimente o sin razon aparente.

81. Se arranca ¢l pelo.

82. Dice palabrotas.

83. Muestra excesiva necesidad de atencion o aprobacién de los otros.

84. Sc pega a si mismo.
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; e
DASH - 11 Fecha:
Nombre: Cédigo:
Sexo: Edad: Nivel de Retraso Mental:
Informante:
34 18 16 o 14 12 14 14
33 17 15
32 29 13 13
31 16 14 " 13
30 28 12
29 15 13 27 12
28 26 10 1 12
27 14 12 25
26 24 11 10 11
25 13 " 23 9
24 22
23 12 10 21 10 9 10
22 20
| 21 11 9 19 8 8
’ 20 18 9 9
) 19 10 8 17
! 18 16 7
| 17 9 7 15 8 7 8
“ 16 14
15 8 8 13 6
14 12 7 7
( 13 7 5 1 6 5
! 12 10
" 6 4 9 € q 6
( 10 8
9 S 3 7 5 S 3 5
i 8 2 8
7
‘ 6 4 5 4 4 2 4
! 5 3 4 3 3 3
4 2 1 3 2 2 2
| 3 1
2 1 2 1 1 1
i 1
0 J Q [+ o 0 0 o]
l DEBE SOSPECHARSE PSICOPATOLOGIA EN PUNTUACIONES POR ENCIMA DEL AREA SOMBREADA
IMPULSOS ORGANICO ANSIEDAD HUMOR MANIA TPO/AUTISMO ESQUIZOFRENIA ESTEREOTIPIAS
__ 1 Goipea __9 Agitado __ 4 Proteccion __ 6 Psiquicas __9 Ingquetud __21 Repite __7 Humor __ 21 Actvidades
5 Alencion T1lw 715 Huye —_ 9 inqueto ~ 16 Do 22 ignora ~_10 Gente ~_ 28 Coiecciona
__12 Impacente  __ 17 Sonido __ 25 Llora . 14 Despierto __ 26 Quejoso __31 Movimento __ 60 Habla __ 37 Movmiento
__13 Traobjetos __ 38 Dsstraccion  __ 35 Se agita __ 18 Apetito __ 38 Distracoon 32 Cambios _ 64 Oye __ 36 Espasmos
20 Rabetas 44 Habla “63 Sinrezon  __ 19 Despertar  __ 47 Feiiz 41 Sorudos __ 65 Pastura 41 Repite
23 Sealtera 745 Memona 67 Respira 24 Hacer 62 Tono 49 Tema __66 Sensacon  __ 49 Tema
29 Coge 51 Olvida 71 Tiembla 26 Quejoso 69 Rapido .68 Vecosas __77 Chupa
__ 30 Serestste __53 Responde  _ 74 Suda 34 Habla
42 Destruye —_76 Humor 39 Suefio
__43 incendios __ 48 Apetito
__50 Chilla __ 53 Responde
52 Saiva 57 Interés
53 Semete __70 Fisicas
__ 56 Muerde __ 72 Ausencia
__73 Desanmo __80 Llora
82 Palabrotas
__ 83 Atencion

El listado de items se encuentra en el dorso de este formulario.

OTROS PROBLEMAS DE CONDUCTA (Ver dorso)

CONDUCTA AUTO-AGRESIVA

TRASTORNOS DE LA ELIMINACION

TRASTORNOS DE LA CONDUCTA ALIMENTARIA

TRASTORNOS DEL SUENO

TRASTORNOS DE LA CONDUCTA SEXUAL
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ANSIEDAD

4. Busca proteccion en el personal asistencial o en personas conocidas cuando se enfrenta a ciertos objetos o
situaciones.

15. Huye o se esconde ante determinados objetos o situaciones.

25. Llora cuando se enfrenta a ciertos objetos o situaciones.

35. Se agita o llora cuando se le separa de gente conocida.

63. Tiembtla o se agita sin razon aparente.

67. La respiracion se vuelve mas fuerte o agitada cuando se enfrenta a determinados objetos o situaciones.
71. Tiembla o agita cuando se enfrenta a ciertos objetos o situaciones.

74. Suda visiblemente cuando se enfrenta a ciertos objetos o situaciones.

DEPRESION

6. Manifiesta quejas psiquicas.

9. Esta inquieto o agitado.

14. Tiene dificultad para mantenerse despierto durante el dia.

18. Tiene poco apetito.

19. Se despierta frecuentemente durante la noche.

24. Se queja cuando no tiene cosas para hacer o entretenerse.

26. Esta quejoso o irritable.

34. E habla o la produccion de sonidos esta enlentecida o falta de emocion.

39. Tiene dificultad para conciliar el suefio.

48. Tiene un gran apetito.

53. Responde mas lentamente que habitualmente (p.¢. respuesta retardada o se mueve lentamente)
57. Ha perdido el interés por su actividad u objeto favorito.

70. Manifiesta quejas fisicas sin causa justificada.

72. Se queja por la ausencia de determinadas personas.

80. Llora facilmente o sin razon aparente.

MANiA

9. Esta inquieto o agitado.

16. Tiene disminuida la necesidad de dormir.

26. Esta quejoso o irritable.

38. Muestra una atencion voluble.

47. Esta extremadamente feliz o alegre sin ninguna razon obvia.

62. Habla o emite sonidos en un tono mas elevado que el habitual.

69. Habla rapidamente.

TRASTORNO PERVASIVO DEL DESARROLLO / AUTISMO

21. Se entretiene con un conjunto limitado de objetos o con actividades muy repetitivas.
22. Se resiste o ignora los intentos de los demas para relacionarse con €l/ella.

31, Hace movimientos corporales repetitivos como balanceos, giros o aleteos de manos.
32. Se disgusta con los cambios en la rutina o en el entorno.

41. Repite las mismas palabras o sonidos.

49, Habla del mismo tema o asunto una y otra vez.

ESQUIZOFRENIA

7. El humor parece totalmente sin relacion de aquello que sucede a su alrededor.

10. Habla con gente imaginaria u objetos inanimados como el televisor o fotografias o cuadros.
60. El habla es un revoltijo de palabras o ideas con poco o ningiin sentido.

64. Oye cosas que son imaginarias (no aplicable si no habla).

65. De pie o sentado adopta posturas extraiias o inapropiadas.

66. Experimenta sensaciones sobre su piel que son imaginarias (no aplicable si no habla).
68. Ve cosas que son imaginarias (no aplicable si no habla).

ESTEREOTIPIAS / TICS

21. Se entretiene con un conjunto limitado de objetos o con actividades muy repetitivas.
28. Colecciona o acumula objetos.

31. Hace movimientos corporales repetitivos como balanceos, giros o aleteos de manos.
36. Presenta un periodo de brusca actividad motora o vocal tal como espasmos, contorsiones, pequefios golpes o
gritos.

41. Repite las mismas palabras o sonidos.

49, Habla del mismo tema o asunto una y otra vez.

77. Chupa o se lieva a la boca partes de su cuerpo.
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CONDUCTA AUTO-AGRESIVA

2. Golpea su cabeza contra objetos.

54. Se hurga en llagas o heridas.

61. Se muerde a si mismo.

81. Se arranca el pelo.

84. Se pega a si mismo.

TRASTORNOS DE LA ELIMINACION

33. Deja de controlar los esfinteres, aunque posee las condiciones fisicas para hacerlo.
78. Aparece eneuresis.

TRASTORNOS DE LA CONDUCTA ALIMENTARIA

8. Roba comida.

18. Tiene poco apetito.

37. Consume rapidamente una gran cantidad de comida en poco tiempo.

58. Se atraganta con comida o se indigesta por comer demasiado deprisa.

59. Vomita o regurgita comida deliberadamente.

75. Come o intenta comer objetos no comestibles como papel, pequefias piedras, juguetes, etc.
TRASTORNOS DEL SUENO

14. Tiene dificultad para mantenerse despierto durante el dia.

[9. Se despierta frecuentemente durante la noche.

39. Tiene dificultad para conciliar el suefio.

40. Es sonambulo.

79. Se despierta llorando o gritando.

TRASTORNOS DE LA CONDUCTA SEXUAL

3. Se desnuda o se exhibe en piblico.

27. Toca o acaricia inapropiadamente a otros.

46. Se masturba en publico.

SINDROMES ORGANICOS

9. Esta inquieto o agitado.

11. No responde a la luz o movimiento cercanos aunque tenga capacidad para ver (no aplicable si es ciego).
17. No responde a un sonido fuerte o cercano aunque tenga capacidad para oir (no aplicable si es sordo)
38. Muestra una atencién voluble.

44, Su habla es mas dificil de entender que antes.

45. Es incapaz de recordar cosas que antes sabia.

51. Olvida palabras o usa las palabras de forma menos correcta que antes.

53. Responde mas lentamente que habitualmente (p.e. respuesta retardada o se mueve lentamente)
76. Presenta cambios de humor rapidos.

TRASTORNOS DEL CONTROL DE LOS IMPULSOS

1. Pega, da patadas o pellizca a otras personas.

5. Muestra excesiva necesidad de atencion o aprobacion de los otros.

12. Esta impaciente cuando espera para que se cumplan sus necesidades o demandas.
13. Tira objetos a la gente.

20. Presenta rabietas o colera sin motivo aparente.

23. Se altera cuando se le supervisa.

29. Coge propiedades o pertenencias de otra persona (excepto comida).

30. Se resiste a hacer lo que le mandan.

42, Daiia o destruye la propiedad deliberadamente.

43. Provoca incendios.

50. Chilla o grita sin provocacion.

52. Manipula o juega con saliva, mocos o heces.

55. Se mete verbalmente con la gente (por ejemplio chillando o gritando).

56. Muerde a otras personas.

73. Se desanima facilmente ante la dificultad de una tarea.

82. Dice palabrotas,

83. Muestra excesiva necesidad de atencion o aprobacion de los otros.
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ANEXO III

LISTADO DE SIGNOS OBSERVABLES DE DEPRESION
Gedye, 1998

NOMBRE ETIOLOGIA
FECHA DE NACIMIENTO FECHA DEL REGISTRO
EVALUADOR INFORMANTES

Este listado puede servirle para recoger informacion que le ayudara a identificar si se cumplen los criterios clinicos
para la depresion (DSM-IV). en personas que son incapaces de manifestar sus propios sentimientos.

CARACTERISTICAS QUE SUGIEREN DEPRESION

" Tristeza. llora con facilidad, parece infeliz la mayor parte del tiempo, Hora cuando se habla o ve
fotografias de seres queridos ya desaparecidos.

Humor deprimido o irritable, expresion apatica, disminucion de ias respuestas emocionales, o entra en
colera con facilidad, o empeora su estado de irritabilidad.

Pédida de interes hacia actividades predilectas, empieza a rechazar actividades sociales o laborales.
U Habla menos, la mayor parte del tiempo esta callado; menos interes hacia los demas; aislamiento social.

Alteracion del apetito, empieza a comer de forma excesiva; empieza a robar comida; inicia 0 aumenta
conducta de pica; empieza a rechazar las comidas; se resiste a entrar en ¢l comedor; pérdida o aumento de
suefio.

Trastorno del suefio, duerme excesivamente; inicia o aumenta dificulades para permanecer dormido.
! Disminucion de la energia, actitud letargica y cansada la mayor parte del tiempo.

"~ Pérdida de interes en el cuidado personal; puede iniciar incontinencia, empeora la higiene:
progresivamente requiere mas cuidados por parte de los otros.

. Enlentecimiento psicomotor, tiempo de reaccion mas lento, tarda mas en comprender y responder.
.. Dificultad para concentrarse comparado con épocas pasadas; lapsus de memoria.

Habla de la muerte, de funerales o de alguien que ha muerto. Raramente de suicidio.

POSIBLES FACTORES O ESTRESORES PRECIPITANTES

.: Pérdida de un cuidador querido .1 Pérdida de un familiar cercano

2 Disminucién marcada del contacto con la familia . Pérdida de amigos o compaiieros de vivienda

.. Cambio a un nuevo lugar de residencia . Poca aceptacion por parte de comparieros

+ Afectacion de la vision _: Enfermedad grave o afectacion del estado de salud
_ Inicio de ceguera . : Afectacion de la audicion que afecte la vida diaria

Visitar gente o lugares asociados con traumas anteriores
.} Visitar o contactar con personas que han abusado de él/ella
- Aparicion de un grave problema (pérdida de situacion laboral. enfermedad de un familiar, etc.)
.. Otros cambios o eventos:
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LISTADO DE CONDUCTAS COMPULSIVAS

Para personas con retraso mental

Gedye, 1992
NOMBRE ETIOLOGIA
FECHA DE NACIMIENTO FECHA DEL REGISTRO
EVALUADOR INFORMANTES

Esta guia le ayudara a recoger informacion dtil para determinar si el sujeto padece un TOC.

1.

Instrucciones: Sefiale con una X las conductas que el sujeto presenta y subréyelas si estan
especificadas.

Anote “N” si no se observa tal conducta.

Sume los tipos de compulsiones presentes (de las 25 listadas).

COMPULSIONES DE ORDEN

__ Ordena y/o clasifica objetos (cubiertos, vestidos, objetos diversos, juguetes) de una determinada

__ Otras compulsiones:

284

forma.

Ordena y/o clasifica cosas (lipices, juguetes, determinadas ropas) en un determinado lugar.
Necesita que las sillas estén siempre en un determinado lugar (en la mesa, en el saldn, etc.).
Necesita y coloca a las personas sentadas siempre en determinadas sillas.

Insiste en utilizar la misma silla o colocacién en un determinado espacio.

__ Insiste en realizar una determinada actividad / tarea al mismo tiempo cada dia.

Otras compulsiones:

COMPULSIONES DE COMPLETAR / INCOMPLETAR

Insiste en cerrar las puertas abiertas, armarios, encender y/o apagar las luces, de forma repetitiva.
Insiste en vaciar los armarios de la cocina, de la ropa blanca, cajones, monederos, etc.

Saca objetos y los coloca uno contra otro, una y otra vez.

Trata de vaciar todos los recipientes del bafio; necesita que las jarras y los platos estén vacios al
finalizar la comida; o una actividad similar

Se coloca y quita la ropa, o la cuelga y descuelga, una y otra vez; insiste en vestirse siempre igual
durante varios dias, semanas o meses.

Insiste en realizar una tarea determinada, y se resiste a que otra persona la realice.

COMPULSIONES DE LAVADO E HIGIENE

Insiste en realizar procesos de higiene por pasos (al vestirse, lavarse o cepillarse) en una secuencia
fija, volviendo a iniciarla si se interrumpe.

Se lava determinadas zonas del cuerpo de forma excesiva (manos, cara, dientes, etc.).

Insiste en recoger cosas tiradas al suelo.

Tira del hilos sueltos, costuras, bordes de la tapiceria, etiquetas de los vestidos, ropas, hierba,
arbustos, etc.

Insiste en realizar determinadas tareas: vaciar la basura cuando est4 llena, poner en marcha el
lavaplatos cuando estd lleno, sacar los platos de la mesa justo al acabar de comer, o similar, de forma
insistente.

Oculta determinados objetos o los roba o los colecciona.

Otras compulsiones:
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4. COMPULSIONES DE COMPROBAR Y TOCAR

Abre las puertas de los armarios; mira en su interior; cierra puertas, de forma repetitiva en todas las
puertas de los armarios; abre y cierra los cajones de forma repetitiva.

Toca o golpea objetos de forma repetitiva (puertas, paredes, cristales de las ventanas, suelo, etc.).
Toca el objeto A después de tocar el B siempre siguiendo el mismo patron; anda 2-3 pasos y después
retrocede | antes de proseguir la marcha.

Olisqua de forma inusual; un objeto varias veces; olisquea el cabello de forma repetitiva; olisquea
objetos que no huelen de forma repetitiva.

Ofras compulsiones:

5. COMPULSIONES DE CUIDADO INAPROPIADO

Se hurga la cara, manos, piernas hasta casi lesionar la piel.

Se inspecciona los dientes, cabello, cara, etc.; se mira al espejo de forma excesiva.

__ Cortes inapropiados de cabello, cejas o vello pubico; se tira del pelo con la intencion de alargarlo; se
tira del pelo estando calmado (no en el contexto de una rabieta).

__ Ofras compulsiones:

NUMERO DE COMPULSIONES ( de las 25 listadas) : D

NUMERO DE CATEGORIAS PRESENTES: [I

INTERFERENCIA CON LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

[0 Las compulsiones comprometen mas de una hora al dia ( si no son prevenidas)

0 Las compulsiones interfieren de forma significativa con las rutinas diarias

O Las compulsiones interfieren de forma significativa con las actividades sociales

0 Las compulsiones interfieren de forma significartiva en las relaciones con los otros

RESPUESTA AL INTERRUMPIR LA COMPULSION

(0 = nunca, I = infr 2= ional, 3 = fre }

Se para de forma momentanea, después finaliza la conducta compulsiva

0 1 2 3
Espera a que el cuidador se aleje y después finaliza la conducta
0 1 2 3
Se angustia, pega o pellizca o muerde o similar al cuidador que le impide la realizacién de la conducta
0 1 2 3
Se perturba, se muerde, pellizca, pega o similar
0 1 2 3
Otras respuestas
0 1 2 3
COMENTARIOS:
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ANEXO VI

f INVENTARIO DE CONDUCTAS DESAFIANTES T

Nombre de la persona: Fecha:

Complete el siguiente cuestionario sobre conductas desafiantes considerando la Frecuencia, la
Dificultad de Manejo y la Gravedad segin los siguientes criterios:

Frecuencia:
¢ Con qué frecuencia se ha presentado la conducta en los tiltimos 3 meses?

= Nunca. Esta conducta no se ha presentado en los 3 meses anteriores.

= Raramente. Se ha presentado en los tres meses anteriores pero NO el mes pasado.
Ocasionalmente. | - 4 veces el mes pasado.

= Frecuentemente. Mis de 4 veces el mes pasado.

= Muy fr t te. Ocurre diari te o mas frecuentemente.

wvoB W R -
i

Dificultad de Manejo

¢Cuan dificil le ha sido manejar esta sitvacién?

1 = Sin prob} Puedo jar la situacion sin ninguna dificultad.

2 = Problema leve. Puedo manejar la situacion facilmente aunque me causa alguna dificultad.

3 = Problema moderado. Encuentro la situacion bastante dificil de manejar pero creo que puedo
hacerlo.

4 = Problema considerable. Encuentro muy dificil manejar yo solo la situacion.

5 = Problema extremo. No puedo manejar la situacion sin ayuda.

Gravedad

¢ Cual ha sido la gravedad de las lesiones causadas en los tltimos 3 meses?

1 = No hay lesién. No han causado dolor o lesion tisular.

2 = Lesién menor. Han causado rasgufios o enrojecimiento (ej.: palmadas, golpes, empujones,
tirones de cabello sin excesiva fuerza). No han sido necesarios ni primeras curas ni atencién
médica.

3 = Lesién moderada. Han causado lesion tisular moderada (ej.: mordiscos, golpes, patadas, que
rompan la piel o causen moretones). Han requerido primeras curas pero no atencién médica.

4 = Lesién importante. Han causado importante lesion tisular (ej.: cortes, heridas que requieran
sutura). Ha sido necesaria la atencién médica.

5 = Lesién muy importante. Han causado lesion tisular mury importante (ej.: fracturas 6seas,
heridas o laceraciones profundas). Ha requerido hospitalizacion y/o absentismo justificado al
centro.
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¢(Ha presentado alguna de las siguientes conductas en los pasados 3 meses?
Nombre

Fecha: Periodo de a

Introducir los nimeros apropiados

CONDUCTA DESAFIANTE { F | DM G
¢;Pellizcar a la gente? I T
(Morder a la gente? L
(Arafiar a la gente?

—

{Golpear a la gente (pufietazos o palmadas)?

(Agarrar, estrujar, empujar o tirar a la gente?

¢Dar patadas a la gente? |

¢Dar pufietazos a la cabeza de la gente?

¢Tirar el cabello a la gente?

(Estrangular a la gente?

¢JUtilizar objetos como armas contra la gente?
(Cuchillos u otros objetos de mano)

¢;Tirar cosas a la gente? ‘f
¢Rasgar la ropa a la gente? Iﬁ

¢(Realizar contactos sexuales no deseados? ‘

¢Se autolesiona? (Golpes en la cabeza, hurgar o golpearse
los ojos, morderse o arafiarse, etc.)

F: frecuencia
DM: dificultad de manejo
G: gravedad
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Otras conductas desafiadoras (Observe que no se puntia la gravedad en estas conductas).

{Ha presentado alguna de las siguientes conductas en los pasados 3 meses?

F DM
——

¢ Daflar la ropa, los muebles u otros objetos?

(Golpear las ventanas?

¢Dar portazos?

¢ Gritar o decir palabrotas a la gente?

¢Hacer ruidos fuertes? (golpeando, chirriando, chillando)

(Amenazar con agredir a la gente?
(Verbal y no verbalmente)

{Coger la comida o bebida de los demas?

;Comer cosas inapropiadas?
(basura, heces, objetos peligrosos)

¢(Desarrollar conductas ritualisticas o repetitivas?
(Ej.: cerrar/ abrir puertas, reordenar muebles, acumular basura)

(Enrolarse en conductas estereotipadas?
(Torsiones del cuerpo, golpecitos con los dedos, aleteo de manos, etc.)

¢Mostrar una conducta introvertida?
(Dificultad para contactar)

¢Escupir a la gente?

¢Ensuciarse o mojarse deliberadamente?

¢ Vomitar deliberadamente?

¢Untarse o jugar con heces?

¢Exhibir su cuerpo de forma inapropiada?

(Desnudarse o masturbarse publicamente)

(Rehusar hacer las cosas?
(Ej.: comer o moverse)

(Fugarse o tratar de fugarse con facilidad?

¢, Prender fuegos?

¢(Ocasionar disturbios nocturnos?

Presenta la persona otras conductas SI NO

Describir:
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ESCALA DE CONDUCTAS ANOMALAS
(ABC - ECA)

Aman, M.g., Singh, N.N., Stewart, A.W., Field, C.J.

Esta escala fue disefiada para valorar los efectos de la medicacion o de otros
tratamientos sobre las personas con retraso mental y para estudiar los problemas de
conducta y psicopatologicos en estas personas. Esta compuesta por 58 items, los cuales
describen diversos problemas de conducta, algunos de ellos de forma reiterativa pero
que sirve para dar validez y fiabilidad a la prueba. De ellos se derivan 5 dimensiones,

que han sido etiquetadas de la siguiente manera:

L Irritabilidad, agitacién, llanto (15 items)
IL Letargia, abandono social (16 items)

III.  Conductas estereotipadas (7 items)

IV. Hiperactividad, desobediencia (16 items)

\ A Locuacidad excesiva (4 items)

La escala fue validada mediante analisis factorial de las puntuaciones obtenidas
en un grupo de 927 personas con retraso mental, utilizando para ello un procedimiento
“cruzado”. Durante ¢l desarrollo de la escala, y en estudios paralelos, fue recogida
informacion adicional para evaluar sus propiedades psicométricas, su relacion con las
diferentes caracteristicas del sujeto, y la sensibilidad al tratamiento psicofarmacolégico.
Se comprobo asi que es la mas Gtil para valorar las modificaciones en la conducta tras la
intervencion, y es sensible y util para medir los efectos de los psicofarmacos. Es la
escala mas frecuentemente empleada en la bibliografia internacional para la valoracion
de los trastornos de conducta y su variacidn tras la intervencién, especialmente
psicofarmacologica. Resulta una escala relativamente facil de aplicar -puede ser
utilizada por A.T.S. o personas de atencion directa con un minimo de conocimientos en
la materia-, estd bien adaptada a la poblacion a la que va dirigida, y es muy sensible al

cambio. No es una escala con capacidad diagnostica.

290



ANEXO VII

INSTRUCCIONES

Evalue la conducta del individuo durante las cuatro dltimas semanas. Para cada

item, Vd. debe decidir si el individuo presenta este problema, y rodear con un circulo

el nimero apropiado de acuerdo con la siguiente escala:

0 = No presenta este problema en absoluto
1 =Problema leve
2 = Problema de gravedad moderada

3 = Problema importante

Cuando juzgue una conducta tome en consideracién los siguientes puntos:

a)

b)

)

d)

Evalte la frecuencia relativa para cada conducta especificada. Por ejemplo, si el
sujeto presenta mas “rabietas” que el resto, es probablemente moderadamente grave
(2) o importante (3) aunque s6lo ocurra una o dos veces por semana. Otras
conductas, como la desobediencia, deberian suceder probablemente con mayor

frecuencia para recibir una puntuacion alta.

Puntue la conducta de acuerdo con todo el personal. Si el sujeto tiene problemas con
otros pero no con Vd. (o viceversa), intente tener una impresién global de la

situacion.

Intente considerar si una determinada conducta interfiere en el desarrollo del sujeto.
Por ejemplo, el “balanceo” puede que no moleste a otros sujetos o que no interfiera
para el funcionamiento del Centro, pero también es cierto que esta conducta
dificulta su desarrollo personal. Ademas, la conducta desadaptativa debe ser

puntuada también como conducta dirigida hacia el exterior.

Es aconsejable que los evaluadores consulten con otros miembros del personal,
especialmente con aquellos que conocen al sujeto en otras situaciones tales como

realizar otros trabajos, cuando estdn en el colegio, etc...
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ESCALA DE CONDUCTAS ANOMALAS (ABC - ECA)

Fecha de evaluacion: / /

Puntuacion:

No piense excesivamente sobre cada item, ya que la primera impresion suele ser la buena:

1. Excesiva actividad en el Centro 0123
2. Autoagresividad 0123
3. Apatia, pereza, inactividad 0123
4. Agresividad hacia otros pacientes o el personal 0123
5. Bisqueda de aislamiento del resto de sujetos 0123
6. Movimientos recurrentes sin sentido 0123
7. Ser demasiado “escandaloso” o “ruidoso” 0123
8. Gritar “sin venir a cuento” 0123
9. Hablar excesivamente 0123
10. Rabietas 0123
11. Movimientos estereotipados o repetidos 0123
12. Ensimismamiento, mirada perdida 0123
13. Impulsividad (realiza actos sin pensar) 0123
14. Irritabilidad 0123
15. Inquietud, incapacidad de estar quieto 0123
16. Inhibicidn; prefiere actividades solitarias 0123
17. Conductas extraias o estrambdticas 0123
18. Desobediencia; dificultad para controlarlo 0123
19. Gritos inoportunos 0123
20. Expresion facial rigida; falta de reactividad emocional 0123
21. Molesta a los otros 0123
22. Lenguaje repetitivo 0123
23. No hace nada; se sienta y mira a otros 0123
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24. No coopera con los demés

—_—

25. Humor deprimido .

26. Se resiste a cualquier forma de contacto fisico
27. Vuelve la cabeza hacia atras continuamente
28. No presta atencion a las instrucciones

29. Sus demandas deben ser satisfechas inmediatamente

o O O O O o o
—

[\S TN SR S I S I I S 8]

L W W W W W W

30. Se aisla a si mismo/a del resto

31. Desbarata las actividades de grupo

32. Se sienta o permanece en una misma posicién mucho tiempo
33. Habla consigo mismo en voz alta

34. Llora ante minimos disgustos o pequefios golpes

35. Realiza movimientos repetitivos de manos, cuerpo o cabeza
36. Cambia de humor repentinamente

37. No responde a las actividades del Centro

38. No se queda quieto en su sitio durante las clases

39. Procura no quedarse solo, aun por pequefios espacios de tiempo

O O O O o o o o <o
NN N N NN NN DN
W W W W W W W W W W

40. Es dificil acercarse o establecer relacion con €l

41. Llora y chilla de manera inapropiada 0123
42. Prefiere estar solo 0123
43. No intenta comunicarse mediante palabra ni gestos 0123
44. Se distrae facilmente 0123
45. Mueve o agita las extremidades repetidamente 0123
46. Repite una palabra o una frase una y otra vez 0123
47. Da patadas mientras tira objetos o da portazos 0123
48. Corre o salta constantemente por la habitacién 0123
49. Mueve el cuerpo hacia delante y hacia atras una y otra vez 0123
50. Se hace heridas a si mismo/a de forma deliberada 0123
51. No presta atencién cuando le hablan 0123
52. Es violento consigo mismo/a 0123
53. Es inactivo, nunca se mueve de forma espontanea 0123
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54. Tiende a ser excesivamente activo
55. Responde de forma negativa a las muestras de carifio
56. Ignora las ordenes de forma deliberada

57. Coge rabietas cuando no consigue lo que quiere

o ©O O o ©
—_—

BN NN

W W W W W

58. Presenta poca interaccion con los otros

HOJA DE CORRECCION
Subescala I Subescala II  Subescala III Subescala IV Subescala V
(agitacion) (letargia) (estereotipias) (hiperactividad)  (locuacidad
excesiva)
2 3 6 1 9
4 5 11 7 22
12 17 13 33
10 16 27 15 46
14 20 35 18
19 23 45 21
25 26 49 24
29 30 28
34 32 31
36 37 38
41 40 39
47 42 44
50 43 48
52 53 51
57 55 54
58 56
Total Total Total Total Total
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“SCATTER PLOT”. HOJA DE REGISTRO PARA LA IDENTIFICACION DE

ESTiIMULOS DE CONTROL DE LAS ALTERACIONES DE LA CONDUCTA.
Paul E. Touchette, Rebecca F. MacDonald, Susan N. Langer
Journal of Applied Behavior Analysis 1985; 8:343-351

Es un sistema de registro que trata de relacionar la aparicion de alteraciones
conductuales y los acontecimientos del entorno. E objetivo es identificar los momentos
del dia (horas) y dias (calendario) en que son mas prevalentes las alteraciones de la
conducta, para hallar las similitudes ambientales entre estos momentos.

Consiste en una cuadricula en donde se sitian los dias en horizontal y en vertical
los intervalos horarios (franjas de media hora).

Una vez definida la conducta objetivo que se va a registrar, el observador hara
marcas en los momentos en que se presenta la conducta. A medida que se va registrando
va apareciendo un patrén que nos puede servir para identificar la relacién entre el
problema de comportamiento y una o mas caracteristicas ambientales (hora del dia),
presencia o ausencia de ciertas personas, situacién social, actividades de clase o
reforzamiento contingentes y la combinacion de éstas y otras variables.

Procedimiento:
Verticalmente: Poner las horas del dia en horas, medias horas, cuartos de hora o
cualquier unidad de tiempo apropiada.

Horizontalmente: Poner los dias sucesivos desde el inicio del registro.

Registro de frecuencia

O Casilla en blanco: la conducta no se presenta en este intervalo.
] “Slash™: la conducta se presenta en este intervalo entre una y cuatro veces.

| Casilla en negro: la conducta se presenta en este intervalo mas de cuatro veces
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SCATTER PLOT

Nombre y apellidos
Fecha de inicio:

Conducta a registrar:

9-9.30

9.30-10

10-10.30

10.30-11

11-11.30

11.30-12

12-12.30

12.30-13

13.30-14

14-14.30

14.30-15

15-15.30

15.30-16

16-16.30

16.30-17

17-17.30

17.30-18

18-18.30

18.30-19

19-19.30

19.30-20

20-20.30

20.30-21

21-21.30

21.30-22

22-22.30

22.30-23

23-23.30

23.30-00
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ANALISIS DE INCIDENTES A-B-C
Nombre de la persona que presenta la conducta:

Nombre de la persona que registra:

DESCRIPCION DEL INCIDENTE

AREAS DE REVISION DATOS DEL INCIDENTE

Tipo de conducta objetivo observada
(agresion. rabietas...)

Fecha del incidente

Hora de inicio

Hora de finalizacion

¢En qué lugar ocurri6 el incidente?

¢ Quién estaba trabajando con la
persona en ¢l momento del incidente?

¢Donde estaba el personal en el
momento que ocurrid el incidente?

(Quién estaba cerca dc la persona
cuando ocurri¢ el incidente?

¢Qué otras personas (personal,
compaiieros) estaban cerca cuando
ocurri¢ el incidente?

;Cudl era el ambiente general (nivel
de ruido. otras rabictas o conductas.
actitud del personal) en el entorno
que ocurrié el incidente?

(Qué estaba haciendo la persona en el
momento del incidente?. Describe la
actividad, tarea, suceso o
interacciones que ocurrian en ese
momento.

¢Qué ocurri6 inmediataiente antes
del incidente?. Describe las
demandas, cambios en las
actividades. interacciones con el
personal u otros compafieros,
peticiones. iniciacion de actividades,
etc.

Describe qué hizo la persona durante
el incidente {golpear con el pufio, dar
patadas...}
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Describe la gravedad del incidente
(daifios en el mobiliario,
compatfieros...)

Describe a quién o a qué estaba
dirigido el incidente (nombre de la
persona, objeto...)

Describe la reaccion inmediata a la
conducta. ;Coémo reaccionaron el
personal y sus compafieros?

¢ Qué acciones se tomaron para
reducir o redirigir la conducta?

Describe brevemente tu impresion de
por qu¢ 1a persona realiza los
incidentes descritos anteriormente.




ANEXO X

ANALISIS FUNCIONAL - ECOLOGICO DE LA CONDUCTA
ANTECEDENTES - CONDUCTA ~ CONSECUENCIAS

DESCRIPCION DEL EPISODIO

(A-B-C)

REVISAR

DATOS DEL EPISODIO

Tipo de conducta observada

Fecha del episodio

Hora de inicio

Hora de finalizacién

JEn qué lugar ocurrié el

episodio?

(Quién estaba trabajando con el
sujeto en el momento en que

ocurri6 el episodio?

¢Doénde estaba ¢l personal en el
momento en que ocurrio el

episodio?

;Quién estaba cerca de la
persona cuando ocurrio el

episodio?

¢Cual era el ambiente general
(nivel de ruido, otras rabietas,
actitud del personal) en la
situacion en la que ocurrié el

episodio?

¢ Qué estaba haciendo la persona
en el momento en que ocurrio el
episodio ? Describir la actividad,
tarea, suceso o interacciones que

se daban en ese momento.
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¢Qué ocurrié inmediatamente
antes del episodio? Describir las
demandas, cambio en las
actividades, transicion entre
actividades, interacciones con el
personal u otros compafieros,

peticiones, etc.

Describir qué hizo la persona

durante el episodio.

Describir la gravedad del
episodio (dafios a otros, a si

mismo, destruccion, etc...)

Describir a quién o contra qué

iba dirigido el episodio.

Describir como reaccionaron el
personal y sus compafieros ante

esta conducta.

Describir qué acciones se
tomaron para reducir o redirigir
la conducta (conductuales:
escucha activa, relfexion,
contencion fisica, etc;
farmacolégicos: tipo de farmaco

administrado)

Describa su opinién de por qué
la persona ha realizado este

episodio.




ANEXO XI

ESCALA DE EVALUACION DE LA MOTIVACION
V. Mark Durand y Daniel B. Crimmins

Nombre Evaluador Fecha

Descripcion de la conducta:

Descripcion de la situacion:

2
« 8 8 5
§ § g % el 2
202 |18 12 |5 |85
5 @ = ‘n
Z (S | |E |2 |SE3
1. ;Se podria producir esta conducta continuadamente, 0 1 2 3 4 5 6
una y otra vez, si la persona estuviese sola durante
bastante tiempo?.
2. (Se produce la conducta después de pedirle que haga 0 1 2 3 4 5 6
una tarea dificil?
3. ;Parece que la conducta se produce como respuesta al 0 1 2 3 4 5 6
hecho de estar hablando con otras personas en la
habitacién?

4. ;La conducta aparece cada vez que quiere obtener un 0 1 2 3 4 5 6
juguete, algo para comer o una actividad que le hemos
dicho que no podia tener?

5. ¢Se produce la conducta repetidamente, de la misma 0 1 2 3 4 5 6
forma, durante periodos largos de tiempo, cuando no hay
nadie a su alrededor? (Por ejemplo: balancedndose
adelante y atrds)

6. ;La conducta se produce cuando se le pide cualquier 0 1 2 3 4 5 6
cosa?

7. ¢ Se produce siempre que se deja de atender? 0 1 2 3 4 5 6
8. ;Se produce cuando le quitamos el juguete, la comida 0 1 2 3 4 5 6
o la actividad preferida?

9. (Parece que la persona disfruta realizando la 0 1 2 3 4 5 6
conducta? (se deleita cuando siente, prueba, ve, huele y/

o escucha)

10. ;Parece que esta realizando la conducta para 0 1 2 3 4 5 6

disgustaros 0 molestaros cuando intentdis conseguir que
haga lo que le estais solicitando?

11. ;Parece que est4 realizando la conducta para 0 1 2 3 4 5 6
disgustaros o molestaros cuando no le atendéis? (por
ejemplo, si estais sentados en otra habitacion

interactuando con ofra persona |

12. ;Se detiene la conducta poco después de darle el 0 1 2 3 4 5 6
juguete, la comida o la actividad que pedia?
13. Mientras presenta la conducta, jparece que estd 0 1 2 3 4 5 6

calmado y ausente de lo que acontece a su alrededor?

14. ;Se detiene la conducta al cabo de poco tiempo (entre | ¢ 1 2 3 4 5 6
uno y cinco minutos) de dejar de trabajar o de pedirle
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que haga alguna cosa?
15. ;Parece que se comporta de esta forma para poder 1 2 4 5 6
pasar un rato juntos?
16. ;Parece que se produce la conducta cuando se le ha 1 2 4 5 1 6
dicho que no podia hacer algo que queria hacer? B
PUNTUACION
SENSORIAL EVITACION ATENCION TANGIBLES

L. 2. 3. 4.

5. 6. 7. 8.

9. 10. 11. 2.

13. 14. 15. 16. |
Punt. Total \
Punt. Media 1
Ranking
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ANALISIS MULTIMODAL DE LA CONDUCTA

Nombre y apellidos:
Descripcién de la conducta objetivo:

CONDICIONES INICIADORAS
PRECURSORAS
CONTRIBUYENTES

VULNERABILIDAD

CONDICIONES
REFORZADORAS
POSITIVO NEGATIVO

FISICAS

SOCIALES

PROGRAMATICAS

RASGOS
PSICOLOGICOS

DEFICIT
HABILIDADES

MEDICAS

PSIQ/NEURO

IIX OXUNV



ANEXO XIII

ANALISIS MULTIMODAL DE LA CONDUCTA
LISTADO DE COMPROBACION

Nombre y apellidos de la persona evaluada:

Conducta Objetivo:

- . .
Fecha: Nombre de las personas que han realizado la evaluacién:

Todas las respuestas deben ser “SI”. Un “NO” puede indicar déficits en el Plan General de
Intervencion Conductual.

1. Identificacion de la/s conducta/s

SI NO

Se han identificado de una forma clara alteraciones conductuales?

1

La conducta/s ha necesitado intervencion?

2. Hipétesis causales
A. Médicas

SI _NO

(Se han formulado hipotesis en relacion con la posibilidad de que un diagnadstico
médico pueda participar como factor iniciador, de vulnerabilidad o mantener la
conducta?

Esta/s hipatesis ;estan relacionadas especificamente con la conducta?

¢ Se han planteado objetivos programéticos de acuerdo con esta/s hipotesis
causal?

(Se han planteado estrategias de intervencion relacionadas con esta/s hipotesis
causal?

¢Existe un plan de accion que relacione las intervenciones médicas con las de
naturaleza psiquiatrica, psicologica o del entorno?

(Se ha tenido en cuenta especificar el tipo y la magnitud del cambio conductual
esperado?

¢ Se ha tenido en cuenta especificar el tiempo necesario para alcanzar este
cambio?

Se ha especificado el tipo de datos necesarios para evaluar los efectos de la
intervencion médica sobre la conducta?
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(,Se ha especificado el calendario para obtener estos datos? |

(Se ha especificado el personal que se responsabilizara de la obtencion y
revision de estos datos?

¢ Se ha especificado el personal médico responsable para realizar las
intervenciones médicas y su seguimiento?

Cuando se han realizado modificaciones en el Plan de Intervencion Individual,
(éstas estan basadas en las nuevas hipdtesis diagnosticas?

Si ha sido necesario interrumpir la intervencion por falta de éxito, jse han
analizado y documentado las causas de la falta de eficacia?

B. Psiquiatricas

SI NO

¢ Se han formulado hipétesis en relacion con la posibilidad de que un diagnostico
médico pueda participar como factor iniciador, de vulnerabilidad o mantener la
conducta?

Esta/s hipotesis ;estan relacionadas especificamente con la conducta?

¢ Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo con esta/s hipotesis
causal?

;Se han planteado estrategias de intervencion relacionadas con esta/s hipotesis
causal?

¢ Existe un plan de accion que relacione las intervenciones psiquiatricas con las
de naturaleza médica, psicologica o del entorno?

¢ Se ha tenido en cuenta especificar el tipo y la magnitud del cambio conductual
esperado?

¢ Se ha tenido en cuenta especificar el tiempo necesario para alcanzar este \
cambio?

¢ Se ha especificado el tipo de datos necesarios para evaluar los efectos de la ‘
intervencion psiquiatrica sobre la conducta?

¢ Se ha especificado el calendario para obtener estos datos? ‘

Se ha especificado el personal que se responsabilizara de la obtencion y
revision de estos datos?

¢ Se ha especificado el personal médico responsable para realizar las
intervenciones psiquiatricas y su seguimiento?

Cuando se han realizado modificaciones en el Plan de Intervencion Individual,
(€stas estan basadas en las nuevas hipotesis diagnosticas?

Si ha sido necesario interrumpir la intervencién por falta de éxito, jse han
analizado y documentado las causas de la falta de eficacia?

C. Psicologicas

SI NO

(Se han formulado hipétesis en relacion con la posibilidad de que un trastorno
psicolégico pueda participar como factor iniciador, de vulnerabilidad © mantener
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la conducta?

¢Esta/s hipétesis esta/n relacionada/s especificamente con la conducta?

. Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo con esta/s hipotesis
causal?

(Se han planteado estrategias de intervencion relacionadas con esta/s hipotesis
causal?

¢Existe un plan de accion que relacione las intervenciones psicologicas con las
de naturaleza meédica, psiquiatrica o del entorno?

¢ Se ha tenido en cuenta especificar el tipo y la magnitud del cambio conductual
esperado?

(;Se ha tenido en cuenta especificar el tiempo necesario para alcanzar este
cambio?

¢ Se ha especificado el tipo de datos necesarios para evaluar los efectos de la I
intervencion psicologica sobre la conducta?

¢ Se ha especificado el calendario para obtener estos datos?

¢ Se ha especificado el personal que se responsabilizara de la obtencion y
revision de estos datos?

¢ Se ha especificado el personal responsable para realizar las intervenciones
psicologicas y su_seguimiento?

Cuando se han realizado modificaciones en el Plan de Intervencion Individual,
,éstas estan basadas en las nuevas hipotesis diagnosticas?

Si ha sido necesario interrumpir la intervencion por falta de éxito, jse han
analizado y documentado las causas de la falta de eficacia?

D. Ecologicas

SI

NO

¢ Se han formulado hipotesis en relacion con la posibilidad de que factores del
entorno puedan participar como factor iniciador, de vulnerabilidad o mantener la '
conducta?

Esta/s hipétesis estan relacionadas especificamente con la conducta?

¢ Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo con esta/s hipotesis
causal?

¢ Se han planteado estrategias de intervencion relacionadas con esta/s hipotesis
causal?

(Existe un plan de accion que relacione las intervenciones sobre el entorno con
las de naturaleza médica, psicoldgica o psiquiatrica?

| ¢Se ha tenido en cuenta especificar el tipo y la magnitud del cambio conductual

esperado?

¢ Se ha tenido en cuenta especificar el tiempo necesario para alcanzar este
cambio?

¢Se ha especificado el tipo de datos necesarios para evaluar los efectos de la
intervencion en el entorno sobre la conducta?

¢ Se ha especificado el calendario para obtener estos datos?

(Se ha especificado el personal que se responsabilizara de la obtencion y
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revision de estos datos?

¢ Se ha especificado el personal responsable para realizar las intervenciones en el
entorno y su_seguimiento?

Cuando se han realizado modificaciones en el Plan de Intervencion Individual,
(;€stas estan basadas en las nuevas hipétesis diagnosticas?

Si ha sido necesario interrumpir la intervencion por falta de éxito, ¢se han
analizado y documentado las causas de la falta de eficacia?

OBSERVACIONES
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MODELO DE PLAN DE INTERVENCION (LA VIGNA, 1987)

El Plan de Apoyo recomendado deberia contemplar:

v Objetivos a largo plazo.
v Objetivos a corto plazo para cada una de las conductas problematicas evaluadas.
v Cémo registrar los datos:
- Meétodo de registro de datos para cada conducta y su fiabilidad.
v Estrategias de intervencion a utilizar en cada objetivo.
v Formacion del Personal.
v Comentarios y Recomendaciones.

v Estrategias de evaluacion.

v Objetivos a Largo Plazo

En este apartado deben describirse los objetivos a largo plazo para la intervencion en
términos de resultados clinicos, es decir, medidas de calidad de vida, por ejemplo, vivir
en un entorno menos restrictivo, incrementar el contacto con gente no discapacitada,
incrementar la independencia, maximizar la oportunidad de interactuar en situaciones

normales con personas sin discapacidad.

v Objetivos a Corto Plazo
En este apartado deben indicarse objetivos mensurables limitados en el tiempo para
cada uno de los problemas referidos. Cada objetivo debe contener toda la siguiente

informacion:

(1) el nombre de la conducta problema

(2) upa descripcion de si la conducta objetivo tiene que disminuir/mantenerse o
incrementar,

(3) una referencia en términos mensurables (por ejemplo, frecuencia, tasa, duracion,
porcentaje de ocurrencia) del grado de cambio esperado (por ejemplo, 25 veces por
semana a 10 veces por semana; 10 minutos por dia a 5 minutos por dia),

(4) una referencia del intervalo de tiempo durante el cual se espera que ocurra el cambio

(por ejemplo, en un mes, en un trimestre).

v Recogida de Datos
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Debe describir los procedimientos que se van a usar de observacién y de recogida de
datos con cada objetivo a corto plazo. Los métodos descritos se deben adecuar y ser
apropiados a la topografia y frecuencia de la conducta objetivo, asi como a los recursos

de personal disponibles en el servicio.

v' Procedimientos de Intervencién

- Manipulaciones Ecologicas
Se deben hacer recomendaciones especificas en cuanto a las modificaciones del entorno
fisico, programatico o interpersonal de la persona con discapacidad con el objetivo de
proporcionar el mayor soporte para conseguir los objetivos finales del tratamiento y los
objetivos concretos. Si no hay necesidades especificas en este area se debe hacer una

referencia al respecto.
- Programacién Positiva

Habilidades Generales (1)
Hacen referencia al entrenamiento sistematico en las dreas de autonomia personal,
funcionamiento doméstico, vocacional y comunitario general, ocio y tiempo libre. Las
tareas, actividades y habilidades deben ser funcionales, apropiadas a la edad cronoldgica

y realizadas en entornos comunitarios socialmente integrados.

Habilidades Funcionalmente Equivalentes (2)
Se trata de dar a la persona con discapacidad formas socialmente mas aceptables y
efectivas para conseguir las funciones legitimas identificadas para las conductas
problema objetivo de intervencién. Por ejemplo, si la conducta tiene una funcién

comunicativa, el programa debe incluir una estrategia comunicativa alternativa.

Habilidades Funcionalmente Relacionadas (3)
Se deben enseflar a la persona con discapacidad habilidades especificas que estan
relacionadas pero que no le sirven directamente para las mismas funciones identificadas
para las conductas problema. Ejemplos de esto pueden incluir ensefianza de habilidades
de hacer elecciones, ensefiar a la persona a usar un programa pictografico de secuencias

de actividades, independencia para coger la comida, ensefiar discriminacion, etc.

Habilidades de Afrontamiento (4)
En los apartados previos se enseifia a la persona a ser mas habilidosa en su relacion con

el ambiente que le rodea. Se le ensefla a ser mds independiente y a conseguir sus
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necesidades mas efectivamente y apropiadamente. En este apartado, se le ensefia a la
persona a tolerar y afrontar sucesos aversivos que ocurren naturalmente y que no se
pueden evitar o cambiar y que se han identificado como discriminativos de las
conductas objetivo. Este puede incluir entrenamiento en relajacion, desensibilizacion,
entrenamiento en tolerancia, extincidn gradual, extincidn vicaria, estrategias de

contracondicionamiento, etc.
- Tratamiento Directo de la Conducta

Deben describirse estrategias especificas de intervencion con el objetivo de conseguir
una reduccidn lo mas rapida posible del problema de conducta, coherentes con las metas
y objetivos del tratamiento y de acuerdo con las frecuencias e intensidades descritas en
el andlisis funcional (por ejemplo, RDO, RDOP, RDA, RD Bajas Tasas, Saciacion de

Estimulos, Control de Estimulos, Control Instruccional).
- Estrategias Reactivas

Deben hacerse recomendaciones especificas para el manejo situacional de los episodios

conductuales que sean coherentes con las Pautas de Manejo de Emergencias.

v" Formacion del Personal

Debe describir cualquier tipo de entrenamiento o formacion del personal que facilite la
puesta en marcha del programa descrito anteriormente. Puede incluir entrenamiento in-

service, role playing, modelamiento, entrenamiento directo.

v' Comentarios y Recomendaciones

Debe describirse el nivel de motivacion y cooperacion que se puede anticipar por parte
de los mediadores y/o la presencia de cualquier cuestién que pueda impedir el progreso.
Si no se anticipan problemas, debe hacerse también referencia a ello. Debe hacerse una
referencia sobre cualquier otro servicio que la persona con discapacidad pueda

necesitar.

v Estrategias de evaluacion

Deben describirse las estrategias para evaluar los resultados del tratamiento (por

ejemplo, trimestralmente).
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FICHA DE NEUROLEPTIZACION RAPIDA

Nombre y apellidos de la persona:

Fecha de la indicacion: Hora de la indicacion:
Indicacién:

Agitacién psicomotriz Conducta destructiva
Autoagresion Otras causas
Agresion

Pauta indicada:

Firma del personal que lo hace
(la ausencia de las dos firmas de confirmacion
indica el levantamiento de la contencion en la fecha
v turno correspondiente)
Fecha Turmo Meédico Enfermeria
M T N
M T N
M T N
M T N
M T N

Control de constantes (hora de control). Registrar constantes a la 2 hora y cada dos horas de inicio l

Tension arterial

Frec. Cardiaca

Frec. Respiratoria

Diuresis

Temperatura

Enviada nota de comunicacion de la sujecion para el juez de guardia
Con fecha / / alas horas

Fdo: (DUE o ATS)

Enviada nota de comunicacion de la liberacion de la sujecion para el juez de guardia
Con fecha / / alas horas

Fdo: (DUE o ATS)
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] ESCALA DE EFECTOS EXTRAPIRAMIDALES
| (Simpson, Angus, 1970)
|

Persona: | Fecha: jEvaluador:
NEUROLEPTICO DOSIS ANTIGUEDAD
Instrucciones:

Cada item se valora en una escala de 5 puntos: O significa una ausencia total del
trastorno referido, y 4 la presencia del mismo de forma extrema.

Sefiale con una X la respuesta que mejor caracteriza actualmente al paciente.

1. Modo de andar

Se examinara al paciente mientras anda hacia un punto, su forma de andar, el balanceo
de sus brazos, su postura general, todo formara la base para una puntuacion global de
este item. Se valorara del siguiente modo:

0 [] Normal

1 [ Disminucién del balanceo mientras el paciente esta andando

2 [ Disminuci6n marcada del balanceo con rigidez obvia del brazo

3 [ Forma de andar rigida con los brazos mantenidos rigidamente delante del abdomen
4 [J Andar encorvado arrastrando los pies con propulsion y retropulsion

2. Caida de brazoes

Ambos, el paciente y el examinador elevaran sus brazos a la altura de sus hombros y los
dejaran caer hacia los lados. En un sujeto normal. Los brazos golpearan los lados. En un
paciente con sindrome extrapiramidal extremo, los brazos caeran muy lentamente.

0 U] Normal, caida libre con palmada sonora y rebote

1 [J Caida algo lenta con poco contacto audible y poco rebote
2 [ Caida lenta, sin rebote

3 [J Lentitud marcada, ausencia total de palmada

4 '] Caida de brazos como si opusieran resistencia; como si atravesaran goma

3. Agitaciéon de hombros

Se dobla el brazo del paciente en angulo recto por el codo, tomindose por el
examinador uno cada vez, quién cogera una mano y también asira la otra alrededor del
codo del paciente. El brazo elevado del paciente sera empujado de un lado a otro vy el
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himero se rotara externamente. El grado de resistencia desde normal hasta una rigidez
extrema se valorara de la siguiente forma:
0 ('] Normal
1 [J Poca rigidez y resistencia

2 [] Rigidez moderada y resistencia

3 (] Marcada rigidez con dificultad en movimientos pasivos
4 [ Extrema rigidez con al menos un hombro rigido

4. Rigidez de codos

Las articulaciones del codo se doblan separadamente en angulo recto y extendiendo y
flexionando pasivamente. Observando y palpando el biceps del paciente
simultineamente. Se valorard la resistencia de este procedimiento (la presencia de
rigidez en rueda dentada se anotara separadamente)

0 (1 Normal

1 U] Poca rigidez y resistencia

2 [ Moderada rigidez y resistencia

3 [ Marcada rigidez con dificultad de movimientos pasivos
4 [ Extrema rigidez con al menos un codo paralizado

5. Fijacion de la posicion o rigidez de 1a mufieca
La muifleca se mantiene en una mano y los dedos en la otra mano del examinador. Se
flexionara y extendera la mufieca y la mano en direccion radial y cubital. La resistencia
a este movimiento se evalia:

0 '] Normal

1 ['] Poca rigidez y resistencia

2 [ Moderada rigidez y resistencia

3 [J Marcada rigidez con dificultad de movimientos pasivos
4 (] Extrema rigidez con casi congelacion de [a mufieca

6. Piernas colgantes
El paciente se sienta encima de una mesa con las piernas colgando y balanceandose
libremente. El examinador le sujetara el tobillo hasta extender parcialmente su pierna.
Entonces se la dejara caer. La resistencia a la caida de la piema y la. ausencia de
balanceo formard la base para evaluar este item:

0 U1 Las piernas se balancean libremente
1 [J Poca disminucion del balanceo de as piernas
2 [J Moderada resistencia y amortiguacion del balanceo

3 [J Marcada resistencia y amortiguacion del balanceo
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4 [] Ausencia completa de balanceo

7. Caida de la cabeza

Se estirard al paciente en una camilla de exploracion acolchada y su cabeza serd
levantada por la mano del examinador quién posteriormente la dejara caer. En un sujeto
pormal, la cabeza cae sobre la camilla, El movimiento se retrasa en caso de alteracion
extrapiramidal, y en el caso de parkinsonismo extremo el movimiento no se dara. Los
musculos del cuello se pondran rigidos y la cabeza no llegara a la camilla. La
puntuacidn es como sigue:

0 (] La cabeza cae completamente con un buen golpe sobre la camilla

1 U Baja lentamente, observandose la ausencia de golpe al caer sobre la camilla
2 [J Caida moderadamente lenta, apenas apreciada por la vista

3 [ La cabeza cae rigida y lentamente

4 [J La cabeza no llega a la camilla

8. Golpe en la glabela
Se le pide al sujeto que abra completamente sus ojos y que no los cierre. La region
glabelar se golpeara de forma continua, rapida. Se anotaran las veces que el paciente

parpadea:

0 [ 0-5 parpadeos

1 [ 6-10 parpadeos

2 [ 11-15 parpadeos

3 [J 16-20 parpadeos

4 1] 21 o mas parpadeos

9. Temblor
Se observara al paciente caminar por la sala Para examinar este item:

0 [] Normal

1 [J Temblor ligero de dedos, obvio al mirar y tocar
2 U Temblor de manos y brazos irregular

3 [J Temblor persistente en uno o mas miembros

4 [J Temblor de cuerpo entero

10.Salivacién
Se observa al paciente mientras habla y se le pedira que abra la boca y que levante la

lengua. Se puntuara de la siguiente forma:
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0 [ | Normal

1 [ Exceso de salivacion hasta el extremo que aparece un charco si la boca estd abierta
y la lengua levantada

2 [ Cuando se presenta un exceso de salivacion ocasionalmente puede dificultar el
habla

3 [ Habla con dificultad debido al exceso de salivacion
4 [ Babeo

[ TOTAL suma 10 items/10 0e.3 ]
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA
ADMINISTRACION DE MEDICACION.

DON/ fia. . e familiar
responsable / representante legal de

DION/TIA. ceevietrreercreneereeeee et rtetecercere e seroeerestea e e e e smene que es asistido en la
INSTIEUCION: c.veeerieeeierieeierii et e v vestereeeeteteseesse e e ress e beseseenens de la que es titular la
ENEIAAG. ...cveeveeeerireereni ettt ettt ea st e sn e s e st s s s b eres e e e s st e sesaessar s teras

Declaro bajo mi responsabilidad que:

He sido informado sobre el tratamiento prescrito.

He podido hacer preguntas sobre el tratamiento.

He recibido suficiente informacién sobre el tratamiento.

He hablado COM ..ottt ettt et sae st ss e st st et e st e e s b st anserseanessanssssssnas

Comprendo que mi aceptacion es voluntaria.
Comprendo que puedo negarme o solicitar la retirada del tratamiento:

- Cuando quiera
- Sin tener que dar explicaciones
- Sin que repercuta en las atenciones

Por todo ello, doy Ilibremente mi conformidad para que ella
Sr/Sra. e sea tratado/a con la medicacidon que se relaciona
a continuacion asi como con la frecuencia y dosis detalladas

Medicamento Dosis Frecuencia Fecha inicio
[ ]

Fecha:

Firma de la persona / familiar / tutor Firma del médico
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INTERVENCIONES FiSICAS

En general, el término “intervencion fisica™ se utiliza para describir cualquier método de
responder a la conducta problematica que implica algin grado de fuerza fisica directa

para limitar o restringir el movimiento o movilidad.
Hay tres grandes categorias de intervencidn fisica:

a) Materiales 0 equipamiento que restringen o impiden el movimiento. Como ejemplos
podemos citar: poner correas a alguien en una cama; llevar puesto un casco para
reducir los efectos de golpearse en la cabeza; colocar unas tablillas (férulas) en los
brazos de una persona para restringir su movimiento; usar manoplas para que la
persona no se haga dafio en las manos al morderse; sujeciéon post-intervencién

quirirgica.

b) El uso de barreras, tales como puertas cerradas con llave, para limitar la libertad de
movimientos. Como ejemplos tenemos: colocar a una persona en una silla con una
mesa frente a si de modo que no pueda levantarse o irse ficilmente; colocar pestillos
o cerrojos en las puertas que no puedan alcanzar los usuarios; tener cerradas las

puertas.

¢) Contacto fisico directo entre un miembro del personal y una persona del servicio.
Como ejemplos pueden sefialarse: sostener la mano de una persona para parar
movimientos estereotipados; sostener los brazos y piernas de una persona para
prevenir que golpeen a alguien; arrinconar a la persona para impedir que siga

agrediendo; sentarse en el regazo de una persona.

Por otra parte, es preciso indicar que el uso de intervenciones fisicas en respuesta a

conductas problema es problematico por una serie de razones:

- Eluso de la fuerza para sobreponerse a una persona que es violenta o agresiva puede

tener consecuencias lesivas para el personal y personas del servicio.

- El uso de intervenciones fisicas no planificadas es posible que se asocie con altos

niveles de estrés psicolégico tanto para el personal como para las personas.

- Eluso de intervenciones fisicas no reguladas puede llevar al abuso y puede ir contra

la ley.
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INTERVENCIONES FiSICAS

En general, el término “intervencion fisica” se utiliza para describir cualquier método de
responder a la conducta problematica que implica algin grado de fuerza fisica directa

para limitar o restringir el movimiento o movilidad.
Hay tres grandes categorias de intervencion fisica:

a) Materiales o equipamiento que restringen o impiden el movimiento. Como ejemplos
podemos citar: poner correas a alguien en una cama; llevar puesto un casco para
reducir los efectos de golpearse en la cabeza; colocar unas tablillas (férulas) en los
brazos de una persona para restringir su movimiento; usar manoplas para que la
persona no se haga dafio en las manos al morderse; sujecion post-intervencion

quirirgica.

b) El uso de barreras, tales como puertas cerradas con llave, para limitar la libertad de
movimientos. Como ejemplos tenemos: colocar a una persona en una silla con una
mesa frente a s{ de modo que no pueda levantarse o irse facilmente; colocar pestillos
o cerrojos en las puertas que no puedan alcanzar los usuarios; tener cerradas las

puertas.

¢) Contacto fisico directo entre un miembro del personal y una persona del servicio.
Como ejemplos pueden sefialarse: sostener la mano de una persona para parar
movimientos estereotipados; sostener los brazos y piermnas de una persona para
prevenir que golpeen a alguien; arrinconar a la persona para impedir que siga

agrediendo; sentarse en el regazo de una persona.

Por otra parte, es preciso indicar que el uso de intervenciones fisicas en respuesta a

conductas problema es problematico por una serie de razones:

- Eluso de la fuerza para sobreponerse a una persona que es violenta o agresiva puede

tener consecuencias lesivas para el personal y personas del servicio.

- El uso de intervenciones fisicas no planificadas es posible que se asocie con altos

niveles de estrés psicoldgico tanto para el personal como para las personas.

- Eluso de intervenciones fisicas no reguladas puede llevar al abuso y puede ir contra

la ley.
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- El uso de intervenciones fisicas puede que no se haga para el mejor interés de la

persona.

- Las intervenciones fisicas puede que, a veces, se utilicen en situaciones donde otros

métodos no fisicos podrian ser mis efectivos.

- El uso de intervenciones fisicas puede conducir a una escalada de conductas

problema.

- Eluso de intervenciones fisicas puede estar en conflicto con los valores del servicio

tales como respeto, dignidad y eleccion para las personas del mismo.

Es importante distinguir claramente entre una estrategia general, respecto a las

intervenciones fisicas, y métodos o respuestas especificas para una determinada

persona; y también es importante sefialar que la intervencion fisica debe utilizarse

siempre como ultimo recurso, después de que otros métodos positivos no hayan

resultado eficaces, y en situaciones en las que no queda mas remedio que recurrir a ella

debido a que la conducta problematica de la persona esta fuera de control.

En el caso de tener que utilizar alguna intervencion fisica deberiamos, en primer

lugar, ajustarnos a una serie de principios entre los que destacariamos:

Excepto cuando las personas estén en serio ¢ inmediato peligro, la intervencién fisica

sera el ultimo resorte.

En el caso de tener que utilizar el contacto fisico directo, se utilizaran los
procedimientos menos restrictivos, con la minima fuerza necesaria, y durante el

mas corto tiempo posible.

En la medida de lo posible los procedimientos utilizados mantendrén la dignidad

del individuo y del personal.

Los procedimientos tendrén en cuenta las caracteristicas fisicas de la persona, el

tipo e intensidad de la conducta, su localizacion y el contexto social.

La intervencion fisica nunca se utilizara por ira (c6lera) o como una forma de

castigo.

No obstante, siempre es mejor utilizar la prevenciéon que la intervencion; y en

este sentido, las intervenciones fisicas sélo deberian usarse después de que otros
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métodos menos intrusivos (redireccién, cambio de estimulos, etc.) hubiesen sido

experimentados.

Un primer paso es ver como podemos prevenir la aparicién de conductas en las
que luego se deberd intervenir fisicamente. Las intervenciones fisicas deberian
introducirse como parte de una respuesta planificada y graduada que busca minimizar el

conflicto y evitar la confrontacion entre el usuario del servicio y el personal.

En tercer lugar, cualquier intervencion fisica debe promover el mejor interés

de las personas del servicio.

Puesto que el uso de intervenciones fisicas es probable que implique
interacciones complejas, y a menudo emocionales, entre el personal y las personas, bajo
estas condiciones, no siempre es facil distinguir entre el mejor interés para la persona en
cuestion y las necesidades de otras personas del servicio y las metas individuales del

personal.

Probablemente el uso de una intervencién fisica dara como resultado una
reduccion de las demandas hechas al personal y un ambiente més apacible para las otras
personas. Esto crea la posibilidad de un conflicto de intereses para aquellos que son

responsables de la toma de decisiones.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
DE RESTRICCION DE MOVIMIENTOS

DDA coviveceiniin ittt e ettt et esa s h e et st et st en et , mayor de edad, con
DNL oot

DECLARA

[0 Haber sido informado por el personal sanitario del Centro ..........ccccocrevrcericincneccees de la situacién

clinica de su familiar / tutelado D/Diia. ., ¥ de la necesidad de
controlar la misma mediante la restriccién de movimientos por su_|e010n mecémca y/o aislamiento en una
habitacién, de forma temporal.

También se me ha informado que tal situacién requiere una observacion cuidadosa por parte del personal
sanitario y no una dejacién de la atencién de mi familiar /tutelado.

Del mismo modo se me ha informado que mi familiar / tutelado sera liberado en cuanto la situacién
clinica del mismo lo permita, con un plazo méximo inicial de 8 horas, prolongable, si la situacion lo
requiere, hasta un maximo de 72 horas.

A todo lo cual:
O Doy mi conformidad a la medida prescrita por el médico
O No doy mi conformidad a la medida prescrita por el médico
Enlaciudadde ......ccooeurreeeeeevecneeceercecenevaenen IR RRUOTR de.cineee e del affo.... .,
Fdo. Fdo.
El familiar / tutor El médico
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
DE RESTRICCION DE MOVIMIENTOS

D/Dffa .....cooveveerereerernn rertreeresesrtate s e nnaseerennesenennenreenery AYOr de edad, con
DNt , usuario del Centro .........c.coeevereveveeueeeccnnennnee
DECLARA

O Consentir ser sujetado temporalmente y/o aislado en una habitacién preparada para ello, aceptando, si
procede, ¢l tratamiento farmacolégico adecuado. Mis médicos me han informado que es el tinico medio
de conseguir controlar mi agitacion y/o violencia y que seré liberado inmediatamente después de
recuperar mi control.

O Que solicita voluntariamente ser sujetado y/o aislado en una habitacion preparada para ello. Bien
entendido asi como acepto voluntariamente dicha limitacion de movimientos, ésta podra suprimirse en
cuanto los médicos consideren oportuno o yo se lo solicite voluntariamente.

Enlaciudad de ........cooeeveevieniecersianeneiiinny @ ceieeeens de.cereecennraniriereeeendel @fionei,
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FORMULARIO DE COMUNICACION DE LA
RESTRICCION DE MOVIMIENTOS

Fecha
D/D? médico del Centro .........ccococcminenrcccnennnennne Y
responsable de la persona de referencia,
DECLARA:
Que en el dia de la fecha, a las ....... horas, se ha procedido a la restriccion temporal de los movimientos de
D.D* con DNI num ........... de afios de edad, usuario
del Centro .....ccooveevreecsvcrerennnnne , en contra de su voluntad y con caricter urgente, por estar

facultativamente indicado al encontrarse incluido en uno de los supuestos contemplados en el Protocolo
de Restriccién de Movimientos y Aislamiento, aprobado en su dia por la Direccién de este Centro con el
asesoramiento de su Servicio Juridico y debidamente comunicado a las autoridades superiores.

Dicho supuesto es (pueden seflalarse varios):

O Riesgo de lesiones a si mismo por autoagresiones

O Riesgo de lesiones a si mismo por caidas accidentales

O Riesgo de lesiones a terceras personas

O Para evitar dafios fisicos (destruccién de mobiliario y objetos)

O Riesgo de disrupcién grave de proceso terapéutico (arranque de vias, sondas, etc.)
O Otras (especificar):

La finalizaci6n de dicha restriccion involuntaria de movimientos se realizara cuando la situacién clinica
de la persona lo permita (plazo inicial no superior a las 8 horas, prorrogables hasta un maximo de 72
horas después de iniciada). Circunstancia que se le hara saber a V.I. por escrito.

Lo que comunicamos a V.I. para su conocimiento y efectos oportunos,

0 En ausencia de un familiar / tutor que haya autorizado la referida accién;
o Adjuntando copia del consentimiento informado de un familiar / tutor.

En la ciudad de a de rererernnnadel afio...........

Fdo:

Médico
Colegiado n°®

ILMO. SR. JUEZ DE GUARDIA
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FORMULARIO DE COMUNICACION DE RETIRADA DE LA
RESTRICCION DE MOVIMIENTOS

Fecha
| D71 5 RN médico del Centro ........ccoeoveercucrcrnnenee y
responsable de la persona de referencia,
DECLARA:
Que en el dia de la fecha, a las .......horas, se ha procedido a la supresidn de la restriccién temporal de los
movimientos de D./D? con DNI nim .................... ,de e afios de
edad, usuario del Centro ........ccooveveveecerecrsenrecnens , que se le comunico a V.1, en escrito anterior de fecha

_ /1, por:

O Haber cesado la causa que ocasion¢ dicha actuacién facultativa.
O Haberlo solicitado asi un familiar /tutor de la persona afectada.
O Haberlo solicitado asi la propia persona.

Lo que comunicamos a V.1. para su conocimiento y efectos oportunos.

En la ciudad de a de. vevenrenedel afio.........

Fdo:

Meédico
Colegiado n®:

ILMO. SR. JUEZ DE GUARDIA
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FORMULARIO DE INFORMACION DE RESTRICCION DE MOVIMIENTOS

A FAMILIARES / TUTORES
D/D" e Médico del Centro. ...., y responsable
de D.D* ,econ DNIN®......cocceeiininininnrnnnee, de e afios de edad.
DECLARA:
Que su familiar / tutelado D/D"..... ha tenido que ser sometido a

contencién mecanica con caricter de urgencia para garantlzar

[ Riesgo de lesiones a si mismo por autoagresiones

O Riesgo de lesiones a si mismo por caidas accidentales

0 Riesgo de lesiones a terceras personas

O Para evitar dafios fisicos (destruccién de mobiliario y objetos)

[0 Riesgo de disrupcién grave de proceso terapéutico (arranque de vias, sondas, etc.)
0 Otras (especificar):

La finalizacién de dicha restriccion involuntaria de movimientos se realizard cuando la situacién clinica
de la persona lo permita (plazo inicial no superior a las 8 horas, prorrogables hasta un maximo de 72
horas después de iniciada).

Esta circunstancia ya ha sido puesta en conocimiento del Ilmo. Sr. Juez de Guardia del
Juzgado......occovevreianiiena s

Si precisa mayor informacién o aclaraciones contacte con el médico que suscribe.

Enlaciudad de ......cooeeeveeevinnniiienee sy @ e de....cvereenrvnnnnde 20.......
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FORMULARIO DE RESTRICCION MECANICA DE MOVIMIENTOS

Nombre y apellidos de la persona:

Fecha del inicio de laactuaciéon __/_ / Hora del inicio de la actuacion: horas
Fecha del final de la actuacién __ /__ / Hora del final de Ia actuacion: horas
Se ha explicado la idad de la sujecié
Ha sido posible [ No ha sido posible
A la persona afectada
A su familia
A sus tutores

Identificacion de la contenci6
Cualquier indicacion de la restriccion de imi se entiende, inicial) para un plazo mdximo de 8 horas (un turno). Si es
necesario prolongar el tiempo deberdn firmarse las sucesivas confir i

O Riesgo de lesiones a si mismo por autoagresiones

[ Riesgo de lesiones a si mismo por caidas accidentales

[J Riesgo de lesiones a terceras personas

O Para evitar daftos fisicos (destruccién de mobiliario y objetos)

O Riesgo de disrupcion grave de proceso terapéutico (arranque de vias, sondas, etc.)
O Otras (especificar):

Tipo de sujecién
O Miembros superiores O Un miembro superior y otro inferior
O Miembros inferiores [J Un miembro superior y otro inferior y cintura
O Cintura O Otro
Material empleado:
Lugar de la sujecién:
Medios fr dos antes de sujetar (pueden marcarse varios)
O Redireccién verbal [1 Medicacién oral
O Redireccién con una actividad O Medicacion parenteral

O No habia otra opcién y no se intenté nada de lo anterior

Curso evolutivo y revision de la contencién por parte del personal de enfermeria
Fecha y hora Firma (DUE)
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VALORACION DE RIESGOS

Cualquier actividad implica algin elemento de riesgo. Por ejemplo, una persona que se
estd preparando un café tiene el riesgo de escaldarse con la cafetera; alguien que es
cuidadoso cuando cruza una calle podria, sin embargo, ser atropellado por un coche.
Los juicios acerca del riesgo implican una evaluacién de la probabilidad de qué
consecuencias adversas o desagradables seguiran a nuestras acciones. Esto, por
contrapartida, esta equilibrado por los beneficios o resultados positivos que esperamos
conseguir a través de nuestras acciones. En general, si pensamos que el riesgo de un
resultado desagradable es bajo en relacion con la probabilidad de un resultado
agradable, posiblemente aceptaremos el riesgo. Por ejemplo, muchas personas aceptan
el bajo riesgo de estar implicadas en un accidente de trafico en contrapartida a los

muchos beneficios que surgen de conducir un coche.

La valoracion del riesgo se ve complicada por nuestra evaluacién de la
significacion o impacto de resultados diferentes. Si los beneficios probables del curso de
la accién son vistos como muy amplios, entonces podemos estar preparados para
aceptar un mayor nivel de riesgo. Por otro lado, si el resultado negativo era mucho mas

serio, debemos tener mucha mayor precaucion en nuestra valoracién del riesgo.
La valoracién del riesgo podemos resumirla en dos componentes principales:

- La probabilidad de que las acciones conducirdn a resultados positivos o negativos.

- Eltamafio o significacion relativa de aquellos resultados.

Un tercer componente de valoracion del riesgo esta relacionado con el modo
como evaluamos las consecuencias de tomar diferentes decisiones. En algunas
circunstancias hay la opcién de no hacer nada. Ello puede ser completamente seguro
porque no hay riesgo de resultados adversos. En determinadas situaciones puede que
haya riesgos asociados con cursos de la accion alternativos. Sélo serdn posibles
decisiones efectivas si los riesgos afrontados en cada curso de la acciéon estan

correctamente evaluados.

Por lo tanto, los servicios deberian tomar medidas razonables para reducir el
nivel de riesgo, especialmente donde las consecuencias adversas podrian tener un
impacto significativo sobre la salud o bienestar de las personas del servicio. Y si

consideramos que todas las personas del servicio deberian sér capaces de hacer unas
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elecciones que tengan una influencia sobre sus vidas, y esto incluye la oportunidad de
tomar decisiones que pueden tener resultados adversos, los servicios deben

responsabilizarse de asegurar que estos riesgos sean razonables.

Asi pues, deberian hacerse esfuerzos para asegurar que las personas del servicio
no estén expuestas a un riesgo irrazonable. Ello requiere un enfoque estructurado para la

valoracion del riesgo.

Un é4rea mas problemdtica relacionada con la valoracién del riesgo es la
evaluacién de los beneficios potenciales que pueden crearse al usar estrategias para
reducir las conductas problematicas y, mas concretamente, en las intervenciones fisicas

y quimicas.

Algunos “riesgos” pueden controlarse mejor creando oportunidades para que la
persona aprenda diferentes formas de interactuar con otras personas y con un modelo

mas variado de actividades de la vida diaria.

Procedimientos para la valoracion del riesgo

Los procedimientos para valorar el riesgo estdn disefiados para ayudar al personal a:
v Identificar actividades o ambientes que estén asociados al riesgo.

v Establecer la probabilidad de resultados adversos para la persona del servicio.

v Estimar las consecuencias si pudieran darse estos resultados.

v Tomar medidas para evitar un riesgo no razonable.

Paso 1

Busqueda de riesgos: ;qué posibles resultados adversos podrian derivarse de la
intervencion fisica propuesta? ;Qué resultados es posible que se den si no se adopta

ninguna accién?

En algunas situaciones puede que haya un riesgo significativo con el no hacer
nada, y pocos riesgos potenciales asociados con el tomar una accidn decisiva. Por
ejemplo, una persona que se dedica a arafiarse repetidamente es probable que se cause
dafio en la piel con riesgo de infeccion. El sujetar la mano de una persona durante unos
minutos para prevenir que se arafie repetidamente puede poner un poco en riesgo a un
adulto u otro compatfiero. Otros incidentes pueden requerir un juicio mas cuidadoso para

equilibrar el riesgo relativo de usar la intervencién fisica comparado con el no hacer
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nada. En cualquier caso el no hacer nada es un curso de la accion realista que debe ser

adecuadamente evaluado en cuanto a sus riesgos.

Paso 2
(Quién puede salir perjudicado y co6mo?

Cuando se emplean intervenciones fisicas, hay tres grupos de personas que
pueden estar en situacion de riesgo:

v el usuario del servicio cuya conducta estd causando la situacion;

v el personal que esté directamente implicado en el uso de la intervencion fisica;

v otras personas de la vecindad, incluyendo a las otras personas, a otro personal,
visitantes, y otros miembros de la calle (si el incidente ocurre en situacion

comunitaria).

Una valoracion del riesgo debe contemplar los resultados adversos de los tres

grupos en relacion con la utilizacion de la intervencion fisica y con no hacer nada.

En algunos casos puede ser apropiado incluir la probabilidad del dafio a la

propiedad en la valoracion del riesgo.

Paso 3

Evaluar los riesgos derivados de los azares (no previstos). Anotar si estas precauciones
son suficientes para controlar el riesgo (ya sea en términos de la probabilidad de

resultados adversos o la severidad del impacto de los resultados adversos).

El riesgo derivado del uso de una intervencién fisica depende de la naturaleza
precisa de los procedimientos empleados y del nivel de la propia experiencia del

personal que implanta el procedimiento.

El riesgo para las personas disminuye cuando las consecuencias adversas de las
conductas problematicas estin controladas por la intervencion fisica efectiva menos

restrictiva.

Paso 4
Registrar los descubrimientos. Registro y control del uso de intervenciones fisicas.
Paso §

Revisién. Importancia de revisar regularmente las intervenciones fisicas.



