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Prologo

Las sociedades democraticas avanzadas comprenden que la ciudadania no es un concepto etéreo, sino
una condicién para la vida desde la dignidad y los derechos. No seria, por tanto, aceptable definir pe-
rimetros distintos de ciudadania en funcién de condiciones personales, caracteristicas vitales, y situa-
ciones que expresan la diversidad inherente a la naturaleza humana. Es, por ello, funcién de nuestra
sociedad crear las condiciones politicas, econémicas, sociales, sanitarias, educativas...para hacer posi-
ble ese espacio humano de convivencia que acepte toda singularidad. Sin duda, se debe entender como
una responsabilidad publica capaz de dar respuestas adecuadas a cada persona por desafiante que sea
el reto que ello supone. El derecho a la personalizacion desde una dignidad completa y un proyecto de
vida en comunidad, se convierte en el sentido final de nuestro movimiento asociativo, de la sociedad en

su conjunto y de los gobiernos que nos damos.

Hoy esta aspiracién no es una realidad generalizada, y especialmente no ocurre para aquellas perso-
nas que tienen problemas de salud mental y/o presentan conductas que nos preocupan. Si ademas son
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (autismo, paralisis cerebral y otras), todavia la
complejidad en la respuesta es mayor. Lo mas probable es que no encuentre facilmente un enfoque y un

sistema de apoyos adecuados y compatibles con esa plena ciudadania.

Plena inclusién ha ido dando pasos para avanzar en ese compromiso, anclado en nuestra ética proyec-
tada hacia las personas, familias, organizaciones y entorno social. Si recordamos el Posicionamiento
sobre Salud Mental y Discapacidad Intelectual asumido por FEAPS en 2007, podemos decir que sigue

teniendo una vigencia total:

“Supone un desafio por el sufrimiento que genera en las personas que lo padecen; la dificultad para su iden-
tificacion; la altisima probabilidad de este grupo de quedar excluido de las oportunidades que por derecho
les corresponden para una ciudadania plena y para una mejora constante en su calidad de vida y en la de su
entorno familiar, su alta vulnerabilidad a que se vean significativamente mermadas sus capacidades y posi-
bilidades de mantener su salud integral o a que se generen situaciones de trato inadecuado, si no se asegura
una formacion sélida en valores de los servicios proveedores de apoyo. Las familias de estas personas tienen
generalmente y de forma sostenida en el tiempo una situacion de gran estrés en relacion con la prestacion
de los apoyos que requieren, origindndose también una altisima probabilidad de que disminuyan significati-
vamente sus capacidades y oportunidades para asegurar y mejorar la calidad de vida familiar. Ademds, los
recursos que en ocasiones se ofrecen suponen un alejamiento del hogar de la persona, con el consiguiente

impacto negativo en la dindmica familiar”

Por ello, Plena inclusién comprendié en linea con lo anteriormente expuesto que en nuestras planifica-
ciones, acciones y andlisis faltaban muchas personas, excluidas por nuestra incapacidad de incluirlas.
Generalmente aquellas personas y sus familias que tenian algo en comun: precisaban de respuestas

mas complejas, intensas, multidisciplinares y que sufrian una discriminacién interseccional mayor. Asi
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nace “Todos somos Todas” estrategia que ha tenido eco a nivel internacional, y parte de la conviccién
de que las personas y familias que precisan de mas apoyos suelen recibir menos, tanto en intensidad
como en calidad profesional de la intervencién. Sufren un mayor déficit en el ejercicio de sus derechos.
No forman parte de la agenda politica, ni son visibles, ni tienen oportunidades de participacién e in-

fluencia.

Si algo hemos avanzado en este &mbito, es porque se ha ido generando una transformacién social, que
no ha ocurrido por casualidad, ni de manera magica. Si en Espana se ha mejorado algo en el apoyo a
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo con problemas de salud mental y personas con
dificultades de comportamiento ha sido por un grupo de profesionales del ambito social y médico que
como verdaderos rompehielos han cuestionado las intervenciones segregadoras, basadas en el control

y la restriccién y han ofrecido otro camino.

Una intervencién de equipo que, desde la psiquiatria, la psicologia, la educacién, la aportacion de las
familias y muy especialmente desde las propias personas, han provocado una comprensién y un aborda-
je basado en la ética, la ciencia y la acciéon profesional cualificada que promueve los derechos desde las

personas y sus familias aceptando su originalidad y las formas distintas de estar en este mundo.

A estos “viejos rockeros”, de caracter indomable y cuestionadores de los modos de accién imperantes
les debemos la incorporacién en muchas de nuestras organizaciones y practicas de una mirada mas
respetuosa y acorde con nuestra mision, junto a una exigencia permanente en reivindicar recursos y
condiciones que hagan posible apoyo de calidad. Gracias muy especiales a Pere Rueda, Ramén Novell y
Javier Tamarit que siguen inspirando a muchas personas desde su saber comprometido, tanto en Espa-

na como en otros paises, haciendo gala de su calidad humana y generosidad.

Gracias también, a muchas otras personas que desde hace anos luchan por mejorar desde la ciencia y
la buena practica, propuestas para la vida de las personas con discapacidad intelectual o del desarro-
llo con problemas de salud mental y/o problemas de conducta creando redes, articulando propuestas,
vertebrando canales de apoyo. Me gustaria hacer un homenaje a tres actores claves en este proceso: las
propias personas, que en una vida dura, perseveran en la busqueda de un merecido espacio de bienestar,
a sus familias, especialmente a las madres, que se ven obligadas a construir una fortaleza hecha de amor
y sufrimiento, de la que ojala puedan salir pronto, con el inico objeto de vivir como cualquier otra fa-
milia. A los equipos de apoyo directo, al cuidador o cuidadora desconocida, ese profesional de base que
con muy poco reconocimiento asume un compromiso radical en la “hora de la verdad” del apoyo, donde
tiene que interpretar los modelos, las tecnologias, las consignas con la mejor herramienta, su propia

humanidad, en escucha y en positivo, disponible hacia la otra persona.

Como muchos y muchas sabéis durante anos esa accién transformadora de la intervencién profesional
en salud mental y conductas desafiantes en el &mbito de las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo ha estado orientado por el enfoque y contenidos del manual: “Salud mental y alteraciones de
la conducta en las personas con discapacidad intelectual Guia practica para técnicos y cuidadores” edi-
tado por FEAPS, ano 2002. Este texto ha servido de referencia a muchos equipos y organizaciones para

profesionalizar sus practicas y acciones con las personas con problemas de salud mental y conducta
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desafiante. Se estima que una de cada tres personas con discapacidad intelectual o del desarrollo ten-
dra alguna dificultad en su vida relacionada con la salud mental. Por ello, este manual ha servido para
sensibilizar sobre la necesaria coordinacion de los ambitos educativo, social y sanitario. Ha formado a
muchas personas y equipos que han abandonado interpretaciones de la conducta simplistas desde un
modelo de pensamiento pre cientifico, cargadas de culpabilizacion, segregacién y profundizacion de los

procesos de estigmatizacion. Pero este buen libro precisaba un digno relevo.

Hoy tenéis en vuestras manos una publicacién que actualiza y amplia los temas mads relevantes en esta

area, para dar continuidad a aquel compromiso inicial de los autores.

En este manual encontramos aportes de distintas disciplinas del conocimiento y autoras y autores ex-
pertos y reconocidos en el ambito estatal e internacional. En esta obra nos ensefian caminos convergen-
tes hacia una mejor comprensién de cuales deben ser las respuestas profesionales que estén a la altura
de las necesidades y caracteristicas que cada persona y su familia precisan. Tiene una fuerte orientacién
practica y utiliza un lenguaje accesible pensado para un amplio espectro de perfiles profesionales. Mu-

chas gracias a todas y todos los que lo habéis hecho posible.

Permitidme mencionar que en esta publicacién se manifiesta la sélida alianza que mantenemos con la

organizacion britanica Bild https://www.bild.org.uk/, con organizaciones de Gales y especialmente, con

las aportaciones tan relevantes para Plena inclusién de Edwin Jones, Kathy Lowe vy, por supuesto, de

Mariona Adrover, que ademas es coautora del manual.

Gracias al equipo que han formado Ramén Novell, Pere Rueda y Berta Gonzalez para la coordinaciéon y

ensamblaje de una obra coral, tarea siempre compleja.

El impacto de la COVID 19 en la salud mental esta favoreciendo una mayor toma de conciencia y vi-
sibilizacion social. Estoy seguro que esta obra va a servirnos de impulso en nuestras respuestas a este

nuevo contexto sanitario y social.

Aunque sabemos que todavia la situacién es muy preocupante y los déficits de nuestro sistema son
muchos, hay motivos para la esperanza. Fruto del trabajo realizado en estos Giltimos afos, notamos una
sensibilizacién social mayor ante la importancia de la salud mental. Los procesos de implantaciéon de
modelos de apoyo conductual positivo y de apoyo activo mejoran nuestro enfoque preventivo sobre el
reactivo. La preocupacion por el buen trato, el uso adecuado de la farmacologia y los debates sobre la
reduccién del uso de las restricciones fisicas, estdn dando luz a zonas que manteniamos en la sombra.
Esta creciendo una red mas experta de profesionales que presentan las competencias y liderazgo trans-
formador necesario para revertir la actual situacion. El fortalecimiento de alianzas estatales e interna-

cionales suponen un recurso fundamental. Debemos seguir por este camino.

Conductas que nos preocupan, se refiere a un plural de respuestas que damos todas y todos y en dife-
rentes contextos. No solo marca la conducta de una persona concreta. Tenemos que cambiar muchas de
nuestras conductas en diferentes contextos para abrir oportunidades, apoyos y entornos que reconoz-

can todas las ciudadanias.


mailto:https://www.bild.org.uk/?subject=
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del Curso de Postgrado sobre “Salud Mental y Alteraciones de la Conducta en personas con D.I.” de

la Universidad Internacional de Catalunya UIC). Director del Comité Organizador y Técnico de los

dos Congresos Estatales sobre Alteraciones de la Conducta en personas con D.I. organizados por la
Fundacién Althaia y la Fundacién Ampans. Miembro de la Comision de Certificacién de la Calidad
FEAPS. Miembro del grupo de investigacion de la Facultad Blanquerna (Universidad Ramoén Llull) para

la validacion de la Escala de Intensidad de Apoyos de Schalock.
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Ha trabajado en Espana y en el Reino Unido como Psiquiatra. Actualmente es Adjunta (Consultant
Psychiatrist ID) en el Servicio de Salud Publica de Discapacidad Intelectual en el Sur de Gales (Swansea
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PEANA vy del Proyecto ARCADE, asi como de libros especializados para abordar Alteraciones del
Neurodesarrollo y de la Conducta. Experta en Autismo y Apoyo Conductual Positivo por Camarillo
State Hospital, EEUU, asi como en los programas especificos de Habla Signada (Benson Schaeffer),
Hanen (Canada) y Denver (EEUU). Docente en universidades espanolas y en Argentina, Chile, Cuba

y México. Formadora en Comunicacién y Apoyo Conductual Positivo a colectivos de profesionales.
Talleres a familias a través del programa GOMA: Intervencion positiva en las dificultades de conducta.
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Gigantes (Hospital Doce de Octubre).
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sConducta es qué?

La conducta es uno de esos conceptos que, por un lado, nos parecen ser autosuficientes para su com-
prension, de forma que se considera que la propia palabra ya conlleva un significado percibido como
claro. Que, aparentemente, generan poca diversidad en las mentes de las personas, lo que supone que su
significado se percibe concreto y dificilmente generador de confusién en su uso. Pero, tal y como hemos
ido aprendiendo a lo largo de los anos en el campo de las discapacidades del desarrollo, el término de

conducta ha demostrado ser de significado complejo y de limites borrosos.

La siguiente imagen intenta mostrar, de manera visual, esta complejidad y las interrelaciones. Esto es,

la interaccion entre la conducta de la persona y el entorno.

cesccsse
Lesse® ceee.,,
o® ®e
[ ®e
°® ®e
o ..

- s ¢ Conducta de la persona
% HE variables personales
. 4 : (historia, genética, : < ;;
g A , competencias, salud, ...) 7 :
Interaccién persona-entorno
Proposito, intencion, funciondela .
*... conducta (autorregulacion) .’
Contexto y variables del entorno (ambiente,
sociales, politicas, econémicas)

.
.
oo, oo®
*ees, ceso®
®0cccccccce

Figura 1. Interpretacion de la complejidad del concepto de conducta.

Para indagar sobre el significado y conceptualizacién del término conducta, no deberiamos preguntar-
nos “;Qué es la conducta?”, sino formular la pregunta de la siguiente forma: “;La conducta es qué?”.

De la primera manera, asumiriamos que hay una realidad externa que existe —conducta—- con indepen-
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dencia de nuestros puntos de vista; de la segunda, asumiriamos que el término conducta es lo que, de
alguna forma, acordemos tras reflexionar sobre ello, de forma que seria un concepto en construcciéon

permanente y consensuado dentro de determinados aspectos.

En esta introduccién, y asi subyace en algunos capitulos, queremos mostrarles un marco general con-
textual (marco de contexto), que puede sernos de utilidad para cualquier persona, y un marco operativo
(que integra los dmbitos de evaluacién e intervencién) (ver figura 2), referido a las conductas que nos

preocupan.

Marco general (para cualquier persona)

CONTEXTO

!

Marco operativo (cuando ocurren conductas desafiantes)

EVALUACION _— INTERVENCION

Figura 2. Marco general y marco operativo para la comprension y el analisis de la conducta.

Analizamos en primer lugar lo que, en nuestra consideracion, integra el marco general contextual (ver

figura 3 en la siguiente pagina).

Marco general contextual

Este marco es valido para comprender la complejidad de la conducta de cualquier persona en cualquier
situacion, no siendo, por tanto, un marco especifico para el caso de conductas realizadas por personas

con discapacidad intelectual u otras discapacidades del desarrollo.

La parte de esta figura referida a la persona se desarrolla de forma especifica en los capitulos 1, 2, 3, 4
y 5 fundamentalmente. La parte de esta figura referida al entorno se desarrolla especificamente en el
capitulo 6. En esta introduccién marco vamos a analizar someramente la parte central de esta figura,

esto es, algunos de los condicionantes de actuacion.
Contexto, entorno, actuacion, actividades, acciones

Los factores personales y los factores ambientales influyen en los resultados en la persona, en la familia
y en la sociedad; esto es, influyen en el funcionamiento humano, tal como dice la Asociacién Americana
sobre la Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (AAIDD) (Schalock y cols., 2010) y la OMS (2001).
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Figura 3. Marco general contextual.
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En la figura 3 observamos la palabra “contexto”. El contexto implica la actuacién de una persona en un
entorno, también, al contrario, la actuacién de un entorno sobre una persona, mediante una o varias

acciones que forman parte o se incluyen dentro de unas actividades determinadas.

Ejemplo de contexto

En el entorno de un centro de dia para personas con discapacidades del
desarrollo y grandes necesidades de apoyo, se esta desarrollando la actividad
de la comida, habiendo un elevado nivel de ruido ambiental. En este entorno
se da la siguiente actuacion de Jacinta, una de las personas de apoyo, quien
se acerca corriendo hacia JesUs, quien esta sentado en su sitio, comiendo

la guarnicién del plato con las manos, increpandole, con una expresion
emocional enojada y un elevado tono de voz: “iNo, Jesls, mal!” (acciones de
Jacinta), teniendo como respuesta por parte de Jesus coger el plato y tirarlo
contra el companero de enfrente, a la vez que se muerde el dorso de la mano,
acompanado de una fuerte crispacion en su rostro y sonidos ininteligibles
(acciones de Jesus).

Un entorno no es solo un lugar fisico; tampoco una persona es solo la accién que realiza; y tampoco una

actuacion entre una persona y un entorno es algo que se da en un vacio.

Analicemos algunos de los &mbitos de cada uno de ellos.

| Condicionantes en la actuacion

Una actuacion puede verse mediada por una serie de condicionantes en el contexto que podrian hacer
que esa actuacion fuera diferente en cada caso. Por ejemplo, en el caso anterior de la actuacién de Ja-
cinta con Jesus durante el comedor, se puede apreciar cierto condicionante de hostilidad y de exigencia.
Si esos condicionantes estuvieran mas hacia el polo opuesto de cada uno de ellos (amabilidad, compla-

cencia), quiza la accién de Jests, en respuesta a la accion de Jacinta, podria haber sido distinta.

Detectamos los siguientes condicionantes contextuales (puede haber més) que pueden influir en las
actuaciones entre persona y entorno, expresados cada uno de ellos como un continuum entre dos polos

de valor opuesto:

» Complacencia — exigencia

» Libertad - opresion

» Excitacién — inhibicién

» Hostilidad — amabilidad

» Seguridad - inseguridad

» Obstaculizadores - facilitadores
» Calma - urgencia

» Inclusién - exclusién
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Estos condicionantes pueden estar en la propia persona, en el entorno, o en ambos. Por ejemplo, en el
caso que estamos comentando, el nivel de hostilidad — amabilidad esta presente en Jacinta. En rela-
cién con el entorno, quiza también la conducta puede estar mediada por el nivel de exigencia — com-
placencia de los protocolos del servicio del centro de dia para la gestién de la actividad de comedor.
También podrian indagarse, en este mismo ejemplo, el resto de condicionantes, tal como el grado de
libertad — opresién que tienen las personas en relacién a su alimentacién (o que permite el entorno
dentro de sus procedimientos); el nivel de excitacién — inhibicion, tanto en las personas, en nuestro
caso Jacinta y Jesuds, como en el entorno; el grado de seguridad — inseguridad que tienen las personas
(percepcion en cada una de ellas sobre estar en un entorno no amenazante o de excesiva incertidumbre)
0 que proporciona el entorno (por ejemplo, informacién clara y comprensible para las personas con dis-
capacidad sobre todo lo relacionado con la actividad del comedor); conjunto de obstaculizadores — fa-
cilitadores que ofrece el entorno (por ejemplo, apoyos suficientes, oportunidades para el desarrollo de
competencias que faciliten las tareas requeridas, flexibilidad de horarios, posibilidad de eleccién de
comidas...); el nivel de calma - urgencia en la actividad que se esta desarrollando, o en las demandas
que se solicitan a las personas que estan implicadas en ellas, también el nivel de calma — urgencia en la
actuacién de cada persona; el grado de inclusién — exclusiéon que ofrece ese entorno en la relacion con
la actividad que se desarrolla y que da pie a las actuaciones de las personas (por ejemplo, un comedor
abierto a personas del exterior, una comida y un lugar comiin para comer las personas con discapacidad

y las personas que les ofrecen apoyo...).

| El entorno

En el caso de Jacinta y Jesus, el andlisis del entorno nos llevaria a indagar en, por ejemplo, el tipo de
relaciones que se establecen entre las personas con discapacidad y las personas de apoyo, en concreto
entre Jacinta y Jesus, pero también de Jacinta con el resto de personas con discapacidad e incluso con
sus companeras y supervisoras, las posibilidades de visitas de la familia, las normativas sobre trato y
derechos de las personas en el centro de dia, la normativa de la gestion del comedor por parte de la
administracién publica, o el volumen de apoyo dado. También si es o no suficiente el niimero de per-
sonas para las tareas exigidas en esa actividad, las oportunidades que tenga o no Jesus de aprendizaje
de competencias comunicativas, sociales y de autorregulacion, el nivel de ruido de la sala, el bullicio, la
certidumbre o no de lo que va a ocurrir, las actitudes de las personas de apoyo sobre las personas con
grandes necesidades de apoyo derivadas de discapacidades del desarrollo y alteraciones graves de la
conducta, la manera tradicional de afrontar las conductas desafiantes en ese entorno, las posibilidades

de eleccién o no de comida, o incluso de poder comer o no en un momento dado.

§ La persona

Pensemos en Jacinta. ;Se encuentra emocionalmente en un momento adecuado y de bienestar, o esta,
por ejemplo, pasando una etapa de duelo por la pérdida de un ser querido? ;Sus ingresos le permiten
vivir con cierta tranquilidad; su contrato es estable y firme? ;Es su salud buena, se cuida y hace ejercicio

u otras actividades que le permitan aliviar las tensiones de su trabajo o su actividad? ;Estd haciendo
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un trabajo que le gusta, se siente bien reconocida por quienes supervisan su actividad, se siente bien
formada y apoyada para momentos de crisis? ;Estd en un momento vital de transicién, por ejemplo,
una jubilacion cercana, o de estabilidad? ;Cuenta con una red de relaciones de amistad y afectivas que
valora como adecuadas y enriquecedoras? ;Qué piensa de Jesis y a qué atribuye sus conductas? ;En qué

medida es capaz de contenerse y autorregularse ante situaciones de estrés o de crisis?

Preguntas parecidas podemos hacernos en relaciéon a Jesus. No se trata necesariamente de hacerse para
cada persona todas estas preguntas, u otras muchas mas, en cada ocasion, pero si debemos entender
que estas cuestiones son variables que median en el modo de comportarse de Jacinta y, por lo tanto,

deberemos explorar estos territorios para realizar un analisis apropiado.

En los diferentes capitulos se abordaran con mas detalle estos asuntos y su relevancia para encontrar

medidas satisfactorias para intervenir ante episodios de conductas desafiantes.

Marco operativo

Marco operativo
(cuando ocurren conductas desafiantes)

\)

EVALUACION

General

Persona
Pruebas especificas de evaluacion

Entorno
Inventarios ecolégicos

\’

HIPOTESIS

\)

INTERVENCION

Métodos
Apoyo Conductual Positivo
Intervencién farmacoldgica
Terapias cognitivo-conductuales y otras

Etapas vitales preventivas

Atencién temprana
Educacién

Figura 4. Marco operativo (cuando ocurren conductas desafiantes).
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J Lo que sucede en la practica

.Qué es lo primero que suele observarse cuando analizamos diferentes entornos (aula, taller, vivienda,
etc.) donde algunas personas (nifios, adolescentes, adultos) presentan dificultades en la regulacién de

las emociones, de la comunicacion y de la conducta?

La experiencia nos dice, en una primera mirada: (1) Una cierta angustia, un cierto estrés de las perso-
nas (personal). Unas conductas de apoyo negativas que pueden derivar en un distanciamiento, o en un
deterioro de la relacion entre la persona y aquellos que le cuidan. Incluso, por decirlo de alguna manera,
que las cosas no estan ordenadas (en consecuencia, las decisiones que se toman no son pertinentes,
0 no existe una hoja de ruta valorada que oriente hacia cuales son los procesos valiosos y efectivos,
y sobre qué utilizar en respuesta a qué situaciones; se improvisa en funcién de criterios individuales,
probablemente sesgados por creencias erréneas). (2) En cierto modo, el personal de apoyo no conoce
del todo a las personas, su funcionamiento adaptativo y cognitivo, sus necesidades y deseos, su grado
de satisfaccién sobre los apoyos prestados. (3) Ademas, a veces no hay una conciencia clara de que el
entorno puede, y debe, modificarse. (4) Por eso, se hace necesario evaluar a la persona, pero tam-
bién este entorno, que comprende, asimismo, a los mediadores (las personas de todos los niveles y
contextos que median), incluyendo sus creencias sobre el origen de las conductas, sus actitudes frente
a las personas que nos desafian y sus respuestas emocionales derivadas del tales comportamientos. Re-
cordemos que lo que creemos y pensamos sobre el comportamiento de otros condiciona nuestro propio
comportamiento y, a veces, es éste el que acaba provocando la conducta desafiante. (5) Es a partir de este
momento cuando podemos empezar a establecer unas hipétesis. (6) Estas pueden dar pie a planes de
apoyo, ya sean grupales, individuales o ambos, 0 a un cambio en el sistema, con las diferentes estrategias
a diferentes niveles (prevencion primaria, secundaria y terciaria). (7) Estos planes deben implantarse,
como ya hemos senalado anteriormente, por parte de unos mediadores, para conseguir resultados,
positivos y valiosos, en las personas. (8) Pero, a veces, estos resultados no se dan. Esto puede deberse a:
intervenciones basadas en intuiciones, percepciones, y no en datos o conocimientos que aporten eviden-
cias; hipétesis no adecuadas, ya que no se han basado en una evaluacion multidisciplinar rigurosa; un
plan poco funcional, no centrado en la realidad de la persona; a que los mediadores estan poco formados
(poco conocimiento de los planes de intervencién, o inconsistencia en su puesta en practica, o falta de
conviccién en los planes) o con actitudes propiamente desafiantes. Pero, en gran medida, observamos
que no existen los recursos necesarios puestos a disposicion (sin que estos deban ser una quimera
o subterfugio), ya sea por parte de los que gestionan los servicios (direccién de las organizaciones) o

de las administraciones responsables de planificar la atencién y apoyo a este colectivo de personas.

Por otra parte, a las personas con Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (DID) y alteraciones de la
conducta se les proporciona a lo largo de la vida toda una variedad de servicios y programas, debido a
sus multiples necesidades. Algunas, en relacién con la edad, precisan de programas de atencion tem-
prana; otras necesitan ir a una escuela (educacion); tener una atencién diurna; obtener un empleo;
residir en alguna modalidad de vivienda; participar en actividades sociales y comunitarias; acceder a
multiples servicios de salud; o incluso, tener contacto con el sistema de justicia. Por lo tanto, una varie-

dad de profesionales de diferentes disciplinas les debe dar atencién y apoyo. Todos estos profesionales
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o personal de apoyo tienen roles, conocimientos, educacién y experiencias diferenciados, y cada uno
debe aplicar sus capacidades con una intensidad también diferente (interaccién diaria y consistente por
parte del personal de atencion directa; interaccién mas ocasional por parte de un director de una orga-
nizacién). Ahora bien, todos ellos deben responder adecuadamente, y dentro de sus roles y capacidades,

a las necesidades y complejidades de este grupo de poblacién.

Por lo tanto, son muchos profesionales y voluntarios, provenientes de diferentes sectores (social, edu-
cativo, salud...), los que van a intervenir, y el trabajo conjunto entre todos ellos debe satisfacer las ne-

cesidades, deseos y esperanzas de estas personas.

Siendo asi, y teniendo en cuenta todo esto, el libro quiere aportar una estructura y un enfoque multidisci-
plinar y colaborativo de todos los sectores en pro de los apoyos requeridos por las personas con DID y al-
teraciones de la conducta y sus familias, que posibilite un minimo de capacidades y habilidades relevantes
que mejoren la calidad de vida de la persona con DID, mejoren sus conductas (o hagan que no sucedan), y

mejoren la prestacién de los servicios (siendo un servicio un tipo de apoyo) y apoyos que reciben.

Nuestra expectativa, y esperanza, es que en los proximos anos se desarrollen una serie de cualificaciones
reconocidas y programas formativos relevantes, que impliquen una mejora de las competencias de los
diferentes grupos de interés que dan apoyo a las personas con DID y alteraciones de la conducta. Este es

un factor critico para el desarrollo de los servicios y de las personas que trabajan en, y por, los mismos.

Objeto del libro

El libro ayudara a las familias, profesional de atencién directa de cualquier tipo de servicio, programa
o centro, voluntarios, técnicos, directores, personal de la administracién publica, y otros grupos rele-
vantes, a identificar y gestionar las conductas de interés, asi como los programas y servicios, a través de

estrategias de intervencién y apoyo.

Se fundamenta, ademas, en las conductas positivas de todos los intervinientes y promueve un enfoque
centrado en la persona y en el servicio, por medio, basicamente, del apoyo conductual positivo, de cara
a dar respuesta a las necesidades de las personas con Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (DID)

que presentan alteraciones de la conducta.

Asimismo, desarrolla los temas en tres grandes areas: evaluacion, creacion de entornos de apoyo, e
intervencion, a lo largo de toda la vida de la persona, teniendo en cuenta los tres niveles de prevencion
(primaria, secundaria y terciaria), y bajo el ejercicio de los derechos humanos y una forma de vida indi-

vidual, social, inclusiva y de participacién comunitaria.

La evaluacién, la creacién de entornos de apoyo y la intervencién estdn guiados por la ética y por prac-
ticas efectivas basadas en la evidencia; y tienen en cuenta los contextos de la comunidad y organizacio-

nales (los servicios), asi como la formacion y el desarrollo profesional.
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Este libro es un marco orientador, global y sistémico de ayuda para la toma de decisiones, ya que, en
sus diferentes capitulos, sirve para dirigir a quien lo lea a profundizar en aquellos temas que ya estan
tratados, de forma mas extensa, en la literatura relevante, tanto en castellano como en otros idiomas.

Este libro adquiere su maxima finalidad si se utiliza conjuntamente con otros recursos.

Estructura

J Estructura de conocimiento

El libro intenta mostrar, para cada uno de los colectivos o grupos de interés, el conocimiento que pre-
cisan para dar un buen apoyo, directo o indirecto, a las personas con DID y alteraciones de la conducta,
detallando acciones o competencias sobre “qué se necesita saber” y “qué se necesita hacer”, segin
las mejores practicas, en, como ya hemos senalado anteriormente, tres areas principales: creacion de
contextos o entornos de apoyo, evaluacion e intervencién (planes de apoyo) para las personas con DID

y alteraciones de la conducta, asi como para las personas que les atienden o dan apoyo.

Légicamente, se observaran acciones / competencias del colectivo “profesional de atencién directa”
que también serdn de aplicacién para los colectivos “profesional de atencidén indirecta”, “profesional
experto” y otros. Es decir, son acumulativas, puesto que se asume que las acciones o competencias de

los niveles de personal generalistas también las debe tener el personal de niveles mas especializados.
Esto se traducird en que:

» Las personas con DID y alteraciones de la conducta se beneficiaran de apoyos de alta calidad por
parte de personas competentes.

» Los profesionales y expertos bien formados podran apoyar, de forma consistente, al profesional de
atencion directa y a las familias.

» Las organizaciones daran apoyo a sus profesionales y asegurardn la calidad de la atencion.

» Los cargos de las administraciones publicas tendran una comprensioén de las personas con DID y

alteraciones de la conducta, de sus necesidades y de las de sus familias.

Procuramos que todas las competencias estén conformadas por una serie de conocimientos, pero tam-
bién habilidades y atributos (actitudes, valores, creencias) que estan relacionados con las tareas a de-
sarrollar, con la gestidn, con los roles laborales y los ambientes de trabajo, que aseguran que toda la
organizacion, servicio o centro responde como un sistema; esto es, una respuesta igual en toda la or-

ganizacion.

I Niveles de prevencién (figura 5):

» El objetivo de la Prevencién Primaria es inhibir el desarrollo de una conducta problematica al enfati-
zar la ensenanza y al fomentar conductas sociales deseadas, maximizando los éxitos, y retirando los

factores que promueven y mantienen la conducta desafiante.
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» Las estrategias de Prevencién Secundaria se orientan a la retirada o reduccién del impacto de los
factores de riesgo (pobreza, vecindad insegura, falta de supervision) ofreciendo ademas factores de
proteccién (apoyos comunitarios y de servicio especializados, programacion de remedio, asistencia
familiar...).

» La Prevencién Terciaria estd enfocada a la reduccion de las conductas problemdticas complejas, in-

tensas, severas que llegan a estar establecidas en el repertorio conductual de la persona.

Continuum de apoyo conductual positivo e instruccional totalidad servicio
T Prevencion Terciaria: Sistemas
Pocas (~5%) Individualizados Especializados para
personas con conductas de Alto Riesgo.
Prevencién secundaria: sistemas de

- Grupo Especializado para Personas con
Conducta de Riego.

Algunas (~15%)

Prevencién Primaria: Sistemas para
todo el Servicio / Aula para todas las
personas, personal y situaciones. Todas

(~80% de las personas)

Figura 5. Niveles de prevencién.

J Etapas de desarrollo

Otra variable de la estructura hace referencia a las diferentes etapas de la vida (o del desarrollo): de 0 a

3 anos (atencién temprana); infancia; adolescencia; adulto; y también podriamos considerar la vejez.

Trabajo coordinado entre diferentes grupos de interés
(¢a quién va dirigido el libro?)

Cualquier abordaje de las conductas que desafian requiere un trabajo conjunto y coordinado entre di-
ferentes colectivos o beneficiarios directos. Subrayamos en negrita aquéllos en que la literatura y la
formacion se han dirigido con menor frecuencia o no han sido objeto del mismo y que consideramos de

especial relevancia, ya sea tanto a nivel de prevencién, como de planificacién y gestion.



'Plena

inclusion

25

» Profesional de atencion directa: cuidadores, educadores, maestros... de servicios educativos, so-
ciales, laborales que no trabajan especificamente con personas que presentan alteraciones de
la conducta =» prevencion

» Familias con hijos que presentan alteraciones de la conducta, sobre todo de nifios y adolescentes.

» Personas con DID y alteraciones de la conducta (temas de formacion).

» Profesional de Atencion Directa: cuidadores, educadores, maestros... de servicios educativos, socia-
les, laborales que trabajan especificamente con personas que presentan alteraciones de la conducta.

» Profesionales de atencidon indirecta: psicdlogos, pedagogos de Servicios Sociales / Educativos para
personas con DID. Profesionales de Servicios de Atencion Infantil Temprana.

» Profesionales de Atencion Indirecta: psicélogos, pedagogos de Servicios Sociales / Educativos para
personas con DID especializados en alteraciones de la conducta. ATS de Servicios Especializados
para personas con DID y Alteraciones de la Conducta.

» Profesionales / técnicos especializados en conducta a nivel superior (analistas conductuales,
coaches, psiquiatras) =» lideres técnicos

» Responsables de Servicios Sociales (atencion y ocupacién diurna, laborales, acogimiento residen-
cial en sus diferentes variedades) (responsables de gestionar equipos, supervisores). Directores
de Servicios Educativos en los que hay alumnos con alteraciones de la conducta. Gerentes de Ser-
vicios Especializados para personas con DID y Alteraciones de la Conducta =» lideres en gestionar
personas y recursos

» Profesionales / responsables de Administraciones Publicas que tienen especial incidencia en
la planificacién y seguimiento de servicios de atencién a personas con alteraciones de la conducta

(planificadores, inspectores...) =» lideres en planificacion y gestion de recursos

Se debe asegurar que los individuos y los diferentes grupos entienden su rol en el desarrollo de esta

estructura o modelo conceptual.

J Gestion de las personas

A nivel transversal, el modelo contempla acciones directamente relacionadas con la gestién de las per-
sonas, esto es: seleccién y retencién de las personas adecuadas; formacion y desarrollo de las perso-
nas (el modelo puede ser visto como un curriculum formativo: “qué debemos saber” y “qué debemos
hacer”); promocidn de las personas; aseguramiento de la calidad de las personas (evaluacién del des-
empeno); aseguramiento de la calidad de los servicios (evaluacién de la prestacion de los servicios y

programas); innovacion e investigacion.

La utilizacion de esta estructura o marco conceptual

En primer lugar, esta estructura, organizada en base a una serie de acciones o competencias que defi-
nen las mejores practicas, sirve de base y de referencia a cada uno de los capitulos del libro. Es decir,
los diferentes capitulos dan respuesta a las competencias (conocimiento comdn y compartido) que se

describen en la estructura o marco conceptual.
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Ademas, podria utilizarse para:

» Desarrollar un curriculum formativo, ordenado y estructurado para cada uno de los colectivos o gru-
pos de interés implicados en dar apoyo a las personas con DID y alteraciones de la conducta.

» Proporcionar una forma de evaluar los programas de formacion y desarrollo del personal, sobre todo
en la practica.

» Desarrollar un enfoque de trabajo o intervencién para toda la organizacién y para todas las personas
(Prevencion Primaria).

» Proporcionar una estructura para la gestion de las personas en cuanto a seleccion, formacién, desa-
rrollo personal.

» Proporcionar una base para evaluar la calidad de los servicios y programas de atencioén a estas per-
sonas (tanto desde el punto de vista de los proveedores como por parte de las administraciones

publicas).

Las competencias nucleares
en cada uno de los colectivos

Los proveedores de servicios, los técnicos, el profesional de atencién directa, otros profesionales e,
incluso, las administraciones ptblicas, precisan pasar de modelos de intervencién que son reactivos,
o que solo gestionan los problemas cuando se dan, a modelos que aseguren que las personas con DID
y alteraciones de la conducta y sus familias son apoyadas de forma proactiva, teniendo en cuenta su

desarrollo y bajo un enfoque centrado en la propia persona (y en el servicio total).

En este enfoque, seran relevantes ciertas capacidades y competencias a disposicién de los diferentes

grupos de interés (objeto principal de este libro), tales como:

» La importancia de la observacion (evaluacion).
» Un entorno apropiado para las necesidades fisicas y cognitivas de la persona (creacién de entornos
de apoyo).

» La utilidad de las estrategias preventivas (intervencién).

En este apartado exponemos las competencias nucleares del conocimiento de los diferentes grupos de

interés, desarrolladas con mayor detalle y profusamente en los diferentes capitulos.

l Profesional de atencién directa

Las competencias nucleares del profesional de atencion directa son, entre otras:

» Filosofia y principios (valores, atencién centrada en la persona, apoyo conductual positivo...).
» Persona con DID (conocimiento, trato, provisién de cuidado...).

» Comunicacion y eleccién (cdmo comunicarse, oportunidades de elegir...).
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~

» Salud fisica y mental.

~

» Entorno (fisico, social, seguridad, ...).
» Técnica conductual (observacion, registro, evaluacion, intervencion, plan de apoyo conductual...).

» Relaciones con la familia, amigos, comunidad.

~

» Personal (actitudes, trabajo en equipo, formacién...).

e

l Profesional de atencion indirecta

Las competencias nucleares de los profesionales de atencion indirecta son, entre otras, las siguientes:

» Filosofia y principios (valores, derechos, atencion centrada en la persona, apoyo conductual positivo,
enfoque menos restrictivo).

» Persona con DID (historia familiar e individual, conocimiento, trato, consentimiento informado, ex-
pectativas, habilidades sociales...).

» Comunicacion y eleccion (evaluacion de la comunicacion, sistemas alternativos de comunicacion,
relacion entre no elecciéon y alteraciones de la conducta...).

» Salud fisica y mental (intervenciones, sindromes especificos, ciclo de arousal...).

» Entorno (acceso a los servicios del entorno, organizaciones en la comunidad, apoyos del entorno y su
formacion, gestion del entorno...).

» Técnica conductual (asegurar la integridad de la recogida de datos, andlisis y sintesis de datos, eva-
luacién de la persona, evaluacion del contexto y de los mediadores, evaluacién funcional y analisis
funcional de la conducta, funciones comunicativas, ensenanza de habilidades, procedimientos con-
ductuales, intervencion en las crisis, plan de apoyo conductual, evaluaciéon de resultados, presenta-
cion de los datos / resultados...).

» Relaciones con la familia, amigos, comunidad.

» Personal (roles, seleccion y fidelizacion, habilidades de comunicacién, ética y control de las practi-
cas restrictivas, signos de estrés, trabajo en equipo, formacion, toma de decisiones basadas en los
datos...).

» Legislacién y normativa (sobre intervenciones fisicas...).

l Especialista en conducta (experto)

Las competencias nucleares de los expertos en conducta son algunas de las siguientes:

» Filosofia, legislacion y principios (politicas y procedimientos en base a la legislacién, legislacién de
casos relevantes, mualtiples sistemas de PCP...).

» Persona con DID (estilo de aprendizaje, similitudes y diferencias con personas sin discapacidad).

» Comunicacion y eleccién (teorias y métodos, comunicacioén funcional, comunicacién alternativa y
aumentativa).

» Salud (efectos e interaccién entre farmacos, sindromes genéticos...).

» Entorno (politicas y procedimientos de entornos seguros y predecibles, disefio de entornos de apren-

dizaje...).
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Técnica conductual (trabajo con personas con conductas complejas, apoyo a casos complejos, pro-
cedimientos de recogida y sintetizacién de datos, apoyo y supervision, implantacién del PAC, ana-
lisis funcional, hipdtesis, estrategias antecedentes, estrategias consecuentes, estrategias reactivas,
procedimientos de gestion de las crisis, integridad procedimental, andlisis de datos de resultados,
métodos de investigacion, evaluacién de servicios y programas...).

Personal (formacién conductual al personal, estrategias de mentoring...).

l Supervisor - Responsable de centro

Las competencias nucleares de los supervisores son algunas de las siguientes:

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Filosofia y principios (valores, derechos, atencién centrada en la persona, apoyo conductual positivo
(enfoque menos restrictivo...).

Persona con DID (compenetracion profesionales — persona con DID).

Comunicacién y eleccién (oportunidades de elegir).

Salud fisica y mental (aseguramiento apoyo de profesionales, plan de salud, consentimiento infor-
mado).

Entorno (evaluacién del entorno, gestion del entorno, actividades significativas, bisqueda de inputs
especializados, coordinacién de recursos).

Técnica conductual (recogida de datos continua, elementos de un PAC y estrategias de apoyo, estra-
tegias reactivas y restrictivas, evaluacion y gestion de riesgos, gestion de las crisis, aseguramiento
implantacién de un PAC).

Relaciones con la familia, amigos, comunidad (circulos de apoyo, alianzas en la comunidad local).
Personal (roles, seleccion y fidelizacion, habilidades de comunicacion, ética y control de las practicas
restrictivas, signos de estrés, trabajo en equipo, formacién, cuidado y apoyo después de las crisis, eva-
luacién del rendimiento, control positivo, revisién periddica del servicio, resolucion de conflictos).

Legislacién y normativa (sobre intervenciones fisicas, marco legislativo, procesos de proteccién).

l Gerente - Director general de entidades

Las competencias nucleares de los gerentes son algunas de las siguientes:

»

»

»

»

»

»

Filosofia y principios (valores, derechos, atencién centrada en la persona).

Persona con DID (compenetracion profesionales — persona con DID).

Salud fisica y mental (plan de salud, gastos farmacéuticos y de personal de la salud, consentimiento
informado, relaciéon con administracién publica para la provision de servicios de salud).

Entorno (tipologias de equipamientos, equipamientos normalizados, localizacion de servicios, ges-
tién del entorno, bisqueda de inputs especializados, coordinacion de recursos).

Relaciones con la familia, amigos, comunidad (circulos de apoyo, alianzas comunidad local).
Personal (roles, seleccion y fidelizacion de personal con valores, habilidades de comunicacién, ética

y control de las practicas restrictivas, grupos de trabajo, gestién del cambio, innovacién social, eva-
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»

luacién del rendimiento, salud laboral y social, revision periddica del servicio, planes de personal y
de mejora).
Legislacion y normativa (sistemas de implantacién y control de los cambios legislativo, marco legis-

lativo, sistemas de proteccion).

| Técnico - responsable de administraciones publicas

Las competencias nucleares de los técnicos de las administraciones publicas son algunas de las si-

guientes:

»

»

»

»

»

Filosofia y principios (valores, derechos, atencién centrada en la persona, apoyo conductual positivo,
practicas colaborativas).

Salud, servicios educativos y servicios sociales (asegurar la atencidn sanitaria; planificacion conjunta
de salud, educacion y sociales).

Entorno (equipamientos y servicios normalizados, integrados, personalizados; normativa inclusiva;
planes de transicién; sistemas de acceso a los servicios; apoyo a las familias y al hogar familiar; equi-
pos peripatéticos; utilizacion de los servicios y equipamientos comunitarios).

Personal (planes de formacién y cualificaciones profesionales; personal de la administracién cualifi-
cado y capacitado en DID; relacién con las organizaciones del sector de la DID y con las organizacio-
nes proveedoras / gestoras de servicios; comisiones de participaciéon y toma de decisiones).
Legislacién y normativa (aseguramiento del cumplimiento de la normativa en las organizaciones;
apoyo en la implantacion de la legislacion; actualizacién de la normativa de forma peridédica en base

a las nuevas tendencias e investigaciones).
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Personas con
Discapacidad Intelectual
y conductas desafiantes

' ! ! !

Principios Generales Apoyos a Familias

Diseno de Servicios y

Apoyos a la persona Personal de todos los .
\L Poy P . Apoyos de Calidad
niveles
Construir Equipo de

Liderazgo en Conducta
Identificar Conductas > Estado personal, habilidades, competencias y bienestar

‘l’ Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos

Evaluar

Salud Mental

\’

Construir Hipotesis ~ €—

\’

Plan de Apoyo e
Intervencion

\’

Monitorizar —

Perfil Cognitivo

Perfil Sensorial

Entorno / Contexto

AR

Funcionalidad

Objetivo de la seccion

Esta seccion te ayudara:

» A pensar en la relacién entre las conductas desafiantes y el proceso de evaluacién
B :Por qué es importante esta seccién?

» La aparicién, desarrollo y mantenimiento de conductas desafiantes es menos probable si seguimos
un proceso organizado y sistematico de evaluacion.

» Un proceso de evaluacion limitado o mal realizado puede, en el mejor de los casos, dar lugar a estra-
tegias de intervencién y apoyo ineficaces vy, en el peor de los casos, causar dafo a las personas con

discapacidad y a las personas que les atienden y dan apoyo.
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Presentacion de caso / ejemplo

Teresa es una mujer de 27 anos que vive en una residencia para personas con grandes necesidades de apoyo,
muchas de ellas relacionadas con sus dificultades para regular su conducta. A pesar de que es perfectamente
capaz de expresarse, es dificil entenderla, ya que balbucea constantemente, le cuesta articular palabras y su

boca esta llena de saliva con gran dificultad para tragarla. Repite constantemente “no puedo pensar”.

Es hija de padres separados y a los 10 meses sufrié una meningitis tuberculosa. A los 12 afios empezé con
episodios de agitacién psicomotriz que requirieron en mas de una ocasion ingreso hospitalario. Estas
conductas iban acompafadas de fugas del domicilio, hiperactividad, impulsividad, pérdidas de inhibicién
social y dificultades de contencién y aceptacion de limites. En este momento ingresa en un centro de
menores durante el cual realiza un intento de suicidio tirandose por la ventana. Se traslada a la nueva

residencia un ano después.

Sus cuidadores informan que Teresa tiene sbitos cambios de humor (mas de 20 veces al dia) y que todo
el dia esta haciendo demandas: quiero un ordenador, tablet, teléfono mévil, mp3, telescopio, etc., que
son interpretadas por algunos profesionales como irracionales, incoherentes y sin sentido e ignorandola;
mientras que otros intentan satisfacer sus peticiones en la medida de lo posible con aparatos viejos
inservibles. Cuando tiene alguno de estos objetos los destruye inmediatamente. Siempre lleva objetos
en las manos, los acumula y no puede desprenderse de ellos. Dada su gran dificultad para deambular

y mantenerse de pie, cuando tropieza cae violentamente al suelo lesionandose de forma grave. En

otras ocasiones se muerde, se tira del pelo y se golpea la cabeza contra la pared y armarios llegando a
romperlos. Esta conducta siempre se acompana de llanto, gritos, insultos y discurso negativo relacionado
con sus familiares y su deseo de marcharse a vivir sola (a Italia con Laura Pausini, a Nueva York o a la
China). En algunas ocasiones agrede de forma violenta a determinados cuidadores, por lo que le tienen
panico y suelen aislarla en una habitacién, mientras que nunca lo hace a otros. Entre ellos no hay

acuerdo del porqué de las conductas de Teresa y se oyen comentarios como: “es caprichosa”, “lo hace

" ou

para fastidiarme”, “deberfa marcharse de aqui”...

Debido a la gravedad de la conducta se solicita apoyo al psiquiatra del Centro de Salud Mental que le
corresponde, que interpreta que su comportamiento es el resultado del trastorno psicotico que padece
y le administra dosis muy altas de seis neurolépticos y dos benzodiacepinas simultaneamente, sin

observarse mejora conductual y si una grave afectacion sobre su integridad fisica y calidad de vida.

Como podemos observar, el resultado de no haber realizado una evaluacién sistematizada y completa de
sus dificultades para regular su conducta, han conducido a utilizar directamente estrategias reactivas ya

sea con aislamiento o con contencion farmacoldgica.

| Antes de sequir leyendo, piensa en lo siguiente

» ;Coémo te sientes cuando tienes que tomar una decisién y dudas entre multiples opciones?
» ¢;Como te sientes cuando no tienes toda la informacién necesaria para tomar una decision relevante

en tu vida?
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» ¢;Como te sientes cuando estds en una encrucijada de rutas y no sabes qué camino elegir para llegar
antes y menos cansado a tu destino?
» ¢;Como te sientes cuando tienes que enfrentarte a una conducta desafiante y no sabes cudl es la causa?

» ¢Coémo te sientes cuando, frente a esta situacion, no dispones de ningtin procedimiento claro que te ayude?

Principios generales

Aunque la evaluacion de la conducta que nos preocupa puede verse como una tarea reservada al per-
sonal de atencién indirecta (psicologos, psiquiatras...) y, por tanto, no directamente relacionada con
el quehacer diario de los profesionales de apoyo directo, que incluso la pueden considerar como una
carga anadida, deberiamos ser capaces de entenderla como un “proceso formal para emitir una opinién
sobre algo”, que nos debe implicar a todos los que estamos relacionados con la persona objetivo de la
evaluacion. Téngase en cuenta que nuestras opiniones condicionan directamente nuestra forma de ac-
tuar y, por tanto, creencias erréneas sobre el origen de las dificultades conductuales pueden conducir a

actitudes equivocadas e incluso poco respetuosas hacia la persona.

No todas las conductas que nos desafian son aprendidas o aparecen deliberadamente. De hecho, las
alteraciones de la conducta son la expresion inespecifica de factores neurobioldgicos, psicolégicos y
socio-ambientales, muchas veces no identificados y casi siempre no evaluados en detalle. Asi, por ejem-
plo, la agresion puede ser consecuencia de una gran variedad de factores entre los cuales el malestar
somatico que siente la persona fruto de enfermedades médicas, el disconfort emocional o la incapacidad

para comunicarse y entenderla son las mas frecuentes.

Si analizamos de forma independiente y sin método las causas que pueden estar favoreciendo la apari-
cién, desarrollo y mantenimiento de una determinada conducta, ya sean médicas, psiquiatricas, socia-
les o psicolégicas, no caeremos en la cuenta de como unas intervienen sobre las otras para precipitarla

y/0 mantenerla como un problema.

Asi, el proceso que llamamos Evaluacion Integral de la Conducta, nos ayuda a obtener informacién so-
bre diversos aspectos de la persona y de su entorno social y fisico. Para ello nos basamos en la perspecti-
va BIOPSICOSOCIAL. La modalidad “Bio” se refiere a las condiciones biomédicas (fisicas, fisioldgicas,
genéticas, psiquiatricas y neuropsiquidtricas). La modalidad “Psico” se refiere a las caracteristicas psi-
coldgicas de la persona (fortalezas y debilidades en competencias para la vida diaria), y la modalidad
“Social” se refiere a las caracteristicas fisicas, sociales e interpersonales, y a la programacion de ac-
tividades en donde reside y a sus experiencias. Esta perspectiva también enfatiza que cada una de las

modalidades afecta y se ve afectada por las otras.

Importante

La informacion fiable es crucial para el proceso de toma de decisiones,
siendo éstas mas certeras cuando estan basadas en un PROCESO

ORGANIZADO que ayuda a los equipos a reducir la incertidumbre.
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En la siguiente tabla se resumen los pasos para la evaluacién e intervencién conductual

Pasos de la evaluacién e

o o Tareas
intervencion conductual

1. Construir un equipo ¢Quién lo hara?

Identificar y formar un equipo de evaluacion (de liderazgo en conducta)
que incluya a todas las personas clave relacionadas con el sujeto.

2. Identificar ¢Cual es la conducta objeto de evaluacion?

Desarrolla una descripcién operativa clara, observable y medible de la
conducta identificada que incluya:

» Tipo de conducta - categoria: icOmo es?
» Frecuencia de la conducta: ;con qué frecuencia se da?

» Intensidad de la conducta: ;cudl es la gravedad para la persona, los
otros y el entorno?

3. Evaluar ¢Como es la persona y su entorno?

Desarrolla una descripcién clara de las caracteristicas de la persona en
cada una de estas areas:

» Estado personal, habilidades, competencias, bienestar
» Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos
» Salud Mental

» Perfil Cognitivo

» Perfil Sensorial

» Funcionalidad

» Entorno / Contexto

4. Construir hipotesis ¢{Qué causa la conducta?

Formula hipétesis relacionadas con la posibilidad de que una o mas
condiciones de las categorias evaluadas pueda participar como factor
desencadenante o mantenedor de la conducta desafiante.

5. Elaborar el Plan de Apoyo  ;Qué debemos hacer?

e Intervencion . A . -
Define las estrategias primarias, secundarias y terciarias basadas en el

Apoyo Conductual Positivo y centradas en la persona para modificar la
conducta que nos preocupa.

6. Monitorizar ¢Es eficaz?

Evalla de forma sistematica los resultados del plan de apoyo valiosos
para la personay su entorno.

B Primer paso: construir y formar un equipo de liderazgo en conducta

Para llevar a cabo la evaluacién y, posteriormente, el Plan de Apoyo Conductual Positivo, debemos em-
pezar constituyendo un equipo de trabajo en el que se involucre a todas las personas clave relacionadas

con el sujeto cuya conducta nos preocupa. Este equipo debe incluir a la propia persona y sus familiares,
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al psicélogo experto en conducta, al psiquiatra referente y otros profesionales de la salud cuando se
precisen, a los profesionales de apoyo directo y educadores, gestores de servicios y, en general, a todos
aquellos que estén en relacién con la persona. Los miembros del equipo deben colaborar de multiples

maneras para desarrollar, implementar y evaluar los resultados del Plan de Apoyo.

| Segundo paso: identificar conductas

El principal problema cuando se inicia el proceso de evaluacién es llegar a un acuerdo sobre qué con-
ducta o conductas son las que nos preocupan o por cual de ellas empezar. Todas las personas que van a
observar la conducta necesitan de una descripcion clara sobre como identificar aquello que se pretende
registrar. Si no es asi, las opiniones subjetivas, muchas de ellas fruto de creencias y emociones como el
miedo, la desesperacion o incluso de la tolerancia, abonaran el terreno para el desorden y una creciente

ansiedad.

Disponemos de diferentes herramientas para ello, pero una de las mas aconsejables es el BBAT (Brief
Behavior Assesment Tool, Smith et al. 2010, 2012). La tecnologia actual nos permite también utilizar
el video para captar y transmitir de forma exacta la “topografia” de la conducta a evaluar (aseguirese de
que tiene el consentimiento por escrito sobre la utilizacién de imagenes con fines terapéuticos, y ase-

gurese de que todas las personas que van a registrar han firmado un documento de confidencialidad).

| Tercer paso: evaluar

El principal objetivo del proceso de evaluacion es dar respuesta a un conjunto de preguntas sobre como
podriamos explicar las razones por las que la persona, independientemente de su nivel cognitivo, tiene
la necesidad de comportarse de la forma como lo hace. Si no nos apartamos de la idea de que la conducta
es el resultado de la interaccién entre “la persona” y “su entorno”, el equipo de evaluacién se encuentra
frente al “desafio” de dar con las condiciones bioldgicas, psicoldgicas y sociales, y como estas interac-

tlan para explicar por qué en un momento determinado la persona presenta tal comportamiento.

La evaluacién debe ser exhaustiva y coherente con los estdndares internacionales que han demostrado

evidencia en este procesoy debe disenarse teniendo en cuenta las circunstancias actuales de la persona.

Por otra parte, se debe considerar que en toda evaluacién existe una variacién entre los diversos obser-
vadores y también una variacion interna del mismo observador que, ademas, puede tener la tendencia
a sobreestimar el conocimiento propio y no considerar otras opiniones. De esta forma, los resultados de
una evaluacién pueden tener diferentes interpretaciones entre un grupo de observadores y conducirnos
a tomar decisiones equivocadas. Resolver este problema debe ser uno de los objetivos del lider experto

del equipo de evaluacién.

El proceso comienza con una evaluacion basal para conocer las fortalezas y debilidades sobre el desa-
rrollo adaptativo y social. Esta linea base o “foto-finish” del momento personal, nos ayuda a observar

cambios pasados y futuros que serdn necesarios para la elaboracion de hipétesis sobre las causas del
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comportamiento. Veremos, por ejemplo, que cuando nos preguntamos sobre si la conducta puede ser el
resultado de un trastorno del estado de animo, siendo la pérdida de habilidades previamente adquiridas
uno de los sintomas a considerar, serd necesario conocer si la habilidad formaba parte del repertorio ba-
sal. Por otro lado, el perfil de competencias debe servir también para proporcionar a la persona apoyos

en las areas mas deficitarias con el objetivo de mejorarlas.

Luego avanza hacia una recopilaciéon de informacién mds exhaustiva sobre la persona y su entorno. Lo
haremos a través de la busqueda de archivos, de observacion directa y utilizando herramientas de eva-
luacién previamente conocidas y entrenadas con aquellos que deben utilizarlas. En cada capitulo del

libro se profundiza sobre las que han mostrado mayor nivel de evidencia.

Areas objeto de evaluacién

Area® Herramientas que nos pueden ayudar

1. Estado personal, habilidades, competencias, bienestar

» Biografia personal ESCALAS DE CONDUCTA ADAPTATIVA

» Intereses y preferencias » ABS-RC:2

» Sentimientos y afectos
» Relaciones
» Desarrollo fisico
» Independencia
» Habilidades econémicas
» Comunicacion y desarrollo del lenguaje
» NUmeros y tiempo
» Actividades domésticas
» Actividades prevocacionales y vocacionales
» Autodireccion
» Responsabilidad
» Socializacion
» Conformidad
» Confianza
» Conducta sexual
» Calidad de vida medida a través:
» Bienestar material
» Saludy seguridad
» Bienestar Social
» Bienestar emocional

» Oportunidades de ocio

» Vineland-2
» |[CAP
» ABAS II

ESCALAS EVALUACION DE NECESIDADES Y
APOYOS

» CANDID
» EIS

ESCALAS DE CALIDAD DE VIDA
» INICO
» San Martin

» QUALID
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Area® Herramientas que nos pueden ayudar

2. Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos

» Causas de la discapacidad intelectual. (prenatales, » Tests genéticos (cariotipo, Fish, Arrays, etc.)

erinatales, postnatales). . P . o
P P ) » Exploraciones médicas y pruebas de diagndstico

» Sindromes (fenotipos conductuales). .
(f P ) » Escalas observacionales de dolor

» Complicaciones de salud especificas del

. » Registros observacionales de eventos fisiolégicos
sindrome.

(ciclo menstrual, ritmo de deposiciones, etc.
b

<

Trastornos y/o enfermedades que causen dolor o
disconfort: dolor de cabeza, de muelas, malestar
menstrual, diferentes infecciones, indigestion,
estrefimiento, epilepsia, rigidez muscular y
deformidades 6seas, etc.

» Escalas de efectos secundarios medicamentos

P

<

Cambios hormonales.

)

<

Medicamentos actuales y pasados.
3. Salud Mental

)

<

Enfermedades psiquiatricas incluyendo » Bateria de Exploracién Psiquiatrica PAS-ADD

trast de | lidad.
rastornos de la personalida » DASH-II

)

<

Presentacion atipica o secundaria de un

problema de salud mental » Sistemas de clasificacién de enfermedades

mentales
» Traumas como el duelo, el rechazo de los padres,
las dificultades de relacién, la baja autoestima, el ) IS0
aislamiento. » DM-ID Il

)

<

Consecuencia de trastornos neuropsicol6gicos
como el sindrome de Gilles de la Tourette, déficit
de atencién con trastorno de hiperactividad y
demencia.

)

<

Caracteristicas de la personalidad influenciadas
por la genética, lesién cerebral adquirida o
experiencias del entorno temprano, como
problemas de apego, negligencia y abuso.

4. Perfil Neuropsicolégico / comunicacion

» Habilidades cognitivas subyacentes, capacidades, » Test Barelona DI
déficits y deterioro: funciones ejecutivas para
la resolucién de problemas, memoria, atencién,
praxis, etc. » ECDISE

» MIS

» Dificultades de comunicacién como: pérdida de » MOSPD
audicién, comunicacion poco clara, vocabulario o

medios de expresion insuficientes o CAMPIRSDS

» Dificultades para comprender la informacion
social.

» Dificultades para comprender el lenguaje:
comprensién, dificultades auditivas, lentitud de
procesamiento.
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Area® Herramientas que nos pueden ayudar

5. Perfil Sensorial

» Dificultades para la integracion y proceso de
elementos sensoriales como: ruido, olor, luz,
texturas, temperatura, etc.

6. Funcionalidad

La conducta como un Sistema de comunicacion
cuyas funciones son:

» Obtener Atencién (Social)

» Obtener Tangible

» Evitar (entorno, actividad o persona)

» Obtener gratificaciéon (Auto-estimulacion)

» KOYNOS

» Formas de recoger informacion:

» Sistemas indirectos
» La entrevista para la evaluacién funcional.
» FACTS

» Enfoques de entrevista adaptados en lectura
facil con el uso de pictogramas e imagenes,
por ejemplo “talking mats”

» The Brief Behavioural Assessment Tool (BBAT)
» Sistemas descriptivos directos

» “Scatter plot”

» ABC estructurados

» Otras escalas de evaluacién de conductas
problematicas:

» Las preguntas sobre la conducta
» Escala de motivacion

» Inventario de evaluaciéon conductual

7- Entorno / contexto. Entorno interpersonal y organizacional

» Historia social e interpersonal, incluidas
las relaciones con miembros de la familia,
cuidadores, personal de apoyo u otras personas
con DI (como las personas con las que vive).

» Caracteristicas fisicas del entorno: tamano,
hacinamiento, privacidad, comodidad (calor, luz,
ruido).

» Programas y actividades: adaptados,
estructurado versus no estructurado, grupales
versus individuales, rutinas y practicas.

» Cantidad y calidad de la interaccion social.

» Actitudes de las personas de apoyo: expectativas,
creencias y respuestas.

» Habilidades y rotacion de las personas de apoyo.
» Nivel de recursos disponibles.

» Calidad y modelo de liderazgo/direccion.

» Contextual Assessment Inventory (CAI)

» Emotional Reactions to Challenging Behaviour
Scales (ERCBS)

» Escala de “burnout” 35Q
» Escala de atribuciones causales (CHABA)

» Inventarios ecoldgicos

*Cada una de estas areas y herramientas seran ampliadas en los capitulos correspondientes.
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La evaluacién no es un proceso lineal y en ocasiones puede ser simultaneo o ciclico, es decir, una inter-
vencién puede comenzar mientras se sigue realizando la evaluacién. A pesar de que los primeros datos
ya pueden aportarnos informaciéon que consideremos suficiente para elaborar una hipotesis sobre la
causa del comportamiento, las evidencias nos sefialan que generalmente no existe una Unica causa y
éstas pueden variar segln el contexto y el momento. Por lo tanto, siempre se debe completar una eva-

luacién exhaustiva de todas las dreas mencionadas antes de dar por concluido el proceso.

| Cuarto paso: construir hipétesis

Finalizado el proceso de evaluacién, con la informacién recopilada se debe realizar un INFORME DE
EVALUACION, que contemple la formulacién preliminar de las hipétesis sobre los mecanismos y fun-

ciones causales de la conducta/s objetivo.

Las hipétesis deben estar relacionadas con todas las areas que han sido evaluadas y deben agruparse en

cuatro categorias .

» Hipotesis psicoldgicas
» Hipotesis ecoldgicas/sociales
» Hipétesis médicas

» Hipétesis psiquiatricas

Las hipotesis deben escribirse cuidadosamente como una serie de enunciados que incluyan estos com-

ponentes:

» Descripcién de la conducta objetivo.
» Eventos que favorecen la aparicién de la conducta (antecedentes: desencadenantes lentos / rapidos).
» Eventos que favorecen el mantenimiento de la conducta (consecuencias reforzadoras).

» Proposito de la conducta.

Ejemplo Hipotesis Médica 63} Importante

Javier agrede con el pufio (conducta) a los monitores cuando Cuanto mas claramente se

se le pide con voz autoritaria (desencadenante rapido) que redacte la hipotesis, mas facil

no se levante y siga trabajando en la cadena de produccion, sera que las personas de apoyo la
Unicamente los dias que se siente cansado por haber entiendan y la incorporen como
sufrido una crisis epiléptica (condicion médica) la noche creencia causal evitando las

anterior (desencadenante lento). Generalmente consigue interpretaciones subjetivas.

evitar la actividad de trabajo e ir a descansar (consecuencia
reforzadora).

Sin embargo, en todas las decisiones existe un inevitable rango de incertidumbre en donde el error y el
riesgo estan presentes. Mientras se tenga en mente es posible tomar decisiones con menos incertidum-
bre, pero para asegurarnos es aconsejable realizar una nueva observacion directa que nos ayude a

refutar o confirmar las hipétesis.
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Normalmente, la formulacién de una hipétesis sobre la/s causa/s de la conducta desafiante es sencilla si
el proceso de evaluacién se ha realizado correctamente, aunque a veces puede resultar compleja y hasta
requerir de un rapido proceso “heuristico”. jEste es el atajo por el que sélo conduce la experiencia! Un
buen ejemplo de este proceso se observa en equipos cuando los profesionales sin experiencia se deba-
ten en conjeturas divergentes ante un caso dificil, jcaos!, y la consulta a una persona experimentada
conduce a un “diagndstico” sin mds que tres preguntas y una breve evaluacion. j;Sabe mds el diablo por
viejo... que por diablo!! {No caigamos en el error! A pesar de esta “brillante aportacién”, la formulacién
debe ser el resultado del trabajo colaborativo entre el experto conductual, los profesionales de apoyo, la

familia y demas miembros del equipo de liderazgo en conducta.

| Quinto paso: disefiar Plan de Apoyo e Intervencion

Este pasoy el siguiente formaradn parte de la seccidn de intervencion, si bien se exponen de forma resu-

mida aqui para dar idea de integridad del modelo.
Se lleva a cabo una vez formuladas las hipétesis y el Informe de Evaluacion.

Los componentes esenciales del plan de Apoyo Conductual Positivo, desarrollado en conexién con la
Planificacién Centrada en la Persona, son: las estrategias de control de antecedentes (prevencién pri-
maria), el aprendizaje de habilidades funcionalmente equivalentes (prevencién secundaria), las formas
éticas de responder a la conducta que nos desafia (estrategias reactivas), asi como los resultados espe-

rados sobre la calidad de vida de la persona.

Para ser mas efectivos, los planes de apoyo conductual deben desarrollarse cuidadosamente y escribirse
claramente usando un lenguaje sencillo, incorporando los valores de la familia y del equipo de apoyo,
identificando los requisitos previos y las necesidades de formacién para su implementacién e incluir

componentes individuales que sean faciles de usar.

Finalmente, el proceso de evaluacion debe incluir un analisis del sistema o entorno en el que se reali-

zara la intervencion.

J Sexto paso: monitorizar

Una vez implementado el plan, el equipo de apoyo conductual debe evaluar el progreso hacia los re-
sultados valorados por la propia persona, sus familiares y los profesionales que intervienen. Las claves
para obtener resultados exitosos son la recopilacion sistematizada de datos y la coherencia, no solo en
relacion al cuando, dénde y quién implementa el plan, sino también a la forma en que se implementa el
plan (es decir, si se siguen o no los pasos establecidos). La recopilacion de datos (por ejemplo, mediciéon
directa y medicion indirecta) debe documentar si el plan se implementa con coherencia y si es efectivo
para lograr los objetivos identificados, asi como si las habilidades alternativas equivalentes son durade-
ras o no en el tiempo (mantenimiento) y/o a través de diferentes entornos/contextos (generalizacién).
Los datos deben ser faciles de recopilar (por ejemplo, escalas de observacién cuantificables numérica-
mente) y deben ser revisados periédicamente por el equipo de apoyo conductual asegurdndose de que

sean conocidos por todos.
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Qué incluye un informe de evaluacion

Datos del Informe

-l
b

2. Motivos de la evaluacion

o

Fuentes de informacion de los datos

4. Antecedentes:

a n

f.
g-

. Descripcion de la persona

a
b.

Evaluacién de las habilidades adaptativas
Organizacion de la Unidad de Vida y Entorno
Estado de salud y médico

Evaluacion del estado mental

Perfil sensorial

Tratamiento farmacolégico

Evaluacion de Necesidades

6. Evaluacién de Riesgos

7- Anadlisis ecoldgico de las personas de apoyo sobre las expectativas,

atribuciones y autoeficiencia frente a la conducta

8. Analisis Integral de la conducta

a n

©

. Descripcion de las conductas

a
b.

Ciclo
Curso
Frecuencia y Gravedad

Historia del problema

Analisis de antecedentes, vulnerabilidad, contingencias reforzadoras

Hipotesis médica, psiquiatrica, psicolégica y ecoldgica, planes de

accioén y cambios esperados

9. Plan de apoyo. desarrollo de los programas de intervencion

10. Seguimiento y propuestas de mejora

Actividad

Piensa en una persona a quien estés apoyando en la actualidad y en

el proceso que se ha descrito en este capitulo. ;Puedes identificar algunas

dificultades relacionadas con el proceso de evaluacion que estas llevando a

cabo? ;Qué estas haciendo para resolver estas dificultades?

Comparte tus ideas con tus companeros de trabajo y trata de que reflexionen

sobre este punto.
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Qué debemos saber? ;Qué debemos hacer?

Utilizar la tabla adjunta para senalar aquello que es imprescindible “saber” y “hacer” desde el modelo

de Apoyo Conductual Positivo para mejorar:

» A - Creacién de entornos de atencién y apoyo relacionados con la evaluacion.

» E - El proceso de evaluacién

Dirigido a tres grupos de actores:

» Personas que prestan apoyos directos

» Personas que prestan apoyos indirectos (Expertos)

» Personas que gestionan servicios

Personas que prestan apoyos directos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

A

» El proceso de evaluacién es un trabajo
multidisciplinar en el que participa la persona
y su familia y los profesionales que le prestan
apoyos.

» El proceso debe tener en cuenta las
necesidades de la persona y de los que
participan.

» Ayudar a identificar quienes son las personas
clave que deben participar en el proceso de
evaluacion.

» Ayudar a identificar y poner en valor las
necesidades de la persona, especialmente las no
satisfechas.

» Tu papel en el proceso de evaluacién.

» La importancia de reconocer tus capacidades y
debilidades en la técnica de evaluacion.

» El proceso no debe interrumpir
significativamente tu trabajo diario de manera

que se puedan generar tensiones y dificultades.

» Ayudar a la persona para que pueda implicarse
en su propio proceso de evaluacién conductual

» Solicitar ayuda y formacion si es necesaria para
participar en el proceso de evaluacioén.

» Proporcionar al equipo la informacion necesaria
(recogida de datos) para la evaluacién.

» Hacer preguntas clave y plantear tus dudas/
necesidades a los participantes del grupo de
evaluacion.

» Escuchar y respetar la opinién de los demas.
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Personas que prestan apoyos indirectos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

A | » La persona que esta siendo evaluada
permanece en el centro del proceso y recibe
apoyo durante su desarrollo.

P

<

Los profesionales de apoyo directo son claves
en el proceso de evaluacion

El objetivo de la evaluacion es mejorar la
calidad de vida reduciendo la conducta
desafiante.

La importancia del trabajo en equipo y el

reconocimiento de la experiencia de todos los
implicados.

P

<

P

<

» Implicar a la persona y sus familiares en el
proceso de evaluacién.

» Implicar a los profesionales de apoyo directo.

» |dentificar a todas las personas que pueden
aportar informacion y formar parte del equipo
de evaluacién (profesionales de la salud,
amigos...)

» Trabajar en equipo

)

<

Tu rol en proceso de evaluacion.

La complejidad y duracién del proceso de
evaluacion es proporcional a la gravedad,
el impacto, la frecuencia y la duracién de la
conducta.

)

<

)

<

La importancia de recoger y analizar los datos
derivados de la observacion directa.

P

<

La evaluacién es un proceso flexible y continuo
(en lugar de un proceso fijo), ya que las causas
que desencadenan y mantienen la conducta
pueden variar con el tiempo.

» Liderar y coordinar el equipo de evaluacion.

» Desarrollar protocolos claros para la evaluacioén,
incluyendo todas las herramientas que se
utilizaran para la observacion y recogida de
datos.

» Formar a los profesionales y a los familiares en
la técnica de evaluacion.

» Aportar informacién al equipo de evaluacion.

» |dentificar y corregir desviaciones en el proceso
de evaluacion.

» Proporcionar retroalimentacién positiva sobre
su importancia en el proceso de evaluacién a
todas las personas implicadas.

» Explicar a la persona, a sus familiares, personas
de apoyo y otros profesionales implicados como
y cuando se les informara sobre el resultado de
la evaluacion.

Lo que debes saber Lo que debes hacer

A » Laimportancia del trabajo multidisciplinar en
equipo.

» Laimportancia del papel de cada uno de los
miembros del equipo.

» Seleccionar y motivar al lider del equipo de
evaluacion.

» Evaluar el coste del proceso de evaluacién.

» Proporcionar y garantizar infraestructuras,
apoyos y tiempo para el correcto
funcionamiento del equipo de evaluacién.

» La informacién clave para la evaluacién
proviene de fuentes muy variadas, a menudo
no coordinadas.

» Los resultados de la evaluacién dependen de su
correcto desarrollo.

» Generar alianzas con otras redes (sanitarias,
sociales, laborales...) para que se impliquen en el
proceso de evaluacién.

» Garantizar la auditoria del proceso de
evaluacion.

A: Creacion de ambientes de atencién y apoyo; E: Evaluacién
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:Qué nos puede ayudar?

Utiliza la siguiente tabla para comprobar que se cumplen todos los pasos en el proceso de evaluacion.

Todas las respuestas deben ser “SI”. Un “NO” puede indicar déficits en el Proceso de Evaluacién Integral

de la Conducta.

Proceso de evaluacion integral de la conducta. Listado de comprobacion

¢Se ha constituido un equipo de liderazgo en Apoyo Conductual, con la

Si No .~ " L . :
implicaciéon de la persona, su familia y entorno profesional y social?

Si No ¢Existe un liderazgo practico claro dentro del equipo (experto
conductual)?

i NoO ¢Se dispone de los recursos para llevar adelante el proceso de
evaluacion?

i NoO Se ha formado a los miembros del equipo sobre el proceso de evaluacién
(quién, como y cuando)

Si No ¢Se haidentificado claramente la conducta/s objetivo de la evaluacion?

Si No ¢Se harealizado la evaluaciéon de las variables psicolégicas, médicas y
sociales que pueden desencadenar y mantener la conducta?
¢Se dispone de un Informe de Evaluacién que contemple las posibles

Si No hipdtesis causales de la conducta y como éstas pueden interaccionar
entre si?

Si No Esta/s hipotesis sestan directamente relacionadas con la conducta?

i No ¢Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo con esta/s
hipotesis causal/es?

i NoO ¢Se han planteado estrategias de intervencién de acuerdo con esta/s
hipotesis causal/es?

i NoO ¢Se ha definido quién, como y cuando se llevara a cabo la revision del

proceso?

PuNtos clave de esta seccion

Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo tienen una mayor probabilidad de presentar

dificultades en la regulacién de la conducta y las emociones.

Existe una clara relacién entre el proceso de evaluacién conductual y el resultado de la intervencion.

Es necesario implicar y formar a las personas de apoyo y a las familias para que puedan observar y re-

gistrar datos objetivos sobre la conducta.
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Personas con
Discapacidad Intelectual
y conductas desafiantes

' ! ! !

Principios Generales Apoyos a Familias

\l/ Apoyos a la Persona Personal de todos los
niveles

Diseno de Servicios y
Apoyos de Calidad

Construir Equipo de
Liderazgo en Conducta

\’

Identificar Conductas

\)

Evaluar

\)

Construir Hipotesis €

\’

Plan de Apoyo e
Intervencion

\)

Monitorizar —

Estado personal, habilidades, competencias y bienestar

Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos

Salud Mental

Perfil Cognitivo

Perfil Sensorial

Entorno / Contexto

AR A

Funcionalidad

Introduccion y objetivo

] Objetivo

Este capitulo te ayudara a considerar a cada persona plena en dignidad y ponerla siempre en primer
lugar, asegurando su bienestar y sus derechos, no orientando todas nuestras acciones a su discapacidad
o sus comportamientos desafiantes. De esta forma, comprehendiendo a la persona en toda su magnitud,
podremos analizar e intervenir con mayor efectividad para que, ademas de facilitar el control de esos

comportamientos, su calidad de vida no solo no se vea mermada, sino que se acreciente.

Por tanto, el ntcleo de este capitulo se resume en que para poder ayudar a una persona con discapaci-

dad del desarrollo que presenta conductas desafiantes es necesario conocer: 1) su estado personal, 2)
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sus competencias y 3) su nivel de bienestar para manejarse en el entorno (como muestra la figura 1.1),y
no olvidar nunca que ante todo es persona, con independencia de sus perfiles de capacidad o limitacion,

portadora de plena dignidad y amparandole derechos y el licito anhelo de una vida plena.

La propuesta de este capitulo es coherente con las metodologias y planteamientos del apoyo conduc-
tual positivo y esta basada también en lo recogido en la Convencién Internacional de Derechos de las

Personas con Discapacidad.

l :Por qué es importante?

Observar la conducta solo desde entornos especificos de apoyo y solo centrandonos en el trastorno
o la discapacidad de la persona nos impide extraer informacién relevante tanto para analizar la con-
ducta como para generar hipétesis razonadas que se desplieguen en propuestas de intervencién mas
efectivas. Ademas de obviar que los procedimientos de intervencién deben asegurar el aumento de las

condiciones de bienestar personal, o al menos asegurar su mantenimiento.

Hace tiempo, cuando solo se prestaba atencion a la discapacidad o trastorno de la persona, podian plan-
tearse métodos de intervencion que, siendo efectivos para la reduccion de la conducta desafiante, eran
lesivos para su bienestar o eran contrarios a sus derechos como ser humano. Por ejemplo, ante conduc-
tas desafiantes de caracter gravemente autolesivo se proponian como métodos con evidencia cientifica
los métodos aversivos (cargas eléctricas aplicadas contingentemente a la ocurrencia de la conducta,
aislamiento en salas acondicionadas para no hacerse dano, dosis elevadas de medicamentos sedativos,

restricciones fisicas de duracién indefinida con férulas o cinchas de contencion...).

Hoy, estas practicas y otras que pueden ponerse como ejemplos son contrarias a derecho y, ademads, son

claramente contraproducentes para asegurar el bienestar de la persona.

Ante ello, si, ademas de valorar la conducta y su contexto, analizamos otros aspectos de la persona (su
nivel de bienestar, su estado personal, sus perfiles de competencias para adaptarse al entorno), podre-
mos desarrollar mejores practicas de intervencién orientadas, en coherencia con los modelos actuales,

a asegurar condiciones de calidad de vida y respeto por los derechos.

I Un ejemplo

Steve Holburn, uno de los padres del Apoyo Conductual Po-

sitivo, narraba la siguiente situacién:

“Resulta paraddjico que muchas personas con muy gra-
ves conductas desafiantes no se beneficien de los avan-
ces en el andlisis aplicado de la conducta. Creo que esta
discrepancia se debe a la incapacidad de la mayoria de

los analistas de conducta en ejercicio para influir en las

variables mds importantes en la vida de su cliente”. -
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Ejemplo

Holburn continua su relato con esta descripcion: “Consideremos un caso hipotético en el que el enfoque

de comunicacion funcional podria eliminar la autolesién en ciertas condiciones. Supongamos que ensefiamos

a Bill a presionar un botén que dice: “Quiero estar un rato solo en mi habitacién”, una respuesta que es
funcionalmente equivalente a la autolesion durante la cena en el hogar de grupo, entorno que tiende a ser caético
y desagradable. Este enfoque podria reemplazar o reducir la autolesion en estas condiciones, pero si Bill estd
viviendo en un ambiente cargado de condiciones adversas que, con frecuencia, dan lugar a un resurgimiento de sus

m

comportamientos desafiantes, deberiamos ensefiar a Bill a presionar un botén que dijera: ‘jSdcame de este lugar!

(Holburn, 1997, p. 71).

El reto de este articulo de finales del pasado siglo era, desde la planificacién centrada en la persona, enten-
der que los avances que se habian producido por entonces en el conocimiento para intervenir ante con-
ductas desafiantes complejas poco mas podian hacer que poner parches en aquellos entornos (fitiles, en
palabras de Holburn, también podria traducirse con entornos vanos o inttiles) caracterizados por la con-

gregacion y segregacion de personas debido a sus discapacidades del desarrollo y conductas desafiantes.

Holburn describia estos entornos como entornos repletos de condiciones aversivas, “entornos a menudo
ruidosos, rutinizados, cadticos, aburridos e incluso peligrosos” (p. 67), entornos en los que las personas
tienen poco que decir sobre dénde ir, qué hacer o con quién pasar el tiempo y que ofrecen condiciones de
vida no deseables (restriccion de elecciones, escasa participacion e inclusién en la comunidad, rutina no

individualizada, oportunidades limitadas de aprendizaje, contacto limitado con familiares y amistades).

Aunque estas circunstancias en general han ido mejorando con los anos, lo que permanece es la gran
pregunta: ;Estamos ofreciendo mejores condiciones y apoyos para una vida de calidad o seguimos po-

niendo parches, en expresién de Holburn, ante las conductas desafiantes en los servicios de apoyo?

¢Estamos facilitando momentos en que Bill pueda estar solo en su habitacién de la residencia o estamos
implicados, comprometidos, con que Bill pueda salir de ese contexto de vida y disfrutar de una vida, por

derecho propio, mas plena e inclusiva?

La mirada a la persona en plenitud, a su bienestar y a sus derechos, considerando su historia personal, y

no solo la historia clinica, es clave para entender el modelo de apoyos propuesto en este libro.

J Antes de sequir leyendo, piensa en lo siguiente

¢Eres consciente del valor que das en tu vida a las cosas que verdaderamente te importan?

.Te has parado a pensar en las cosas que verdaderamente le pueden importar en la vida a una persona

con discapacidad del desarrollo y conductas desafiantes y a sus seres queridos?

Imagina una vida sin control sobre lo que te ocurre, que otros decidan por ti desde lo mas nimio (qué
comer hoy o que ropa ponerte) hasta lo mas complejo (qué propdsitos vitales tienes, qué proyectos de

futuro, qué relaciones tener...).
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. Te das cuenta de la importancia que tiene en la vida de cada persona su propia historia vital, su bio-
grafia, los entornos en los que ha crecido, las maneras y estilos con los que ha sido educada y criada,
las oportunidades que haya tenido para tener experiencias enriquecedoras y variadas, las huellas que

generan ciertos comportamientos?
. Qué pasaria si no pudieras comunicar lo que te importa y lo que necesitas?

;Qué pasaria en tu vida si no tienes oportunidades de relacionarte con personas diferentes y elegidas

por ti?
¢Como seria tu vida si no supieras interactuar con otras personas en entornos variados y naturales?

;Qué piensas que puede sentir una persona que durante anos esta en un servicio, por ejemplo, resi-
dencial, en el que no tiene oportunidades de elegir, de tener actividades apropiadas a sus intereses y
preferencias, sin la intimidad necesaria, sin oportunidades de inclusion real, de establecer relaciones
con personas diferentes, entornos en los que el dia a dia esta disenado por otras personas, en los que

practicamente toda la vida estd escrita de antemano por manos que no son las suyas?

;Qué impacto tiene en la vida el no tener oportunidades relevantes de aprendizaje de habilidades de co-

municacién social, de competencias de autorregulaciéon o de dimensiones como la autodeterminacion?

Descripcion vy desarrollo del tema

| Ambitos de analisis en relacién con la persona

Nos hacemos personas, no por nuestra inteligencia o competencias, sino por nuestras relaciones con

otras personas. Nadie se hace humano en soledad.

Entender esto supone un cambio radical en la consideracion de las metas tanto de nuestros analisis
como de nuestra intervenciéon. Actuar (tanto evaluar como intervenir) para mejorar la conducta es,
debe ser, actuar para asegurar condiciones de humanidad, de no perder la esencia del ser persona, ser

persona con otras personas.

Clements (2002) ofrece una propuesta, dirigida a profesionales y alineada con estos planteamientos
para identificar y recopilar informacién de evaluacién de la conducta desafiante desde una perspectiva
de respeto e igualdad en las relaciones que se establecen con la persona con discapacidad del desarrollo

y alteraciones de la conducta:

“Cualquiera que sea el papel de cada uno, acercarse a dar sentido a todos los factores que contribuyen a los
resultados que llamamos ‘comportamiento desafiante’ significa acercarse a la realidad que la otra persona
experimenta. Requiere algo mds que las habilidades de pensamiento y técnicas que se consideran en otras
partes de este libro. Requiere que tengamos algtin sentido de quién es esa otra persona, qué tipo de persona

es en general, como se interpretan y se experimentan los eventos y los estimulos, qué tipo de cosas se ven
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como prioridades, qué es irrelevante, cémo se siente la persona en un momento determinado. Quizds esto es

lo que queremos decir con empatia (nunca he estado demasiado seguro). Personalmente, utilizo la imagen

de un viaje que estamos haciendo juntos y la necesidad de conocernos, de crear una sensacion de confrater-

nidad, de convertirnos en comparieros de viaje, por lo menos durante un tiempo”. (Clements, 2002, p. 34).

Clements (2002) propone un protocolo rapido de evaluacién, que integra, en linea con lo anterior, ele-

mentos propios de andlisis, junto con otros mas tradicionales en la evaluacién funcional de la conducta,

tales como: tener un conocimiento de la persona, indagar sobre su sentido de la vida, detectar las perso-

nas que la pueden apoyar, identificar su competencia comunicativa, su competencia para la auto-ocu-

pacion, el autocontrol o los puntos fuertes que le otorgan un bienestar positivo.

Importante

El estado personal, el bienestar de la persona y sus competencias deben ser

ambitos a tener en cuenta en nuestros analisis y en nuestras propuestas de

apoyo a las personas con DID.

Analicemos a continuacién de forma general cada uno de ellos, poniendo ejemplos de temas a conocer

y tener en cuenta de cara a valorar su impacto en la conducta (ver figura 1.1).

PERSONA

Estado personal
Biografia ~ Etapavital  Relaciones

Intereses y preferencias  Sentimientos y afectos

. ) ) Competencias
Funcionamiento y capacidades

S . Aprendizaj
Comunicacion social prendizajes

Perfil cognitivo Orientacién

Autorregulacién Reglas sociales

Perfil neuropsicolégico Comprension del mundo

EIIEIEIL] Derechos y deberes

L Cultura
Autodeterminacion

Bienestar Bienestar emocional  Bienestar material

Salud  Genética  Estilo devida  Nutricion  Autocuidado

Figura 1.1. Ambitos de andlisis en relacién con la persona.
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I El estado personal

Biografia personal. Cada persona nos construimos a través de nuestro recorrido vital. Por ejemplo, el
estilo de crianza (mds permisivo, mas autoritario...) tiene impacto en nuestro modo de regular nuestras
acciones en el futuro. Un estilo totalmente permisivo hara que tengamos estilos de relacién autoritarios
con las demds personas; un estilo totalmente autoritario, hard que tengamos estilos de relacién sumisa

con las demas personas.

También es relevante la “biografia” concreta de la conducta que nos ocupe. Una conducta ya muy es-
tablecida desde mucho tiempo antes en el desarrollo habra creado una huella mayor que hara que los
estimulos del contexto que intervienen en su expresion estén mucho mas asentados y sean mas dificiles
de manejar. Ademas, va a ser mucho mayor y mas compleja la riqueza del entramado contextual que se
genera con el tiempo. En este sentido, claramente, la intervencién debe producirse cuanto antes, ya que

cuanta mas huella se haga, mas compleja va a ser la situacién y, por ende, la intervencién.

Intereses y preferencias. Todas las personas tenemos cuestiones o cosas que nos motivan mas y que

deseamos con mayor intensidad.

Importante

Explorar y conocer los deseos, gustos y aficiones de la persona, asi como
indagar sobre en qué grado esos intereses y preferencias presentan

oportunidades de compartirse con otras personas en diferentes contextos.

Relaciones. Establecer el mapa de relaciones de la persona, conocer en qué medida cuenta, en su circu-
lo, con personas cercanas, mas alla de la familia o de las personas pagadas para ofrecerle apoyo, es una
buena préctica. Es muy diferente que una persona tenga un escenario tendente a la soledad por falta de
redes de relacion significativa a que tenga un rico y diverso entramado de amistades, familia, pareja...
También puede ser relevante conocer su estilo de relacion: ;mas abierto y externalizado? ;mas intimo?
En relacion con la familia, puede ser relevante analizar el nivel de bienestar familiar,

la calidad de vida de la familia, para determinar su impacto en el comportamiento

de la persona, asi como en su propio nivel de bienestar personal.

Etapa vital. El momento vital es determinante en nuestro modo de actuar en
el entorno. Es muy diferente segin estemos en un momento de duelo por la

pérdida de alguna persona querida, en un momento de transicién vital (acceso
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a la escuela, acceso al empleo, cambio de domicilio, situacién de estrés derivado de separaciones en al-
guna de las redes de relacion...), en un momento de amenaza para la salud o de pérdida de la misma, en
un contexto vital de bajo &nimo o de 4nimo euférico. La entrevista a la persona y/o a sus seres queridos

puede ser muy reveladora de estas situaciones y su impacto en la conducta.

Sentimientos y afectos. Muy relacionado con lo anterior, nuestro sentimiento serd mas positivo o
negativo, nuestro afecto mas expreso o mas apagado, segin lo que nos ocurra. Ademads, puede haber
estilos personales, por ejemplo, de mayor o menor optimismo ante la vida, asi como diferencias en la

capacidad mayor o menor de control del propio 4nimo.

I Las competencias

Funcionamiento y capacidades. Uno de los aspectos criticos es el nivel de comunicacién social y la
capacidad de autorregulacion de la persona. Serd muy diferente que la persona cuente con un sistema
de comunicacién que permita una comunicacion, sea oral o con cédigos alternativos, funcional, espon-
tanea y generalizable a que no. O sera muy diferente si la persona tiene capacidad de realizar mecanis-
mos de autocontrol de su comportamiento. Sabemos desde hace mucho tiempo que la comunicaciéon
social y la conducta son dos cuestiones altamente relacionadas, de modo que a menor competencia de
comunicacién social mayor probabilidad de alteraciones de la conducta. Y al revés, si aumentamos la

competencia comunicativa estaremos disminuyendo la conducta desafiante (Carr, 1996).

Otros aspectos criticos son el perfil cognitivo de la persona, su perfil neuropsicolégico y su perfil senso-

rial, pero estos se veran en un capitulo especifico para ello.

Aprendizajes. ;Qué oportunidades de aprendizaje tiene o ha tenido la persona? ;Esos aprendizajes

han sido funcionales?

Importante

Aprendemos a lo largo de nuestra vida, no solo en la etapa escolar.

Si tenemos oportunidad de formarnos, tanto en general como en aquellos aspectos mas vinculados con
nuestros intereses, mas preparacion tendremos, mds fortalezas, para afrontar situaciones diversas y

menos “cautivos” estaremos del entorno.

Autodeterminacion. Es la capacidad de dirigir la propia persona las riendas de su vida. Implica auto-
nomia, liderazgo, autocontrol, percepcién de autoeficacia, defensa de derechos e intereses personales,
toma de decisiones, capacidad de elegir, resoluciéon de problemas cotidianos, reconocimiento de los
propios niveles de limitacion y fortaleza. Estd estrechamente vinculada con la competencia de comu-
nicacion social y de autorregulacion (a mas competencia de comunicacién social y autorregulacion,
mayor autodeterminacion, y, por lo tanto, a mayor autodeterminacién, menor vulnerabilidad a expresar
conductas desafiantes). Existen escalas que nos informan sobre el nivel de autodeterminacién de una

persona adulta (Verdugo y cols., 2014a) y también para la etapa juvenil (Mumbard6-Adam y cols., 2017).
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Comprender el mundo. Para que una persona pueda realmente sentirse perteneciente, participante
y productiva (contribucioén) en el entorno, ejerciendo asi su derecho a la inclusién social, es critico que
los entornos sean comprensibles y accesibles. Y por entornos no entendemos solo los lugares fisicos,
sino todo aquello que rodea de una forma u otra a la persona. Asi podriamos hablar del entorno social
(Ia red de relaciones y personas que estdn en la vida de la persona, con mayor o menor cercania e inte-
raccién) o del entorno cultural (Ios medios de comunicacion, los &mbitos de expresion y visibilizaciéon
del arte, los entornos académicos...). Una persona, por mucho que esté fisicamente en un entorno,
necesita tener competencias de orientaciéon para moverse por él, y, en su defecto, que el entorno ten-
ga sistemas de senalizacién por adelantado que faciliten el transito de las personas sin dificultades o
riesgos innecesarios de desorientacion. Es especialmente necesario facilitar la accesibilidad a todos
los entornos, con especial incidencia en la accesibilidad cognitiva (Plena inclusién, 2018a, 2018b; Be-
linchén y cols., 2014). También necesita la persona competencias para estar al tanto y comprender los
derechos y deberes socialmente establecidos, las reglas sociales y culturales basicas del entorno, siendo
un déficit en ellas una de las causas de conductas desafiantes (pensemos en una conducta de desnudar-
se en publico, en medio de la calle, de una persona con autismo al carecer de la comprensién de la regla
cultural que impide ese tipo de comportamientos). La facilitacién de la informaciéon mediante sistemas
de lectura facil es otra de las estrategias de apoyo. Mediante ella, muchas personas con discapacidades
del desarrollo, ademads de otras con limitaciones en la competencia lectora, pueden estar informadas v,
en consecuencia, tener mas oportunidades y medios de participar en la comunidad en interaccién con
otras personas. La percepciéon de dominio del entorno, de controlarlo y poder asi aprovechar las oportu-

nidades que ofrece, es un componente clave del grado de bienestar psicolégico.

I El bienestar

Bienestar emocional. Es obvio que el nivel de bienestar emocional de una persona con discapacidad del
desarrollo, y en general de toda persona, es un protector frente a exigencias del contexto que pudie-
ran derivar en conductas desafiantes. Actualmente, se dispone de guias y materiales para promover el
bienestar emocional en personas con discapacidad (Centro de Documentacién y Estudios SIIS, 2012). Se
vincula con el grado de satisfaccién que se obtiene en &mbitos de lo cotidiano (actividades placenteras,
relaciones afectivas positivas), pero también con el grado de satisfaccion con la vida, tener propdsitos
vitales (tener metas en la vida, sentir que se controla la direccion de la propia vida, tener objetivos que
hacen que merezca la pena vivir), tener una vida con sentido. Otro componente importante de asegura-
miento de un bienestar emocional viene determinado por estar y sentirse parte activa de contextos no
amenazadores, generadores de calmay serenidad, sin que ello quite la necesaria y razonable incertidum-

bre de la vida en si, junto con la razonable y necesaria existencia de sorpresas y novedades en la vida.

Importante

» Sentirse parte activa del contexto.

» Tener cubiertas las necesidades basicas.
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Bienestar material. La influencia en la propia conducta de contar o no con determinados bienes y como-
didades puede parecer menor, pero conviene no despreciarla. El bienestar material, al igual que el emo-
cional o la autodeterminacidn, es una dimensién también relevante de los actuales modelos de calidad de
vida (Schalock y Verdugo, 2003). Una persona que tenga cubiertas razonablemente sus necesidades basi-
cas, incluida la capacidad de acceder y contar con los apoyos que necesita, la oportunidad de ocupacién de
su tiempo y la oportunidad de realizar acciones razonables de disfrute personal basadas en sus intereses
y aficiones se sentird mas fortalecida vy, por tanto, protegida personalmente ante eventos de la vida que

pudieran ser detonantes de malestar y, por tanto, facilitadores de generar conductas desafiantes.

Salud. Aunque se comentaran mas aspectos sobre este epigrafe en el capitulo 2, aqui destacariamos
la importancia de conocer los habitos de alimentacion, higiene, suefio (el sueno es un factor critico,
su escasez o mala calidad puede ser determinante en la mayor vulnerabilidad de la persona a expresar
comportamientos alterados), el nivel de actividad y de ejercicio (un nivel de ejercicio suave mantenido
puede asegurar, tras su realizacién, un estado personal estable y sereno durante un tiempo), capacidad
de resiliencia (afrontamiento apropiado de eventos adversos y recuperacion del estado previo a ello),

nivel de estrés o ansiedad ante los acontecimientos.

Enla tabla 1 se muestran algunas herramientas que pueden orientar y acercarse a la evaluacion de estos

ambitos.

Ambito Algunas herramientas

Estado personal

» Escala INICO-FEAPS. Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas

Intereses y preferencias . .
y pref con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (Verdugo y cols., 2013).

» Ver publicaciones sobre calidad de vida familiar y escalas para su valoracién
en www.plenainclusion.org

» Escala de Conducta Adaptativa (ICAP) (1986) de R.H. Bruininks, B.K. Hill, R.F.
Weatherman, R.W. Woodcock; Adaptacion espanola Montero (1993).

Relaciones

» Inventario de Destrezas Adaptativas, (CALS) de Morreau, Bruinink y
Montero (2002) y el Curriculum de Destrezas Adaptativas, (ALSC) (Gilmany

cols., 2002).
Funcionamiento » Inventario West-Virginia Universidad Autonoma de Madrid (Martin,
y capacidades Marquez, Rubio y Juan-Espinosa, 1990).
(comunicacion) » Programas Conductuales Alternativos (Verdugo, 1996, 1997, 2000).

» Adaptive Behavior Assesment System (ABAS-11) (Montero y Fernandez-
Pinto, 2013); Adaptacién y validacion al contexto espanol del Sistema para la
Evaluacion Diagnostica de la Conducta Adaptativa (ABAS-I1).

» Escala de Conducta Adaptativa de Vineland (Sparrow, Cicchettiy Saulnier,
2016).
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Autodeterminacion

Aprendizajes

» Escala ARC-INICO de Evaluacion de la Autodeterminacién (Verdugo y cols.
20144).

» Evaluacién de la autodeterminacion en jévenes con vy sin discapacidad.
Version espanola de la escala de autodeterminacion AIR (Mumbardé-Adam
y cols., 2017).

» Escala de Intensidad de Apoyos (SIS) (Thompson y cols., 2004).

Comprension del mundo

» . Ver https://www.plenainclusion.org/content/lectura-facil.

Bienestar

Bienestar emocional

» KidsLife: evaluacién de la calidad de vida de nifos para nifios y adultos
jovenes. (Gbmez y cols., 2016).

» Escala San Martin (Verdugo vy cols., 2014b). Evaluacion de la calidad de vida
de personas con discapacidades significativas.

» Escala de Calidad de Vida - GENCAT (Verdugo y cols., 2009).

Bienestar material

» Escala de Diagnoéstico de Conducta Adaptativa (DABS) (Tassé y cols., 2012;
adaptacion espanola de Verdugo, Arias y Navas, 2014).

Tabla 1. Algunas herramientas que pueden orientar y acercarse a la evaluacién de estos ambitos.

I Qué saber y qué hacer

Teniendo en cuenta lo comentado hasta ahora, ;qué se debe saber y hacer para mejorar nuestras prac-

ticas de andlisis e intervencién en personas con discapacidad del desarrollo y conductas desafiantes?

Vamos a plantearlo a continuacién, diferenciando por colectivos de profesionales implicados (personas

que prestan apoyos directos, personas que prestan apoyos indirectos y personas que gestionan servi-

cios). En cada apartado diferenciamos:

» E:Estado personal

3% 2

» C: Competencias

» B: Bienestar
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Saber y hacer de las personas que prestan apoyos directos

Personas que prestan apoyos directos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

E » Lo que de verdad importa a la persona.

» Indagar sobre ello y conocer documentacion de
la organizacién o de la persona relacionada.

E » Los puntos fuertes, necesidades, preferencias,
deseos, suefos, aspiraciones de la persona. Y
cdmo cada persona expresa sus preferencias,
deseos y suenos.

» Recoger informacién acerca de las necesidades,
preferencias, deseos, suefos y aspiraciones.

» Recoger informacién de cémo los expresa.

» Aplicar los métodos de evaluacion de las
preferencias (hoja de registro de preferencias y
actividades preferidas).

E » Elestilo interpersonal de la persona, lo que le
gusta / no le gusta, habilidades y capacidades
generales.

P

<

Evaluary, a su vez, posibilitar que la persona
pueda acceder a cosas que son importantes
para ella (preferencias) y equilibrarlas con las
cosas que se le requieren para que tenga una
buena calidad de vida.

P

<

Apoyar a la persona a lo largo de toda una serie
de actividades y contextos.

E » Que la persona se comunica.

Retroalimentar los intentos comunicativos de la
persona.

)

<

» Como se comunica la persona.

P

<

Aprender y usar los sistemas de comunicacion
que tiene la persona.

» Coémo elige la persona.

)

S

Evaluar cémo elige y, a su vez, preparar el
entorno donde se desenvuelve la persona para
que pueda elegir (desayuno, actividades...).

P

<

Evaluar el entorno para posibilitar las
oportunidades de eleccion.

P

<

Facilitar oportunidades de elegir.

» Qué apoyos necesita la persona en el entorno
para que sea comprensible y accesible.

Usar las claves de informacién por adelantado
y Otros apoyos que necesite la persona para
que pueda estar y participar en los entornos
naturales de forma plena.

P

<

B » Conocer el perfil de bienestar de la personayy,
derivado de ello, sus necesidades.

P

<

Indagar sobre ello y conocer documentacion de
escalas y otra documentacion relacionada.
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Saber y hacer de las personas que prestan apoyos indirectos

Personas que prestan apoyos indirectos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» El contexto histérico de la persona y su historia
de desarrollo, social y médica, incluyendo los
acontecimientos de vida adversos.

» Entrevistar a la propia persona, a su familia
y a otros que mas le conocen (amigos, otros
profesionales...).

» La historia individual y familiar de la persona.

» Leery valorar informes antiguos y otros
resultados.

» La competencia comunicativa de la persona.

P

<

Observar a la personay aplicar sistemas de
evaluaciéon de la comunicacién funcional,
espontanea y generalizable.

» Los aspectos comunicativos de la conducta.

Conocer y valorar las capacidades de
comunicacién (receptiva, expresiva) en su
relacién con las alteraciones de la conducta.

)

<

» El nivel y tipo de apoyo que necesita la
persona para que el entorno le sea accesible y
comprensible.

Disenar y desarrollar aquellos sistemas y
apoyos necesarios para adaptar el entorno de
forma que este sea accesible y comprensible,
y aquellos otros que hagan a la persona mas
capaz de manejarse en el entorno de forma
apropiaday sin barreras fisicas, cognitivas o
sensoriales.

P

<

» Elimpacto que la falta de habilidades sociales
tiene en la conducta de las personas.

» Evaluar las habilidades sociales.

<

» Las similitudes y diferencias de los aprendizajes
de las personas con y sin discapacidades.

P

S

Conocer y valorar el desarrollo de la persona
con DID y su impacto en el aprendizaje.

» Elimpacto de las discapacidades mdltiples en el
aprendizaje y conducta.

P

<

Reconocer y diferenciar que las diferentes
discapacidades (fisicas, auditivas, visuales)
pueden afectar al aprendizaje y a la conducta de
la persona.

» Los sindromes y condiciones especificos que
pueden indicar perfiles conductuales.

)

S

Llevar a cabo pruebas de screening, diagndsticos
y evaluaciones especializados.

» El nivel detallado de bienestar personal.

Evaluar la calidad de vida de la persona adulta
(Verdugo y cols., 2013), de quienes tengan
mayores necesidades de apoyo (Verdugo y cols.,
2014b) y de los nifos y nifas (Gomez y cols.,
2016).

P

<

» Los determinantes sociales del bienestar y
la salud tales como: apoyo social pobre, baja
autoestima, tener poco control sobre su propia
vida, no tener algo que hacer, habilidades de
afrontamiento pobres.

P

<

Definir y estudiar los determinantes sociales
de la discapacidad y las alteraciones de la
conducta.
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Saber y hacer de las personas que gestionan servicios

Personas que gestionan servicios

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

E » Laorganizacion tiene que tener recursos y » Facilitar tiempo y recursos para que las
tiempo suficiente para poder indagar en el personas que prestan apoyos conozcan bien ala
conocimiento de la persona. persona.
E » Laimportancia de mantener y desarrollar la » Asegurar que cada persona tiene un circulo de
relaciéon de la persona con la familia y sus redes apoyo.
de apoyo social (amigos, comunidad). _ .
poy (el ) » Asegurar objetivos respecto a las relaciones
con la familia, amigos y la comunidad mas
amplia, que son prominentes en la planificacion
centrada en la persona y su implantacién.

» Que la transformacién de rol profesional » Asegurar la capacitacion en los modelos de

requiere formacion. calidad de vida y de Planificaciéon Centrada en la
Persona a los profesionales.

» Los recursos necesarios para facilitar que los » Disponer los recursos necesarios, tanto en las
entornos sean comprensibles y accesibles. personas como en los entornos, para que estos

sean comprensibles y accesibles.

» COmMo estructurar, revisar y controlar entornos  » Implantar estrategias para todo el servicio para
seguros y predecibles para mantener una apoyar entornos consistentes (por ejemplo:
consistencia. horarios de todo el servicio o clase, turnos de

personal claros).

» Larelacién entre conducta (desafiante) y la » Preparar el entorno donde se desenvuelve
oportunidad de elegir. la persona para que pueda elegir cosas

importantes para su vida.
B » Las necesidades de salud fisica y mental de » Asegurar que cada persona tiene un plan de
cada individuo. salud que es revisado regularmente (con fecha),
que incluye como minimo la necesidad de
chequeos de salud anuales y que contiene los
detalles de la medicacién y otros tratamientos.
B » El posible impacto de los acontecimientos de » Planificar, gestionar y controlar el servicio para
vida adversos para la salud fisica y mental de que no se produzcan situaciones de abuso o
la persona (por ejemplo: historia de abuso, negligencia.
abandono o pobreza actual y aislamiento
social).
B » Que la comunicacion es critica para apoyar la » Asegurar que todas las personas que

autonomia, bienestar y calidad de vida, y el rol
de la supervisién para apoyarlo.

estan siendo apoyadas tienen un plan de
comunicacién individual, y que se actualiza
periddicamente.
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:Qué nos puede ayudar?

La evaluacion del estado personal, de las competencias y del bienestar de las personas con discapacidad

intelectual y del desarrollo debe ser un paso prioritario del proceso de evaluacién integral de la conduc-

ta. El siguiente esquema sirve para mostrar la coherencia que debe existir entre el proceso de evaluacion

o conocimiento y el de intervencion.

Identificar conductas
Definir indices conductuales

\)

Identificar preguntas concretas para
que la evaluacién las responda

A4
Recoger informacién

A4
Desarrollar una hipétesis inicial

N\
Evaluar
Realizar observacién sistematizada

\’

Reformular las hip6tesis

\)

Definir Plan de Apoyo

\)

Compartir / Entrenar Plan de Apoyo

\)

Aplicar Plan de Apoyo

Estado personal, habilidades, competencias y bienestar

Estado personal (biografia; intereses y preferencias;
relaciones; etapa vital; sentimientos y afectos).
—> Competencias (funcionamiento y capacidades;
aprendizajes; autodeterminacion). Bienestar (emocional;
material; salud).

Estilo de crianza; deseos; redes de relacion; calidad
de vida familiar; transiciones; sentimientos negativos;
nivel de comunicacién; mecanismos de autocontrol;
capacidad y posibilidad de eleccion; grado de satisfaccion
emocional, material.

&——— ¢Sehanformulado hipétesis en relacion con la posibilidad
] de que un estado personal / competencia / bienestar
pueda participar como factor desencadenante o
mantenedor de la conducta desafiante?

Esta/s hipotesis, sestan directamente relacionadas

—
con la conducta?
S
Escalas y cuestionarios sobre: calidad de vida
individual y familiar; conducta adaptativa;
autodeterminacion.
«—

I > ¢Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo
con esta/s hipotesis causal/es?

:Se han planteado estrategias de intervencion de acuerdo
con esta/s hipotesis causal/es?

L
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Volvamos al caso de Bill para definir el plan de apoyo basado en la comunicaciéon después de:

1. Identificar la conducta que nos preocupa.

» Autolesionarse durante la cena en el hogar.

2. Identificar preguntas concretas.
» Por su funcionamiento y capacidades, ;puede estar relacionado con su estilo de comunicacién?
» Por su estado de salud, ;puede ser una consecuencia de algtn tipo de malestar?
» Por su bienestar, ;/puede ser una consecuencia de su bienestar material (entorno poco familiar o

individualizado)?

3. Recoger informacion.

» Se inicia registro Scatter Plot de las conductas desafiantes (para mds informacién ver capitulo 2).

» Se realiza una evaluacion de sus capacidades (ver escalas).

» Se revisa anamnesis y exploraciones fisicas (para mas informacién ver capitulo 3).

» Se realiza evaluacién del estado mental mediante bateria Mini PAS-ADD y exploracién por equipo
de salud mental especializado (para mas informacién ver capitulo 7).

» Se realiza evaluacion cognitiva mediante ECDI-SE, WEIGL, Cats and Dogs, P-MIS-ID (signado) y
Confort test.

» Se realiza analisis funcional de la conducta desafiante utilizando fichas ABC y sistema de recogida
de informacién BBAT (para mas informacién ver capitulo 6).

» Se revisa evaluacién del contexto (programas y actividades; preferencias y oportunidades para ele-
gir; relaciones personales; actitudes y creencias de las personas de apoyo profesionales y familia-

res) (para mas informacién ver el capitulo correspondiente).

4.Desarrollar hipoétesis inicial.
» Se descartan enfermedades orgdnicas (para mds informacién ver capitulo 2).
» La conducta autolesiva como resultado de un déficit comunicativo.
» La evaluacién del perfil cognitivo nos indica graves problemas de comprension.
» El perfil sensorial no indica ni hipo ni hipersensibilidades (para mas informacién ver capitulo 5).
» La evaluacion nos indica que no es una persona del Espectro del Autismo (para mas informacién

ver capitulo 3).

5. Evaluar-realizar observacion sistematizada.
» Se utilizan los datos del Scatter Plot, las fichas ABC y los test de evaluacién de capacidades y de ca-
lidad de vida para triangular las variables: variables cognitivas (déficit de comprensién); variables

sensoriales; y variables programaticas.

6. Reformular hipétesis.
» Hipotesis médica/psiquiatrica: No se observa (para mas informacion ver capitulo 3).
» Hipétesis psicologica: El déficit de comunicacién actiia como desencadenante para la conducta au-
tolesiva. Las dificultades para la comprension verbal de 6rdenes actiian como desencadenantes len-

tos para la conducta autolesiva (para mas informacion ver capitulo 1).
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» Hipétesis ecoldgica/social: Las condiciones adversas del contexto actdan a nivel ecoldégico como

desencadenantes rapidos para la conducta autolesiva (para mas informacion ver capitulo 6).

7- Definir el Plan de Apoyo
» Ensenar a Bill a comunicar sus demandas (“quiero estar solo”, “sdcame de este lugar”) presionando
un botén de comunicacién.

» Proveer de un recurso comunitario con menos carga institucional.

8. Compartir / entrenar Plan de Apoyo

» Realizar modelado practico de los sistemas de comunicacion alternativos.

9. Aplicar Plan de Apoyo
» El plan se llevara a cabo durante los préximos 6 meses.
» El equipo de apoyo conductual revisara los indicadores de eficacia definidos para el Plan (escala

conductual ABC, Scatter Plot, escalas de habilidades, escalas de calidad de vida).

Puntos clave de este capitulo

Toda persona, con independencia de la intensidad de sus necesidades de apoyo derivadas, en nuestro
caso, de discapacidades del desarrollo junto con alteraciones de la conducta, es plena en dignidad por
el mero hecho de ser persona, es portadora de derechos inalienables y tiene, de una forma u otra, pro-
pésitos y anhelos vitales. Por tanto, tenemos que poner a la persona en el centro de nuestras acciones

profesionales, evitando poner en el centro sus discapacidades o su comportamiento.

Se hace preciso, en consecuencia, indagar en lo que realmente importa a la persona con discapacidad
del desarrollo y alteraciones en la conducta, para asegurar y optimizar su bienestar y para garantizar sus
derechos, en concreto su derecho a su presencia, participaciéon y contribucién en contextos inclusivos.
Todo ello, acompanado de la indagacién especifica y especializada en relacién a las conductas desafian-

tes que puedan presentarse.
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I Dénde encontrar mas informacion

»

»

»

»

»

»

Empower Us (http://www.selfadvocacyportal.com/)

Promovido por Inclusion International (http://inclusion-international.org/), pero gestionada y desa-

rrollada por un colectivo organizado a nivel mundial de personas con discapacidad intelectual. Es el
portal del movimiento mundial de autogestores, una red global para apoyar y promover la autoges-

tién en todo el mundo.

Servicios Centrados en la Persona (http://www.plena-transformacion.org/)

Pagina desarrollada por Plena inclusién (http://www.plenainclusion.org/) como recurso de indaga-

cion, reflexion y formativo sobre qué es un Servicio Centrado en la Persona en el &mbito de la dis-
capacidad intelectual. En ella se muestran los irrenunciables de un Servicio Centrado en la Persona
y las claves organizativas necesarias. En cada uno de estos apartados se despliegan “sacapuntas”, a
modo de metéafora de como sacar punta a cada apartado, que a su vez integran ideas, preguntas para

la autovaloracién y recursos relacionados.

El huerto de ideas (http://www.elhuertodeideas.org/)

Portal colaborativo de Plena inclusién para la generacién y desarrollo de conocimiento y experien-
cias dirigidas a fomentar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual o del desa-
rrollo y la de sus familias. En un apartado de este portal se muestran, con toda la documentacién
disponible, aquellas practicas que, una vez valoradas de forma externa, han sido declaradas por Plena
inclusidon buenas précticas, mejores practicas, practicas admirables o practicas excelentes. Es un por-

tal en constante crecimiento.

Revista Siglo Cero (http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index)

Es la revista cientifica de Plena Inclusion. Es la principal y mds veterana revista de investigacion y
practica en lengua espanola sobre la discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo.

Se permite el acceso gratuito y sin restricciones a todo su contenido.

INICO (http://inico.usal.es/)

Es el Instituto espanol con mas trayectoria y resultados en la investigacién sobre discapacidad. Tiene
una linea muy importante de investigacion en discapacidad intelectual, resaltando todas las escalas
que ha desarrollado para evaluar la calidad de vida, o alguna de sus dimensiones principales, en perso-
nas con discapacidad intelectual o del desarrollo, tanto en la infancia como en la vida adulta, y tanto

en personas con menores necesidades de apoyo como en personas con mayores necesidades de apoyo.

BILD (http://inico.usal.es/)

Es un Instituto Britanico para las Discapacidades del Desarrollo, cuyas actividades principales son el

desarrollo y divulgacién del Apoyo Conductual Positivo, el abordar el envejecimiento de la poblacién
con DID, la sexualidad, la comunicacion y la salud, por medio de comunidades colaborativas. Se dedi-
ca a la formacién y consultoria en organizaciones. En este momento dispone de una red denominada

de “reduccién de las restricciones”.
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SECCION A

Proceso de evaluacion integral de la persona y su entorno

CAPITULO 2

Conocer la salud fisica

» Por Ramoén Novell-Alsina
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Personas con
Discapacidad Intelectual
y conductas desafiantes

' ! ! !

Principios Generales Apoyos a Familias
~L Apoyos a la persona Personal de todos los
niveles

Diseno de Servicios y
Apoyos de Calidad

Construir Equipo de
Liderazgo en Conducta

\’

Identificar Conductas > Estado personal, habilidades, competencias y bienestar
ondiciones de salud y etiologia de la enotipos
J’ —> Condici de salud y etiologia de la DI / Fenotip
Evaluar
i/ —> Salud Mental
Construir Hipotesis € 3 Rl Gafve
Plan de Apoyo e —> Perfil Sensorial
Intervencion
~L —> Entorno / Contexto
Monitorizar —
—> Funcionalidad

Introduccion y objetivos

] Objetivo del capitulo

Este capitulo te ayudara:

» A pensar en la relacién entre las conductas desafiantes y las condiciones de salud fisica.
J :Por qué es importante?

La aparicion de conductas desafiantes es menos probable si el sujeto tiene un estado de salud adecuado

y no tiene dolor o incomodidad.
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Presentacion de caso / ejemplo

Miguel es un varén de 42 anos de edad. Tiene discapacidad intelectual moderada y precisa apoyos
frecuentes para algunas de actividades de la vida diaria. Su nivel de autonomia es aceptable, utiliza el
lenguaje de forma adecuada y generalmente no tiene problemas para relacionarse con los demas (ICAP
5). Tiene sindrome de Down. Su estado de salud general es adecuado, se controla habitualmente en el
centro de salud que le corresponde donde tratan con Levothroid su hipotiroidismo (Gltimos resultados

analiticos TSH 10,2 ml U/L.) y glaucoma.

Vive en un piso tutelado con otras cinco personas con discapacidad intelectual, su madre fallecié cuando
tenia 5 anos, y su padre le abandong, siendo atendido por un centro de acogida de menores hasta que
fue tutelado por una fundacién que se encarg6 de su atencién a lo largo de su vida hasta la actualidad.
Durante el dia acude a un centro ocupacional donde esta perfectamente integrado, realizando las
actividades tanto laborales como de ajuste personal y ocio sin ningln impedimento. Su caracter se
caracteriza por una cierta tendencia a la rigidez y mantenimiento de rutinas, mostrando ansiedad
cuando se le modifican sin previo aviso. Sus cuidadores le definen como “terco y testarudo”. Suele
mostrar una baja tolerancia a la frustracién y en algunas ocasiones ha presentado amenazas verbales de

agresividad hacia terceras personas.

La responsable del piso nos informa que, sin motivo aparente, desde hace cuatro meses el
comportamiento de Miguel esta cambiando, observacion que también confirman los profesionales del
centro ocupacional. Se muestra mas irritable y se resiste a realizar las actividades que normalmente
realizaba sin ninguna protesta, se cansa rapidamente y deja de hacerlas o simplemente las ignora.
Especialmente le describen como “mas lento” y “como si estuviese cansado”. No muestra interés por su
aspecto, resistiéndose a ser ayudado en tareas de afeitado. En la Gltima actividad de deporte, cuando
el entrenador le insisti6é una y otra vez en que se diese prisa, Miguel le agredid, por lo que decidi6é que
no realizara la actividad. Su comportamiento obsesivo se ha agudizado y no tolera para nada cualquier
minimo cambio en sus rutinas habituales.

Cuando se le pregunta si esta triste, Miguel no contesta, aunque se le nota enfadado. Busca aislarse
del resto de companeros y rechaza la interaccion con la persona que le apoya, circunstancia que

anteriormente buscaba constantemente.

Los que le conocen refieren que tiene un apetito insaciable y ha aumentado de peso de forma
significativa. Casi siempre duerme en exceso durante el dia, si bien durante la noche se despierta con

facilidad, ronca mucho.

Cuando se han analizado las circunstancias de tipo social que puedan influir sobre su estado actual no se

aprecia ningan cambio significativo en los Gltimos dos anos.

Se ha acudido al Centro de Salud Mental de su zona y el profesional que le ha atendido atribuye el
cambio conductual a la condicién de persona con retraso mental, no instaurando ningun tipo de

tratamiento psicofarmacolégico.
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| Antes de sequir leyendo, piensa en lo siguiente

» ;Como es tu estado animico cuando estas enfermo?

» ;Como te sientes cuando tienes dolor de muelas?

~

» ¢Cudl es tu nivel de tolerancia al dia siguiente si no has dormido bien?

» Si padeces epilepsia, ;recuerdas cémo te sientes después de sufrir una crisis?

J Desarrollo del tema

I Principios generales

Cuando sentimos malestar, dolor o estamos ansiosos, somos mas sensibles a nuestro entorno vy, por
lo tanto, podemos reaccionar de formas que estan fuera de lugar. Podriamos perder los estribos mas
facilmente, no querer salir, querer un poco de atencién o que nos dejen solos. No es diferente para las
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo (PDID), que pueden responder mediante conduc-
tas desafiantes frente a demandas del entorno, especialmente, pero no de forma exclusiva, aquellas con

mayores dificultades para comunicarse verbalmente.

La enfermedad y el dolor pueden ayudar a explicar algunos de los comportamientos que son inespe-
rados o fuera de lugar. Podemos indicarle a una persona que jse siente para cenar!, pero de repente se
niega, grita y arroja el plato al otro extremo del comedor. Antes de pensar y actuar como si este compor-
tamiento se dirigiese, sin mds, deliberadamente hacia ti para dafarte o para provocarte, piensa primero
en si le duele el estbmago, las muelas, la cabeza; o si se siente triste, ansiosa, confusa o somnolienta
porque no ha dormido bien; o a causa de algunas medicaciones. Podria ser que una situacién cotidiana
como pedirle que cene, que por lo general no ocasiona ningln tipo de problema, en algunas ocasiones y

a causa del malestar, el dolor o el cansancio, su respuesta conductual no fuese la deseada.

La conducta desafiante en respuesta al malestar/dolor puede, también, convertirse en una “conducta
aprendida” con el tiempo. Por ejemplo, una persona puede golpearse con el pufio la cabeza para aliviar
el dolor de oido, pero si descubre que a consecuencia de golpearse la cabeza es apartada de un ambiente
sobrecargado y dirigida a un lugar tranquilo, aprenderd de forma rapida y efectiva la mejor forma de
comunicarnos que necesita “paz y tranquilidad”. Para algunas personas con comunicacién verbal limi-

tada, ésta puede ser una forma muy efectiva de satisfacer sus necesidades.

Las PDID constituyen un subconjunto de poblacién con una mayor predisposicion al padecimiento de
enfermedades, tanto de tipo fisico como mental (Novell-Alsina y cols. 2010, Martinez-Leal y cols., 2011;
O’Hara J y cols., 2010), asi como mayores dificultades para acceder a los servicios sanitarios en compa-
racion con la poblacion general. En la mayoria de los casos estas condiciones de salud no son reconoci-

das, diagnosticadas erroneamente y se manejan mal.
Las razones de esta mayor incidencia las podemos encontrar en:

» Algunos estilos y condiciones sociales de vida (obesidad, dietas restringidas, tabaquismo, sedenta-

rismo, precariedad, pobreza, inequidad asistencial) predispondran a las PDID a padecer unas deter-
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minadas patologias (hipertensién arterial, problemas cardiacos y respiratorios, etc.). (Evenhuis, H. y
cols., 2000; Horwitz, S.M. y cols., 2000)

Mayor probabilidad de padecer epilepsia debido a anomalias en la estructura y en el funcionamiento
cerebral. (Lhatoo, S.D. y cols., 2001; Blickwedel, J. y cols., 2019).

Muchas causas de discapacidad intelectual estdn asociadas a problemas de salud adicionales que a
menudo son multiples y complejos. Determinados trastornos genéticos conllevan anomalias en el
funcionamiento de algunos 6rganos o sistemas, o en los circuitos de neurotransmision, sea de forma
congénita o con el paso de los anos. Por este motivo, las personas que los sufran tendran mas pro-
babilidades de padecer patologias relacionadas con ellas. Por ejemplo, las personas con sindrome de
Down experimentan una mayor prevalencia de demencia de tipo Alzheimer y enfermedad cardiaca

congénita de inicio temprano (Esteba-Castillo y cols., 2013; Fenoll, R. y cols., 2017).

Circuitos de neurotransmision

Entre las principales hipdtesis que relacionan determinadas conductas desafiantes con circuitos de

neurotransmision destacan:

1.

Circuitos dopaminérgicos: varios conjuntos de neuronas usan la dopamina como neurotransmisor
(por ejemplo, los ganglios basales que controlan el movimiento y el sistema limbico, que participa
en la produccién de emociones). Las personas con el sindrome de Lesch-Nyhan o con fenilcetonuria
tienen niveles significativamente mas bajos de dopamina, asi como las sinapsis dopaminérgicas da-
nadas. Se ha sugerido que esta circunstancia podria explicar las conductas auto-agresivas en estos
sindromes (Nyhan, 2000). La evidencia adicional para apoyar esta hipdtesis proviene de la investiga-
cién en animales que muestra que la destruccion de las vias de la dopamina con 6-hidroxitriptamina
en el drea tegmental en las ratas puede provocar que el animal se muerda de forma grave. Aunque
la destruccion de las vias de dopamina también se produce en la enfermedad de Parkinson, y como
resultado se producen alteraciones motoras (en forma de temblores en las manos, brazos, piernas,
mandibula y cara, junto con lentitud motora y rigidez de las extremidades y el tronco), la autolesién
no aparece. Esto ha llevado a los investigadores a especular que la autolesion solo se produce si este
dafio a las vias de dopamina ocurre durante el periodo de desarrollo. Por otro lado, la cocaina, anfeta-
minas y otros estimulantes del Sistema Nervioso Central (SNC) vacian los receptores dopaminérgicos

o aumentan su sensibilidad y aparecen movimientos estereotipados.

. Circuitos serotoninérgicos: la serotonina estd distribuida de forma extensa por todo el cuerpo (por

ejemplo, en las plaquetas de la sangre, las paredes del intestino y el sistema nervioso central); se
asocia con excitacion, control del apetito, ansiedad y depresién. Se ha observado una correlacién ne-
gativa entre los niveles de serotonina y sus metabolitos en el liquido céfalo-raquideo (LCR) y plasma
y conductas de tipo agresivo/impulsivo. Hay algunas investigaciones que sugieren que los niveles
de serotonina son mas altos en alrededor de un tercio de los nifios con autismo; que las lesiones en
las neuronas serotoninérgicas en los animales pueden producir agresién; y que los medicamentos
(Ilamados ‘agonistas’) estimulan las mismas areas del cerebro que la serotonina y podrian reducir la

conducta auto-agresiva y agresiva en PDID (Duke, A.A.y cols., 2013; Willner, 2015).
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3. Circuitos opioides: los péptidos opioides estan estructural y funcionalmente relacionados con la heroina
y la morfina. Son los analgésicos naturales del cuerpo; su liberacién es provocada por el dolor y produce
una sensaciéon de euforia. Dos han sido las hipdtesis formuladas al respecto: la hipétesis analgésica y la
hipétesis adictiva (Sandman, 2009). De acuerdo con la teoria adictiva, la conducta auto-agresiva favorece-
ria la produccién y liberacién cerebral de endorfinas las cuales, por sus efectos euforizantes, estimularian
los centros de recompensa reforzando positivamente la conducta. La hipétesis analgésica sugiere que los
niveles elevados de endorfinas podrian suprimir la sensacién dolorosa y, por tanto, permitir la aparicién de
conductas auto-agresivas que en otras circunstancias serian reprimidas por la aparicién de dolor. Las evi-
dencias que sustentan estas teorias provienen de los hallazgos de que los niveles de beta-endorfinas en el
liquido cefalorraquideo son més altos en personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y conduc-
tas auto-agresivas en comparacién con aquellos que no las presentan; y la administracién de antagonistas

de beta-endorfinas reduce de forma significativa esta conducta en un porcentaje elevado de personas.

Problemas de salud en personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo (PDID)

Es IMPORTANTE RECORDAR que este colectivo tiene una prevalencia de enfermedades fisicas apro-
ximadamente 2.5 veces mds alta que la de la poblacién general. Entre ellas, las que se describen en las

siguientes tablas.

Si en general sabemos que las alteraciones conductuales son el resultado de la relacién entre un
estado personal (médico y psiquiatrico) y psicoldgico (estado psicolégico actual, habilidades y déficit
comunicativos) y las condiciones del entorno (espacio y condiciones fisicas, relaciones sociales/inter-
personales y programaticas), es facil imaginar cémo la mayor probabilidad de malestar no detectado,

puede provocar un estado emocional que favorezca la presencia de alteraciones de la conducta.

Principales problemas de salud en personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo (PDID)

Principales problemas de salud en PDID

» Dolor de cabeza y migrana.

» Problemas fisicos (malestar, dolor, alteraciones fisioldgicas).

» Eventos cerebrovasculares y epilepsia.

» Problemas visuales.

» Dolor relacionado con el intestino (reflujo, estrefimiento) y el dolor dental.
» Infecciones del tracto urinario.

» Dolor de huesos y articulaciones.

» Neoplasias (tumores).

» Heridas y fracturas.

» Cambios hormonales en la pubertad, menopausia (puede avanzarse).
» Toma de farmacos.

» Complicaciones de salud especificas del sindrome etiol4gico.
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Principales sindromes en personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo

Principales sindromes y patologia asociada

Vulnerabilidad médica mas frecuente que puede ocasionar malestar

SINDROME DE DOWN
» Malformaciones cardiacas congénitas (prolapso valvula mitral). 50%
» Pérdida de audicion (infecciones oido). 66-89%

P

<

Problemas gastrointestinales. 5%

P

<

Cataratas, estrabismo. 15%

P

<

Problemas dentales (apifaduras, periodontitis). 60-100%

P

<

Problemas dermatolégicos (piel seca, eczema, psoriasis). 50%

»

<

Problemas ortopédicos (pies planos, inestabilidad rotuliana, subluxacién atlanto-axoidea). 15%

»

<

Hipotiroidismo. 40%

»

<

Obesidad. 50-60%

»

<

Diabetes: incidencia 4 veces mayor que en el resto de poblacién.

»

<

Leucemia linfoblastica aguda.

» Cancer de testiculo.

<

¥

<

Enfermedad celiaca. 10%

¥

<

Epilepsia (aumenta con la edad). 6-13%
» Apnea Obstructiva del Suefo (SAOS). 50-80%

¥

<

Las mujeres con SD tienen un mayor riesgo de problemas de salud post-menopausia (osteoporosis,
cancer de mama).

¥

<

Enfermedad de Alzheimer. 10-70% seguln edad.

SINDROME X FRAGIL

» Prolapso valvula mitral. Dilatacién aértica.

» Epilepsia. 20% varones; 5% hembras.

» Problemas oftalmolégicos (estrabismo 25%, defectos de refraccion 20%).
» Hiperlaxitud articular. Luxaciones.

» Escoliosis.

» Hernias.

» Otitis de repeticion en la infancia. 50%

» Apneas obstructivas por adenoides.

» Piel elastica. Lesiones por rascado.

» Alteraciones endocrinas: Obesidad en fenotipo PW y pubertad precoz (en mutaciéon completa); fallo
ovarico precoz, hipotiroidismo (en permutacion).

» Hipersensibilidad sensorial.
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SINDROME PRADER WILLI

» Déficit Hormona Crecimiento. 90%
» Hipotiroidismo. 25%

» Insuficiencia suprarrenal. 60%

» Diabetes tipo Il. 25%

» Trastornos respiratorios durante el suefio (apneas, hipoventilacion).
» Estrabismo. 60%

» Displasia de cadera.10-20%

» Escoliosis. 30-70%

» Osteoporosis y riesgo de fracturas.
» Edema de piernas y ulceracion.

» Dificultad termorregulacion.

» Epilepsia. 10-20%

ESCLEROSIS TUBEROSA
» Epilepsia. 90%.

» Astrocitoma de células gigantes. 10%. Puede asociarse a empeoramiento de las crisis epilépticas,
cambios de comportamiento, déficits neuroldgicos focales y aumento de la presion intracraneal.

» Sintomas motores (muy infrecuentes): hemiplejia, descoordinacion de movimientos.
» Rabdomiomas cardiacos. Pueden generar arritmias o insuficiencia cardiaca.
» Angiolipomas renales. 50%

» Quistes renales.

SINDROME DE WILLIAMS

» Malformaciones cardiacas congénitas:
» Estenosis supravalvular aértica. 75%
» Estenosis pulmonar periférica que aparece en la infancia y generalmente mejora con el tiempo.
» Coartacién aorta, estenosis de la arteria renal.

)

<

Hipertension, que tiene tendencia a empeorar con los afos.

¥

<

Hipercalcemia idiopatica, que puede manifestarse en forma de vomitos, rampas musculares e
irritabilidad extrema.

Laxitud articulaciones.

Obesidad.

P

<

¥

<

» Ulceras pépticas, diverticulitis, reflujo gastroesofagico.

<

» Estrefiimiento crénico.

<

P

<

Hernias inguinales y dolor abdominal.

-

» Otitis media (infancia).
» Susceptibilidad a infecciones urinarias y calculos renales.
» Envejecimiento prematuro de la piel.

» Hipersensibilidad acustica.
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SINDROME DE ANGELMAN

» Convulsiones, que generalmente comienzan entre los 2 y 3 anos de edad y mejoran con la edad. 80%
» Movimientos rigidos o espasmodicos. 100%

» Ataxia. 100%

» Dificultades para alimentarse. La dificultad para coordinar, succionar y tragar puede causar problemas
de alimentacién en los lactantes.

» Comportamientos excesivos de masticacion / boca. Patrones de suefio-vigilia anormales y necesitan
dormir menos que la mayoria de las personas. Pueden mejorar con la edad.

» Escoliosis toracica (especialmente mujeres). 40%
» Estrabismo.
» Estrenimiento.

» Hipersensibilidad al calor.

SINDROME DE RETT

» Epilepsia. 80%

» Disfuncion respiracion central (hiperventilacién, debilidad, apneas).
» Trastornos del sueno. 70%

» Escoliosis. 80%

» Dificultad coordinacién masticacion-deglucion.

» Estrefimiento.

» Problemas dentales.

» Litiasis biliar.

SINDROME SMITH-MAGENIS

» Trastornos del sueno (alteracién ritmos circadianos por déficit melatonina; despertares frecuentes).
» Dificultades vision (miopia 60%, desprendimiento retina).

» Dificultades auditivas.

» Neuropatia periférica (entumecimiento / hormigueo dedos manos y pies).
» Escoliosis. 60%

» Infecciones crénicas de oido, que pueden conducir a pérdida de audicion.
» Problemas cardiacos. 25%

» Hipotiroidismo.

» Hipercolesterolemia.

» Epilepsia.

» Malformaciones tracto urinario. 20%

» Otitis media de repeticion.

SINDROME VELOCARDIOFACIAL
» Malformaciones cardiacas. 80%
» Tetralogia de Fallot.
»Interrupcién arco aértico.

» Tronco arterioso.
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» Inmadurez sistema inmunitario.

» Problemas deglucién / alimentacion.

-

» Hipocalcemia (fatiga, irritabilidad, movimientos involuntarios, arritmias).
» Déficit hormona de crecimiento.

» Obesidad. 35%

-

» Epilepsia. 5-7%

» Parkinson a partir de los 50 anos. 6%

SINDROME ALCOHOLICO FETAL (TEAF)

» Pérdida auditiva conductiva y neurosensorial y dificultades visuales.
» Problemas dentales, incluyendo malformaciones y caries.

» Convulsiones tipicas y atipicas.

» Dificultades de la visiéon o problemas de audicién.

» Defectos cardiacos y problemas con los rifnones y los huesos.

» Déficit de crecimiento.

» Pueden tener un trastorno del procesamiento sensorial (integracién), “torpeza” o anormalidades
neurolégicas o sensitivomotoras leves.

SINDROME RUBINSTEIN-TAYBI

» Anomalias oculares (obstruccion del conducto naso-lacrimal, errores en la refaccién y glaucoma
congénito).

» Malformaciones cardiacas congénitas. (conducto arterioso persistente, comunicaciéon interventricular
o interauricular en algunos pacientes). 30%

» Anomalias cutaneas (facilmente formacion de queloides).

» Las infecciones respiratorias son muy comunes en la etapa postnatal y la nifez. SAOS en adulto..
» Estrefimiento crénico. Reflujo gastroesofagico

» Infecciones tracto urinario.

» Hiperlaxitud (dolor espalda, caderas y luxaciones rétula).

SINDROME DE TURNER

» Insuficiencia ovarica prematura.

» Malformaciones cardiovasculares 50%

» Anomalias renales. 40%. hidronefrosis clinicamente significativa y riesgo de pielonefritis e hipertension.
» Mayor riesgo de dilatacion y diseccién aoértica.

» Osteoporosis y riesgo de fracturas.

» Riesgo cancer ginecoldgico (gonadoblastoma).

» Miopia (40 %), hipermetropia (13 %), estrabismo (15 a 30 %), ambliopia (>15 por ciento).

» Pérdida auditiva progresiva. 50%

» Mayor riesgo de colesteatoma (un crecimiento anormal en el oido medio)

» Riesgo de trastornos autoinmunes (hipotiroidismo, enfermedad celiaca y enfermedad inflamatoria
intestinal).

» Diabetes mellitus tipo II.
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SINDROME DE KLINEFELTER
» Enfermedades autoinmunes (lupus o artritis reumatoide).
» Osteoporosis y riesgo de fracturas.

» Mayor riesgo cancer de mama (varones y de otros tipos que afectan a la sangre, la médula espinal o los
ganglios linfaticos, como leucemia).

» Problemas cardiovasculares o diabetes tipo Il por el exceso de grasa alrededor del abdomen.
» Coagulos en sangre y riesgo de trombosis.
» Hipertensién.

» Hipotiroidismo.

SINDROME DE NOONAN

» Malformaciones cardiacas.

» Estenosis pulmonar. 60%

» Miocardiopatia hipertréfica. 20%
» Comunicacion inter-auricular. 10%

» Alteraciones de las plaquetas y de los factores de la coagulacién de la sangre. La tendencia a hacerse
moratones o magulladuras y a sangrar es frecuente, especialmente en la infancia.

-

» Hipertermia maligna.

<

Criptorquidia (varones). 77%

-

» Malformaciones de las vias urinarias (estenosis pieloureteral y/o hidronefrosis) 10%
» Leucemia.
» Estrabismo (48-63%), defectos de refraccion (61%), ambliopia (33%).

» Otitis media de repeticién. Pérdida de audicién. 15%

Tener en cuenta

» Extremar medidas para detectar patologias concomitantes,
especialmente en personas con altas necesidades de apoyo y dificultades

comunicativas.

» Descartar dolor y malestar como primera condicién contribuyente para la

presencia de alteraciones de la conducta.

| Lasaludenlas personas con trastornos del espectro autista (TEA)

Algunos de los trastornos médicos que aparecen en las personas con autismo tienen que ver con una
causa comun, pero hay otras afecciones médicas que suelen tener las personas con autismo cuya expli-
cacién la encontramos en factores externos debido a las deficiencias en los habitos de cuidado personal
y de higiene (ej. dificultades para lavarse los dientes que conllevan mayores problemas odontoldlogicos)
o derivados de sintomas (ej. lesiones ortopédicas o traumatoldgicas debidas a estereotipias, comporta-
mientos repetitivos, o marcha o postura anémalas, o problemas nutricionales debidos a restricciones

nutricionales con la toma de sélo algunos alimentos).



SECCION A PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO J !:clsgéa

Capitulo 2 Conocer la salud fisica
p f 80

Algunas de estas enfermedades, que con mayor probabilidad pueden padecer las personas con autis-

mo son:

Aspectos clave en la salud de las personas con TEA

Consideraciones Recomendaciones

1. Neuroldgico

NINOS Y ADULTOS: » Determinar una historia de pérdida de conciencia,
0 conciencia y actividad convulsiva. Consulte a un

» Las convulsiones son relativamente comunes ) B
neurdlogo y/o para un EEG segun corresponda.

(6%-30%).
¥

<

Considere la evaluacién con un neurélogo si el
adolescente comienza a mostrar problemas de
comportamiento significativos, por ejemplo,
agresion o autolesion, o si el progreso académico
se ve afectado.

» Algunas personas pueden experimentar
convulsiones durante la pubertad. Estas
convulsiones pueden ser sutiles y no facilmente
observables.

» La disfuncién motora es comun (dificultades
motoras gruesas y finas, apraxia y dificultad para
caminar y coordinacion).

» Determinar una historia de dificultades motoras.
Consulte a un fisioterapeuta o a un terapeuta
ocupacional seglin sea necesario para la

» La apraxia motora mejora con el tiempo. evaluacion y / o tratamiento

» Los trastornos de tic son mas comunes (sindrome
de Tourette o tic motor crénico).

2. Cabeza, ojos, oidos, nariz, garganta

NINOS: »

<

Visualice las membranas timpanicas en cada

. . . . visita.
» Audicion: la otitis media recurrente es comun.
. . » Considere la derivacion al otorrinolaringélogo si
» Nasal: las alergias nasales son comunes. L . .
la otitis media persiste.
» Ambas condiciones pueden no recibir
tratamiento debido a dificultades de
comunicacién que interfieren con el nifio que » Deteccién de alergias nasales.

expresa dolor o incomodidad.

NINOS Y ADULTOS:

» Examine la audicién y la vision regularmente.

» Mayor riesgo de pérdida auditiva significativa.
» La hiperacusia es comdn.
» Vision: la sensibilidad a la luz es comun.

» El estrabismo vy los errores de refracciéon pueden
ser mas frecuentes.

3. Dental

NINOS Y ADULTOS: » Referir a un dentista para examenes semestrales,

. ; 0 mas frecuentemente si esta indicado.
» La caries dental es comdn. Las personas con

sensibilidades sensoriales pueden no ser » Considere el tratamiento para el bruxismo, si esta
minuciosas al cepillarse los dientes, y las dietas presente

restringidas pueden predisponer a algunas a la

caries dental. El bruxismo puede provocar un

desgaste / dafo excesivo de la superficie del

diente y predisponer a la caries.
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Consideraciones Recomendaciones

4. Sueno

NINOS Y ADULTOS:

» La dificultad para iniciar o mantener el suefo es
comun (50% -80%).

5. Gastrointestinal

NINOS Y ADULTOS:

» El estrenimiento, la diarreay el reflujo
gastroesofagico son comunes.

» Algunas personas pueden seguir dietas
especializadas, por ejemplo, una dieta libre de
gluten y caseina.

» Las alergias alimentarias también son comunes.

6. Funcién sexual

ADULTOS:

» Los varones y las hembras son fértiles.

7- Musculo-esquelético

NINOS:

» La hipotonia es comun (50%)

» La hipotonia mejora gradualmente con el tiempo.

» Determinar un historial de suefo, incluyendo
si existen habitos para promover el suefio (por
ejemplo, ejercicio fisico adecuado, minimizar
la cafeina 'y, en el caso de los adultos, alcohol y
limitar el uso de dispositivos electrénicos cerca de
la hora de acostarse).

¥

<

Evaluar las causas de los despertares nocturnos,
incluida la apnea obstructiva del suefio, el sindrome
de piernas inquietas / movimientos periodicos

del suefo (que pueden ser mas comunes en esta
poblacién debido al bajo nivel de hierro de las
dietas restringidas), convulsiones nocturnas y
parasomnias (sonambulismo, terrores nocturnos).

¥

<

Consulte a un gastroenterélogo, nutricionista

o dietista, segun corresponda. Dependiendo de

la naturaleza y la gravedad de los problemas
gastrointestinales, los tratamientos pueden
incluir intervenciones dietéticas, intervenciones
conductuales centradas en la alimentacién y la
dieta, suplementos nutricionales y medicamentos
que aborden los trastornos gastrointestinales.

Determinar si el individuo esta en una dieta
especializada y, de ser asi, si se satisfacen las
necesidades nutricionales, ya que estos individuos
pueden estar en riesgo de desnutricion.

¥

<

»

<

Valore las opciones reproductivas, con una
posible derivacién al ginecélogo.

)

<

Dado el riesgo de embarazo no deseado, se
recomienda que a las mujeres con discapacidad
intelectual que estan menstruando se les recete
anticonceptivos.

¥

<

Considere la evaluacion del genetista si el paciente
y/o la familia estan interesados en determinar si se
puede identificar una etiologia genética.

»

<

Considerar la evaluaciéon por neurdlogo.

»

<

La fisioterapia puede mejorar el control de la
motricidad gruesa y la fuerza general del cuerpo.
La terapia ocupacional y del habla y el lenguaje
pueden ayudar con el control motor fino, el habla
y las dificultades de alimentacion.
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Consideraciones Recomendaciones

8. Conducta / salud mental

NINOS Y ADULTOS: » Lavigilancia regular de los problemas de

) ) comportamiento es importante.
» Las personas pueden tener relaciones sociales

deterioradas. Algunos pueden no mostrar interés  » Derivar a un Servicio especializado en salud
en las interacciones sociales, mientras que otros mental y discapacidad intelectual cuando sea
buscan la interaccion, pero no estan capacitados necesario.

en cdmo proceder.

P

<

Las personas a menudo tienen patrones
restringidos de intereses o comportamientos
repetitivos. Los ninos pequenos pueden
balancearse, mirar o girar cuerdas.

La deambulaciéon errante es comun,
particularmente en nifos.

P

<

P

<

Las personas de todas las edades pueden
expresar la necesidad de no variar las rutinas
diarias (rigidez).

)

<

Hasta el 90% puede ser poco sensible o
demasiado sensible a la informacién sensorial
(sonido, estimulos visuales, sabor, olfato o tacto).

Las rabietas, las conductas autolesivas o
agresivas son comunes.

)

<

)

<

Los problemas psiquiatricos comérbidos son
comunes. Las personas pueden tener mas de
una condicién, con una alta prevalencia de
tratamiento con medicamentos psicotrépicos
en esta poblacion. Las condiciones incluyen
depresion, trastorno bipolar, ansiedad, trastorno
por estrés post-traumatico, trastorno obsesivo
compulsivo y trastorno por déficit de atencion
con hiperactividad.

9. Infecciones / déficit inmunolégico

NINOS Y ADULTOS: » Considere la derivacién a un especialista en
enfermedades infecciosas si las infecciones

» 25% tienen deficiencia inmunolégica y disfuncién. ocurren con frecuencia

Esto puede manifestarse como infecciones
frecuentes (por ejemplo, oido, seno, vias
respiratorias superiores).

10. Etiologia

El autismo es una entidad definida por el » Considere la evaluacién del genetista si la
comportamiento. Si bien la mayoria de las personas personay / o la familia estan interesados en
con TEA tienen una “etiologia multifactorial”; determinar si se puede identificar una etiologia
algunas tienen etiologias identificables, como la X genética.

fragil o la esclerosis tuberosa, que pueden ayudar a
guiar el tratamiento.
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Consideraciones Recomendaciones

11. Otros

Hasta el 50% de las personas con TEA pueden tener » ES importante tener una medida precisa del

una discapacidad intelectual. potencial cognitivo subyacente determinada
por neuropsicélogo, un psicélogo u otro
examinador calificado, incluidas las medidas
no verbales. Es posible que dichas evaluaciones
neuropsicoldgicas y psicoldgicas deban repetirse
periddicamente.

I Epilepsiay conducta

Entre las PDID, los comportamientos estereotipados, autolesivos, agresivos o destructivos pueden ser

una manifestacion de actividad convulsiva no reconocida.

La epilepsia es la afeccion neurolégica grave mas comtn y puede tener un impacto directo en la espe-

ranza de vida, la capacidad cognitiva y la salud fisica general de las personas.

Se trata de una de las patologias mas frecuentes entre las PDID. Se estima que alrededor del 25% de los
individuos con trastorno del espectro autista tiene convulsiones, y del 20 al 40% de las personas con
discapacidad intelectual (Espie et al., 2003). Esta prevalencia crece a medida que aumenta también el
grado de discapacidad; asi pues, el 50% de las PDID y necesidades de apoyo generalizado sufren epilep-

sia, siendo los principales factores de riesgo el sexo femenino, y antecedentes familiares de epilepsia.

Sabemos también que alrededor del 50% de las personas con TEA tienen EEG anormales, siendo mayor

la relacion entre autismo y epilepsia cuando el foco epileptégeno reside en el hemisferio izquierdo.

A diferencia de lo que ocurre en la poblacién general, en
las PDID existe una mayor probabilidad de tener mas de Te ner en cuenta

un tipo de epilepsia, de sufrir patrones complejos de cri- » Un trastorno de conducta puede ser

sis y el manejo de su tratamiento acostumbra a ser mas resultado de actividad convulsiva

dificultoso. Asimismo, es mas frecuente el riesgo de suftrir cerebral.

estatus epilépticos”, es decir, crisis de larga duracion que » El tratamiento antiepiléptico puede

representan un importante riesgo para la salud. empeorar trastornos de la conducta

Se requiere un correcto diagndstico de la epilepsia y B

una minuciosa evaluacién integral de la conducta para » Algunos trastornos de la conducta

establecer una relacién causal y temporal con las dife- pueden estar causados directamente

o . or el tratamiento antiepiléptico o
rentes fases de un episodio convulsivo: P priep

por las interacciones entre farmacos

antiepilépticos y psicofarmacos.

I Etapa Pre-ictal

Prodromos: son manifestaciones que la persona puede experimentar varios dias antes de la crisis como

alteracion del humor, irritabilidad, ansiedad, cansancio, somnolencia, etc.
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Auras: anteriormente se creia que el aura era un aviso de la cercania de la crisis; ahora se sabe que
el aura es la etapa inicial de la descarga epiléptica y corresponde a una crisis parcial simple sensitiva.
Debe recordarse que tanto en las crisis parciales simples como en las complejas la descarga epiléptica
puede extenderse y afectar a los dos hemisferios cerebrales dando como resultado una crisis epiléptica

secundariamente generalizada.

I Fase ictal

Es la fase meramente convulsiva que va a depender del tipo de crisis, ya sea tdnica, clénica, aténica,

ténico-clonica, etc.

I Fase post-ictal

Periodo de recuperacion seguida a la crisis de epilepsia de tipo gran-mal que se caracteriza por un pe-

riodo de sueno o de malestar transitorio.

I Fase inter-ictal

Es el tiempo que trascurre entre una crisis y la siguiente. Durante esta fase pueden aparecer descargas
a un nivel sub-umbral, manifestdndose como alteraciones conductuales o cognitivas, pero sin crisis

motoras.

Independientemente de que la propia descarga provoque un episodio conductual, que pueda ser in-
terpretado como deliberado cuando no lo es, cualquiera de estas condiciones puede generar un estado
emocional que actuaria como desencadenante lento para la provocacion de la conducta desafiante si

aparece cualquier desencadenante rapido.

La diferenciacién de los trastornos mentales asociados con la epilepsia segtin la relacion temporal con
las crisis epilépticas tiene utilidad clinica y prondstica, dado que sugiere aspectos importantes del tra-

tamiento

Las psicosis ictales transitorias pueden ser secundarias a descargas epilépticas continuas sin otros sin-
tomas epilépticos. Consisten cominmente en ilusiones o alucinaciones auditivas o visuales, junto con

cambios afectivos como agitacion, miedo o paranoia.

Puede ayudarte

&
Utiliza registros temporales (Scatter Plot) y fichas ABC

(antecedentes/conducta/consecuencias) para observar si existe una relacion
entre las diferentes fases y la conducta desafiadora que estas evaluando.

Complicaciones de salud especificas del sindrome etiolégico.
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Fases del episodio convulsivo y conducta

Fase Prodromica / Aura

Puede preceder a la fase ictal entre 24 y 48 horas.

» Observamos irritabilidad / cambios de humor / confusidn, que pueden ser interpretados como
trastornos de la conducta o que actlan como desencadenantes lentos.

» Gran variedad de eventos actlian como desencadenantes rapidos.

DESCARGAS LOBULO FRONTAL

CONDUCTAS AGRESIVAS
» Interpretadas errbneamente como conductas agresivas, pero:
» Ausencia de provocacién, factores desencadenantes.

» Aparecen movimientos corporales incompatibles con episodios de agresién premeditada (giros cabeza,
mirada al techo).

» Movimientos involuntarios, bilaterales y repetitivos de los brazos con resultado de golpes violentos
contra superficies (puertas, ventanas) o sujetos si esta proximos.

» Pueden acompanarse de muecas, gritos, aumento de la frecuencia respiratoria, rubefaccion o palidez
facial, dilatacion pupilar, cierre mandibular, salivacion y babeo.

» La mirada fija y la cabeza se dirigen hacia el lado

CONDUCTAS AUTO-AGRESIVAS

» Golpes repetitivos con la mano abierta o cerrada en la oreja o lateral de la cabeza y cuello.
» Morderse la mano repetitivamente.

» Golpearse el mentdn con la parte dorsal de la mano y muneca.

» Sacudidas antero-posteriores de la cabeza (golpes contra superficies o personas).

» La repeticién de crisis puede debilitar estructuras frontales responsables del control conductual y
permitir conductas agresivas desinhibitorias, especialmente en estados de sobreactivacidon autonémica
simpatica.

DESCARGAS LOBULO TEMPORAL

Episodios imprevisibles de miedo, rabia, agresion y autoagresion.

» Los episodios pueden iniciarse con mirada inexpresiva o de disgusto, escupir, grufiir y una posicion
contranatural de la pierna o el brazo, sequido de un giro de la cabezay el cuerpo hacia un lado.

Mayor probabilidad de conductas agresivas si localizacién temporal anterior, especialmente si estan
involucrados sistema limbico e hipotalamico (hiperxecitabilidad glutamatérgica /debilidad GABAérgica).
PSICOSIS ICTALES (20%)

» Mas alucinaciones visuales

» Menos alucinaciones auditivas.

» Menor afectacién estado de animo.

» Menor estructuracion de las ideas delirantes.

-

-

» Menor trastorno formal del pensamiento.
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Fase post-ictal

Especialmente en crisis generalizadas tonicoclénicas.

» Estado de confusién, somnolencia, cansancio que puede durar de minutos a horas.

En la epilepsia temporal puede traducirse en automatismos complejos mas duraderos que la propia
convulsion con agitacion, irritabilidad, estado paranoide seguido de amnesia.

PSICOSIS POST-ICTALES (60%)

» Con o sin periodo de latencia tras crisis (maximo 7 dias).

» Confusion.

» Agitacion.

» |deacion delirante megalomaniaca.

Fase inter-ictal

» Irritabilidad

» Disforia

PSICOSIS INTER-ICTALES (20%)
» Alucinaciones

» Interpretaciones paranoides

No es infrecuente que algunas de las crisis puedan pasar desapercibidas, lo cual conlleva que no sean
correctamente tratadas. Este tratamiento incorrecto se ha visto asociado a un mayor riesgo de dete-
rioro cognitivo. Se debe tener en cuenta que la necesidad de utilizacién de mas de un tipo de farmaco
para el control de las crisis hara aumentar el nimero de efectos secundarios (como pueden ser el
estrenimiento, la hipertrofia gingival, la sedacién excesiva) y las interacciones farmacolégicas con
otros tratamientos. Finalmente prestar atencion a los cambios de comportamiento relacionados con
el control de las convulsiones, tales como deterioros cuando el control de las crisis empeora o incluso

cuando mejora.

B La medicacién como causa de conductas desafiantes

Con frecuencia los farmacos no abordan la causa de la conducta anormal, sino que se limitan a suprimir
una manifestacion porque, en la mayoria de las ocasiones, desconocemos la causa real de la conducta.

Es decir, la terapéutica va orientada hacia un sintoma, no hacia la causa etiolégica.

Sin embargo, a pesar de que las estrategias cognitivo-conductuales y la intervencién sobre el entorno
han de ser consideradas como la primera forma de tratamiento, los psicofarmacos pueden utilizarse
cuando se diagnostica de forma correcta una enfermedad mental; si la conducta problema persiste a
pesar del tratamiento conductual; si es la expresion (equivalente conductual) de una enfermedad men-
tal reconocida; si la gravedad y/o el riesgo obligan a una intervencién de urgencia (transitoria); o si la

gravedad dificulta iniciar estrategias no farmacoldgicas.
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Los efectos secundarios de algunos farmacos son otro de los desen-

9 Q cadenantes habituales de las conductas desafiantes en PDID. Entre
/ un 32% y un 85% los toman durante mucho tiempo sin ser revisa-
N dos, y muchos de ellos, incluso a dosis terapéuticas, pueden generar

efectos secundarios de tipo conductual. Por ejemplo, los antipsicé-
ticos, en funcién del tipo y de las dosis, pueden ocasionar confusiéon
/ mental, sedacién y entorpecer las funciones psicomotoras, asi como
agravar la sintomatologia por la cual han sido prescritos. Los ansio-
liticos pueden, ademas de los esperados efectos sedativos, dar lugar a efectos paradéjicos manifestados
por una desinhibicién conductual, excitacion, hiperactividad, aumento de la agresividad e irritabilidad
que, al no ser reconocidos como efectos secundarios, o bien conducen a incrementos de la dosis o bien,
como en la mayoria de los casos, a la adicién de un antipsicotico. Igualmente, otro tipo de fArmacos no
psicotrépicos como la teofilina, algunos hipotensores, corticoides y antiinflamatorios pueden producir

efectos secundarios conductuales, mayoritariamente cognitivos.

Por tanto, el tema de la seguridad y la tolerabilidad debe ser primordial en el caso de las PDID, ya que
pueden tener un metabolismo diferente al de la poblacién general y ser vulnerables a desarrollar mas

efectos adversos de lo habitual.

Algunos de los efectos adversos de tipo conductual mas comunes e importantes se enumeran a conti-

nuaciéon:

» Lahiperactividad, la inquietud, la irritabilidad y la agresién se pueden observar con tratamientos con

inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS) y, a veces, con benzodiacepinas.

» El sindrome serotonérgico es raro pero grave, generalmente asociado con el uso de ISRS (particular-
mente se usa mas de un ISRS). Los sintomas incluyen taquicardia, sudoracién, aumento de la presién
arterial y la temperatura corporal, pupilas dilatadas, mioclono que conduce a “shock”. El tratamiento
es la retirada sintomatica e inmediata de ISRS v, si es necesario, el uso de antagonistas de la seroto-

nina como la ciproheptadina.

» La abstinencia de ISRS puede causar sintomas en forma de mayor inquietud y agitacién. Por lo tanto,
es necesario comenzar con una dosis baja y aumentar la dosis gradualmente. Si es necesario, reinicie

lentamente o use un ISRS diferente.

» La obesidad, el sindrome metabdlico y la diabetes secundaria al uso de antipsicéticos, si no se tratan

de inmediato, pueden conducir a un aumento significativo en el riesgo de muerte prematura.

» Los trastornos del sistema extrapiramidal como la acatisia, pueden confundirse con la agitacién y
tratarse de manera inadecuada. La crisis oculogirica y los sintomas motores parkinsonianos apare-
cen principalmente durante el tratamiento con antipsicéticos de primera generacién, pero también
pueden ocurrir con otros antipsicéticos atipicos de nueva generacion. Estos sintomas pueden malin-

terpretarse como parte del fenotipo conductual en algunos sindromes etiol4gicos.
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» Sindrome Neuroléptico Maligno (SNM): es un efecto adverso raro, pero potencialmente mortal aso-
ciado al tratamiento antipsicotico. Los sintomas incluyen aumento de la temperatura corporal, pre-
sién sanguinea fluctuante, rigidez muscular, sudoracién y otras pruebas de desregulacién auténoma.
La creatinfosfoquinasa muscular (CPK) esta elevada y el tratamiento es sintomatico y obliga a la

retirada inmediata de los antipsicéticos.

» El estrefiimiento, si se descuida, puede causar grave malestar (por ejemplo, dolor de cabeza, depre-
sién, dolor abdominal) que, en PDID, puede expresarse como trastornos del sueno, pérdida de ape-
tito, agitacion y agresion. Suele observarse principalmente con tratamientos con antidepresivos de

primera generacion (triciclicos) y algunos antipsicéticos.

» Elsindrome anticolinérgico, asociado con el uso de antidepresivos triciclicos y algunos antipsicéticos
puede provocar agitacion, inquietud motora, disartria, desorientacion, alucinaciones y convulsiones.
Los sintomas mads graves incluyen estrefiimiento severo, retencién urinaria, boca seca, fiebre y ta-

quicardia.

» Lasedacién, la somnolenciay la letargia estan asociados con la utilizaciéon de muchos psicofarmacos.

Para recordar

El Plan Individualizado de Tratamiento tiene que considerar los posibles
factores desencadenantes tanto inmediatos como remotos que puedan
“precipitar” o “exacerbar” un trastorno psiquiatrico o un problema

conductual, entre ellos, algunos medicamentos.

Dificultades para atender a las personas
con discapacidad intelectual en los servicios de salud

Las PDID forman una poblacién muy heterogénea, con niveles funcionales diferentes y también con
necesidades muy variadas. Sin embargo, aunque no de la misma manera, la mayoria de ellas vivira con
estrés el hecho de tener que ir a un dispositivo de salud. Algunas conductas desafiantes pueden estar
relacionadas con esta circunstancia, o estar muy presentes en el momento de la consulta, por lo que no

es infrecuente el error diagnéstico y, consecuentemente, la sobremedicacion.

Los factores que condicionan el estrés en el contexto de la asistencia a los servicios sanitarios pueden
provenir de la PDID, pero también pueden estar relacionados con las formas de actuacion del personal

sanitario y de las caracteristicas de funcionamiento propias de los servicios.

Debemos tener en cuenta que no todas las PDID sufriran el mismo malestar en el momento de acudir
a un dispositivo sanitario y, por tanto, las caracteristicas comentadas a continuacién no se presentaran
necesariamente en todas ellas; pero si conviene tener en cuenta algunas de las dificultades que se pue-

den presentar en el momento de la visita.
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Factores relacionados con las personas con discapacidad intelectual

» Dificultades para adaptarse a las situaciones desconocidas.

» Dificultades para la comprensién y transmision de la informacién.
» Dificultades para la expresién del malestar.

» Dificultades para la integracion de estimulos sensoriales.

Factores relacionados con las caracteristicas de los servicios

» Presion asistencial.
» Rigidez organizativa.

» Ambiente poco acogedor.

Factores relacionados con los profesionales

» Desconocimiento de las caracteristicas de las personas con discapacidad.

-

» Dificultades para comprender lo que expresa la PDID.

-

» Dificultades para transmitirles la informacion.

» Dificultades para la obtencidn de consentimientos / acuerdos.

™~

» Dificultades para la gestion de situaciones complejas.

» Dificultades de coordinacién y comunicacioén entre profesionales.

N

Para recordar Actividad
>

Las PDID tendran dificultades para » Piensa en una persona a quien estés apoyando
adaptarse a las demandas de los en la actualidad. ;Puedes identificar algunas condiciones
dispositivos sanitarios. Sera necesario de salud que puedan contribuir a que utilice la conducta
que los profesionales de la salud como forma de comunicarnos su malestar? ;Qué estas
modifiquen su forma de trabajar para haciendo para identificar el origen del problema?
facilitar la colaboracion de las PDID » Comparte tus ideas con tus compafieros de trabajo y

durante la visita. trata de que reflexionen sobre este punto.

Queé debemos saber?, ;}Qué debemos hacer?

Utilizar la tabla adjunta para senalar aquello que es imprescindible “saber” y “hacer” desde el modelo
de Apoyo Conductual Positivo para mejorar las condiciones de salud de las PDID que puedan estar rela-

cionadas con la conducta desafiante:
Dirigido a tres grupos de actores:

» Personas que prestan apoyos directos.
» Personas que prestan apoyos indirectos (expertos, incluyendo sanitarios).

» Personas que gestionan servicios.
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Personas que prestan apoyos directos

Lo que debes saber Lo que debes hacer

A | » Larelacion entre los problemas de salud fisicay  » Apoyar a las personas para que mantengan

la conducta desafiante. la salud fisica y el bienestar (limpieza de los
dientes, higiene de los genitales, opciones de
alimentacién saludable, auto pesaje, consumo
de téxicos y ejercicio).

» Laimportancia de proporcionar y mantener
entornos saludables.

)

<

Que las personas con dificultades de

aprendizaje y comunicacion limitada son

menos capaces de comunicar sus necesidades
directamente v, por lo tanto, tienen mayores
indices de mala salud y mortalidad. »

P

S

Apoyar el acceso a los sistemas de atencién
médica, p.ej. visitando al Médico de Atencién
Primaria (MAP)

Utilizar Sistemas Alternativos de Comunicacién

<

P

<

Los medicamentos que toma la personay » Preguntarle al superior responsable o al médico
posibles efectos secundarios. si necesitas apoyo / consejo cuando sea
necesario.

<

)

<

Los riesgos de la sobre-medicacion.
)

<

Expresar lo que podrian sentir y pensar las
personas en respuesta a las estrategias que se le
estan implementando.

P

<

La gestién de cualquier condicién especifica de
salud relevante para la persona. p.ej. epilepsia,
diabetes, actividad fisica.

» A quién contactar para obtener orientacion
adicional sobre cémo apoyar una necesidad /
condicién de salud.

)

<
<

La importancia de evaluar y hacer un » Realizar un seguimiento de la salud de la
seguimiento de las necesidades de salud fisica. persona e informar sobre cualquier cambio que

, pueda requerir evaluacion.

<

La importancia de Identificar los signos que
indican la presencia de un problema de salud. »

<

Reconocer y comunicar cualquier signo de
malestar en la persona que pueda indicar un
problema de salud.

P

<

Identificar e interpretar el estado fisico y
emocional de un individuo a partir de sus
comportamientos no verbales (es decir,
expresion facial, movimientos corporales, otros
comportamientos).

I » Lanecesidad de conocer maniobras de » Implementar planes de atencién médica
primeros auxilios y reanimacién. individuales.
» Como administrar los medicamentos y otras » Apovyar a la persona en cualquier acto médico
prescripciones. que se necesite.

» Administrar correctamente la medicacion de
acuerdo con el protocolo acordado.




SECCION A

Capitulo 2

Conocer la salud fisica

PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO

.' Plena
inclusion

o1

Personas que prestan apoyos indirectos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» La calidad de vida y la salud fisica y mental
estan relacionadas.

P

<

Las necesidades de salud fisica y mental de
cada persona y el profesional sanitario con el
que contactar si se precisa.

)

<

Las dificultades para la comprension y
transmision de la informacion.

P

<

La posible relacion entre las necesidades de
salud fisica no satisfechas y la aparicién de
conductas desafiantes.

P

<

El posible impacto de eventos adversos
(traumaticos) en la vida del sujeto sobre su
estado de salud fisica y mental (por ejemplo,
antecedentes de abuso, abandono o pobrezay
aislamiento social).

P

<

Cuando buscar opiniones de especialistas,
c6mo se obtienen y cudles son las barreras para
acceder a los servicios.

P

<

Métodos de seguimiento de las necesidades de
salud fisica y mental.

» Tratamientos e intervenciones basadas en la
evidencia para mantener un buen estado de
salud fisica y mental.

)

<

Cémo presentar la informacién a los diferentes
profesionales de la salud involucrados en

la atencidn de la persona, tanto en visitas
programadas como urgentes.

» Asegurarse de que cada persona tiene asignado
un médico de cabecera y tenga un control de
salud anual.

P

S

Asegurarse de que cada persona tenga un
plan de accion actualizado relacionado con el
estado de salud. Que se revise regularmente y
que indique como la persona expresa el dolor
y el malestar y que contenga detalles sobre el
tratamiento que realiza.

P

<

Preparar y formar a los profesionales de apoyo
directo / familias en la utilizacién de sistemas
aumentativos y alternativos de comunicacién.

P

S

Establecer y mantener buenas relaciones
laborales con todos los servicios de apoyo
para garantizar que el trabajo en equipo
multidisciplinario sea eficaz.

» Asegurarse de que los profesionales de atencién
directa tienen suficientes conocimientos sobre
cémo deben administrar la medicacién y
cualquier otro tratamiento prescrito.

P

S

Realizar un seguimiento y evaluacion sobre
como el personal esta administrando la
medicacion y otros tratamientos y estrategias
para promover el bienestar.

P

<

Mantener la informacion al dia para preparar las
visitas con los médicos.

» Apoyar el acceso a cualquier ayuda profesional
adicional y responder rapidamente a problemas
de salud agudos.

Las necesidades relacionadas con la salud son
una prioridad en el proceso de evaluacion.

)

<

)

<

Formas de recopilar y analizar datos sobre
salud y bienestar.

)

<

Sindromes y condiciones especificas
que puedan sugerir perfiles (fenotipos)
conductuales.

P

<

Nuestros conocimientos son limitados y la
necesidad de solicitar ayuda profesional.

P

<

Solicitar evaluaciones de salud completas como
parte de cualquier evaluacién inicial y controles
médicos de rutina como seguimiento.

P

<

Solicitar evaluaciones médicas después de
cualquier cambio significativo de conducta.

)

<

Incluir en los informes que se han considerado
sindromes especificos y condiciones médicas.

» Actuar de enlace con el equipo médico para
facilitar la evaluacion de la salud fisica y mental.

» Ayudar con registros y datos a los médicos para
que entiendan la relacién entre la salud fisica y
mental y las conductas desafiantes y actlen de
forma sensata.
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Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» Las dificultades de la persona para acceder a
los servicios de salud.

» Estrategias de intervencion derivadas del
analisis de la conducta de la persona para
facilitarle el acceso a los servicios de salud.

» Informacion sobre los medicamentos,
especialmente efectos secundarios y como
prevenirlos.

» Informacién sobre protocolos de restriccion
involuntaria de la movilidad.

» Consentimientos informados.

» Disenar protocolos de cuidado de la salud y,
si es el caso, estrategias para que la persona
pueda acceder a la atencién sanitaria de la
forma mas cémoda (por €j., desensibilizacién
de fobia a agujas, médicos, hospitales, visitas
domiciliarias, accesibilidad cognitiva, etc.).

Promover y garantizar estrategias claras para
asegurar que la cantidad de medicamento
usado nunca sea mayor de lo que es
terapéuticamente necesario.

P

<

P

<

Garantizar que el tratamiento farmacoldgico
nunca sea el sustituto de la intervencion
terapéutica cognitivo-conductual y social.

P

<

Supervisar, mantener actualizados y revisar
los protocolos de administracién urgente de la
medicacion “si precisa”.

P

<

Supervisar, mantener actualizados y revisar los
consentimientos informados sobre el uso de
medicacion y restriccién de la movilidad.

Personas que gestionan servicios

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» Cuales son los sistemas y recursos de atenciéon
médica y social que estan disponibles para
resolver graves problemas.

» Las complejidades que se derivan de la
comorbilidad entre la DID y la salud fisica y
mental, y por tanto la mayor necesidad de
recursos para apovyar a las personas.

» Establecer y mantener buenas relaciones de
trabajo con todos los servicios de salud para
asegurar la efectividad del trabajo en equipo
multidisciplinar. Busca alianzas

» Promover y garantizar los recursos necesarios
para recopilar y analizar datos sobre la salud y el
bienestar fisico y mental.

» Garantizar que se lleven a cabo actividades
que promuevan el bienestar fisico y emocional,
tanto para el usuario como para los
profesionales del servicio.

» Facilitar el trabajo multidisciplinar.

» La importancia de la salud fisica y mental y la
coordinacién entre servicios.

» La infraestructura disponible para poder evaluar

la salud / acceso a la evaluacidon médica.

» A quién acudir para obtener informacién sobre

sindromes genéticos raros y/o problemas de
salud complejos / problemas de salud mental.

» Asegurarse que la organizacion tenga acceso a la
atencion primaria de salud, protocolos médicos.

» Promover vinculos con hospitales locales y
servicios especializados.

» Promover vinculos con servicios altamente
especializados para sindromes especificos
(genética).

» Rigidez organizativa de los servicios, incluidos
los sanitarios.

» Facilitar el cambio de normas de
funcionamiento y los entornos para adaptarlas
a las necesidades especificas de la persona

A: Creacion de ambientes de atencién y apoyo; E: Evaluacién; I: Plan de apoyo e intervencién.
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¢Qué nos puede ayudar?

La evaluacion de las condiciones de salud de la PDID debe ser un paso prioritario del proceso de evalua-
cién integral de la conducta. Para ello debemos ser persistentes, realizar multitud de pruebas médicas e
invertir todo el tiempo necesario. Comparese con el tiempo que se puede invertir en todo este proceso si
la persona no presenta DID o puede comunicarnos con claridad la naturaleza, localizacién y duracién de
los sintomas que le ocasionan malestar. Un correcto diagndstico de un “problema primario” que causa
un “problema secundario” -la conducta desafiante- es crucial en personas que no pueden comprender

o comunicarnos sus dolencias.

Podemos recopilar informacién sobre la persona mediante la historia médica y familiar, la exploracién
fisica y las pruebas complementarias, asi como la observacion directa y utilizar algunas herramientas de

evaluacion.

Identificar conductas
Definir indices conductuales

\)

Identificar preguntas concretas para
que la evaluacion las responda Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos

Historial médico personal y familiar; Exploracién fisica y
—> sensorial; Exploraciones complementarias; Causa de la

4 DID; Analisis genéticos; Farmacos y efectos secundarios

Recoger informacién

¢Se han formulado hipétesis en relacién con la posibilidad
de que un diagnéstico/condicion médica pueda participar
como factor desencadenante o mantenedor de la
conducta desafiante?

WV

«— Dolor, malestar, somnolencia, insomnio
Desarrollar una hipétesis inicial A ' ' ' '

cansancio, inquietud...

Esta/s hipotesis iesta/n directamente relacionadas con la
conducta?

L

N\
Evaluar

ReElEr ehsenaciEn SEEmeiizdE Analisis Funcional: “Scatter Plot”, Fichas ABC, Escala de

Dolor, Registros crisis epilépticas...
\l/ Exploraciones médicas; pruebas complementarias
Reformular las hip6tesis D ———————— especificas (EEG, etc)
Definir Plan de Apoyo > ¢Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo
\l/ con esta/s hipétesis causal/es?

Compartir / Entrenar Plan de Apoyo

\! BN
Aplicar Plan de Apoyo

:Se han planteado estrategias de intervencién de acuerdo
con esta/s hipotesis causal/es?
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Volvamos al caso de Miguel:

1. Identificar la conducta que nos preocupa:

» Conducta agresiva hacia personas de apoyo.

2. Identificar preguntas concretas:
» Por su edad y etiologia, ;puede ser el resultado de un proceso de deterioro cognitivo?
» Por su reciente cambio de estado emocional y de intereses, ;puede ser un sintoma de un episodio
depresivo?
» Por lo que la provoca, ;puede ser una forma de evitar realizar ciertas actividades?

» Por su estado de salud, ;puede ser una consecuencia del hipotiroidismo?

3. Recoger informacion:

» Se inicia registro “Scatter Plot” de la conducta desafiante (ver capitulo 7).

» Se revisa anamnesis y exploraciones fisicas, especialmente los datos de los recientes analisis san-
guineos incluyendo marcadores tumorales.

» Se solicitan y evaltian pruebas exploratorias complementarias (RMN cerebral, RX térax y columna
cervical, Polisomnografia).

» Se revisan tratamientos farmacolégicos, comparando los resultados en los Gltimos meses. Se revi-
san los efectos secundarios y su relaciéon con la conducta desafiante.

» Se realiza evaluacion del estado mental mediante bateria Mini PAS-ADD y exploracién por equipo
de salud mental especializado.

» Se realiza evaluacién cognitiva mediante CAMDEX-DS (ver capitulo 4).

» Se realiza andlisis funcional de la conducta desafiante utilizando fichas ABC y sistema de recogida
de informacion BBAT, entre otros (ver capitulo 7).

» Se revisa evaluacién del contexto (programas y actividades; preferencias y oportunidades para ele-
gir; recientes cambios familiares y sociales; relaciones personales; actitudes y creencias de las per-

sonas de apoyo profesionales y familiares) (ver capitulo 6).

4.Desarrollar hipoétesis inicial:

» La conducta agresiva es una forma de comunicarnos que no quiere hacer actividades en las que se le
exija esfuerzo fisico o rapidez. Igualmente, en aquellos casos en los que se le demanda un esfuerzo
cognitivo para tareas que requieren mantener el nivel de atencién y concentracién, especialmente
si duran mucho tiempo.

» La evaluacién cognitiva descarta un deterioro cognitivo, ya sea leve o fase inicial de demencia. No
se observan cambios en relacion a evaluaciones previas.

» La evaluacion del estado mental nos indica que la conducta agresiva podria estar relacionada con
trastorno del estado de &nimo tipo depresivo.

» La conducta agresiva podria estar relacionada con el estado fisico derivado del hipotiroidismo no
controlado.

» La conducta agresiva podria estar relacionada con la no adecuacién de los programas y actividades

a la situacion fisica y emocional actual.
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» El desconocimiento por parte de los profesionales de apoyo de estas condiciones podria contribuir
a unas actitudes (exigencias e intransigencias) y creencias erréneas (lo hace por que quiere) que

disparan la conducta agresiva.

5. Evaluar-realizar observacion sistematizada:

» Se utilizan los datos del “Scatter Plot”, las fichas ABC y los resultados de los andlisis sanguineos (hi-
potiroidismo), para triangular las variables médicas (hiperfagia, somnolencia, cansancio, lentitud);
variables emocionales (apatia, anhedonia, irritabilidad); variables programaticas (actividades que
requieran esfuerzo / rapidez en su ejecucion); variables actitudinales (orden imperativa, exigencia,

intransigencia).

6. Reformular hipdtesis (para mas informacion ver capitulo 7):

» Hipé6tesis médica / Psiquiatrica: el hipotiroidismo no controlado es el causante de un Trastorno
Depresivo (c6digo DSM-5, F06.31).

» Hipoétesis psicoldgica: el estado emocional derivado del trastorno del estado de &nimo actiia como
desencadenante lento para la conducta agresiva.

» Hipétesis Ecolégica/Social: 1a actitud de los profesionales de apoyo y familiares actiia como desen-
cadenante rapido para la conducta agresiva cuando Miguel pretende evitar la actividad impuesta. La
respuesta obtenida (evitacion) favorece el aprendizaje y mantenimiento de la conducta (Refuerzo

negativo por evitacién).

7- Definir el Plan de Apoyo (para mas informacion ver capitulos 10y 11):

» Concertar cita urgente con especialista para revisar y adecuar tratamiento hormonal del hipotiroi-
dismo.

» Modificar programa de actividades para adecuarlo al momento actual fruto de su estado emocional
y conductual.

» Introducir estrategias de control de desencadenantes rdpidos en demandas imposibles de evitar
(programacion creativa, combinacién de desencadenantes rapidos de baja y alta probabilidad, in-
crustacion, etc.).

» Elaborar estrategias alternativas funcionalmente equivalentes para la negativa a realizar una acti-
vidad.

» Modificar creencias erréneas de los profesionales de apoyo y familiares.

» Modificar actitudes erréneas de los profesionales de apoyo y familiares

8. Compartir / Entrenar Plan de Apoyo:
» Realizar modelado practico de las actitudes adecuadas

» Realizar modelado préctico de las estrategias de control de antecedentes.

9. Aplicar Plan de Apoyo
» El plan se llevara a cabo durante los préximos 3 meses.
» El equipo de apoyo conductual revisara los indicadores de eficacia definidos para el Plan (analisis san-
guineos, escala conductual ABC, “Scatter Plot”, “Mini PAS-ADD”, “HoNOS”, escala de creencias CHABA

de los profesionales y familiares, listado de verificacién del Plan de Apoyo Conductual Positivo.
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»

»

»

»

Puntos clave de este capitulo

Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo tienen una mayor probabilidad de padecer
enfermedades que pueden no haber sido diagnosticadas o tratadas.

Existe una clara relacion entre el dolor causado por una enfermedad / condicion de salud y las con-
ductas desafiantes, especialmente en personas con limitaciones comunicativas.

El diagnéstico y el tratamiento preciso de los problemas de salud pueden mejorar la conducta en las
PDID.

Es necesario formar a las personas de apoyo para que puedan observar e implementar planes de me-

jora de la salud y de la calidad de vida.
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I Dénde encontrar mas informacion

§ Guias de salud:

» https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/36. personas_salud.pdf
» https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/indicadores_de_salud.pdf
» http://iddtoolkit.vkcsites.org

» https://sid.usal.es/idocs/F8/FD020968/familiares_salud.pdf

l Guias de salud para Sindromes

» https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/90L,_downsalud.pdf
» https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/100L_guias.pdf

»

»

»

» http://www.aespw.org/export/sites/aespw/.content/Documentos/25-PREGUNTAS-SPW.pdf

» http://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2019/04/Protocolo-Atenci%C3%B3n-
Sanitaria.pdf

J Guia de utilizacién de psicofarmacos en PDID

» https://medication.challengingbehaviour.org.uk/pathway/

J Auditar tratamiento farmacolégico

» http://ddprimarycare.surreyplace.ca/wp-content/uploads/2018/03/Auditing Psychotropic Med.pdf

Materiales adaptados para apoyar a personas
con discapacidad intelectual y problemas de salud

» Cuando estoy enfermo... escichame https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/36._guia_
escuchame.pdf

» Munoz J. Et al. En consulta con una persona con discapacidad intelectual. Edita: Centro de Psicologia
Aplicada de la Universidad Auténoma de Madrid. 2008.

»  Consentimiento informado. Guia para personas con discapacidad intelectual. https://www.

escuelacantabradesalud.es/documents/2270225/2592917/Consentimiento+informado


https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/36._personas_salud.pdf
https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/indicadores_de_salud.pdf
http://iddtoolkit.vkcsites.org
https://sid.usal.es/idocs/F8/FDO20968/familiares_salud.pdf
https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/90L_downsalud.pdf
https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/100L_guias.pdf
https://williams-syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2018/07/williams_syndrome_guidelines_pdf.pdf
www.xfragil.org
https://altariaeditorial.com/es/psicologia/65-sindrome-x-fragil.html
http://www.aespw.org/export/sites/aespw/.content/Documentos/25-PREGUNTAS-SPW.pdf
http://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2019/04/Protocolo-Atenci%C3%B3n-Sanitaria.pdf
http://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2019/04/Protocolo-Atenci%C3%B3n-Sanitaria.pdf
https://medication.challengingbehaviour.org.uk/pathway/
http://ddprimarycare.surreyplace.ca/wp-content/uploads/2018/03/Auditing_Psychotropic_Med.pdf
https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/36._guia_escuchame.pdf
https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/36._guia_escuchame.pdf
https://www.escuelacantabradesalud.es/documents/2270225/2592917/Consentimiento+informado
https://www.escuelacantabradesalud.es/documents/2270225/2592917/Consentimiento+informado

SECCION A

Proceso de evaluacion integral de la persona y su entorno

CAPITULO 3

Conocer la salud mental

» Por Maria del Mar Adrover Amengual y Ramén Novell Alsina
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Personas con
Discapacidad Intelectual
y conductas desafiantes

' ! ! !

Principios Generales Apoyos a Familias

\l/ Apoyos a la persona Personal de todos los
niveles

Diseno de Servicios y
Apoyos de Calidad

Construir Equipo de
Liderazgo en Conducta

\’

Identificar Conductas

\)

Evaluar

\)

Construir Hipotesis €

\’

Plan de Apoyo e
Intervencion

\)

Monitorizar —

Estado personal, habilidades, competencias y bienestar

Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos

Salud Mental

Perfil Cognitivo

Perfil Sensorial

Entorno / Contexto

AR A

Funcionalidad

Objetivo del capitulo

Este capitulo ayudar4 a:

»

»

»

»

»

»

Detectar un trastorno de salud mental en una persona con Discapacidad Intelectual.
Entender la importancia de completar un proceso de evaluacién adecuado.
Dar una vision general de la comorbilidad entre la discapacidad intelectual y la enfermedad mental.

Entender la relacién entre enfermedad mental y conducta problema en personas con discapacidad

intelectual.
Saber que hacer si sospechas que la persona que apoyas tiene un problema de salud mental.

Mejorar el trato que reciben las personas con discapacidad intelectual y enfermedad mental.
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JPor qué es importante?

Las personas con discapacidad intelectual sufren a menudo problemas de salud mental.

Identificar de forma precisa la patologia psiquiatrica y hacer un diagndstico correcto ayudara a que
la persona con discapacidad intelectual reciba un tratamiento adecuado, evitando la pauta de inter-

venciones innecesarias y/o inapropiadas que podrian ser daninas.

Los problemas de salud mental de las personas con discapacidad intelectual pueden repercutir de
forma negativa en su calidad de vida y en la de aquellas personas que les dan apoyo, tanto en el en-

torno familiar como en los servicios u otros entornos que les atienden.

Presentacion de casos / ejemplos

Los siguientes casos pretenden ilustrar diferentes escenarios clinicos comunes en el campo de la disca-

pacidad intelectual. Al leerlos, piensa:

»

»

»

»

si te resultan familiares,

si puedes generar algunas hipotesis,

qué puedes hacer para ayudar a la valoracion,
de qué recursos dispones,

cémo puedes optimizar recursos.

Caso1

Maria es una mujer de 63 anos con Discapacidad Intelectual grave y con necesidades de salud fisica
complejas. Su comunicacion verbal se limita a algin ruido o chillido. Hace una temporada que casi cada

dia sufre episodios auto limitados de llanto desconsolado.

Caso 2

Jaime es un chico de 22 afnos con Discapacidad Intelectual moderada. Su comunicacién verbal y gestual
son aparentemente buenas, parece tener un vocabulario extenso y las frases que utiliza, aunque simples,
estan bien construidas. Ha sido derivado a psiquiatria por episodios graves de agresividad cuando se le

insiste, dada su lentitud y miedo al subir escaleras.

Caso 3

Andrés es un joven de 31 anos con Discapacidad Intelectual leve. Su sintomatologia ha cambiado poco
en los Ultimos afos: anhedonia (no parece disfrutar con casi nada), poca motivacién y quejas de que ve
serpientes por las paredes. Hace unas semanas ha debutado con un cuadro nuevo: pérdida acelerada de
peso, insomnio, verborrea, conductas agresivas hacia los supervisores cuando se le insiste para que deje
de levantarse de su punto de trabajo, interfiriendo en la cadena de produccion.
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Caso 4

Natalia es una joven que tiene un funcionamiento intelectual limite. Se le diagnostic6 un trastorno
psicotico, esquizofrenia, pero debido a su presentacién atipica y respuesta pobre a tratamiento el

Servicio de Psiquiatria General solicité una seqgunda opinién al servicio de Discapacidad Intelectual.

Principios generales

A menudo los términos usados en la literatura de discapacidad intelectual y salud mental pueden crear
confusion. En este capitulo se usaran de forma indiferente los términos trastorno psiquiatrico y proble-
mas de salud mental para englobar enfermedad mental, trastorno del espectro autista y conducta proble-
ma. Los términos enfermedad mental o enfermedad psiquiatrica se usaran indiferentemente para hacer

referencia a enfermedades como: trastornos depresivos, trastornos de ansiedad, esquizofrenia u otros.

Los estudios epidemiolégicos muestran prevalencias diferentes de trastornos psiquidtricos en personas
con discapacidad intelectual. Aunque en la actualidad hay pocos estudios rigurosos que hagan compara-
ciones directas de incidencia y prevalencia de enfermedad mental entre la poblacién con y sin discapaci-
dad intelectual, los datos epidemiol4gicos apuntan a que las personas con discapacidad intelectual sufren
trastornos psiquiatricos con mas frecuencia en cualquier etapa de la vida ( Cooper et al., 2007; Rutter et
al., 1970).

La variacion en prevalencia de trastornos psiquiatricos en estudios epidemioldgicos realizados hasta la
fecha se puede a atribuir a dos razones: la primera es el uso de diferentes metodologias; la segunda, a la

aplicacion de estas metodologias a una poblaciéon diferente.

El siguiente cuadro indica la prevalencia de trastornos psiquiatricos en la poblaciéon de personas con
discapacidad intelectual. Este estudio es de particular interés, debido a que se utilizaron protocolos y

metodologia rigurosos (Cooper et al., 2007).

Prevalencia de Trastornos Psiquiatricos

y Discapacidad Intelectual

» Hasta un 40,9% de personas con discapacidad intelectual presentan
trastornos psiquiatricos.

» Hasta un 28,3% de personas con discapacidad intelectual presentan
trastornos psiquiatricos, si se excluyen problemas de conducta.

» Hasta un 22,4% de personas con discapacidad intelectual presentan
trastornos psiquiatricos, si se excluyen problemas de conducta y trastorno
del espectro autista.

» La prevalencia de trastornos psiquiatricos aumenta cuanto mas grave es el
nivel de discapacidad intelectual.
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Este cuadro muestra que excluyendo conductas problema y trastorno del espectro autista, la enfer-
medad mental es comun en personas con discapacidad intelectual, aunque sigue sin ser detectada ni

diagnosticada.

Para entender la etiologia de enfermedad mental y su elevada prevalencia en personas con discapacidad
intelectual, debemos considerar la hipotesis biopsicosocial ya mencionada en otros capitulos. Segin
esta, factores bioldgicos, psicolégicos y sociales interactian como predisponentes, precipitantes y per-

petuantes.

El siguiente cuadro resume los factores de riesgo asociados con enfermedad mental en personas con

discapacidad intelectual.

Factores biologicos Factores psicologicos Factores sociales
» Sindromes genéticos y » Problemas de autoestima » Condiciones particulares de
enotipos conductuales . . vida
f HP » Habilidades de afrontamiento
asociados . . . . -
limitadas » Disrupcidn de rutinas diarias
» Historia familiar de . PP e
f » Dificultades y déficits » Apoyo social limitado y/o
enfermedad mental " . . .
cognitivos (desintegracion, inadecuado
» Anomalias estructurales comprensiéon y expresiéon e .
IS » Acontecimientos vitales
cerebrales linguisticas)
adversos
» TEA .
» Dificultades de acceso a los
» Epilepsia servicios comunitarios y de

" salud.
» Problemas de salud fisica

-
<

Falta de integracion socio-

» Déficits sensoriales laboral

» Medicacién

~
<

Estrés y desgaste de los
cuidadores

Para alguien familiarizado con el trato de personas con discapacidad intelectual, no sera dificil encon-

trar maltiples ejemplos de los factores de riesgo asociados con enfermedad mental en ellos.

Es importante destacar que la etapa de transicién del ciclo educativo a servicios de apoyo para adultos
es un periodo especialmente vulnerable para la aparicion de problemas de salud mental en las personas
con discapacidad intelectual. Esta vulnerabilidad también la vemos en periodos de transicién durante
otras etapas de la vida y en otras circunstancias diferentes, por ejemplo, cambios residenciales o cam-

bios de servicios de apoyo.

La literatura disponible nos ofrece datos limitados para sacar conclusiones fiables del prondstico de la
enfermedad mental en la poblacién con discapacidad intelectual. El estudio epidemiol6gico de Cooper
(2007) indica que la alta prevalencia de trastornos psiquiatricos, en parte, se explica por trastornos de
larga duracién en este colectivo. Por ejemplo, la remisién completa de psicosis en personas con disca-
pacidad intelectual después de 2 anos es de tan solo el 14,3%. Estos datos que apuntan a un prondstico
negativo puede que se deban a las desventajas intrinsecas que sufren las personas con discapacidad

intelectual, al inicio tardio de tratamiento o a intervenciones sub-6ptimas.
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Deteccion de problemas de salud mental

La deteccion de sintomas sugestivos de problemas de salud mental en discapacidad intelectual presenta

a menudo un gran reto. Considera:

» ¢(Qué consecuencias puede tener para la persona con Discapacidad Intelectual el no detectar una

enfermedad mental?

La falta de deteccién de trastornos de salud mental en esta poblacion se puede atribuir a diferentes
factores. Por una parte, las particulares necesidades de comunicacion de estas personas pueden di-
ficultar la descripcion de sintomas. Por otra parte, la falta de conocimiento general de que personas
con discapacidad intelectual pueden tener una susceptibilidad elevada de padecer problemas de salud
mental. Es importante resaltar el llamado “efecto eclipsador”, en el cual se atribuyen sintomas y signos
a la discapacidad intelectual en lugar de a una condicién de salud (Reiss, Levitan y Szysko, 1982; Reiss
y Szyszko, 1983).

A menudo, los trastornos de salud mental pueden provocar un cambio de conducta de la linea base
inesperado. En la mayoria de los casos, son los cuidadores y familiares de la persona con discapacidad
intelectual los que detectan estos cambios. Cuando se alerta al profesional, estos cambios deberian
desencadenar una valoracién sistémica y jerarquica de posibles desencadenante/s de este cambio de
conducta. Puede que el desencadenante sea claro y la solucién sencilla, pero si este no fuera el caso
deberia considerarse una valoracién multidisciplinar y exhaustiva. Aunque el esquema ilustrado a con-
tinuacion (Fig.1) parezca sencillo para algunos profesionales expertos en discapacidad intelectual, este
puede ser de gran ayuda para el médico de familia, psiquiatra, personal técnico o incluso para personal

de atencién directa y familiares.
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Paciente con DI que llega a la consulta del medico de familia o del
psiquiatra por problemas de conducta y/o inquietud y malestar emocional

¢Es la persona capaz de comunicar S

sus preocupaciones verbalmente?

lno

¢Hay algo que les preogupe a los Sl rmm—-- Factores predisponentes

) —_—
cuidadores?

luo

¢Se haidentificado algun riesgo S
hacia la persona u otros?

lNo

L
A

Factores precipitantes

Factores perpetuantes

Tratar la condicion ——»

Entorno: ¢ Algun problema con los apoyos Ajustar los apoyos s
0 expectativas? 0 expectativas
NO i
A\ 4 :
Experiencias vividas: e.g., acontecimientos | SI Abordar estos
*P 2569 - —> —_—>
vitales, trauma, bienestar emocional? ! aspectos
1
NO !
7 1
¢Trastorno Psiquiatrico? Tratar el Trastorno ——»

Fig.1: adaptada de HELP "AYUDA": Elspeth Bradley & Korossy, 2016 (Copyright Elspeth Bradley, 2016).

Las consecuencias de no detectar o tratar de una forma errénea enfermedades mentales en esta pobla-
cién puede generar un incremento de severidad sintomatolégica y cronicidad de la enfermedad. Esto
causard sufrimiento innecesario, asi como un deterioro de funcionalidad y capacidad de interacciéon

social que impactara de forma negativa en la calidad de vida.

Valoracion psiquiatrica

Como se describe en el Capitulo 2 del libro, la valoracion psiquiatrica formara parte de una evaluaciéon
integral de la persona y su entorno. Una valoracién psiquidtrica debe incluir una formulacién inicial.
La formulacién consiste en un resumen del caso e hipétesis diagndstica contextualizada con factores

predisponentes, precipitantes y perpetuantes, siguiendo el modelo biopsicosocial.
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El grado de discapacidad intelectual impactara en la expresion sintomatoldgica. Las personas con dis-
capacidad intelectual leve o inteligencia limite pueden mostrar psicopatologia parecida a la de la po-
blacién sin discapacidad, aunque con menor complejidad en cuanto al contenido. Personas con discapa-
cidad intelectual grave frecuentemente presentan sintomas psiquiatricos atipicos. Esto es importante,
ya que unos de los motivos principales de derivacion a la consulta psiquidtrica de estas personas son
los problemas de conducta, sobre todo conductas de agresién, que pueden enmascarar enfermedades

psiquiatricas.

En el proceso de establecer un diagnostico psiquiatrico se utilizan dos manuales, el CIE-10' y DSM-V.
Estos se basan, en gran parte, en items verbales y conceptos complejos que no necesariamente seran
apropiados para el uso en la poblacién con discapacidad intelectual, sobre todo cuanto mayor sea el
grado de discapacidad intelectual. También se incluyen ejemplos de cambios en el funcionamiento
social de la persona que raramente seran transferibles a la poblacién de personas con Discapacidad In-
telectual. De ahi la relevancia, a pesar de sus limitaciones, de los criterios diagnosticos adaptados para
la poblacién con discapacidad intelectual. En el DC-LD y DM-ID (criterios diagnésticos adaptados) hay
ejemplos de como se pueden presentar, seglin el grado de discapacidad intelectual, diferentes sintomas
psiquiatricos. El psiquiatra experto en Discapacidad Intelectual estara familiarizado con estos sistemas
de criterios diagndsticos y sera conocedor de la relevancia de los fenotipos conductuales en la valora-

cién de enfermedades mentales especificas asociadas a ciertos sindromes genéticos.

La valoracién psiquiatrica de una persona con discapacidad intelectual, siempre que sea posible, debe-
ria llevarla a cabo un psiquiatra con conocimiento especializado en la valoracién de la salud mental en
estas personas. La valoracién deberia también incluir informacién de otros profesionales de un equipo
multidisciplinar. Un ejemplo de un equipo multidisciplinar deberia contar como minimo con los si-

guientes profesionales también con conocimiento especializado en discapacidad intelectual:

» Psicologia

» Enfermeria

» Terapia ocupacional
» Logopedia

» Fisioterapia

» Expertos conductuales

La valoracion psiquiatrica inicial identificard las reas que se deberan explorar mas en profundidad y los
profesionales del equipo que deberan llevar a cabo valoraciones especificas en su campo de especializa-
cién. La coordinacion de los profesionales que forman parte del equipo es fundamental. Una manera de
llevar esto acabo son las reuniones regulares de equipo que facilitan la comunicacién para una valora-
cién integral de la persona con discapacidad intelectual. Dentro de los equipos multidisciplinares, el rol
del psiquiatra es clave en la valoracién y diagndstico de trastornos de salud mental, pero la complejidad

inherente de la patologia dual y la influencia de factores ambientales y relacionales contribuyentes

1 Laversion revisada CIE-11 esta pendiente de publicaciéon a la hora de escribir este capitulo (se ha tenido en
cuenta ya esta version revisada).
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requiere de un abanico de habilidades, experiencia y conocimientos que deberan aportar otros profe-

sionales clave del equipo multidisciplinar.

El psiquiatra experto en valorar la salud mental en las personas con discapacidad intelectual tendra
en cuenta siempre que estas personas pueden ser altamente sugestionables y aquiescentes en sus res-
puestas. Una respuesta simple y aparentemente congruente no indica necesariamente que la persona
ha entendido la pregunta. La respuesta puede ser debida a una habilidad social aprendida de satisfacer
al entrevistador. En el siguiente cuadro se destacan puntos clave para ayudar a la comunicacién durante

la entrevista psiquiatrica.

La comunicacion es clave en la entrevista psiquiatrica

» Hablar con la persona directamente en lugar de hablar de o sobre ellos.

» Utilizar un lenguaje claro, sencillo e inequivoco acorde al grado de comprension de la persona.

<

» Evaluar si se necesita alguien familiarizado con los métodos de comunicacion de la persona.

<

» Realizar ajustes para adaptarse a las deficiencias sensoriales (incluidas las deficiencias visuales y

<

auditivas).

» Explicar el contenido y el propésito de cada sesion.

<

» Comunicarse a un ritmo que sea cémodo para la persona, dejando suficiente tiempo para que procese

<

la informacion. Puede que se necesiten sesiones mas largas o adicionales.

» Utilizar diferentes métodos y formatos de comunicacion (escrito, signos, visual, verbal o una

<

combinacién de estos) acorde a la preferencia de la persona para garantizar que reciba informacion en

formatos que puedan entender.

)

<

Utilizar ejemplos concretos, imagenes visuales, demostraciones practicas y role play para explicar

conceptos.

)

<

Revisar regularmente la comprensién de la persona.

)

<

Resumir y explicar las conclusiones de cada sesion. Si es posible, utilizar folletos de comunicacion

accesible que puedan complementar esta informacion.

» Comprobar que la persona ha comunicado lo que queria.

El cuadro a continuacién muestra los puntos mas importantes que se deberian cubrir en una valoracion
psiquiatrica inicial en personas con discapacidad intelectual. Mas abajo se desarrollardn algunos de

estos puntos.
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Valoracién psiquiatrica

vl

. Motivo principal de consulta.
. Enfermedad actual: cronologia y sintomas .

. Antecedentes médicos:

» Psiquiatricos, incluyendo historial de medicacion psicotrépica previa.
» Fisicos.

. Medicacién actual.
. Historia familiar, incluyendo antecedentes psiquiatricos familiares.
. Historia persona y social:

» Dificultades durante el embarazo y parto. Neurodesarrollo.
» Escolarizacion y grado de educacion obtenido.
» Situacion vital: alojamiento, apoyos, empleo, centro de dia, relaciones sociales/ interpersonales/

laborales.

. Habilidades funcionales.

8. Consumo de alcohol/tabaco/drogas.

9.
10.
11.

12.

13.

14.

Antecedentes forenses.

Personalidad premoérbida y vulnerabilidades.

Valoracién estado mental.

Valoracion de riesgo.

Formulacion: Resumen de los caso e hipotesis diagnostica contextualizada con factores
predisponentes/precipitantes /perpetuantes, siguiendo el modelo biopsicosocial.

Plan inicial de Intervencion y seguimiento.

Uno de los puntos mas importantes de la valoracién psiquiatrica es la valoracién del estado mental, ya

que el diagnostico se tiene que basar en el estado actual de la persona que esta siendo evaluada.

La valoracion del estado mental se deberd adaptar a la capacidad cognitiva y de comunicacién de la

persona con discapacidad intelectual y apoyarse en sintomas observables.

En el cuadro a continuacion se recogen los aspectos principales que debera cubrir una valoracion del

estado mental.

Valoracion del estado mental

-l
.

oW

2

Estado de alerta/aspecto y comportamiento. Contacto visual. Formas de relacionarse.
Discurso/habla (contenido y forma).

Estado de animo: objetivo y subjetivo. Pensamientos y planes suicidas.

Pensamientos y creencias: preocupaciones, rumiaciones, sintomas de ansiedad, obsesiones y
compulsiones, delirios.

Experiencia y percepcién: alucinaciones, ilusiones.

6. Estado cognitivo: orientacién, atencién, concentracién, memoria.

Consciencia de enfermedad (Insight).
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La valoracion de riesgo es otro de los aspectos clave, pero todavia descuidado, en la valoracién psiquia-
trica de personas con discapacidad intelectual. La valoracion de riesgo es, cuando no, esencial al evaluar

la salud mental en una situacion de crisis.

Una valoracién sistematica de riesgo incluira la evaluacion de tipos de riesgo, una estimacion de la pro-
babilidad y gravedad de cualquier riesgo en particular, y posibles desencadenantes, factores causales o de
mantenimiento. Si es posible, se debe incluir una revisién histoérica de riesgos y cdmo se han manejado
estos en el pasado. Esta evaluacion sistemadtica indicara si se necesita elaborar un plan de gestion de ries-

gos. En algunos casos, este proceso alertara de si deben aplicarse protocolos pertinentes de salvaguarda.

Principales riesgos a evaluar

» Riesgo hacia uno mismo. Un ejemplo seria riesgo de autolesion.

» Riesgo hacia otras personas. Un ejemplo seria riesgo de agresion fisica o riesgo de conductas sexuales
inapropiadas.

» Riesgo de destruccién de la propiedad.

» Riesgo de auto-negligencia. Un ejemplo seria nutricién o autocuidado inadecuados por falta de
apoyos.

» Vulnerabilidad a la explotacion. La explotacién puede ser diversa. Ejemplos serian: explotacion

econdmica, sexual o usar a la persona con DI como mediadora de asuntos turbios.

Los planes de gestion de riesgos deben establecer intervenciones individuales, sociales o ambientales
para reducir el riesgo. Estas serdn comunicadas a los miembros de la familia, cuidadores y a todo el per-
sonal y agencias pertinentes, con responsabilidades claras seglin corresponda para cada sujeto a cargo

del apoyo de la persona con discapacidad intelectual.

Las evaluaciones del riesgo y los planes de gestion de riesgos resultantes deben revisarse peridédicamen-

te y ajustarse si cambian los niveles de riesgo.

Problemas especificos de salud mental en personas
con Discapacidad Intelectual

Las personas con discapacidad intelectual pueden padecer los mismos trastornos psiquiatricos que el
resto de poblacién, aunque, como ya se ha postulado, habra diferencias en su presentacion. Estas dife-
rencias en presentacion serdn mas marcadas cuanto mas severo sea el grado de discapacidad y dificul-

tades de comunicacién.

Este apartado se centrara en los conceptos generales de las enfermedades psiquidtricas mas comunes
que padecen las personas con discapacidad intelectual, destacando las diferencias de presentacion en

la poblacién sin discapacidad intelectual.
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Las escalas psiquiatricas adaptadas y validadas en la poblacién con discapacidad intelectual pueden ayu-
dar a cubrir sintomas que no se hayan detectado en la entrevista psiquiatrica y a apoyar el proceso diag-
nostico y evolucion terapéutica. Estas herramientas deberan ser aplicadas por profesionales con experien-

cia en el campo de la discapacidad intelectual y que hayan recibido formacién para pasar dichas escalas.

Trastornos psiquiatricos y discapacidad intelectual®

Los trastornos psiquiatricos mas comunes en la poblacién con discapacidad intelectual comparados con

la poblacién sin discapacidad intelectual en la etapa infanto-juvenil incluyen:

» Trastornos del sueno.

» Trastorno del espectro autista.

» Trastorno por déficit de atencién e hiperactividad.

» Tics y Sindrome de Tourette.

» Depresion y trastornos afectivos con presentacion atipica.

» Trastornos de ansiedad.

Los trastornos psiquiatricos mas comunes en la poblacién con discapacidad intelectual comparados con

la poblacién sin discapacidad intelectual en la etapa adulta incluyen:

» Demencia.

» Autismo (TEA).

» Esquizofrenia.

» Trastorno bipolar.

» Trastorno por déficit de Atencién e Hiperactividad (TDAH).
» Problemas de conducta.

» Depresion.

» Trastornos de ansiedad.

* Nota de los autores: Sally-Ann Cooper en sus estudios epidemiologicos incluye TEA a efectos de clasificacion
como “Trastornos psiquidtrico”

| Depresion

La depresion es una de las enfermedades mentales infra-diagnosticadas en personas con discapacidad inte-
lectual. Un estado de animo depresivo, que es uno de los sintomas clave de depresion, no suele ser el motivo
principal de consulta de personas con discapacidad intelectual que sufren un trastorno depresivo (Hurley,

2008). En esta poblacion, la irritabilidad se reconoce como uno de los sintomas diagndsticos de depresion.

Un estado de animo depresivo puede manifestarse de forma diversa en las personas con discapacidad
intelectual, como el llanto frecuente, falta de alegria, o conductas agresivas y autolesivas de nueva apa-

ricion o exacerbadas.
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Los sintomas cognitivos de depresion, como sentimientos de culpabilidad, de desespero o ideacién sui-
cida, se pueden encontrar en personas con discapacidad intelectual moderada o leve, aunque estas
puedan tener dificultades con la expresion de estos sintomas. Estos sentimientos e ideas raramente se

hallan en personas con discapacidad intelectual severa o profunda.

La clave del diagnéstico sera a menudo la descripcién de sintomas observables por terceros, incluyendo
sintomas vegetativos. Los sintomas vegetativos mas tipicos son la disminucién del apetito con pérdida

de peso (aunque hiperfagia y aumento de peso pueden ocurrir), alteracién del suefo y cansancio.

La depresion puede ser un grave problema de salud. Es importante recordar que las personas depresivas
pueden tener pensamientos autolesivos. Si tenemos conocimiento u observamos riesgo de autolesion,
debemos hablar con la persona y con el profesional de la salud mental correspondiente para buscar

ayuda.

Tener en cuenta que diversos acontecimientos vitales, problemas médicos o ambientes familiares ten-

sos pueden actuar como condiciones de vulnerabilidad para presentar numerosas recidivas.

Puede ayudar a la persona

» Evita cualquier acontecimiento estresante (por ejemplo, excesiva presiéon

laboral) que pueda agravar el estado de animo depresivo.

» No insistas en que la persona haga mas de lo que pueda, o vaya donde no

deseay no la reganes o critiques.

» No te agotes haciendo todo por ellos, jbusca ayuda!

| Trastornos de ansiedad

Al igual que ocurre con la depresion, es probable que los trastornos de ansiedad estén infra-diagnosti-

cados en las personas con discapacidad intelectual.

Para que la ansiedad tenga relevancia clinica, los sintomas deben ser severos, aparecer en situaciones
que en condiciones habituales no causarian ansiedad y asociarse con evitacién de estas situaciones.
En personas con discapacidad intelectual, la evitacién puede que no sea posible si estas tienen opor-
tunidades limitadas de eleccién. En cambio, las crisis de ansiedad pueden desencadenar conductas de

agitacion y agresividad repentinas.

Las personas adultas sin discapacidad intelectual reconocen que el miedo intenso y aprehensién que
sufren durante crisis de ansiedad es excesivo y desproporcionado a la situacién que lo provoca. Esto es
también diferente en las personas con discapacidad intelectual, que puede que perciban este desenca-

denante como una amenaza real.

Las personas con discapacidad intelectual pueden padecer fobias especificas a objetos o situaciones

muy diferentes a las personas sin discapacidad intelectual.
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Los sintomas de ansiedad, como el miedo, sudoracién, temblor o el ruborizarse, se pueden observar en

personas con discapacidad intelectual. La descripcién de sintomas objetivos por terceros esta contem-

plada en los criterios diagndsticos para trastornos de ansiedad adaptados (DC-LD). La irritabilidad e

inquietud pueden ser sintomas de ansiedad en personas con discapacidad intelectual.

Principales trastornos de ansiedad

Trastorno de ansiedad
generalizada

» La persona esta preocupada la mayoria del
tiempo (ansiedad libre flotante)

» Sus preocupaciones son diversas

» Enlaza una preocupacién con otra

Trastorno de panico con o
sin agorafobia

» Crisis de ansiedad intensas con catastrofismo
» Ocurren sin un desencadenante obvio

» Agorafobia / crisis de ansiedad en espacios
cerrados o al salir de casa o en un sitio con
mucha gente

Trastorno de ansiedad
social

» Sintomas intensos de ansiedad en situaciones
sociales con la que no estan familiarizados

Fobias especificas

» Miedo intenso a situaciones muy especificas

Puede ayudar a la persona

» jMantén la calma!

» Ayuda a la persona a relajarse y permitele que se distraiga con alguna

actividad que le resulte agradable.

» Ayuda a evitar consumo de café, bebidas estimulantes, tabaco y drogas.

» Ayuda a la persona identificar y redirigir pensamientos y preocupaciones

irracionales, por ejemplo, focalizar su visién/atencién en algo visible (una

revista...).

» Si es necesario, utiliza estrategias de “dieta sensorial” para reducir el nivel

de activacion.

| Trastornos relacionados con trauma y factores de estrés

Este grupo de trastornos merece especial atencién en las personas con discapacidad intelectual. La idea

de que las personas con discapacidad intelectual, debido precisamente a sus limitaciones cognitivas, no

sufren el impacto de trauma es un concepto obsoleto.

Las personas con discapacidad intelectual suelen sufrir mas adversidad durante sus vidas que la poblacion

sin discapacidad intelectual y esto conlleva un impacto importante en su salud mental (Bradley et al., 2012).
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Los acontecimientos adversos que sufren las personas con discapacidad intelectual pueden ser diferen-
tes de los que se observan en la poblacién sin discapacidad intelectual. Los acontecimientos adversos
en esta poblacion pueden facilmente pasar desapercibidos, bien porque las personas de apoyo no les
den la importancia que tienen o por que no los comuniquen a los recipientes adecuados. Traumas como
el abuso sexual o recibir practicas restrictivas son particularmente mas frecuentes que en la poblacién

sin discapacidad intelectual.

También es importante reconocer que las personas con discapacidad intelectual pueden presentar re-
acciones de duelo complicadas y es importante que se les prepare para la perdida de seres queridos o

personas importantes en sus vidas.

El cuadro a continuacién indica los principales trastornos a tener en cuenta dentro de este grupo diag-

nostico cuando se lleve a cabo una valoracién psiquiatrica.

Trastornos relacionados con

traumay factores de estrés

» Trastorno de estrés agudo.
» Trastorno de estrés postraumatico.

» Trastornos de adaptacion.

| Trastornos psicéticos

Los criterios diagndsticos de enfermedad mental contemplan diferentes trastornos psicéticos, siendo la
esquizofrenia seguramente el mas conocido. En las personas con discapacidad intelectual puede ser di-
ficil obtener sintomas muy especificos de cada uno de los diferentes trastornos psicéticos y no siempre

se podra usar esta subdivision clasificatoria.

Las alucinaciones y delirios son los sintomas caracteristicos mas conocidos de los trastornos psicéticos.

Estos sintomas cursan con alteracion de la realidad y son parte de los sintomas psicéticos positivos.

Una alucinacion es una falsa percepcién que puede ocurrir asociada a cualquiera de los 6rganos de los
sentidos. Por ejemplo, en una alucinacién auditiva, la persona puede escuchar voces en ausencia de
un estimulo real; en una alucinacién visual, la persona vera algo que no estd alli; o en una alucinacién

olfativa, percibira un olor inexistente.

Las alucinaciones auditivas seran mas simples que en la poblacion sin discapacidad intelectual, con la
persona describiendo quizas una palabra, una frase corta o incluso un ruido. A menudo, la persona con
discapacidad intelectual solo describird de forma muy general el “oir voces” sin dar demasiado detalle.
Una atencién especial merecen las alucinaciones visuales que, aunque en personas con discapacidad inte-
lectual pueden ocurrir debido a anomalias estructurales cerebrales de base, siempre deberdn abrir sospe-
chas de un proceso orgdnico agudo subyacente, sobre todo si cursan con alteracion de niveles de conscien-

cia. Las alucinaciones olfativas pueden, por otra parte, estar asociadas a formas especificas de epilepsia.
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Los delirios, por definicién, son ideas falsas a menudo extraordinarias sin base objetiva y con conven-
cimiento firme. A la persona con discapacidad intelectual puede que se la convenza de que cambie de
idea. No sera hasta que veamos que la idea delirante es recurrente que se podra confirmar que se trata
de un delirio. Las experiencias vitales de la persona con discapacidad intelectual seran diferentes y, en
consecuencia, el contenido de los delirios serd més sencillo y creible. Puede que, por ello, no detectemos
que se trata de un delirio. Las ideas de indole paranoide también se deben siempre contrastar. Una per-
sona con discapacidad intelectual convencida de que alguien le esta persiguiendo o de que le van a ha-

cer dano, sobre todo si se dan en un contexto institucional, puede que se trate de una experiencia real.

Una persona con discapacidad intelectual y dificultades de comunicacién verbal seguramente no nos
podra explicar estas experiencias, y en grados severos o profundos de discapacidad intelectual sera
tedricamente imposible que nos las expliquen. A menudo, la Uinica evidencia diagnéstica que tendre-
mos serd observar que la persona con discapacidad intelectual parezca estar respondiendo a estimulos

externos inexistentes.

El aplanamiento afectivo, anergia, perdida de iniciativa o pobreza del discurso, como ejemplos de sin-
tomas negativos, son un estado de defecto emocional que es mas caracteristico de cronicidad en los
trastornos psicéticos. Las personas con discapacidad intelectual, sobre todo si viven en entonos insti-
tucionales con estimulacién pobre, pueden presentar estados que simulen sintomas negativos. Siempre
que sea posible, se debera de establecer cudl es su nivel pre-moérbido de habilidades sociales y funcio-

namiento para poder diferenciar con estos sintomas negativos.

Puede ayudar a la persona

» jNo te asustes y no pienses que algo horrible esta pasando!
» No intentes averiguar de qué esta hablando ni a quién.
» No le pidas a la persona que trate de “apagar” sus voces.

» No discutas sobre las ideas extranas, discutir nunca cambia las ideas y

solo molesta a ambos.
No permitas que los demas se rian de las alucinaciones o discurso
inapropiado.

» Escucha de forma empatica pero sin fingir que entiendes lo que no
tiene sentido para ti. Intenta distraer el foco de atencién hacia otra

conversacion o actividad.

| Trastorno bipolar

El trastorno bipolar se caracteriza por episodios afectivos recurrentes de depresién y/o mania o hipo-
mania. Un episodio maniaco tipicamente cursa con estado de &nimo expansivo, conductas y creencias

congruentes con este estado de animo expansivo e hiperactividad psicomotriz. La diferencia entre un
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episodio maniaco o hipomaniaco es la severidad y grado de afectacion funcional. Habitualmente existe

un periodo de estabilidad afectiva entre episodios.

En las personas con discapacidad intelectual que sufren un trastorno bipolar es mas frecuente que
presenten episodios de afectividad mixta con confluencia de sintomas depresivos y de mania, o bien
rapidas fluctuaciones entre estos y un estado de animo principalmente irritable. Las ideas delirantes de
grandiosidad caracteristicas de estados maniacos pueden pasarse por alto, ya que puede que no tengan

la extravagancia tipica de estas ideas en la poblacién sin discapacidad.

El trastorno bipolar de ciclacién rapida, con un minimo de 4 episodios en 12 meses y con recuperacion

parcial o minima entre episodios, es también mads frecuente. La ciclacién rapida es un factor de mal

prondstico.
» Durante un episodio maniaco evita discutir o confrontar opiniones, a
menos que sea necesario, para evitar conductas desafiantes. La persona
que apoyamos puede estar convencida que tiene la razén absoluta a
pesar de que los demas pensemos que sus pensamientos son irracionales.
| Demencia

El diagnostico de demencia en una persona con discapacidad intelectual es de incorporacién relativa-
mente reciente en la practica clinica. Esto es debido en parte a la mejora en la esperanza de vida de las
personas con discapacidad intelectual y la subsecuente ocurrencia de patologias mas propias de una

edad avanzada, como la demencia.

Las personas con discapacidad intelectual son un grupo muy heterogéneo con déficits cognitivos y
adaptativos pre-existentes, con lo que el diagnostico de demencia puede ser complejo. Para un diag-
ndstico de demencia se debe demostrar un deterioro cognitivo y funcional progresivo de la persona con
discapacidad intelectual. Una valoracion clinica pragmatica para el diagndstico de demencia tendra en
cuenta si debido a este deterioro cognitivo la persona con discapacidad intelectual necesita mas apoyos
para realizar tareas del dia a dia. Cambios emocionales y conductuales son también habituales, aunque
no son especificos ni predictivos de demencia. Déficits sensoriales y motores, y ciertas enfermedades
fisicas y mentales pueden coexistir con un diagnéstico de demencia o mostrar sintomas que simulan

sintomas de demencia.

La mayoria de investigacién y préctica clinica se efecttia en personas con sindrome de Down y demencia
de tipo Alzheimer. Esto es debido a que las personas con sindrome de Down son las que presentan un
riesgo mas elevado de dentro de la poblacion con discapacidad intelectual de padecer enfermedad de
Alzheimer (Evans et al., 2013; Strydom et al., 2013). Esta asociacion es debida en parte a marcadores

fisiologicos y cambios estructurales cerebrales comunes. La etiologia del 95% de sindrome de Down se
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debe a una trisomia del cromosoma 21. En la trisomia 21, la expresion del gen precursor de la proteina
amiloide (APP) es de 3-4 veces mas alta que en el resto de la poblacién. La expresion del APP desenca-
dena la deposiciéon cerebral de proteina amiloide y placas amiloides, seguido de un aumento intracelu-

lar de haces neurofibrilares, cambios asociados con la enfermedad de Alzheimer.

La edad media de presentacién de enfermedad de Alzheimer en personas con trisomia 21 es de 50 a 55
anos (Evans, 2013), edad media de presentacién mas temprana que en el resto de la poblacién. En el
Reino Unido, La Sociedad Britdnica de Psicologia (British Psychology Society), conjuntamente con el
Colegio de Psiquiatras (Royal College of Psychiatrists), publicé en 2015 una guia con recomendaciones
para la valoracion, intervenciones y apoyo de demencia en personas con discapacidad intelectual. Al-

gunas de ellas todavia muy ambiciosas:

Consideraciones generales Demencia y Discapacidad Intelectual

» Establecer una linea de base cognitiva y de nivel de funcionamiento en personas con Sindrome de

Down a los 30 anos.
» Cribaje de demencia en personas con Sindrome de Down a partir de los 40 anos.

» Una vez se establece una sospecha de demencia en una persona con discapacidad intelectual, acordar

un programa de monitorizacion regular y re-evaluacion de las necesidades de apoyo de la persona.

British Psychology Society & Royal College of Psychiatrists, 2015

Esta guia contiene recomendaciones especificas del proceso de valoracién de Demencia en personas
con discapacidad y manejo en las diferentes etapas de la enfermedad, y cubre apoyos en etapas inci-
pientes hasta intervenciones paliativas en las etapas finales de la vida. Otra recomendaciéon importante
es que los equipos de discapacidad intelectual establezcan un protocolo integral u hoja de ruta para
proveer un servicio de gran calidad para la valoracién, intervencion y cuidados de las personas con dis-

capacidad intelectual con demencia.

El siguiente cuadro puede ayudarnos a diferenciar aquellas condiciones tratables, cuyos sintomas pue-

den ser similares a los observados en la enfermedad de Alzheimer.
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D.E.M.E.N.T.I.A. vs DEMENCIA en personas con sindrome de Down

Hipotesis Factores clave a considerar Acciones a realizar
Depresion y otros Los sintomas pueden ser agudos y Explorar cautelosamente. Utilizar
trastornos mentales  facilmente enmascarados. instrumentos estandarizados.

Incluye cambios familiares o que
Entorno, problemas  afecten a personas conocidas. Cambios  Explorar e informarse con diversas
con el fisicos en el ambiente o en la forma de fuentes.

vida.

Especialmente gastrointestinal y Examen exhaustivo, especialmente

Maligni respiratori n mani ion .

alignidad espiratoria, con manifestaciones rectal, Rx toracica, RMN cerebral.
cerebrales.

Endocrino, Hipotiroidismo, diabetes, menopausia, Pruebas hormonales (T3, T4, TSH),

metabdlico Vit. B12 glucosa, FSH/LH.

L Déficit de vision, audicion, epilepsia, Estudio audiométrico y oftalmolégico,

Neurologico : S p .
Parkinson, compresion medular. EEG y exploracion neuroldgica.

Toxicos Medicaciones (benzodiacepinas y Revisar fArmacos.

neurolépticos) y alcohol.

Infecciones Especialmente urinarias y respiratorias.  Analisis, Rx.

Accidentes ACV, traumatismos craneales. Examen neurolégico, neuroimagen.

Puede ayudar a la persona

» Anima a la persona a utilizar todas sus habilidades. Utiliza estrategias de

Apoyo Activo para que participe en todas las actividades diarias.

» Evalla el riesgo de forma periddica (equilibrio entre seguridad/
independencia), especialmente en momentos de crisis y busca apoyo.
» En la medida de lo posible, evita situaciones y entornos novedosos que

puedan generarle ansiedad y aumentar la confusion.

» Ayldale a mantener habitos de vida saludable (higiene personal,

alimentacion, ejercicio fisico).

| Trastorno por déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH)

El diagnostico de TDAH en personas con discapacidad intelectual se suele pasar por alto como consi-
deracién diagnoéstica, sobre todo en personas ya adultas. Se debera hacer una valoracién de TDAH en
personas con dificultad para mantener la atencién a no ser que estén pendientes de una actividad pre-
ferida, con dificultad para mantenerse quietas cuando otros companeros lo estarian, muy impacientes

y/0 exhiban conductas problema con un componente de impulsividad.
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Otras senales de alarma pueden ser:

» Tiene problemas para concentrarse en el centro de dia/taller/trabajo.

» Comete errores por descuido.

» El trabajo parece apresurado y mal hecho, a pesar de que la persona tiene la capacidad de completarlo.

» Cuando comienza a hacer algo, la persona se interesa por otra tarea, y deja rdpidamente la que estaba
haciendo.

» Se distrae facilmente con pensamientos no relacionados o lo que sucede a su alrededor.

» Para completar una tarea, se deben desglosar y repetir las instrucciones muchas veces.

» Si sus demandas no se satisfacen de inmediato, pueden aparecer problemas de conducta.

» Muestra dificultad para esperar turno en actividades grupales.

» Suele iniciar/terminar relaciones de forma impulsiva/repentina.

El manejo del TDAH una vez diagnosticado es importante, ya que puede que limite las posibilidades de
desarrollo del individuo, impidiendo que este alcance su maximo potencial. El tratamiento del TDAH
también es clave por la repercusion negativa que los sintomas pueden tener en las relaciones con per-

sonas cercanas al que lo padece.

Puede ayudar a la persona

» Proporcionar ambientes estimulantes.

» Actividades estructuradas y predecibles.

» Limites establecidos.

» Instrucciones breves y precisas.

» Evitar distractores.

» Reforzadores y extinguidores de patrones conductuales.

» Comunicacion estrecha.

| Trastornos del suefio

El sueno es necesario para la reparacién fisiologia y consolidacién de memoria. En la época infantil,
también juega un rol vital en el crecimiento. Si no dormimos, o si al dormir no descansamos, esto afec-
tara a nuestra funcionalidad diurna y a nuestro estado de &nimo. Esto es cierto en la poblacién cony sin

discapacidad intelectual.

Los trastornos del suefio han sido mucho mds investigados en la poblacién infantil con discapacidad
intelectual y/o trastornos del espectro autista. Hasta la fecha, se ha llevado a cabo poca investigacion

de trastornos del suefio en personas adultas con discapacidad intelectual.

Una alteracion del suefio puede estar asociada a numerosos factores, entre otros: el estar preocupado,

dolor, apnea del suefio asociada a obesidad o de otras etiologias, otros trastornos especificos de sueno,
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variabilidad del suefio en grupos especificos, como personas con trastorno del espectro autista, epilep-

sia con crisis nocturnas o enfermedad mental. Si se tienen en cuenta estos factores etioldgicos,

no sorprende que las personas con discapacidad intelectual tengan una alta prevalencia de alteraciones

del sueno.

En las personas con discapacidad intelectual y dificultades de comunicacién, los problemas de suefio
pueden pasar desapercibidos, a no ser que causen disrupcién nocturna del entorno. En una entrevista
psiquiatrica en personas con discapacidad intelectual se deberd hacer una anamnesis cuidadosa del
sueno de la persona siendo evaluada y contrastar si es posible de manera objetiva la informacidn reci-
bida.

Habra ocasiones en que, si en la valoracion psiquiatrica se sospecha un trastorno especifico del suefio,
un estudio completo con polisomnografia puede ser recomendable siempre que la persona con disca-

pacidad pueda tolerarlo.

El tratamiento de un trastorno del sueno dependera de la causa etiolégica.

Puede ayudar a la persona

» Horarios fijos y adecuados.

» Rutinas relajantes previas.

» Entorno: Para asociar cama-suefo (no comer, no ver la television).

» Limitar actividades estimulantes antes de acostarse (ejercicio fuerte...).
» Evitar estimulantes por la tarde (chocolate, Coca-Cola...).

» Evitar cena copiosa.

» Exposicion diurna a la luz, preferentemente por la manana.

» Evitar medicamentos que interfieran con el sueno, si es posible

(corticoides, antiasmaticos, descongestionantes nasales...).
» Reducir luz y sonido: Hipersensibilidad a estimulos como la luz y sonido.
» Problemas sensoriales: Texturas (pijamas, sabanas, mantas).

» Aplicar presion profunda (manta pesada).

Escalas psicométricas en enfermedad mental y
discapacidad intelectual

En la practica clinica, las escalas psiquiatricas adaptadas y validadas en la poblacion con discapacidad
intelectual pueden ser de gran ayuda para apoyar el proceso diagndstico y también cubrir sintomas que

no se hayan detectado en la entrevista psiquiatrica. La utilizacién de estos instrumentos posibilita un
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seguimiento objetivo del progreso de las intervenciones terapéuticas. En el contexto de investigacion,

las escalas se usan también para formalizar un diagndstico.

Es importante que las escalas tengan buena validez y fiabilidad. La mayoria de estas herramientas de-
beran ser aplicadas por profesionales con experiencia en el campo de la discapacidad intelectual y que

hayan recibido formacién para pasar dichas escalas.

El siguiente cuadro contiene una lista de escalas que se usan de forma regular en la practica clinica.

Psicopatologia general

» MPASS (antes PAS-ADD)

» El checklist es breve y facil de administrar. Util como linea de base y para decidir si se debe pasar
el Mini o Entrevista MPASS, o areas especificas de estas, que nos permitiran profundizar mas en
sintomas de enfermedad mental.

* Entrevista MPASS

e Mini MPASS

* MPASS Checklist
» HONOS-DI

»Vision general de trastorno mental. Util para tener una linea de base.

Depresion

» Escala de Depresion de Glasgow DI

» Mood, Interest & Pleasure Questionnaire (MIPQ)

» Escala de Ansiedad de Glasgow DI

Trastorno obsesivo-compulsivo y conductas repetitivas

» Yale-Brown Obsessive-Compulsive Scale (Y-BOCS)
» Escala de conductas compulsivas
» Escala de conductas repetitivas

» Escala Yale Brown de tics

TDAH

*~

Ninos

» Conners para padres y maestros

» SNAP

» Escalas electrénicas (TOVA, CPT, IVA)
» Escalas de seguimiento (ADHD RS...)
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Adultos con DI

» DIVA-LD No necesita entrenamiento previo

Demencia

» NTG-EDSD (deteccién temprana de la demencia)

»Se puede usar por familiares o cuidadores. Registrara informacion til para determinar si es necesario
una evaluaciéon mas profunda.

»La version en espanol se puede descargar en Internet de forma gratuita.
» CAMDEX-SD
» Entrevista estructurada para informadores

» CAMCOG Valoracién clinica directa con el paciente

Temas de especial interés

La relacion entre problemas de salud fisica, incluyendo las epilepsias, y enfermedad mental en personas

con discapacidad intelectual ya se ha cubierto en el capitulo correspondiente de salud fisica.

| Fenotipos conductuales y discapacidad intelectual

Sabemos que ciertas conductas o enfermedades mentales pueden ser caracteristicas de algunos sindro-

mes asociados con discapacidad intelectual, esto precisamente define el fenotipo conductual.

Las conductas o enfermedades mentales que definen el fenotipo conductual de un sindrome ocurriran
con mayor probabilidad en este sindrome, pero raramente son exclusivas o patognomonicas del mismo.
Por ejemplo, el trastorno de ansiedad generalizada es caracteristico del sindrome de Williams, pero
puede ocurrir en otros sindromes que cursan con discapacidad intelectual. Las conductas autolesivas
son caracteristicas del sindrome de Cornelia de Lange, pero no son exclusivas de este sindrome. Tam-
bién es relevante que la frecuencia e intensidad de sintomas caracteristicos de un fenotipo conductual

a menudo varia seguin la edad.

Conocer los fenotipos conductuales puede ser de gran ayuda en la valoracién psiquiatrica de ciertos
sindromes. Por otro lado, se debe de ser cuidadoso en no pasar por alto otras enfermedades mentales

que pueden ocurrir sin ser caracteristicas del fenotipo conductual.

A pesar de los grandes avances y continuo desarrollo en el campo de las neurociencias y, en particular,
de la genética, solo un niimero muy reducido, unas veinte de las mas de mil condiciones genéticas aso-
ciadas con discapacidad intelectual, se han examinado con profundidad. Las pruebas genéticas son en
la actualidad mucho mas accesibles. El asesoramiento genético familiar previo es fundamental para dar

a conocer las posibles implicaciones a corto y largo plazo de los resultados.
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El cribado en recién nacidos de ciertos sindromes, como la fenilcetonuria o el hipotiroidismo congénito, es
practica habitual, ya que su tratamiento temprano puede que prevenga de forma efectiva que estos cursen
con discapacidad intelectual y los problemas de salud asociados. Aun asi, todavia encontramos adultos con

estos sindromes que cursan con discapacidad intelectual y su expresién conductual fenotipica asociada.

El siguiente cuadro es un resumen de fenotipos conductuales asociados con DI. Muchos de estos sindro-
mes, aunque no todos, tienen un origen genético. Para informacion detallada sobre sindromes, el lector
debera consultar la bibliografia recomendada al final del capitulo y las paginas web de libre acceso pu-

blicadas por las asociaciones nacionales de dichos sindromes.

Sindrome Fenotipo conductual / enfermedad mental

Exposicion a toxicos

) . o » Conductas problema, desobediencia.
Sindrome alcohdlico fetal (exposicion . » ) o
en Gtero). Puede cursar sin DI. » Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, trastorno

oposicional, trastorno de conducta.

Alteracion genética

) » Disposicion alegre, conducta prosocial, risa paroxistica,
Sindrome de Angelman atraccion por el agua, aleteo de manos, inquietud e

(mayoritariamente delecion hiperactividad motoras, dificultades para mantener la atencién.
cromosoma materno 15q1.2-qi3). o
» Epilepsia.

) . » Conductas autolesivas, compulsivas y repetitivas,
Sindrome de Cornelia de Lange hiperactividad y agresion.

(alteracién cromosomas 5,10 y X). o
» Trastornos del estado de animo.

» Disposicion alegre, timbre de voz agudo que recuerda al de
un gato, conductas autolesivas, estereotipias motoras, apego
obsesivo a objetos, hipersensibilidad a estimulos sensoriales.

Sindrome Cri du Chat (delecién
cromosoma sp).

» Predisposicion sociable, conductas obstinadas, lentitud

) ) ) obsesiva, conductas repetitivas.
Sindrome de Down (trisomia ) o o )
cromosoma 21- forma mas habitual).  » Enfermedad de Alzheimer, psicosis transitoria, autismo,

depresion, trastornos de ansiedad, trastorno obsesivo-
compulsivo, sindrome desintegrativo.

Sindrome velo-cardio-facial o DiGeorge » Esquizofrenia, trastorno por déficit de atencion e
(delecién 22gqn). Puede cursar sin DI. hiperactividad, trastornos de ansiedad.

» Hiperactividad, retraimiento social, trastornos del sueno,
Esclerosis tuberosa (mutaciones en problemas emocionales y de relaciones con otros, agresion,
genes TSC1 0 TSC2 que resultan en conductas autolesivas.
tumoraciones benignas en multiples
6rganos incluyendo el cerebro, piel y
rinones).

» Autismo, trastorno por déficit de atencion e hiperactividad,
trastorno de conducta.

» Epilepsia.
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Sindrome

... alteracion genética

Fenotipo conductual / enfermedad mental

Fenilcetonuria (anomalia en el gen
fenilalanina hidroxilasa). Actualmente el
cribaje en recién nacidos hace que este
sindrome sea extremadamente raro.

» Hiperactividad.
» Autismo.

» Epilepsia.

<

Sindrome de Klinefelter (dos o
mas cromosomas X, afectacién
masculina). Puede cursar sin DI.

)

<

Introversion, pasividad, dificultades en adaptacién social,
tendencia a agresividad en adultos.

Lesh-Nyan (déficit de la enzima HPRT
asociado al cromosoma X).

P

<

Conductas autolesivas severas, impulsividad y agresividad.

)

<

Epilepsia.

Prader Willi
(afectacion cromosoma 15).

)

<

El fenotipo conductual varia dependiendo de si el trastorno
genético es de origen materno o paterno.

)

<

Rabietas, hiperfagia (hambre exagerada), acumulacién de
objetos, afan por el orden y simetria, rascado excesivo de la piel.

)

<

Fluctuaciones del estado de animo, psicosis atipica, depresion,
ansiedad, conductas ritualistas y repetitivas que a menudo
parten de un trastorno obsesivo compulsivo, autismo.

Sindrome de Rett (mutacién gen
MECP2). Mujeres, normalmente letal
en hombres.

P

<

Periodo temprano de neurodesarrollo aparentemente normal,
seguido de regresién severa, conductas autolesivas.

P

<

Epilepsia.

Smith-Magenis (microdelecién Cx17).

» Trastorno del sueno severo, conductas autolesivas extremas.

» Rasgos de autismo, trastorno por déficit de atencién e
hiperactividad.

Sindrome de Turner (un dnico
cromosoma X, afectacion femenina).
Puede cursar sin DI.

P

<

Dificultades en relaciones sociales, dificultades de concentracién.

P

<

Depresion.

Sindrome de Williams (delecién
cromosoma 7).

P

<

Hiper-sociabilidad, desinhibicion.

» Trastorno de ansiedad generalizada, fobias, trastorno por
déficit de atencion e hiperactividad.

Sindrome de X Fragil (mutacién
del gen FMR1 asociado con el
cromosoma X).

P

<

Dificultades de atencién, impulsividad, evitacién de la mirada y
ansiedad social.

» Trastornos de ansiedad, trastorno por déficit de atenciéon e
hiperactividad.

l Relacion entre salud mental y conducta problema

El uso de terminologia referente a conductas problema en personas con discapacidad intelectual se

debe tratar con especial precaucién. Es importante no confundir este termino con el diagndstico especi-

fico de trastorno de conducta descrito en DSM-V'y CIE-10 que se caracteriza por la violacién persistente
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y severa de normas sociales y esta asociado a conductas delictivas. Tanto los problemas de conducta
como enfermedad mental son comunes y pueden coexistir en las personas con discapacidad intelectual,

pero es la interface entre ellos que a nuestro criterio necesita mas clarificacion.

A pesar de la relevancia e impacto de las conductas problema, los sistemas de clasificaciéon diagnéstica
de enfermedad mental, DSMV y CIE-10, no las cubren de una forma clara y adecuada. Ha sido de ayuda
que el DC-LD se haya desviado del DSM-V y CIE-10, describiendo y clasificando las conductas problema

asociadas a discapacidad intelectual en el Axis III (enfermedad psiquiatrica), nivel D.

Conductas Problema DC-LD- Axis IlI- Nivel D

» Criterio diagnéstico para conductas problema en personas
con discapacidad intelectual.

» Conducta verbal agresiva.

» Conducta fisica agresiva.

» Conducta destructiva.

» Conducta autolesiva.

» Conducta sexual inapropiada.

» Conducta oposicionista.

» Conducta demandante.

» Conducta de escapismo.

» Otras conductas problema.

Una conducta problema a menudo tiene una funcién comunicativa muy poderosa. Como se ha visto en
la relacién entre salud mental y fenotipos conductuales, algunas conductas problema pueden formar

parte de un fenotipo conductual.

Es asi importante reconocer la complejidad etioldgica de las conductas problema en personas con dis-
capacidad intelectual y entender cémo diferentes factores bioldgicos, sociales, de entorno y de neuro-

desarrollo interactian entre si.

Un concepto muy interesante es el de desregulaciéon emocional. La investigacion de la relacién entre
desregulacién emocional, conducta problema y enfermedad mental en personas con discapacidad in-
telectual todavia esta en un estadio incipiente (Mc Clure et al., 2009). Los resultados de estas investi-
gaciones puede que ayuden a entender la complejidad etiolégica de la conducta problema y su relacién

con enfermedad mental y psicopatologia.

| Trastorno del espectro autista y enfermedad mental

Como se indica en los datos de prevalencia anteriores, el trastorno del espectro autista (TEA) puede
coexistir con discapacidad intelectual. Es importante recordar que los servicios de Psiquiatria General
o Servicios Especializados en TEA seran los recursos habitualmente mas adecuados para personas con

TEA de alto funcionamiento y comorbidad con enfermedad mental.
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Las personas con TEA y discapacidad intelectual pueden sufrir cualquier enfermedad mental. Los aspectos

desarrollados a continuacién son solo algunas consideraciones especiales de enfermedad mental en TEA.

I TEA, ansiedad y trastorno obsesivo compulsivo

Partes estructurales del cerebro, como la amigdala y el hipocampo, asi como los neurotransmisores

Serotonina y GABA, estan implicados tanto en ansiedad como en TEA (Coghian et al., 2012).

Los sintomas de ansiedad pueden ocurrir frecuentemente en personas con TEA y discapacidad intelectual
(Nimmo-Smith et al., 2020). El retraimiento social asociado con TEA puede confundirse con sintomas
de agorafobia o ansiedad social y el diagnéstico diferencial sera importante. Otros rasgos caracteristicos
en TEA, como los rituales y las conductas repetitivas como las estereotipias, que también aparecen en
personas con discapacidad intelectual y sin TEA, se han considerado asociadas a ansiedad y/o estrategias
de afrontamiento de sintomas de ansiedad (Helverschou, 2010). Los rituales y conductas repetitivas son
sintomas que se pueden encontrar en el trastorno obsesivo compulsivo. Es importante recalcar que puede
existir comorbidad entre autismo y TOC, aunque las compulsiones asociadas a conductas repetitivas ca-

racteristicas del TOC van mas alla de conductas repetitivas y rituales intrinsecas en el TEA.

I TEA y psicosis

Histéricamente, autismo y esquizofrenia se consideraban trastornos excluyentes. Actualmente sabe-
mos que un trastorno psicotico y autismo pueden coexistir, aunque el diagnoéstico diferencial puede a
veces ser complejo. Esto es debido a la superposicién de signos y sintomas entre esquizofrenia y TEA.
Comportamientos extranos, retraimiento social y estereotipias pueden ocurrir en ambos. El psiquiatra
con experiencia y familiarizado en el diagndstico de enfermedad mental en personas con discapaci-
dad intelectual podra distinguir entre un delirio verdadero o una idea fantastica asociada a un interés
especial. Esta superposicién de signos y sintomas ha conllevado a menudo al diagndstico erréneo de

esquizofrenia en lugar de TEA, con implicaciones muy daninas para la persona con TEA.

I TEA y catatonia

La catatonia es un sindrome psicomotor caracterizado por rigidez, posturas y gesticulacion bizarras,
mutismo, agitacion, estereotipias, ecolalia y ecopraxia. La asociacion americana de psiquiatria (DSM V)
clasifica la catatonia como un especificador para trastornos del neurodesarrollo, trastornos psicoticos
y trastornos mayores del estado de dnimo. En el TEA, la catatonia se reconoce cada vez mds como un

sindrome comoérbido.

En personas con TEA se puede dar superposicién sintomatologica. El nimero y la gravedad de las carac-
teristicas cataténicas en personas con TEA son heterogéneos y se describen como “atenuados”. Al evaluar
a las personas con TEA e discapacidad intelectual, es importante diferenciar los signos cataténicos de su
presentacion basal. La evaluacién y el manejo de individuos con TEA, discapacidad intelectual y catatonia

comorbidas agrega una dimension adicional a esta presentacion ya compleja (Dunstall et al, 2019).
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Trastornos de personalidad, discapacidad
intelectual y conductas delictivas

Desafortunadamente, los trastornos de personalidad se perciben habitualmente con connotaciones ne-

gativas, al igual que todavia ocurre con la discapacidad intelectual.

Los estudios epidemiol6gicos muestran una gran disparidad de prevalencia de trastornos de persona-
lidad en la poblacién con discapacidad intelectual. Dichos estudios arrojan datos que oscilan entre un
1% y un 91% en muestras comunitarias, y entre un 22% y un 92% en muestras hospitalarias. Estos datos
demuestran la dificultad para distinguir entre trastornos de personalidad y dificultades inherentes en
las personas con discapacidad intelectual como la comunicacién y trastornos sensoriales. También es
importante conocer el nivel de madurez y comprensién de normas sociales asociados con el nivel de de-
sarrollo cognitivo alcanzado en la persona con discapacidad intelectual. Corbet, en 1979, fue el primero
en mencionar la posible confusion entre el nivel de desarrollo alcanzado y un trastorno de personalidad
por evitacién o dependiente. Por ello, se debe ser extremadamente cauto antes de diagnosticar un tras-

torno de personalidad en una persona con discapacidad intelectual.

La mayoria de la investigacién mads reciente en trastornos de personalidad y discapacidad intelectual
proviene de entornos hospitalarios forenses (Alexander et al., 2012). Teniendo esto en cuenta, no sor-
prendera que en este entorno los trastornos de personalidad mas comunes sean el trastorno de perso-
nalidad antisocial (psicopatico) y el trastorno de personalidad emocionalmente inestable (impulsivo y
limite). En su estudio, al comparar la evolucién terapéutica con un grupo de personas sin discapacidad
intelectual en el mismo entorno forense, Alexander encontré un resultado muy interesante. El grupo de
personas con discapacidad intelectual y trastorno de personalidad antisocial o emocionalmente inesta-
ble mostré una mejor trayectoria con menor reincidencia delictiva y menor nimero de reincidencia de

actos violentos a los dos anos de alta.

Solo una proporcién pequena, aunque significativa, de personas con discapacidad intelectual comete
actos delictivos. Las personas con discapacidad intelectual en este grupo suelen provenir de entornos
sociales precarios y puede que en estas personas la discapacidad intelectual no se reconozca (Lindsay
et al., 2006). El campo de la psiquiatria forense y discapacidad intelectual es un campo todavia poco
desarrollado, con pocos sub-especialistas y pocos entornos hospitalarios terapéuticos adecuados. Seria

importante invertir en investigacién, formacién y recursos adecuados en este campo.

Queé debemos saber? ;Qué debemos hacer?

Utilizar la tabla adjunta para senalar aquello que es imprescindible “saber” y “hacer” desde el modelo

de Apoyo Conductual Positivo para mejorar:

» A - Creacién de entornos de atencién y apoyo relacionados con la evaluacion.
» E - El proceso de evaluacion.

» I - El proceso de intervencion.



SECCION A

Capitulo3  Conocer la salud mental

PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO

.' Plena
inclusion

128

Dirigido a tres grupos de actores:

» Personas que prestan apoyos directos.

» Personas que prestan apoyos indirectos (expertos).

» Personas que gestionan servicios.

Personas que prestan apoyos directos

Lo que debes saber Lo que debes hacer

A » Laimportancia del trabajo multidisciplinar en
equipo.

» Conocer las necesidades y las preferencias
de la persona con discapacidad intelectual y
problemas de salud mental.

» Laimportancia de comunicar y transmitir
informaciéon en nombre de la persona que no
es capaz.

» Las personas con DID pueden sentir ansiedad o
miedo durante una entrevista psiquiatrica.

» Ayudar a la persona a que participe en las
reuniones de evaluacién de la salud mental.

» Acompanfar a la persona a las entrevistas.

P

<

Prepararte e informarte para participar en las
entrevistas y reuniones de evaluacion de la
salud mental.

Utilizar escalas de identificacién de necesidades
(CAND-ID) y de calidad de vida (INICO,
QUALID).

P

<

Describir de forma pormenorizada aquello que
no es normal en la persona y qué y cuando ha
cambiado.

P

<

» Antes de realizar la visita, informa a la persona
sobre cudl es el objetivo, dénde tendra
lugar, con quién y utiliza algin sistema de
comunicacién pictografico de apoyo.

)

S

Antes de iniciar la entrevista, informa al
profesional de la salud mental sobre cualquier
consideracion que deba tener en cuenta,
incluyendo cémo se comunica, su vision,
audicioén, etc.

» La importancia de basarse en datos para la
evaluacion.

P

S

Cumplimenta los registros y aporta la
informacién necesaria y tu opinion que sirva
para conocer la salud mental de la personay su
evolucion.

P

<

Apoya a la persona para que responda en
su nombre, no lo hagas tu a pesar de que el
profesional dirija las preguntas hacia ti.

I » Lo que se espera que yo haga como parte de
este plan.

» Si el plan tiene en cuenta las necesidades del
usuario y del personal de apoyo.

» Si el plan cubre cualquier necesidad de apoyo
emocional que me surja.

Animay apoya a la persona a que haga
preguntas sobre su problema de salud mental,
su posible tratamiento y pronéstico. Si no es
capaz, hazlo en su nombre.

)

<
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Personas que prestan apoyos indirectos (profesionales de la salud mental)

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

A » Laimportancia del liderazgo en el proceso de
evaluacion de la salud mental.

» Laimportancia de preparar previamente la
entrevista psiquiatrica.

P

<

La importancia de tener en consideracion su
cultura, etnicidad y creencias religiosas.

» Definir claramente los resultados deseados,
las acciones prescritas y los procedimientos de
supervision en relacién con las necesidades de
salud mental de la persona.

P

<

Registro de objetivos acordados y responsables
de estos objetivos de las reuniones
multidisciplinares.

)

S

Explicarselos a la persona, los familiares y
cuidadores.

)

S

Averigua el nivel de ansiedad que le produce la
entrevista. Buscar un lugar familiar y cémodo, si es
posible en el contexto natural, no en una consulta.

P

<

Averigua su capacidad para entender el
problema y utiliza sistemas alternativos de
apoyo para la comunicacién.

P

<

Ser respetuoso. Servirse de mediadores
culturales si se precisa.

P

<

Explicar la necesidad de preguntar sobre
aspectos de especial sensibilidad.

)

<

Quie los problemas de salud mental se
manifiestan de forma diferente en las personas
con mayor afectacién cognitiva.

)

<

Que alguna condicion relacionada con la
salud fisica, sensorial o cognitiva puede estar
causando el problema de salud mental.

)

S

La importancia las circunstancias y el
entorno familiar y social de la persona, y los
acontecimientos de la vida reciente sobre la
salud mental.

)

<

La importancia de la evaluacion de riesgos en
casos de crisis.

» Revisa los antecedentes médicos y psiquiatricos.

<

)

<

Revisa el grado de DI i su historia de desarrollo.

Revisa la causa de Dl y si existe alguna relacion
con fenotipos conductuales conocidos.

)

<

P

<

Dénde y como vive, trabaja o recibe apoyos.

)

S

Fortalezas y debilidades.

Revisa los tratamientos farmacolégicos y
psicoterapéuticos utilizados y su efectividad en
el pasado.

P

<

P

<

Evalla las posibles enfermedades mentales, no
solo la primera impresion sobre los sintomas y
signos que la persona o sus allegados relatan.

Utiliza un sistema de clasificaciéon adaptado
para PDID (por ejemplo, el Manual de
diagnéstico - Discapacidad intelectual [DM-
ID] o Criterios de diagnéstico para trastornos
psiquiatricos para PDID [DC-LD].

P

<

P

<

Utiliza escalas de evaluacién del riesgo y ten en
cuenta medidas preventivas.

)

<

Aclara a la persona y las personas implicadas
cualquier duda que le surja durante el proceso
de evaluacién.
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Lo que debes saber Lo que debes hacer
I » Los posibles beneficios, efectos secundarios y » Ver capitulo correspondiente.

danos de cualquier intervencién.

» La necesidad de hacer un uso racional de la

medicacion.
» La necesidad de adaptar las técnicas de » Adapta la terapia cognitivo-conductual para
intervencion psicoterapéutica. tratar los trastornos mentales (trastornos del
estado de animo) en personas con discapacidad
leve.

» Considera y adapta la terapia de relajacion para
tratar los sintomas de ansiedad en personas con
discapacidad leve y moderada.

» Considera el uso de técnicas de exposicién
gradual para tratar los sintomas de ansiedad o
fobias.

» Laimportancia de registrar las opiniones de los  » Desarrollar un plan de atencién de salud mental
cuidadores o familiares sobre el tratamiento con cada persona con discapacidad intelectual
psicoterapéutico se esta utilizando. y sus familiares, cuidadores o trabajadores de

atencion (segln corresponda), e integrarlo en
sus otros planes de atencion.

» La necesidad de revisar la eficaciay » Utiliza herramientas de medicién de resultados
consecuencias del tratamiento sobre la calidad (HONOS, ECA) y sobre calidad de vida (Gencat,
de vida de la persona. INICO).

LA
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Personas que gestionan servicios

Lo que debes saber Lo que debes hacer

A » Laimportancia del trabajo en red. » Gestionar con servicios de psiquiatria enlaces
sélidos con psiquiatras que tengan experiencia
y, cuando no, un interés especial en la
salud mental de personas con discapacidad
intelectual.

» Laimportancia del trabajo multidisciplinar en » Aseglrate de que el plan de atencién de
equipo. salud mental establezca las funciones y
responsabilidades de todos los involucrados en
su implementacioén y que:

<

» la persona puede acceder facilmente a todas
las intervenciones y servicios del plan.

» Sse comunica a todos los involucrados,
incluida la persona y sus familiares,
cuidadores o trabajadores de cuidados
(segun corresponda).

» existe un acuerdo sobre cuando se revisara
el plan.

P

<

Proporcionar y garantizar infraestructuras,
apoyos y tiempo para el correcto
funcionamiento del equipo de evaluacién.

» Lainformacién clave para la evaluacion » Generar alianzas con otras redes (sanitarias,
proviene de fuentes muy variadas, a menudo sociales, laborales...) para que se impliquen en el
no coordinadas. proceso de evaluacién.

<

» Los resultados de la evaluacién dependen de su  » Garantizar la auditoria del proceso de
correcto desarrollo. evaluacion.

<

<

I » Laimportancia de disponer de recursos » Busca financiacion para satisfacer las
necesidades de la persona con problemas de

salud mental.

:Qué nos puede ayudar?

La evaluacién de la salud de la PDID debe formar parte del proceso de evaluacion integral de la conduc-
ta. El proceso de valoracién para llegar a un diagnostico debe ser exhaustivo y conducirse de una mane-
ra fluida. Es importante tomar en consideracion las necesidades especificas del paciente, incluyendo su
entorno fisico y, por ejemplo, su capacidad de atencién. De esta manera, es posible que sean necesarias
varias consultas con el paciente y con familiares/cuidadores para poder obtener toda la informacién
necesaria y poder completar un diagnéstico diferencial y la formulacién. En adultos con discapacidad
intelectual que viven en entornos residenciales sin contactos familiares directos, puede haber lagunas

de informacién importante si los cuidadores la desconocen.
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Identificar conductas
Definir indices conductuales

\)

Identificar preguntas concretas para Salud Mental
que la evaluacién las responda

Historia de salud mental personal y familiar; registros
—>  conductuales, medicaciones y tratamientos utilizados,

fenotipos conductuales.
A4

Recoger informacién
¢Se han formulado hipétesis en relacién con la posibilidad
de que una enfermedad mental, estado emocional o
cognitivo pueda participar como factor desencadenante o
mantenedor de la conducta desafiante?

«— Tristeza, llanto, somnolencia, insomnio, cansancio,

Desarrollar una hipétesis inicial R . .. . o -
P irritabilidad, euforia, obsesiéon, miedo, alucinacién delirio....

Esta/s hipotesis sestan directamente relacionadas con la

— conducta?
%
Evaluar :

Realizar observacion sistematizada Evaluacion estado mental actual mediante escalas

\L generales y especificas (MPASS, DASH-II, Conductas
U repetitivas, ADOS, CAMDEX, etc.)
Reformular las hipotesis &
\!
Definir Plan de Apoyo — ¢Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo

\l/ con esta/s hipotesis causal/es?

Compartir / Entrenar Plan de Apoyo

\) BN
Aplicar Plan de Apoyo

:Se han planteado estrategias de intervencion de acuerdo
con esta/s hipotesis causal/es?

Volvamos al caso de Andrés

1. Identificar la conducta que nos preocupa

» Conducta agresiva hacia sus supervisores laborales.

2. Identificar preguntas concretas

» Por sus caracteristicas impulsivas, ;puede ser el resultado de una alteracién cognitiva?

» Por su reciente cambio de estado emocional y de intereses, ;puede ser un sintoma de un episodio

maniaco?
» Por lo que la provoca, ;puede ser una forma de evitar realizar ciertas actividades?

» Por su estado de salud y la rdpida pérdida de peso, ;puede ser una consecuencia de una condicién

médica no detectada?
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3. Recoger informacion

» Se inicia registro Scatter Plot de la conducta reto.

» Se revisa anamnesis y exploraciones fisicas, especialmente los datos de los recientes analisis san-
guineos, incluyendo marcadores tumorales dada la acusada pérdida de peso.

» Se realizan exploraciones complementarias: RMN cerebral.

» Se revisan tratamientos farmacolégicos, comparando los resultados en los tltimos meses. Se revi-
san los efectos secundarios y su relacion con la conducta reto.

» Se realiza evaluacion del estado mental mediante bateria Mini PAS-ADD y exploracién por equipo
de salud mental especializado.

» Se realiza evaluacion cognitiva mediante test BCN-DI.

» Se realiza analisis funcional de la conducta reto utilizando fichas ABC y sistema de recogida de
informacién BBAT.

» Se revisa evaluacion del contexto (programas y actividades, preferencias y oportunidades para ele-
gir, recientes cambios familiares y sociales, relaciones personales, actitudes y creencias de las per-

sonas de apoyo profesionales y familiares).

4.Desarrollar hipoétesis inicial

» La conducta agresiva es una forma de comunicarnos que no quiere hacer tareas en las que se le
demanda un esfuerzo cognitivo que requiera mantener el nivel de atencién y concentracién, espe-
cialmente si duran mucho tiempo.

» La evaluacién cognitiva y la neuroimagen descarta un problema primario en las funciones ejecuti-
vas, especialmente en la conducta inhibitoria por lesién frontal.

» La evaluacion del estado mental nos indica que la conducta agresiva podria estar relacionada con
trastorno del estado de d4nimo tipo euforico.

» La evaluacioén longitudinal del estado de animo mediante el Scatter-Plot durante varios meses nos
indica un claro patrén temporal, alternandose fases depresivas y fases de euforia.

» La conducta agresiva podria estar relacionada con la no adecuaciéon de los programas y actividades
a la situacién emocional actual.

» El desconocimiento por parte de los profesionales de apoyo de estas condiciones podria contribuir
a unas actitudes (exigencias e intransigencias) y creencias erroneas (“lo hace porque quiere”) que

disparan la conducta agresiva.

5. Evaluar-realizar observacion sistematizada
» Se utilizan los datos del Scatter Plot, las fichas ABC y MiniPAS-ADD para triangular las variables
médicas (pérdida de peso, insomnio); variables psiquiatricas (desinhibicion, sobreactividad, verbo-
rrea); variables programadticas (actividades que requieran atencién, concentracion y trabajo colabo-

rativo pausado); y variables actitudinales (intransigencia).

6. Reformular hipdtesis
» Hipotesis médica / psiquiatrica: Trastorno bipolar tipo I, episodio actual maniaco (cédigo CIE-10:
F31.11).
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» Hipétesis psicoldgica: El estado emocional derivado del trastorno del estado de animo actdia como
desencadenante lento para la conducta agresiva. La imposibilidad para permanecer quieto en un
mismo punto durante tiempo y el malestar asociado actian como desencadenantes lentos para la

conducta agresiva.

» Hipétesis ecoldgica/social: La actitud de los profesionales de apoyo, cuando insisten para que no
se levante, actila como desencadenante rapido para la conducta agresiva. La no identificacién del
trastorno mental actual y la no adecuacién de su punto de trabajo actiian como desencadenantes

lentos para la conducta agresiva.

. Definir el Plan de Apoyo

» Concertar cita urgente con especialista para revisar y adecuar diagnostico y tratamiento farmaco-
légico.

» Modificar programa/punto de trabajo, y si es necesaria baja laboral transitoria, para adecuarlo al
momento actual, fruto de su estado emocional.

» Introducir estrategias de control de desencadenantes rapidos (permitir descansos).

» Modificar creencias erréneas de los supervisores laborales.

» Modificar actitudes erréneas de los supervisores laborales.

. Compartir / entrenar Plan de Apoyo

» Realizar modelado practico de las actitudes adecuadas.

» Realizar modelado practico de las estrategias de control de antecedentes.

9. Aplicar Plan de Apoyo

»

»

»

»

»

» El plan se llevara a cabo mientras dure el episodio de euforia patolégica.
» El equipo de apoyo conductual revisara los indicadores de eficacia definidos para el Plan (escala

conductual ABC, Scatter Plot, Mini PAS-ADD) y se coordinard con el equipo de salud mental.

Puntos clave de este capitulo

Las enfermedades mentales pueden provocar mucha angustia a las personas que las padecen y aque-
llos que les rodean.

Las personas con discapacidad intelectual pueden padecer las mismas enfermedades mentales que
cualquier otra persona.

Las personas con discapacidad intelectual tienen un mayor riesgo para padecer una enfermedad
mental debido a diversos factores bioldgicos, psicolégicos y sociales.

Las personas con discapacidad intelectual ligera presentan signos y sintomas de enfermedad men-
tal similares al resto de la poblacién, pero pueden tener dificultades para expresar sus emociones y
pensamientos.

Las personas con discapacidad intelectual con mayores necesidades de apoyo tienden a mostrar sig-

nos y sintomas de enfermedades mentales en forma de trastornos de conducta.
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» La evaluacion de la salud mental debe ser multidisciplinar, incorporando a profesionales de la salud,
de la atencién social, de la educacién, de la justicia, familias y profesionales de apoyo entre otros.

» Los profesionales de apoyo deben ser capaces de participar en el proceso de evaluacién proporcio-
nando informacién sobre la persona, sus dificultades y evolucidn.

» Hay un gran nimero de acciones que todos podemos llevar a cabo para ayudar y apoyar a la persona

que padece una enfermedad mental, ya sea en la evaluacion, en la prevencion o en el tratamiento.
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» European Association Mental Health & Intellectual Disability (www.eamhid.eu).
» NADD. An association for Persons with Developmental Disabilities and Mental Health Needs

(www.thenadd.org).

» Royal College of Psychiatry. Faculty of the Psychiatry of Intellectual Disability (www.rcpsych.ac.uk).
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Proceso de evaluacion integral de la persona y su entorno

CAPITULO 4

Conocer el perfil neuropsicologico

Comprendiendo el funcionamiento cognitivo

» Por Susanna Esteba-Castillo y Javier Garcia-Alba
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Personas con
Discapacidad Intelectual
y conductas desafiantes

' ! ! !

Principios Generales Apoyos a Familias
\L Apoyos a la persona Personal de todos los
niveles

Diseno de Servicios y
Apoyos de Calidad

Construir Equipo de
Liderazgo en Conducta

\’

Identificar Conductas > Estado personal, habilidades, competencias y bienestar
‘L —> Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos
Evaluar
\L —> Salud Mental
Construir Hipotesis € 3 Pl Eee e
Plan de Apoyo e —> Perfil Sensorial
Intervencion
\L —> Entorno / Contexto
Monitorizar —
—> Funcionalidad

Introduccion y objetivos

| Objetivos del capitulo

Los objetivos generales de este capitulo seran acercar al lector al mundo de la neuropsicologia de la
Discapacidad Intelectual (DI) o del Desarrollo (DID).

De forma mas especifica, abordaremos:

» Algunas nociones esenciales de la neurociencia y en qué medida debe guiar nuestro camino.
» (Por qué es importante conocer la etiologia de la DI?

» (;Qué importancia tiene el fenotipo cognitivo?
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» ;Qué implica conocer el perfil neuropsicolégico?
» ¢Como se obtiene dicho perfil?
» ¢Para qué sirve realizar evaluaciones neuropsicoldgicas en el ambito educativo, psicopedagdgico,

laboral y/o clinico?
J :Por qué es importante este capitulo y sus contenidos?

Saber como la persona se desenvuelve en el mundo que le rodea a través del conocimiento de los pro-
cesos mentales (atencién, lenguaje, percepcion, memoria, praxis, etc.) que le permiten llevar a cabo
cualquier tarea puede ayudarnos a proporcionarle apoyos y adecuar el contexto de forma que se reduzca

la presencia de conductas desafiantes.

Conocer lo més profundamente posible como la persona procesa cognitivamente va a ser, en determi-
nados casos, fundamental para poder trabajar, modificar o entrenar aquellos aspectos necesarios para

la mejora de la calidad de vida tanto de la persona con DI como de su entorno.

Presentacion del caso / ejemplo

Como cada manana, Angel se dirige al Centro de Jardineria donde trabaja. Cuando entra por la puerta
saludara a Erik, quien le facilitara su cronograma portatil, y bajara a la planta sétano. Abrira la taquilla, se
quitara la chaqueta y se colocara el uniforme de jardinero: “El peto de proteccién anticorte, la chaqueta de
proteccién anticorte, los guantes Wolf, las botas de proteccion. Hoy no hace falta el casco de proteccion

con auriculares y visor”. Ira tachando cada una de las tres actividades y se dirigira al taller de ornamentacion
para empezar la actividad laboral. Pero justo ese miércoles, sin tener informacién previa, estan realizando
desinfeccién del vestuario. Ni las taquillas ni los bancos estan en su sitio. Hay gente alrededor y huele raro.
Angel se empieza a poner nervioso: “No podré ponerme el peto de proteccion anticorte, ni la chaqueta de
proteccion anticorte, ni los guantes Wolf, ni las botas de proteccién. Hoy no hace falta el casco de proteccion
con auriculares y visor”. Empieza a repetir de forma constante la misma frase una y otra vez, acompanada
de un incremento de movimientos de balanceo corporal adelante y atras. Al cabo de diez minutos, las
perseveraciones verbales se han convertido en gritos. Angel no puede responder a los comentarios del
personal de apoyo que ha bajado a ayudarle. Le hablan diciéndole: “Angel, tranquilo, no pasa nada, solo estan
desinfectando. jAlli esta tu taquillal”. Pero Angel no puede manejar ese sentimiento emocional tan intenso.
Simplemente, lo Gnico que puede es responder de la misma forma rigida, estereotipada e inflexible que va
en aumento hasta que finaliza dandose fuertes golpes en la cabeza y agrediendo al cuidador cuando este

intenta frenarlo. Para evitarlo, en la mayoria de las ocasiones, el personal decide apartarle de la tarea.

Este ejemplo, o situaciones muy parecidas probablemente experimentadas por parte de muchos de
los lectores de este capitulo, son comunes en nuestro trabajo diario. La mayoria pensaremos: “;Claro!,
Angel presenta una conducta funcional por evitacién o por atencién”. En este caso seria un error impor-
tante pensar que la conducta de Angel es una conducta funcional. Angel tiene afectada la “flexibilidad
mental”, una funcién cognitiva tipica de la zona prefrontal del cerebro, de las conocidas como funcio-

nes ejecutivas. Si, como parte del proceso de evaluacién integral descrito en el capitulo 2, no hemos
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realizado la evaluacién cognitiva de Angel, no sabremos hasta qué punto las dificultades para la flexi-
bilidad mental, que afectan a su capacidad para adaptarse de forma rapida a los cambios, pueden estar
relacionadas con la conducta que nos preocupa. Simplemente vemos e interpretamos que su conducta
se rige por un mecanismo funcional y se mantiene por el refuerzo consecuente, olviddindonos de que
puede tener la raiz en sus dificultades cognitivas. Por tanto, la forma en que nos relacionamos con él y

los contextos que no adaptamos serdn los principales desencadenantes de su conducta.

| Antes de sequir leyendo, piensa en lo siguiente

Reflexiona, si eres consciente de tu propia cognicién. Por ejemplo:

» Cuando estas preparando una lavadora y estas clasificando la ropa para lavar (blanca versus negra,
programa corto versus programa largo, lana versus sintética), ;en qué funcién cognitiva te estas ba-
sando?

» ¢Cognitivamente en qué eres bueno/a? ;Eres de esas personas que cuando conduce se fija en las
matriculas de los coches recordando ntimeros, realizando operaciones matematicas o intentando
evocar si la matricula puede ser de algiin conocido? ;Estando en una tienda, eres capaz de reconocer
el perfume de la persona que estd a tu lado? Y si no lo reconoces, ;tienes la necesidad de preguntarle
qué perfume usa? Cuando estudiabas en el colegio, ;necesitabas hacerte esquemas visuales? Estos
ejemplos servirdn para establecer el tipo de aprendizaje que mads te beneficia.

» ;Qué haces cuando tu jefe te hace una critica que sabes que es totalmente injustificada? ;Te muerdes
lalenguay callas? ;Lloras? ;Le dices realmente lo que piensas aun a sabiendas de que puede implicar
mayores consecuencias? ;Respiras y cuentas hasta mil? Ahi vamos a poder saber como es tu capaci-
dad de inhibicién, considerada una funcién ejecutiva.

» ¢(No crees que estos ejemplos son importantes si necesitas realizar una intervencién? Saber cémo
aprendes, saber cémo frenas... van a ser esenciales para no dar palos de ciego en tu propio plan de

intervencién y en las caracteristicas de tu aprendizaje.

La neurociencia, guia y soporte de nuestro camino.
iQué no nos asusten los nombres complejos!

La neuropsicologia es una disciplina incluida en el campo de las neurociencias a medio camino entre
la neurologia y la psicologia. Se encarga de estudiar las relaciones entre conducta y cerebro, con y sin

lesion.

Mientras la dilatada trayectoria de esta disciplina se ha dirigido a explicar las consecuencias de pato-
logias relativamente frecuentes en el adulto (accidentes cerebrovasculares, traumatismos craneoence-
falicos, demencias, tumores, epilepsias, etc.), no presté6 demasiada atencion a otras condiciones. Hoy
en dia ya podemos hablar de una neuropsicologia de la DI, tanto en el &mbito clinico como en el de la
investigacion. Se estd avanzado en el conocimiento del funcionamiento cognitivo, su evaluacién y su
relacién con la conducta en las personas con DI, aportandonos informacién ttil para la prestacién de

apoyos certeros, lo que llamamos Planificacién Centrada en la Cognicion.
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La neuropsicologia de la DI debe apoyarse en los modelos actuales basados en la evidencia. Entre ellos,
el actual modelo del conectoma humano, que nos muestra el funcionamiento del cerebro entendido
como un todo, de forma global, desafiando la forma tradicional de explicar la organizacién cerebral, la

cual postula que el cerebro estd organizado en regiones o areas hiperespecializadas funcionalmente.

Segtin los modelos tradicionales, una lesiéon cerebral localizada dafaria, en mayor o menor medida, de
manera selectiva determinados procesos cognitivos. Segin el modelo del conectoma, nuestra cogni-
cion, es decir, nuestra memoria, nuestra comprension, atencién, etc., esta regida por una organizacion
funcional basada en redes neuronales. Estas redes son dinamicas y plasticas, condicionadas por la rela-
cién de la persona con su entorno y por determinados eventos acontecidos durante el neurodesarrollo
(Maestu, Perera, y Del Pozo, 2015). El objetivo es intentar comprender cémo los diferentes procesos
cognitivos estan sustentados por conjuntos de redes funcionales que implican la interaccién entre di-
ferentes regiones del cerebro, y como el dano cerebral puede afectar a dichas conexiones y, en dltima

instancia, a los procesos cognitivos y a nuestra conducta.

Importante

La base sobre el funcionamiento de cada uno de nosotros, tanto desde el
punto de vista conductual como psicolégico, psiquiatrico o de funcionamiento

adaptativo, se encuentra en los procesos cognitivos que los rigen.

De forma mas simple, podriamos decir que nuestro sistema nervioso tiene millones de neuronas, las cua-
les, con la experiencia, se van organizando en redes especializadas en determinadas funciones, que a su
vez se van conectando a otras redes. Cada una de estas redes serian como autopistas por las que circula
la informacidn. Asi, nuestro cerebro es una red de redes, una enorme y complejisima red de autopistas.
Cuando una de estas autopistas se interrumpe (por ejemplo, a causa de una lesién) la informacién no

puede circular adecuadamente. El resultado serd una afectacion cognitiva y/o conductual.

Algunas condiciones como la enfermedad de Alzheimer, la esquizofrenia o el autismo se pueden enten-
der mas como sindromes de desconexién o trastornos en los que se alteran las redes neuronales, que

como alteraciones en regiones concretas del cerebro.

El modelo del conectoma no pretende comprender solo el funcionamiento, sino, sobre todo, los mecanismos
de plasticidad o de reorganizacion cerebral tras una lesion, un deterioro o un déficit, y asi poder proporcio-
nar a la persona los diferentes apoyos cognitivos que pueden mejorar. Se trata de una técnica todavia hoy
poco aplicada en la DI a pesar de la informacién que nos esta proporcionando el estudio de los fenotipos

biologicos.

Por integrar todo lo comentado, pongamos por ejemplo el caso de las personas que presentan caracte-

risticas propias del Espectro del Autismo (EA)!. Son muchos los estudios de neuroimagen anatémica y

1 Los autores prefieren el término Espectro del Autismo, en lugar de Trastorno del Espectro del Autismo,
que seria la terminologia correcta expresada segln criterios DSM-5.
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funcional realizados hasta el momento. Los primeros trataban de encontrar qué zonas del cerebro pre-
sentaban anomalias estructurales. Los resultados presentaban una enorme variabilidad y, en muchos
casos, sin evidenciar una correlacién clara que explicara los sintomas tipicos del EA. Posteriormente,
los estudios de conectividad funcional mostraron datos mas esclarecedores que apoyaban los resulta-
dos relacionados con las alteraciones en la conectividad entre diferentes regiones del sistema nervioso
(Artigas-Pallares, 2011). Estos resultados se han relacionado con las llamadas anomalias microestruc-
turales halladas en las células de los cerebros de los nifios en el EA. Ejemplos de estas anomalias serian
el aumento de la densidad de las espinas dendriticas (pequenas protuberancias de la neurona con las
cuales establece contacto con otras neuronas), que podria explicar, en parte, las hipersensorialidades
que presentan estas personas; o un incremento de las células piramidales (tipo de neuronas situadas
en la corteza cerebral, hipocampo e amigdala). La hiperactivacién de estas tltimas explicaria, por ejem-
plo, el nivel de “arousal” generalmente aumentado en estas personas (Hutsler et al., 2010). Otro dato
importante es que se ha podido comprobar cémo estos nifios utilizan las mismas areas corticales que
los nifos sin caracteristicas autistas para el procesamiento cognitivo. Sin embargo, el patrén de acti-
vacion cerebral observado entre unos y otros es diferente entre las distintas redes corticales. Y no sélo
eso, sino que entre las diferentes regiones implicadas en determinados procesos cognitivos el grado de
sincronizaciéon también es diferente (Artigas-Pallares y Narbona, 2011). En los ninos sin afectacién,
las diferentes areas deben estar sincronizadas para un adecuado funcionamiento. Pues bien, en las
personas que presentan caracteristicas en el EA se observan alteraciones justo en esa sincronizacion.
Por tanto, la evidencia nos muestra un cerebro con dificultades en la conexién de diferentes redes y de

diferentes regiones cerebrales

Importante

Los profesionales de apoyo debemos formarnos adecuadamente para

conocer bien el funcionamiento cognitivo de la persona con DI.

Descripcion y desarrollo del tema

¢Hasta qué punto es importante conocer la etiologia
de la Discapacidad Intelectual?

La DI viene determinada por diferentes circunstancias: genéticas, alteraciones del neurodesarrollo, in-
toxicaciones, infecciones, partos con complicaciones, etc. Nos basaremos en la neuropsicologia para
comprender coémo los cerebros de personas con DI presentan alteraciones derivadas de esas circunstan-
cias. Cada una de estas situaciones va asociada a alteraciones claramente diferenciadas, obligando al
sistema nervioso a reorganizarse mientras se adapta a dichas circunstancias, provocando una organiza-

cién cerebral anatémica y funcional diferente al desarrollo tipico.
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La gran diversidad existente dentro de los trastornos del neurodesarrollo se refleja en el hecho de que algunos
afectados manifiestan déficits puntuales que no les impiden tener una vida independiente y plena o con mi-
nimas afectaciones, mientras que otros necesitaran apoyo durante toda su vida para poder sobrevivir, debido
a que no llegan a desarrollar aquellas habilidades basicas, por ejemplo, la habilidad para andar o alimentarse
por si mismos. La apariciéon o no de DI y de su nivel de afectacién va a depender del momento evolutivo (de

vital importancia la edad de la lesion), del tipo, de la localizacién y de la magnitud del dafio neuronal.

Independientemente de las caracteristicas de la lesion, el cerebro es un 6rgano altamente plastico y
adaptativo. Desde los primeros momentos, se va moldeando y modulando en funcién de las demandas
del entorno de forma constante a lo largo de todo el desarrollo. Por tanto, un cerebro siempre es sus-

ceptible de cambios en funcién de una estimulacién adecuada.

El conocimiento del tipo de lesién no sélo nos proporcionara informacién sobre las posibles caracte-

risticas que hallaremos en el perfil cognitivo, sino también sobre cual de los métodos de apoyo a usar.

No es objetivo de este apartado hacer una descripciéon completa de las diferentes etiologias, pero si de
resefnar las caracteristicas de algunas y sus diferentes repercusiones cognitivas [para mas informacion
(Garcia-Alba, Esteba-Castillo y Vinas-Jornet, 2018)].

A continuacion, se expone un cuadro resumido con diferentes causas, clasificadas en funcién del mo-

mento de aparicion.

Causas en funcion
de la etapa del desarrollo

Grupos de patologias

» Anomalfas genéticas

» Malformaciones del sistema nervioso
Causas prenatales ) ) )

» Sindromes polimalformativos

» Alteraciones gestacionales

» Trastornos intrauterinos
. » Alteraciones neonatales relacionadas con el parto
Causas perinatales ) .
» Alteraciones metabdlicas neonatales

» Epilepsia neonatal

» Infecciones cerebrales

» Traumatismos craneoencefalicos
Causas postnatales » Trastornos desmielinizantes

» Trastornos degenerativos

» Desnutricién

En cada uno de los grupos de patologias expuestos en la tabla anterior, en mayor o menor medida, de
una u otra forma, se afectard el sistema nervioso. Dependiendo del tipo de afectacién, la repercusion

cognitiva/conductual sera diversa.



SECCION A PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO * !:clsgéa

Capitulo 4 Conocer el perfil neuropsicologico

146

J :Hasta qué punto es importante conocer el fenotipo?

El término fenotipo hace referencia a un conjunto de caracteristicas fisicas, médicas, conductuales y
cognitivas que se asocian a un trastorno biolégico subyacente. Si bien es cierto que el fenotipo de una
persona es la expresion de su genotipo (dotacidén genética) en interaccion con el medio ambiente, no
hay que olvidar que fenotipo y genotipo no son sinénimos ni van a la par. Por ejemplo, las personas
que presentan un Trastorno del Espectro Alcohdlico Fetal, en alguna de sus variantes, comparten un
mismo fenotipo cognitivo y conductual de base biolégica (que no genética) relacionada con el dafno por

exposicion fetal al alcohol.

En el apartado anterior se mostré una tabla resumida de grupos de situaciones que pueden cursar con
DI. De forma generalizada, cada una de esas situaciones suelen cursar con un fenotipo cognitivo/con-
ductual especifico. Por ejemplo, los sindromes genéticos (sindrome de Down, sindrome de Prader-Wi-
1li, sindrome de Fragil-X, etc.) suelen presentar fenotipos especificos del sindrome, tanto fisicos como
cognitivos y conductuales. Sin embargo, y a pesar de este determinismo, también observaremos varia-
ciones en la expresiéon de los rasgos propios del sindrome. Contestar a qué responde esa variabilidad
fenotipica es dificil. La carga genética, la estimulacién temprana y posterior, los modelos de aprendizaje
que ha tenido la persona desde su infancia, el ambiente en el que se ha desarrollado, el tipo de alimen-
tacion y el modelaje conductual entre otros, son factores que influiran en el resultado fenotipico final

de la persona.

Algunos genes participan en la formacion del sistema nervioso. Hay genes que, por ejemplo, participan
en la formacién de la neurona y de sus partes (como podrian ser el axén, el cuerpo celular, las dendritas,
etc.), mientras que otros participan en la formacién y funcién de las sinapsis neuronales o en la forma-
cion de las capas de neuronas que componen la corteza cerebral. De tal manera, cuando estos genes se
ven afectados (exceso o defecto, mutaciones, etc.), también se vera afectada, en mayor o menor medida,

la funcién o funciones que cumplen, entre ellas las cognitivas.
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Casos

Sara es una nina de 12 anos, necesita apoyos equivalentes a apoyo limitado. Es simpatica, abierta,
dicharachera, divertida..., jte ries un monton con ellal jAdemas, tiene un corazdén inmenso! Sara presenta
una conducta caracterizada por la necesidad de estar interrumpiendo constantemente la conversacién
de los otros, sin capacidad para estar quieta. Ademas, presenta una conducta estereotipada cefalica
lateral. Cuando hacemos una observacion en el aula, el déficit atencional es importantisimo, pero
también alteraciones conductuales que han sido etiquetadas por los profesores como “llamadas de
atencién”. Su conducta es desorganizada en el entorno familiar, sin pautas claras de actuacién y con
poca estructura. Esta empezando ya el inicio de la adolescencia. Sara presenta un Trastorno del Espectro

Alcohdlico Fetal.

Nuria es una nina también de 12 anos, los apoyos que necesita para llevar a cabo parte de sus habilidades
adaptativas son extensos. Tiene momentos en que jes desternillante! jEmpieza a reir y reir, y te contagia esa
risal Tiene momentos en los que es muy carinosa, te abraza, te besa, te sefiala que le des tu pie para jugar....
Nuria pasa épocas en las que esta muy bien, mientras en otros momentos tiene un malestar importante: se
pone la mano en la boca constantemente y se acaba lesionando, realiza estereotipias, no busca ni acepta
ningln tipo de contacto, y el Gnico contacto que acepta del exterior es a través de una hiper-oralidad. Esta

empezando ya el inicio de la adolescencia. Nuria presenta un sindrome de Cornelia de Lange.

Estos dos ejemplos muestran dos chicas de la misma edad y ambas en el inicio de la “temida” adolescencia.
Cada una de ellas, inicas como personas, con semejanzas propias de su momento evolutivo, con sus parti-
cularidades y su entorno familiar, escolar y social que les afecta de forma diferente. Pero cada una de ellas
presenta, ademas, un fenotipo especifico derivado del trastorno genético que padecen, el cual les confiere

caracteristicas que determinaran, también, su particular funcionamiento cerebral y conductual.

Importante

Conocer el fenotipo en todos sus matices y diferenciar lo que le es propio
y lo que es sobreanadido nos sera (til para entender su relacién causal
con sus déficits cognitivos mas relevantes o las conductas desafiantes que

estamos evaluando y, por tanto, para disefar apoyos eficaces.

Algunos fenotipos especificos:

I Sindrome de Down

El sindrome de Down (SD) pertenece al grupo de las alteraciones genéticas denominadas trisomias,
dando lugar a la triplicacién del cromosoma 21 con la correspondiente sobreexpresién de los genes que
lo configuran y al fenotipo neurocognitivo/conductual resultante, que serd diferente segin el tipo de la

trisomia.
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Tipos de trisomia 21

» 95% de los casos
' » Un cromosoma 21 completo adicional
Simple o completa ) »
» Problema de no disyuncién

» Total 47 cromosomas

» 5% de los casos
Por translocacion » Un cromosoma 21 translocado a otro cromosoma, generalmente al 14

» Total 46 cromosomas

» 1% de los casos
» Falta de disyuncion durante la divisién celular del embrion

» Dos lineas celulares, una con 46 cromosomas hormales y otra con 47
cromosomas

En mosaico - S . . N
» Es probable que el prondstico de inteligencia y el riesgo de complicaciones

médicas dependan de la proporcioén de células con trisomia 21 en los distintos
tejidos, incluido el encéfalo

» Algunas personas con sindrome de Down mosaico tienen signos clinicos muy
sutiles y pueden tener una inteligencia normal

En mayor o menor medida, las alteraciones morfolégicas del cerebro de personas con el SD se caracte-

rizan por una reduccion global del volumen cerebral (es decir, cerebro de menor peso):

A nivel microscépico, se observa una reduccién del grosor de la corteza cerebral y alteraciones en los
patrones de laminacion cortical, en dendritas y en espinas dendriticas, asi como anomalias en la elec-
trofisiologia de las membranas, reduccién de la densidad sinaptica y una morfologia sindptica anormal

(Benavides-Piccione et al., 2004).

» A nivel macroscépico, se afectan de forma especifica las areas asociativas de la corteza frontal,
parietal y temporal, asi como el cerebelo e hipocampo (Martinez, 2011). Una caracteristica espe-
cialmente propia del SD es la alta prevalencia de demencia tipo Alzheimer y la precoz aparicion de
los sintomas.

» Aunque el perfil cognitivo presenta igualmente un alto grado de variabilidad, existe un patrén ca-
racteristico en las personas con SD que debe, ademas, entenderse desde una perspectiva evolutiva,
cambiando a lo largo del ciclo vital o desviandose del patrén neurotipico, y que nos obliga a adaptar

los apoyos segln la etapa cronoldgica o la patologia comérbida.
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Perfil cognitivo en SD

Grado discapacidad » De leve a grave

» Mayor afectacion habilidades expresivas (sintaxis y lenguaje disartrico por
Lenguaje dificultades articulacion)

» Menor afectacién habilidades receptivas

-

) » Mayor afectacién memoria de trabajo verbal
Memoria B o
» Menor afectacion memoria visual

Funciones ejecutivas ~ » Mayor afectacion flexibilidad mental

En el area del lenguaje, las habilidades expresivas tienden a estar mas deterioradas que las habilidades
receptivas, con una considerable dificultad en la sintaxis y en la produccién del habla, con un lenguaje

disartrico (dificultades en articulacién) en muchas ocasiones.

En relacion a la memoria, una de las alteraciones mas firmemente reconocida es el déficit en la memoria
de trabajo verbal. En cambio, presentan una mejor capacidad de memoria visual, sobre la que se deben

apoyar los proyectos de insercién laboral.

El perfil ejecutivo (funciones ejecutivas) esta caracterizado por claros déficits en diversos componentes,
como la ya citada alteracién en memoria de trabajo, pero también en la flexibilidad mental (Lanfranchi,
et al., 2010).

Los déficits neuropsicolégicos en el SD se deben entender desde una perspectiva evolutiva. Esto quiere
decir que la persona sufre cambios considerables en el funcionamiento cognitivo a lo largo de su ciclo

vital y que, por tanto, los apoyos van a ir variando también en funcién de estas dos variables.

En relacién con el fenotipo conductual, aproximadamente un 3% de los ninos SD pueden desarrollar
autismo en edades entre los 3 y los 10 anos. En la adolescencia, a pesar de haber tenido un desarrollo
normotipico para el sindrome hasta ese momento, puede aparecer pérdida de habilidades comunicati-
vas y funcionales, conductas motoras marcadamente extranas y catatdnicas, desintegracion cognitiva,
etc., que pueden ser interpretados como una psicosis con sintomas negativos, aunque hoy en dia se
conoce como Trastorno Regresivo en personas con SD. A medida que entran en la etapa adulta, son
frecuentes las alteraciones del estado de animo (especialmente la depresioén). Podemos observar el ini-
cio o incremento de sus manias y rituales, que llegan a limitar su funcionamiento diario de una forma
muy significativa y que adquieren categoria patolégica de Trastorno del Espectro Obsesivo Compulsivo

(TEOC), desviandose de una caracteristica propia del fenotipo.

Entre un 10% y un 12% van a presentar lesiones cerebrales de la enfermedad de Alzheimer que pueden
observarse ya en edades infantiles, pero sera a partir de los 35 afnos en personas con SD y necesidades
de apoyo extenso/generalizado y los 39 anos para el resto, cuando podran presentar las caracteristicas

propias del deterioro cognitivo leve o de la enfermedad de Alzheimer.
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Puede ser complejo diferenciar si la conducta que nos preocupa y que estamos evaluando es el resultado
de alguna de las condiciones comérbidas descritas y, por qué no, ademads tener alguna funcionalidad.
Por ejemplo, durante la adolescencia, los sintomas (conducta observada) del trastorno regresivo o del
cuadro depresivo pueden ser muy similares; asi como en adultos alrededor de los cuarenta, cuando los
sintomas del cuadro depresivo y del inicio del deterioro también pueden presentar la misma manifes-
tacion conductual. En estos casos, como parte del proceso de evaluacién integral descrito en este libro,

sera el perfil cognitivo el que nos va a ayudar en la elaboracién de hipétesis diferenciales.

I Sindrome de Williams

El sindrome de Williams (SW) pertenece a otro grupo de anomalias genéticas (variantes en el nimero
de copias - CNV), que consisten en pérdidas de genes (deleciones) o ganancias (duplicaciones). La afec-
cién serd una u otra dependiendo del nimero y funcién de los genes afectados. En el SW se produce una
pérdida de genes (aproximadamente de 25 a 30 genes) del cromosoma 7. A diferencia del SD, en el que

se ganaba un cromosoma de mas, en el SW se pierde material genético.

Las personas con SW, en lineas generales, suelen presentar dificultades de aprendizaje y necesitar apo-
yos intermitentes/limitados en diferentes areas a lo largo de sus vidas. El SW esta asociado a un perfil
cognitivo claramente heterogéneo. A esta cognicién le acompana un perfil de personalidad inusual,

caracterizado por un exceso de amabilidad y empatia hacia el adulto.

Como puntos fuertes, destaca su vocabulario expresivo (emplean frases inusuales debido a buena me-
moria verbal que hace que se acuerden de fragmentos de conversaciones, didlogos, etc., que utilizaran
para ir uniendo y dar como resultado un lenguaje “a pedazos”). Ademads, presentan una muy buena
habilidad musical y buena memoria verbal. En cambio, presentan un compromiso en las dificultades
visuo-perceptivas y en construccion visuo-espacial. Tal y como se puede ver en la figura adjunta, es

evidente la disociacién entre “plasmar aquello que veo” y “describir aquello que veo”.

“Lo que un elefante es, es uno de los animales. Y lo que
un elefante hace es vivir en la jungla. También puede
/17 vivit en el parque zooldgico. Y tiene unas enormes orejas

__.u1

grises, orejas como abanicos, orejas que hacen soplar el
=t ¢ J viento. Teiene una trompa larga que se peude atrapar

' / hierba o atrapar hieno. Si se ponen de mal humor, puede
ser terrible....

Imagen 1. Contraste entre las habilidades visual-espaciales y de lenguaje de una chica de 18
anos con sindrome de Williams y un coeficiente intelectual de 49. Izquierda: Dibujo de un
elefante. Derecha: Descripcion de un elefante (Wang, 1994)

Como ya se ha mencionado, conocer este perfil cognitivo nos ayudara a disenar intervenciones y apoyos
educativos y psicopedagdgicos ya desde los primeros afios del nino. Asi, por ejemplo, la sensibilidad au-

ditiva puede ser utilizada para el desarrollo de la lectura. De hecho, nifios preescolares pueden memori-
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zar canciones y libros de cuentos, y pueden empezar a seguir el texto mucho antes de estar preparados
para leer. Su habilidad musical se puede aprovechar para incorporarla a los programas de matematicas
y lenguaje. La buena memoria verbal puede utilizarse para enfatizar la ensenanza de la lectoescritu-
ra. Sin embargo, tareas que requieren habilidades finas de integracién, motoras o visuales van a estar
afectadas. Por ejemplo, en el colegio, tareas que requieran andlisis de espacio (sumas, restas, etc.), la
distincién de determinadas letras (especialmente las que se escriben al revés como b, d, p, q), aprender
a distinguir “derecha” e “izquierda”, aprender la hora en un reloj analdgico, orientarse en una pagina
llena de simbolos... van a suponer un reto para estos nifnos. Por eso, serd necesario aplicar estrategias
simples, tales como: aumentar el aprendizaje verbal y disminuir lo que implique visuo-percepcion;
simplificar la cantidad de material presentado (una o dos palabras por hoja); en matemadticas, permitir
la entrada sensorial tactil en vez de objetos dibujados en papel, al mismo tiempo que minimizamos las

demandas de lapiz, papel y los trazos.

Sindrome X Fragil

Otro grupo de patologias genéticas son las llamadas “ligadas al cromosoma X”, por ejemplo, el sindro-
me X fragil (SXF), el sindrome de Klinefelter o el sindrome de Turner. Nos centraremos en el SXF como
ejemplo de este grupo. Son sindromes caracterizados por mutaciones, pérdidas o ganancias de material
genético pero restringido al cromosoma X. En el caso del SXF, el gen responsable del sindrome se llama
FMR1 y esta localizado en una region concreta del cromosoma X. En sintesis, en el SXF esa mutacion
produce un déficit de la proteina FMRP, la cual participa en la funcién de componentes neuronales
(dendritas neuronales que afectan a la plasticidad sindptica, fundamental para el aprendizaje y la me-
moria, que son sumamente importantes para determinadas funciones cognitivas). En otras palabras, se
producen desequilibrios en la neurotransmision y déficits en la plasticidad sinaptica. Una caracteristica
especifica del SXF, consecuente del déficit de dicha proteina, es la alteracién de los mecanismos que
determinan la poda sinaptica (proceso por el que se eliminan las sinapsis no necesarias), resultando un
excesivo nimero de conexiones sinapticas y botones sindpticos. Esto es algo que no facilita la comuni-

cacion interneural.

El fenotipo resultante es complejo y va a variar en funcién de los estados de premutacién o mutacién
completa, y de si se es varén o mujer. El perfil cognitivo de personas con Sindrome X Fragil podria dar

para un libro entero, no siendo el objetivo de este capitulo.

Pongamos el ejemplo de las mujeres con mutacion completa. Suele observarse un cociente intelectual
(CI) manipulativo superior al CI verbal. El perfil ejecutivo estd caracterizado por déficits significativos
en la memoria de trabajo, compromiso de la flexibilidad mental y la capacidad de iniciativa, y buena
memoria visual a corto plazo. Ademas de retraso de la adquisicién del lenguaje, mejora importante de
aspectos fonéticos, fonoldgicos y sintacticos, mas afeccion de los aspectos pragmaticos, y preservacion

de la adquisicién de vocabulario y la comprension.

El fenotipo conductual de los hombres SXF con mutacién completa esta caracterizado por alta preva-

lencia de rasgos autism-like, compartiendo caracteristicas como la evitacién de la mirada, aleteos de
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manos, dificultades atencionales, impulsividad, perseveracién, conductas obsesivas, timidez extrema,

ansiedad, etc.

En el caso de las personas con SXF, hay una alta correlacion entre el perfil cognitivo y el perfil conduc-
tual. Este sindrome es un buen ejemplo de la importancia de valorar el perfil neuropsicolégico para

poder establecer un buen programa de intervencién conductual.

Espina bifida

Continuando con patologias causadas en la etapa prenatal, estarian los defectos del neurodesarrollo.
Aqui estarian incluidas todas aquellas situaciones que pueden producir DI o afeccién cognitiva debido a
una alteracién en el desarrollo del sistema nervioso central. Es importante resaltar que no siempre que
se dé una alteracion de este tipo se va a dar DI. La aparicion o no de DI va a depender de la magnitud del
dano neuronal. Danos focales, generalmente, suelen producir afeccién en alguna o algunas funciones

cognitivas. En el caso de la DI, suele haber implicacion de todas las funciones cognitivas.

La espina bifida (EB) es una alteracién que se produce en pleno proceso de desarrollo neurol6gico entre
la tercera y la quinta semana de edad gestacional, y esta provocada por un cierre defectuoso del tubo
neural. Es decir, que una parte de la columna vertebral no se cierra correctamente, dejando una porcién
de la médula y los nervios espinales expuestos. La hernia resultante consiste en tejido y nervios espi-
nales, ademas de meninges y liquido cefalorraquideo. Estos bebés requieren ser intervenidos quirdrgi-
camente dentro de las primeras horas de vida para corregir la lesion. La médula espinal estd danada y
deformada. Como resultado, suele haber siempre algtin grado de paralisis y pérdida sensorial por debajo
del nivel de la lesién. Las vias ascendentes (hacia el cerebro), que transportan la informacion sensorial,
y las vias descendentes, que proporcionan el control motor, estan interrumpidas, aunque las manifesta-
ciones clinicas dependen de la localizacién de la malformacién, calculdndose que el 75% de los casos se
ubica a nivel lumbosacro. Dependiendo del tipo y nivel del defecto pueden presentar mayor alteracion
de las funciones motrices, sensoriales, cognitivas, afectacién vesical, instestinal y sexual. Existen varios

tipos, la forma mas grave es el mielomeningocele.

Un porcentaje elevado de casos de personas que presentan mielomeningocele suelen presentar también
hidrocefalia (y, por tanto, van a requerir la colocacién de una valvula de derivacién), y en otros casos se

asocia a otros tipos de malformaciones, como la denominada Arnold Chiari II.

El funcionamiento cognitivo de las personas con EB va a variar en funcién del nivel de la lesién y la gra-
vedad de la misma vy, por tanto, van a aparecer mas dificultades cognitivas en los casos de mielomenin-
gocele. El nivel cognitivo general seria el que corresponderia a un Funcionamiento Intelectual Limite
o a una DI leve. Destacarian, en primer lugar, la afectacion de la capacidad atencional, especialmente
la atencién de tipo selectiva y la memoria (ambas van a comprometer el aprendizaje) y las dificultades
en coordinacion visuo-motora (incluye la grafo-motora), percepcion visual y orientacion espacial. Se
podria considerar como un sindrome de alteracién del aprendizaje no verbal, por tanto, con graves difi-

cultades para identificar simbolos aritméticos, lectura de nimeros y letras, etc.



,' Plena
inclusion

153

A pesar de los complejos problemas que afectan a muchos 6rganos, la EB es una enfermedad no progre-
siva y la mayoria de los ninos y jovenes afectados suelen presentar una buena calidad de vida, aunque
no son raros los casos de trastornos del estado de animo, especialmente cuadros depresivos en la ado-

lescencia.

Si nos fijamos y comparamos los perfiles cognitivos entre un nino con SW y un nino con EB, los perfiles
pueden ser diferentes, pero también pueden presentar algunas similitudes. Sin embargo, s6lo entende-
remos bien el perfil resultante si tenemos en cuenta el tipo de afeccién neuroldgica. En ambos casos, la
afeccién neurolégica es completamente diferente. Estos aspectos son especialmente importantes si lo

que queremos es implementar un programa de entrenamiento cognitivo.

I Trastorno del Espectro Alcohdlico Fetal

Otro tipo de alteraciones prenatales son las debidas a factores gestacionales. Son todas aquellas situa-
ciones que pueden provocar un dano al sistema nervioso central en el periodo de gestaciéon no debidas
a factores genéticos ni a defectos en el desarrollo del sistema nervioso central. Dentro de los factores

gestaciones estarian incluidas todas aquellas situaciones relacionadas con la exposicion intrauterina a:

» Medicamentos

» Alcohol y drogas

» Infecciones

» Malnutricién materna

» Etc.

Si durante el embarazo se consumen bebidas alcohdlicas, el OH o etanol contenido en sangre pasa, sin
detenerse, a la placenta, al cordon umbilical y, finalmente, al embrién en formacién, manteniendo una
concentracién en sangre igual o mayor que la de su madre. El término TEAF (Trastorno del Espectro
Alcohoélico Fetal) engloba un rango de posibles efectos relacionados con la exposiciéon prenatal al OH
(British Medical Association, 2007):

» FAS (Sindrome Alcohdlico fetal)
» PFAS (Sindrome Alcohdlico fetal parcial)
» ARND (Trastornos del neurodesarrollo relacionados con el OH)

» ARBD (Defectos congénitos del nacimiento relacionados con el OH)

Dependiendo de la presencia, en mayor o menor medida, de la dosis de etanol y del momento evolutivo
del embarazo, se produciran alteraciones estructurales y funcionales en el cerebro. Los efectos neu-
rotoxicos incluyen muerte celular/disrupcién de la migracién celular, proliferacién, diferenciacion y

maduracion. Esta disfuncionalidad puede dar como resultado:

» Alteraciones de la migracion: Neuronas y células de la glia no migran a su lugar adecuado en el cere-
bro y, en lugar de eso, migraran a la parte superior de la corteza.

» Microcefalia: Perimetro craneal disminuido al tener un cerebro reducido de tamano.
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» Agenesia o Digenesia del cuerpo calloso: Malformacién (diginesia) o ausencia (agenesia) del cuerpo
calloso, principal haz de sustancia blanca que permite que la informacién circule de un hemisferio
cerebral a otro.

» Dilatacion ventricular: Crecimiento del volumen de liquido cefalorraquideo.

» Afectacion de los sistemas de neurotransmision, en especial la dopamina y la noradrenalina, que van

a poder explicar la mayor probabilidad de padecer Trastorno por Déficit de Atencién con Hiperacti-
vidad.

Es importante tener en cuenta que para el diagndstico de TEAF no debemos esperar siempre anomalias
faciales. La conducta de las personas con TEAF suele ser erréneamente etiquetada como “problematica”,

y no ser evaluada en profundidad cuando puede estar enmascarando importantes déficits cognitivos.

El nivel de funcionamiento intelectual de las personas con TEAF suele ser limite y, en el caso del SAF,
sélo el 25% de las personas van a presentar DI. De forma muy general, se observaran dificultades en el
aprendizaje verbal y no verbal con multiples afectaciones, que incluyen déficit de atenciéon (puede ir
acompanado o no de hiperactividad e impulsividad) con afectacién de la velocidad del procesamiento
de la informacidn, dificultades en la memoria de trabajo, disfuncién ejecutiva y/o dificultades en la

comprensién del lenguaje (versus una relativa buena expresién). En algunos casos, incluye discalculia
y dislexia.

Al igual que la mayoria de fenotipos, la expresion fenotipica variard a medida que la persona se hace
mayor, con un perfil conductual caracteristico:
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Fenotipo evolutivo (TEAF)

En la infancia

» Deambulacién constante (hiperactividad)
» Desarrollo tardio del lenguaje

» Inatencién

» Desobediencia

» Irritabilidad

» Dificultades de adaptacion

En la adolescencia

» Menos disatencional

» Mas disfuncién ejecutiva: dificultades para la resolucién de problemas,
organizacion, monitorizacién conductual, inhibiciéon y normas sociales

» Desafiantes

» Impulsivos

» Déficits en el procesamiento de la informacion

» Dificultades para asociar conducta a consecuencias

» Tendencia a mezclar la fantasia con realidad

» Alteraciones conductuales: rabietas, hurtos, agresividad...

» Absentismo y fracaso escolar

» Inicio en conductas de consumo, especialmente OH y drogas
» Conducta sexual de riesgo

» Vulnerabilidad en los dos entornos anteriores

» Alta probabilidad de conducta criminal y problemas legales

» A nivel de patologia mental: trastornos del estado de animo (depresién),

trastorno del control de impulsos y dependencia a toxicos

En la edad adulta

» Poco autdbnomos (el 80% va a precisar de necesidades de apoyos)
» Ofensas sexuales graves

» Dependencia de toxicos

» Problemas con la justicia

» Intentos autoliticos

~

» Deterioro de la capacidad de memoria

I Meningitis neonatal

Aproximadamente el 15% de los casos de DI se dan en la etapa perinatal. En este periodo, el sistema

nervioso es también especialmente sensible a diferentes complicaciones. Las situaciones que en esta

época pueden danar al feto, especificamente el sistema nervioso central, de forma generalizada o par-

cial son: exposicion intrauterina a medicamentos, trastornos intrauterinos, alteraciones neonatales

relacionadas con el parto, alteraciones metabdlicas neonatales y epilepsia neonatal, entre otros.
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La mayor parte de las condiciones patoldgicas senaladas anteriormente no producen necesariamente DI
o dafo cognitivo. La presencia de un fenotipo caracterizado por DI o dafo cognitivo en algiin dominio
vendra determinado en cada situacién por numerosos factores. Por ejemplo, las encefalopatias hipoxi-
co-isquémicas pueden producir paralisis cerebral. Sin embargo, dentro de la paralisis cerebral infantil
no todos los nifos que la padecen presentaran DI o déficit cognitivo. Como ejemplo, s6lo se describira
a continuacion la meningitis neonatal (MN) por ser una de las mas devastadoras en este periodo. No
hay que olvidar que la presencia de este tipo de lesiones no excluye el diagnéstico de EA. Es mas, la ex-
periencia clinica nos muestra que durante muchos anos el diagnéstico etioldgico de MN o, incluso, de

paralisis cerebral acaba enmascarando caracteristicas propias, pero atipicas, del EA.

La MN resulta de la inflamacion de las meninges (membranas de tejido conectivo que cubren todo
el sistema nervioso central). Un porcentaje de nifos presentaran complicaciones neurolégicas como
hidrocefalia, con y sin formacion de abscesos, derrame subdural y edema cerebral. El prondstico de la
enfermedad y las secuelas son dificiles de predecir. Los supervivientes de MN corren un riesgo conside-

rable de sufrir un deterioro neurolégico a largo plazo.

La MN, en relacion al tipo de lesién, es diferente a las vistas anteriormente. En este caso, se trata de un
cerebro que se ha desarrollado adecuadamente y en un determinado momento, por diferentes causas,
se produce una afeccién por inflamacién de tejido nervioso. El tiempo y extension de la inflamacion, en

parte, determinara la repercusién cognitiva.

Encefalitis herpética

Las causas postnatales son las de menor frecuencia (8%). El desarrollo del cerebro es un proceso muy
complejo que se inicia en la etapa intrauterina y continda varios anos después del nacimiento. El desa-
rrollo y la maduracién normal del sistema nervioso es imprescindibles para el desarrollo de las funcio-
nes cerebrales. Los primeros anos de vida consituyen lo que se conoce como una “etapa critica”, con una

mayor vulnerabilidad a las condiciones adversas pero también con un mayor plasiticidad.

Algunas de las causas que pueden provocar DI en esta etapa son infecciones cerebrales, traumatismos
craneoencefalicos, trastornos desmielinizantes, trastornos neurogenerativos, trastornos convulsionan-

tes, malnutricion, etc.

Una de las enfermedades que pueden causar dafio neuroldgico con repercusion cognitiva en la etapa
postnatal es la encefalitis herpética (EH). Se trata de una enfermedad producida principalmente por
un agente bioldgico (virus) que produce inflamacién (encefalitis) en diferentes estructuras del sistema
nervioso central (meninges, encéfalo y/o medula espinal). La encefalitis resultante puede presentarse
de forma aguda y de rdpido avance, lo cual puede provocar dafno considerable a nivel neurolégico en

ninos sanos sin ningdn tipo de afeccién previa.

El virus del herpes simple tipo I se suele identificar en adultos y nifnos, el virus del herpes simple tipo
II se detecta principalmente en los neonatos. En los no neonatos, la enfermedad afecta tipicamente a
los 16bulos temporales, las insulas y el cingulo de manera asimétrica, generalmente con importante

afectacion a nivel mnésico, mientras que los neonatos cominmente desarrollan lesiones multifocales.
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Cuadro resumen de algunas patologias con diferentes etiologias y fenotipos

Enfermedad

Etapa

Dano neurolégico

Fenotipo cognitivo

Fenotipo conductual/psiq.

S. de Down Genético: trisomia Prenatal Generalizado: volumen Dl variable: afectacion Presencia de rasgos del EA, conductas
cerebral reducido y afectacién  generalizada compulsivas, depresion, enfermedad de
de determinadas estructuras Alzheimer
de la neurona

S. de Williams Genético: CNV Prenatal Reduccién de volimenes DI leve-moderada, defectos  Exceso de sociabilidad, atraccién por el
cerebrales en algunas regiones  visuo-perceptivos mundo adulto, ansiedad, fobias especificas
y algunos sujetos, no en todos

S. X Fragil Genético: Prenatal Desequilibrios en la Cociente intelectual (Cl) Evitacion de la mirada, aleteos de manos,

Ligado al neurotransmisién y déficits en  manipulativo superior al dificultades atencionales, impulsividad,
cromosoma X la plasticidad sinaptica Cl verbal (mujeres con perseveracién, conductas obsesivas, timidez
mutacién completa) extrema, ansiedad, etc. (hombres)

Espina bifida Defecto del Prenatal Inflacién de la corteza Dificultades de aprendizaje,  Baja autoestima y depresién

neurodesarrollo cerebral, focal de la coordinacién y de la
atencién

Trastorno Factores Prenatal Microcefalia, disgenesia Dificultades del aprendizaje, Conductas impulsivas, alteraciones

del espectro gestacionales: cerebral, anomalias de la déficits atencionales, conductuales, adicciones, conducta sexual

alcohdlico fetal ~ consumo de alcohol migracién celular memoria a corto plazo, de riesgo

disejecucion

Meningitis Virus, bacterias, Perinatal Dafno en corteza cerebral o Variable Cuidado con la presencia de rasgos del EA

neonatal intoxicaciones, etc. médula a nivel focal

Encefalitis Virus Postnatal Encefalitis a nivel local Variable

herpética
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Descubriendo el perfil neuropsicoldgico
de las personas con discapacidad intelectual

El perfil neuropsicoldgico es la caracterizacién de las diferentes funciones neuropsicolégicas: lengua-
je, memoria, atencién, praxias, gnosias, funciones visuo-perceptivas y visuo-constructivas y funciones
ejecutivas (en las que se incluye la cognicidn social). Al caracterizar dichas funciones, lo que estamos
haciendo es intentar conocer cémo se procesa la informacién, qué dominios estdn mas afectados y cua-
les mas preservados. No sélo se trata de determinar los déficits, sino también las fortalezas. Para ello,
antes de estudiar el perfil se deben establecer bien las hip6tesis de trabajo y los objetivos. Hay que tener

en cuenta que todo proceso de evaluacién neuropsicolégica es largo y complejo.

Debemos tener claro el por qué obtener el perfil y para qué necesitamos establecer dicho perfil. Vea-

moslo con un ejemplo:

Caso

Pere es un hombre de 59 anos que presenta, segun dictamen del centro base, una DI leve y un trastrono
de la afectividad, con un certificado de disminucion del 33%. Acude con su hermana, 10 afios mayor que
él. Muy buena informadora. Embarazo sin alteraciones destacables, excepto poco movimiento fetal.
Parto eutdcico. No dificultados de succién. A los 13 meses inicia la marcha; primeras palabras a los dos
anos aproximadamente. Destacaban dificultades de interaccion, pero la familia lo atribuia a numerosos
episodios de otitis. Ya desde pequefo presenta cierta tendencia a aislarse del resto de nifios y, segin
comenta la hermana, “porque siempre estaba resfriado”. Dificultades en el cambio de textura de los
alimentos. Dificultades disfagicas (“le ha costado siempre coordinar la respiracion con el hecho de
tragar”). Juego repetitivo, solitario y con poca interaccién social. No recuerda poder jugar con él (“aunque
claro, yo era mucho mayor”). Si recuerda intereses restringidos (“sobre todo, geografia y nimeros de las
casas donde vivia la gente del pueblo”). La hermana recuerda una serie de aspectos que consideramos
relevantes: “Pere era muy repetitivo y constante... yo creo que las cosas no le duelen...dificultad para
entender bromas e ironias y frases hechas... en memoria era muy bueno... para lo que le interesaba...
cuando se pone nervioso se muerde, jves el callo en la mano?... es super obsesivo... estuvo en la escuela

del pueblo; aprendié a escribir y a leer... hacia unas redacciones largas y raras, pero preciosas”.

En el centro especial de empleo donde trabaja Pere, refieren:

» Necesita pautas para que interaccione bien con los companeros

» Le molesta el ruido

» Dificultades para trabajar en grupos grandes y dificultades para sequir la dinamica del grupo
» Le cuesta tolerar los cambios

» Numerosas compulsiones

-~

» Afectacion en su nivel de autoregulacion
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» Problemas atencionales que se observan cuando esta laboralmente activo
» Poca empatia

» Carencia de autonomia

A partir del ano 2012, y a raiz de diferentes situaciones vitales estresantes, Pere se ve obligado a gestionar
su vida de forma diferente. En los Ultimos meses aparece insomnio, incremento de su ansiedad por
comida, preguntas mas repetitivas, incremento de los soliloquios, mayor irritabilidad, asi como aparicién
de tics e incremento de las compulsiones. Todo ello acaba generando una situacién grave de alteracién

conductual que preocupa a los profesionales de apoyo.

En este caso, ;tendria sentido realizar una exploracién cognitiva? Evidentemente, si.

A continuacién, y centrandonos en el caso anterior, pasamos a describir algunos de los motivos por los
cuales distintos profesionales suelen solicitar evaluaciones neuropsicologicas de personas adultas con
DI:

1. Diagnéstico de DI. Los profesionales que trabajamos en el ambito de la DI estamos muy acostum-
brados a que, desde determinados dispositivos (como los centros base), se nos pida una valoracién del
diagnéstico de DI tnicamente de acuerdo al nivel de inteligencia. La nueva definicién de DI (DSM5)
modifica el primer criterio y nos obliga a realizar, como minimo, la exploracién de funciones ejecu-
tivas y memoria, ademas de la obtencién de un cociente de inteligencia (insuficiente o sesgado por
multiples razones) junto a la determinacién del nivel de habilidades adaptativas para la vida diaria.
Si lo aplicamos al caso de Pere, deberiamos reconsiderar si es una persona con una DI leve. A 1o mejor
se trata de una persona con un Funcionamiento Intelectual Limite con mas necesidades de apoyo
debido a la presencia de otro tipo de caracteristica sobreanadida, en este caso rasgos del espectro del

autismo.

2. Aparicion de conductas desafiantes. El cambio en la conducta de Pere preocupa a los profesionales
de apoyo y es el motivo de consulta al especialista. Serd conveniente establecer su perfil cognitivo y
estudiarlo para poder comprender, en primer lugar, en qué medida inciden las debilidades cognitivas
en dicha conducta, pues determinadas alteraciones en ciertos procesos cognitivos pueden ser las
causantes o mantenedoras de las alteraciones conductuales; y, en segundo lugar, el estudio de sus
fortalezas cognitivas a la hora de disenar el plan de intervenciéon mas eficaz. Si se pretende aplicar
un plan de intervencion basado en el Apoyo Conductual Positivo, deberemos integrar el resultado
de la evaluacién cognitiva tanto en las estrategias de intervencion primaria (cambios, estrategias
de control de desencadenantes lentos y rapidos comprensibles y adaptados cognitivamente), secun-
daria (la ensenanza de habilidades funcionalmente equivalentes y de autoregulacién adaptadas al
funcionamiento cognitivo) como en las terciarias ( estrategias reactivas mas eficaces segtn el perfil
cognitivo). Si, por ejemplo, se utiliza el sistema TEACCH, se debera tener claro que la memoria visual
esta claramente por encima de la verbal, que el procesamiento simultaneo esta alterado pero que se
mantiene el secuencial, etc. De lo contrario, esta y otras estrategias, aunque a priori correctamente

aplicadas, no daran los resultados esperados.
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3. Deterioro cognitivo. Esta claro que la edad de Pere, junto con los cambios conductuales y cogniti-
vos observados, nos obliga a descartar la presencia de un deterioro cognitivo anadido a la propia DI
que sea la causa de exacerbacion de patologia previa y de la aparicion de las conductas que preocu-
pan. Es preferible disponer de una primera evaluacién que determine el estado basal y, en posterio-
res evaluaciones, confirmar un posible deterioro en el funcionamiento cognitivo. En este sentido,
disponer de datos normativos para la poblacién con DI es uno de los objetivos de la neuropsicologia
de la DI.

4.Presencia del Espectro del Autismo. Un 70% de las personas en el EA tienen DI. Como en el caso
de Pere, conocer los rasgos conductuales y cognitivos especificamente relacionados con el perfil del
EA, aunque no sea completo, es clave para el diseno de apoyos. En el caso de Pere, esta claro que pro-
bablemente su perfil cognitivo, con especial alteracién en determinadas funciones ejecutivas y en la
integracion visuo-perceptiva, revelard la presencia de hallarnos frente a una persona con rasgos del

espectro del autismo.

5. Descartar otras causas. En algunos casos la exploracidn servird para establecer la presencia de
defectos cognitivos que van mds alld de la propia DI y que estdn relacionados con la presencia de
determinados trastornos psiquiatricos, tales como trastornos del estado de 4nimo, trastornos del es-
pectro obsesivo compulsivo, déficit de atencion con o sin hiperactividad, etc. O bien con la presencia
de tratamientos farmacoldgicos que estén influyendo sobre la cognicién. En el caso de Pere, sera el
perfil cognitivo el que nos va a permitir descartar tanto la presencia de un trastorno por déficit de

atencién en el adulto como la presencia de trastorno del espectro obsesivo compulsivo.

6. Intervencion cognitiva. Cuando se decide aplicar un programa de entrenamiento cognitivo hay que
realizar una evaluacién pre-intervencién y post-intervencién. La primera, para establecer el perfil
cognitivo y, en funcion de dicho perfil, disenar el programa mds adecuado. La segunda para determi-

nar el grado de mejora que haya podido generar el programa aplicado.

7- Otros. De la misma manera que en la poblacién general por danos cerebrales, tumores, accidentes
cerebrovasculares, epilepsias, procesos neurodegenerativos, efectos de psicofairmacos, diagndstico

diferencial, etc. Estas también podran ser razones para una evaluacién neuropsicologica.

¢{Qué debemos tener en cuenta
a la hora de elaborar el perfil neuropsicolégico?

Una vez que se tiene claro por qué y para qué realizar el perfil neuropsicolégico, y antes de realizar la
exploracién, debemos tener en cuenta algunos aspectos que pueden ayudarnos y orientarnos para ob-

tener un perfil lo mas preciso posible.

» Conocer la etiologia de la DI: Diferentes causas de los trastornos o sindromes estan asociadas a
diferentes alteraciones neurobioldgicas y fenotipos cognitivos. Conocerlos de antemano nos puede

dar pistas sobre como evaluarlos y qué podemos esperar.
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Conocer las caracteristicas intrinsecas de la persona. El profesional que realiza la evaluacién
cognitiva debe tener en cuenta las caracteristicas intrinsecas de la poblacién a la que atendemos.
Por ejemplo: los tiempos de reaccidn, que generalmente son mucho mas amplios que en la poblacién
general; las dificultades motivacionales a lo largo de la exploracién, que nos obligan a encontrar vias
de como animar/reforzar a la persona segiin avanza la evaluacion; como el cansancio puede estar
influyendo en los resultados, y saber detenerse, redirigir y continuar en otros momentos. Controlar el
efecto aquiescencia, cuando la persona responde afirmando o negando presuponiendo lo que quiere
oir el evaluador. Saber reconducir situaciones durante la evaluacién en las que la persona puede su-
frir alguna descompensacion conductual, que, si no se gestiona adecuadamente in situ, puede provo-
car la interrupcién del proceso antes de su finalizacién. Por tanto, es imprescindible que el evaluador
sea una persona formada, familiarizada con el colectivo v, si es posible, que tenga informacién previa

de las caracteristicas de la persona a evaluar.

Conocer los déficits sensoriales. La prevalencia de déficits sensoriales (especialmente aquellos
mas implicados en la exploracién como son los auditivos y los visuales) en las personas con DI es muy
alta. Los posibles déficits visuales o auditivos condicionaran el tipo o tipos de pruebas a utilizar; en

estos casos, no todas las pruebas van a servir.

Conocer los farmacos que toma. Gran parte de las personas con DI toman psicofarmacos vy, en al-
gunos casos, varios y en dosis altas. Esta combinacién puede producir un descenso del rendimiento
cognitivo. Es importante tener un conocimiento de la afectacién de la farmacologia sobre las distin-

tas areas cognitivas y su expresion en la valoracién.

Conocer si padece otros trastornos / enfermedades. Diferentes condiciones asociadas al propio
fenotipo o bien adquiridas, ya sean de naturaleza médica (hipotiroidismo, déficit de vitamina B12,
anemias, infecciones de orina, etc.), tal como se describe en el capitulo 2; psiquiatricas (trastornos
del estado de &nimo, trastorno del espectro obsesivo compulsivo, ansiedad, deterioro cognitivo, etc.),
tal como se describe en el capitulo 3; o conductuales (hiperactividad, agresividad, etc.), pueden in-

terferir en el resultado de la evaluacion y cabe tenerlas en cuenta.

Por su frecuencia, ya sea por el aumento de la esperanza de vida o por su relaciéon con determinados
sindromes, especialmente en personas con necesidades de apoyo extenso y en personas con paralisis

cerebral, destaca el deterioro cognitivo.

Sera necesario establecer las diferencias cognitivas entre el declinar cognitivo asociado a la edad
(es decir, el patrén cognitivo “normal” asociado al envejecimiento), y el deterioro cognitivo leve
(una entidad diagnéstica que en algunos casos puede ser la antesala de una demencia), de la demen-
cia propiamente dicha (conocida ahora como trastorno neurocognitivo mayor). Un punto de vital im-
portancia y que el evaluador debera conocer, es que el deterioro cognitivo leve no siempre es debido a
una demencia. Ciertas enfermedades organicas o mentales pueden cursar con un patrén sintomatico
similar. El diagnéstico diferencial sera fundamental para determinar qué procesos terapéuticos far-

macolégicos y/o cognitivos serdn los mas eficaces.
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¢Como obtener el perfil neuropsicolégico
en personas con Discapacidad Intelectual?

En el campo de la neuropsicologia disponemos de multitud de pruebas para evaluar todos los dominios
cognitivos. Sin embargo, estas pruebas han sido disenadas y validadas para la poblacién general, y la

mayoria de ellas no son lo suficientemente sensibles para evaluar a las personas con DI.

Las pruebas (tests, baterias, cuestionarios, etc.) que utilizaremos en la evaluacién de personas con DI
variardn en funcién del objetivo de la evaluacion, la hipdtesis previa y las caracteristicas de la persona

y se seguirdn los siguientes pasos:

1. Determinar CI*

\’

2. Evaluar dominios cognitivos

\)

3. Realizar el perfil neuropsicolégico

\)

4. Realizar el informe neuropsicolégico

\)

5. Devolutiva, entrega y explicacion del informe

*S6lo en aquellos casos en los que sea necesaria la obtencion de un Cl

I Determinar el cociente intelectual

La determinacidén del CI puede realizarse a través de pruebas completas o de pruebas tipo screening, mas

breves y rapidas.

La carencia de pruebas especificas ha obligado a los profesionales a establecer el nivel de inteligencia
siguiendo varios paradigmas: 1) aproximacién al CI en funcién de la edad mental, y 2) aproximacion al

CI en funcién de la edad cronolégica.

El primero de los paradigmas consiste en emparejar a las personas con DI con personas de desarrollo
tipico por la edad mental. Permite una comparacion entre el funcionamiento del sujeto evaluado con
un grupo normativo de su edad. Sin embargo, no es su grupo normativo realmente. Esto implica calcu-
lar inicialmente la edad mental y, en funcién de esta, seleccionar una prueba que incluya, en su rango
de edad, la edad de la persona a evaluar. Esta opcién es arriesgada y los resultados deben tomarse con
mucha precaucién. Como al lector no se le escapara, la cognicion de un nifio no es la misma que la de

un adulto. El principal problema reside en los baremos con los que se compara a la persona con DI, que
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no deja de ser poblacién infantil que todavia se encuentra en proceso madurativo. Deberemos tener en

cuenta todos estos elementos si nos decantamos por esta opcion.

El segundo paradigma es la aproximacion al CI en funcion de la edad cronolégica. Consiste en compa-
rar a la persona con DI evaluada con personas de su misma edad cronoldgica. Un aspecto importante a
tener en cuenta bajo este paradigma es que el minimo al que llegan los baremos de la inmensa mayoria
de test de inteligencia es 40. Por tanto, si el evaluado tiene un rendimiento propio de un CI menor de

40, con estos baremos su CI serd 40, aunque realmente lo tenga inferior.

En cualquiera de los dos paradigmas, la complejidad de los items de las diferentes subescalas que com-

ponen el test y las caracteristicas del evaluado van a condicionar la prueba a utilizar.

Se debe evitar el efecto suelo. Este se da cuando el test tiene subescalas en las que el primer item no
puede ser respondido y puntta cero, careciendo de potencia discriminativa y sin aportar informaciéon
relevante. Por ejemplo, si lo que se estd evaluando con la subescala es la velocidad de procesamiento,
el que se puntue cero no implica que la persona tenga cero en dicho proceso, realmente lo que ocurre
es que los items que la componen son muy complejos y no discriminan suficientemente con el tiempo
pautado previamente por la prueba. La eleccion de una prueba en la que la persona pueda dar cero en

varias de las subescalas no parece adecuada.

Generalmente, los test de inteligencia suelen tener items con componente verbal. Si la persona a eva-
luar tiene dificultades articulatorias (por ejemplo, casos con paralisis cerebral, personas del EA, perso-
nas con SD, personas inmigrantes sin conocimiento del castellano, etc.), en la correcciéon de la prueba
puntuaran negativamente aquellas subescalas con componente verbal, penalizando injustamente los

resultados. En estos casos es aconsejable utilizar herramientas exentas de contenido verbal.

En resumen, lo mas adecuado es utilizar pruebas especificas y baremadas para la poblacién con DI con
un rango de edad lo mas amplio posible. En su defecto, podemos utilizar las pruebas disefiadas para la
poblacién general, pero elegiremos aquellas con items sencillos, con el mayor rango posible en sus ba-
remos Yy aplicables a la edad cronoldgica para la que sirve el test. Si esta es la opcién, deberemos tener

en cuenta posibles sesgos en la interpretacion de los resultados.

A continuacién, se exponen las pruebas mas utilizadas en castellano para evaluar la inteligencia en
personas con DI. [Para mas informacion ver (Esteba-Castillo y Garcia-Alba, 2015 y Garcia-Alba et al.,
2018)].
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Test de inteligencia

Nombre del test Autores Informacion importante

Tests con componentes verbales y no verbales

Aunque muy utilizado, tiene items

Test Breve de obsoletos y baremos antiguos.

Inteligencia de Kaufman  Kaufman y Kaufman, 1990
(KBIT) Permite la posibilidad de establecer

niveles de inteligencia cristalizada y fluida.

Kaufman Brief No traducido al castellano, aunque puede
Intelligence Test, Second  Kaufman y Kaufman, 2004 utilizarse sélo la parte no verbal de
Edition (KBIT-2) matrices.

Kamphaus y Reynolds.
Adaptadores: Santamariay
Fernandez, 2020

Inteligencia Breve de
Reynolds (RIST)

Test no verbales

Matrices. Tes < . . P arem i ara lacién
at .ICE . est de sanchez-Sanchez y Sanchez, 2015 osee baremos especificos para poblacié
Inteligencia General con DI.

Autor: L. Brown, R. J. Sherbenov y S.

Test de inteligencia no K.Johnsen
verbal TONI 4 Adaptadores: B. Ruiz-Fernandez,
2019

Escala Manipulativa
Internacional de Leiter Roid, Pomplun, y Koch, 1999
Revisada (LEITER-3)

Test verbales
Test de Vocabulario en

Imdgenes PEABODY Dunn, Dunny Arribas, 2006
(PPVT-III)

Existe ya el PPVT-V para poblacion
americana.

I Evaluar dominios cognitivos

Las mismas circunstancias que rodean a la evaluacion de la inteligencia son aplicables a las pruebas
neuropsicoldgicas (efecto suelo, baremos, criterio edad mental o edad cronolégica, etiologia, etc.). In-
dependientemente del objetivo y condiciones de la exploracién, es importante tener en cuenta los pro-

cesos a estudiar.
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Funciones neuropsicologicas susceptibles de ser evaluadas

Dominio Funciones neuropsicolégicas

Orientacion » Personal, temporal, espacial

» Focalizada
» Sostenida
» » Selectiva
Atencidon
» Alternante
» Dividida

» Velocidad de procesamiento de la informaciéon

» Memoria de trabajo
Memoria » Aprendizajes: curvas de memoria visual y verbal

» Memoria no declarativa

» Expresion oral (fluencia)
» Comprensién oral
. » Lectoescritura (si posible)
Lenguaje » ) ) )
» Comprension escrita (si posible)
» Denominacion

» Repeticién

» Praxitomos

Habilidades motoras » Praxiaideomotora
(praxias) » Praxia ideatoria

» Paxia constructiva

» Reconocimiento basico de colores

» Imagenes superpuestas

Procesos .
. . » Reconocimiento de caras

perceptivos (gnosis)
» Gnosis auditiva simple
» Gnosis tactil (en general sélo en DI leve y moderada)
» Motivacién e iniciativa
» Fluidez verbal
» Inhibicién

Funciones » Flexibilidad

ejecutivas » Planificacién

» Razonamiento
» Cognicién social

» Resolucién de problemas
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Seglin el concepto de exploracién cognitiva modular, y considerando el objetivo de la evaluacién, el
tiempo disponible y el estado de la persona, utilizaremos uno o varios tipos de pruebas de menor a
mayor especificidad. Si la evaluacién tiene como objeto una estimacién superficial de las principales
funciones, o disponemos de poco tiempo, decidiremos aplicar una prueba tipo screening. Pasamos a
continuacién al concepto de baterias que exploran todo el espectro cognitivo, que, aunque evaltian
numerosas funciones, en algunos casos pueden no evaluar todas o hacerlo de forma superficial. Para
evaluar en profundidad un dominio cognitivo tenemos los tests especificos, es decir, pruebas para va-
lorar funciones concretas y determinadas. Las pruebas especificas pueden servir de complemento a las
pruebas breves e, incluso, a las baterias. A veces, cuando se dispone de ciertas hipétesis, estas ya indican
cudl/cudles van a ser los procesos necesarios a estudiar en profundidad, por lo que el examinador ya
ira directamente a utilizar estas pruebas especificas. A continuacion, se presentan de forma resumida

algunas pruebas globales y especificas validadas para personas con DI.

De la misma manera que en la evaluacion del CI, s6lo mencionaremos las pruebas validadas y mas uti-
lizadas en nuestro entorno hispanoparlante. [Para mas informacion ver (Esteba-Castillo y Garcia-Alba,
2015 y Garcia-Alba et al., 2018)].

v
v
v
v
v
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Test de evaluacion neuropsicolégica con baremos recomendables para personas con DI

Nombre del test

Autores

Informacioén importante

Test globales

Test Barcelona para personas con
Discapacidad Intelectual

Esteba-Castillo, Pefia -Casanovay
Novell, 2017

Prueba disefada y validada
para poblacién con DI.

Examen Cognitivo Cambridge para
Adultos con Sindrome de Down y DI
(CAMCOG-DS)

Ball, Holland, Huppert, Treppner y
Dodd, 2006 Adaptacién al castellano
(Esteba-Castillo et al., 2013)

Adaptada al castellano y
validada para poblaciéon
con DI.

Exploracién Cognitiva para personas con
Dl y necesidades de apoyo extenso con
poco o nulo lenguaje verbal

Pruebas especificas

Color Trails Test (CTT1y 2)

Esteba-Castillo, Gimeno, Giménez y
Novell, 2017

D'Elia, Satz, Uchiyama and White,
2007

Adaptada al castellanoy
validada para poblacion
con DIy necesidades de
apoyo extenso. Perfil TEA.

Validada para poblacion
con DlI.

TESEN. Test de los Senderos para la
Evaluacion de las Funciones Ejecutivas

Portellano y Martinez, 2014

Validada para poblacion
con DI.

Behavioural Rating Inventory of
Executive Function 2 (BRIEF 2)

Gioia, Isquith, Guy y Kenworthy,
2000

Validada para poblacion
con DI.

Tower of London-Drexel version
(TOLDX:24 Edition)

Culbertson y Zillmer, 1999

Validada para poblacion
con DI.

Figura Compleja de Rey-Osterriech

Osterriech, 1994

Validada para poblacion
con DI.

Weigl-Goldstein-Scheerer Color Form
Test

Weis, 1964

Version en castellano con
baremos para DI.

Exploracién Neuropsicoldgica de la
cognicién social

Esteba-Castillo y Rodriguez, 2020

Validada para poblacién
con DI.

Picture memory impairment screen
(PMIS-ID)

Verghese et al., 2014

Validada para poblacion
con DI.

I Realizacion del perfil neuropsicoldgico

Obtendremos el perfil neuropsicolégico una vez elegidas las pruebas mas adecuadas y realizada la ex-
ploracién por parte del profesional formado en neuropsicologia. Para una mejor interpretaciéon con
relacién a su grupo normativo, es recomendable que este quede representado en forma de grafico (ver

anexo 1y 2).
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El informe neuropsicolégico

Como ultimo paso del proceso, se debera realizar un informe lo mas completo posible, en el que se
describan los resultados de la exploraciéon neuropsicolégica. La neuropsicologia como disciplina realiza
informes que deben ser técnicos. Las quejas de que “los informes neuropsicolégicos son poco compren-
sibles”, “son dificiles”, “son un rollo” no dejan de ser, en el fondo, municién para que los profesionales
contintien sin formarse en la cognicién. Los informes de evaluacién tienen una forma y un propdésito.
El profesional se basara en datos procedentes de la evidencia clinica recogida durante la evaluacién
neuropsicoldgica. Los informes deben recoger los siguientes apartados: datos generales, exploraciones
previas, anamnesis, exploracion cognitiva (anadiendo la semiologia conductual, psiquiatrica y fenotipi-
ca si es el caso), datos cuantitativos brutos y normalizados (a ser posible, a modo de grafica), impresion
diagnostica/conclusion y sugerencias para la intervencién. En el pentltimo de los apartados (impresion
diagnostica/conclusion) se anotan los resultados del proceso de evaluacién, de forma descriptiva enu-
merando las caracteristicas mas sobresalientes del problema, o bien con el diagnéstico. Es importante
senalar no sélo las aras afectadas, sind también aquellas en las que la persona obtiene mejor rendimiento
El apartado de propuesta de intervencion debe indicar aquellos puntos/sugerencias que son mas adecua-
dos tanto para la persona como para los familiares, los profesionales que hayan derivado a la persona con
DI, los profesionales educativos y las personas implicadas en decisiones legales que puedan afectar a la
propia persona. Una vez realizado el informe, se procede a la sesién de devolucién, donde se presentan

todos los resultados de forma comprensible para a la familia y para la propia persona con DI.

El informe neuropsicoldgico no es el informe de “lectura ficil en primera persona” que se utiliza en

determinados centros. El informe de lectura facil se debe basar y generar a partir del primero.

Caso

Julia es una mujer de 29 anos. Presenta necesidades de apoyo extenso, caracteristicas propias del
espectro del autismo, no tiene lenguaje verbal pero es capaz de comunicarse a través de signos.
Ademas, presenta un trastorno de espectro obsesivo compulsivo que la limita significativamente en su
funcionamiento diario. Presenta alteraciones conductuales, por lo que en el momento actual vive en

una unidad especializada con el objetivo de permanecer temporalmente hasta que se puedan mejorar
las conductas desafiantes. Lleva apenas tres semanas en el nuevo dispositivo. Ya en este breve periodo
de tiempo se han observado diversas conductas, motivo por el cual se inicia el andlisis integral de la
conducta, incluyendo la evaluacién cognitiva que nos permita observar cual es su perfil cognitivo y saber

como apovyarla. Los registros indican que las conductas mas frecuentes son:

Tocar partes del cuerpo (pelo, cara, pies, manos), especialmente a los profesionales que trabajan con
Julia, pero no a sus companeros; también se tocara pecho, genitales y boca. Después de la conducta
siempre se huele las manos. En otras ocasiones puede agarrar a la persona y simular mantener
relaciones sexuales con ella. En otras ocasiones va a intentar lamer y oler al personal; en otras, puede
agarrar fuerte por el cuello.
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La evaluacion del estado mental dentro del analisis integral nos orienta de que se trata de compulsiones
que pueden ir variando en el tiempo y también implican a distinto tipo de profesionales (al personal que
la atiende les cuesta entender que Julia no presenta ni una conducta funcional por atencién ni tampoco
por sensorialidad). Si se intenta evitar la conducta compulsiva, aparecen conductas heteroagresivas. Si

hay una persona con la que no tiene generalmente esas conductas, es facil redirigir.

En este caso, el objetivo de la exploracién no es el diagndstico, sino realizar un estudio cognitivo para
saber como apoyarla. Por tanto, nos interesa establecer un perfil que nos indique las debilidades y las
fortalezas cognitivas en una persona con necesidad de apoyo extenso, con rasgos en el EA y sin lenguaje
oral. Para ello, elegiremos la escala ECDI-SE (Exploraciéon Cognitiva para personas con Discapacidad
Intelectual y necesidades de Soporte Extenso), la cual nos proporciona de forma adaptada las recomen-

daciones que se relacionan con su perfil cognitivo.

Una vez realizada la devolucion del informe neuropsicolégico de evaluacién, se crea un nuevo informe
de intervencion en lectura facil y en primera persona basado en el estado de dicha cognicién para hacer

frente a la conducta desafiante. Retomando el caso de Julia:

Personas que prestan apoyos a Julia

AREA COGNITIVA: ATENCION

RESULTADOS OBTENIDOS

Mi nivel de atencién selectiva es muy limitado, durante el test no he sido capaz de realizar
correctamente los 2 items relacionados con la atencién auditiva y visual. No he sabido atender e imitar
de forma correcta una informacién auditiva muy sencilla, ni observar de forma selectiva un estimulo.
Esto puede ser porque tengo un problema de atencién y grandes dificultades para enfocar mi mente
de forma preferente a un estimulo y prescindir de los demas (pero, ademas, como veras en el apartado
de "lenguaje”, no he entendido la instruccién). Esto significa que, en ocasiones, puedo darte una imagen
de estar muy dispersa en general, si me ofreces tareas de alta concentracion, me resultara muy dificil
llevarlas a cabo.

CcOMO APOYARME

» Para conseguir una minima atencion, o por lo menos, que dirija una mirada al estimulo, necesito que
las tareas que me propongas sean de alto interés para mi.

» Ofréceme un sélo estimulo cada vez.
» Para que atienda al estimulo, el entorno debe ser tranquilo y silencioso.
» Ayldate con gestos manuales, visuales y usa un tono de voz alto y claro.

» Ten en cuenta que ayudaras a potenciar mi atencién si me creas un entorno predecible y me anticipas
lo que tengo que hacer. Conocer mi rutina me proporciona seguridad y evita mi dispersion.

» Intenta, en los momentos en los que trabajes mi capacidad atencional, ayudarte de estrategias de
propiocepcion (como unas munequeras de tenista, el chaleco Myfit de PROTAC® etc.), pues son
elementos que, en general, han mostrado una mejora en la capacidad atencional.

» Recuerda siempre que mi capacidad de atencién es muy breve.
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AREA COGNITIVA: LENGUAJE

RESULTADOS OBTENIDOS
Tengo intencién comunicativa, no soy oral, y me manejo bien con signos basicos.

No obstante, tengo dificultades en la comprension de érdenes. Esto significa que tengo mermada la
capacidad que me permite entender a aquello que la otra persona me esta explicando, informando o
pidiendo.

Necesito apoyo para comprender y ejecutar las instrucciones. Generalmente, para la comprensién de
una sola orden no necesito apoyos; en dos 6rdenes, me beneficio si me das un apoyo visual. En tres
6rdenes, ni apoyos visuales ni guias fisicas me ayudan.

COMO APOYARME

» No me des mas de una orden a la vez, por muy sencillas que parezcan. Evita sarcasmos o ironias, asi
como conectores (encima, y, es decir, sin embargo, ahora, un momento...) porque esto dificulta mi
comprension.

» Ten en cuenta que lo que me debas decir lo comprenderé mejor si se sitda en el contexto adecuado.
Sin embargo, si son cosas cotidianas y que he hecho varias veces, voy a tener menos problemas.

» Espera a que lleguemos a casa para darme una orden relacionada con algo domeéstico, ya que eso exige
demasiada cognicidon (memoria, comprension, orientacién temporal) y me resulta demasiado complejo.

» Silo que pides no lo hago, asegurate de que te he entendido... pero aqui tendras otro problema, que es
el de la aquiescencia.

» Acuérdate siempre de utilizar el aprendizaje sin error y el encadenamiento hacia atras.

AREA coGNITIVA: FUNCIONES EJECUTIVAS

RESULTADOS OBTENIDOS

1. Resolucion de problemas. Es un area en la que presento afectacion. Una pequena dificultad en mi
vida cotidiana puede ser un gran problema para mi, no sé cdmo solucionarlo. A veces puedo reaccionar
mal, y en otras ocasiones ni me doy cuenta de que tengo un problema.

2. Interaccion social. Aunque es cierto que soy una chica con rasgos autistas, la interaccion social no se
me da mal.

3. Flexibilidad mental. Presento ciertas dificultades en el area de la flexibilidad mental, pero con el
adecuado apoyo puedo sortearlas.

COMO APOYARME

» En algunos casos, ofreciéndome mucha ayuda extra visual puedes facilitarme lo que esta ocurriendo.
Me cuesta mucho elegir la solucién mas acertada de entre las propuestas que me haces. Vigila todos
los procesos de autodeterminacién que apliques en mi dia a dia. A veces, escoger me resulta dificil.
Hazlo siempre a través de metodologia TEACCH.

» EnséName a que, ante un problema, lo que debo hacer siempre es buscar ayuda (enséhame un signo
compartido). Provoca situaciones para que pueda poner en practica las soluciones que he aprendido
previamente contigo; a base de ensayos podré interiorizarlo. Recuerda, como veras mas abajo, que mi
capacidad de aprendizaje es buena.

» Aprovecha situaciones diarias para el moldeamiento.

» Hago bastante bien las transiciones y puedo aceptar los constantes cambios de mi vida, pero siempre
necesito facilidades y adaptaciones adecuadas (recordatorios, etc..). Recuerda que, aunque sea flexible,
ante los cambios o las dudas de lo que va a pasar puedo ser muy perseverante con mis demandas
y llegar a agobiarte preguntando siempre lo mismo. La realidad es que no escucho tus respuestas.
Preguntartelo me da seguridad y me hace sentir bien.
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» La buena capacidad de flexibilidad mental ha permitido a mis cuidadores crear con
facilidad un programa de RDI (refuerzo diferencial de conductas incompatibles)
para la conducta de “tocar”. De esta manera, y basado en el programa p-LeViSS*,
crearemos, entre otros, “el dispensador”, que sustituira cada vez que haga el intento
de tocamiento. Para la correcta ejecucion del dispensador, se crean las mismas
pautas para todo el equipo tanto para la creacioén de la nueva conducta como para
su generalizacién.

» Por otra parte, se crearan unas huellas para facilitar la inhibicién conductual
cuando voy a empezar el ciclo conductual. Tenlo en cuenta en mi segundo nivel de
soporte.

AREA COGNITIVA: MEMORIA

RESULTADOS OBTENIDOS

1. Inmediata. Tengo una buena capacidad de aprendizaje visual y retentiva en periodos cortos de tiempo.

2. Diferida. Mantengo la capacidad para acordarme de lo que me has ensefiado, cuando lo has hecho
por entrada tipo visual. No tengo pérdida de informacién. De todas formas, me manejo mejor con la
informacion que me das siempre en primer lugar, lo que se llama efecto primacia.

COMO APOYARME

» Aunque tengo buena memoria inmediata y diferida, esta bien que me lo vayas potenciando para su
mantenimiento.

» Recuerda darme la informacién mas importante en primer lugar.

AREA COGNITIVA: GNOSIA

RESULTADOS OBTENIDOS

1. Gnosia visual. No tengo problemas en reconocer visualmente los objetos (ni los reales, ni las fotos ni
los pictogramas).

2. Gnosia para los colores. Distingo perfectamente los colores basicos (entre otros, amarillo, rojo y azul).

COMO APOYARME

» Puedes trabajar con elementos reales y puedes combinarlos sin problema con imagenes de fotos, pero
también pictogramas. Aprovéchalos para trabajar estimulacién cognitiva.

» Ej.: dentro una bolsa opaca pondremos dos objetos de alta frecuencia en cuanto a usabilidad: un lapiz,
un peine, una cuchara... Con apoyo de imagenes visuales realizaremos acciones. Un dia aprovechamos
para trabajar el componente praxico, otro dia y de nuevo con apoyo de imagenes visuales
trabajaremos la flexibilidad mental realizando acciones de otras actividades que podriamos hacer con
ese objeto (ej.: con un pafuelo me puedo sonar, puedo secarme las manos, puedo decir adiés, puedo
convertirlo en una bola y tirarlo...).

» Puedes reforzar mis sistemas de trabajo basados en el TEACCH con colores, pues realizo una buena distincién.

AREA COGNITIVA: PRAXIA

RESULTADOS OBTENIDOS

1. No tengo ningtin tipo de problema praxico. Me manejo bien con el uso de objetos.

COMO APOYARME

» No hace falta ninguna adaptacion.

* p-LeViSS based on cognition (Positive Learning Visual Structured System based on cognition) (Esteba-Castillo Sy
Ventura G, 2020).
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Actividad

» Piensa en una persona a quien estés apoyando en la actualidad.
¢Puedes identificar algunas dificultades cognitivas que puedan contribuir a

que muestre la conducta que preocupa?
» ;Qué estas haciendo para identificar el origen del problema?

» Comparte tus ideas con tus companeros de trabajo y trata de que
reflexionen sobre este punto.

Qué debemos saber? ;Qué debemos hacer?

Dirigido a tres grupos de actores:

» Personas que prestan apoyos directos
» Personas que prestan apoyos indirectos (expertos)

» Personas que gestionan servicios

Personas que prestan apoyos directos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

A Laimportancia de proporcionar y mantener el
entorno (fisico, programatico, sensorial y social)
de acuerdo al nivel cognitivo de la persona.

La importancia de identificar los signos que indican
la presencia de un cambio a nivel cognitivo y/o
conductual y que pueda requerir una exploracion.

La importancia del fenotipo cognitivo y
conductual en el origen de las conductas que
preocupan.

Conocer la terminologia basica en el ambito de la
neuropsicologia.

Potenciar, mantener o estimular areas y la
metodologia a utilizar.

Alertar e informar de los cambios conductuales.

Identificar las principales caracteristicas fisicas y
cognitivas en los fenotipos de las personas a las
que apoyamos.

No alarmarte y formarte minimamente para
entender terminologia técnica (por ejemplo, que
una persona con DI esta apraxica, amnésica,
disejecutiva, etc...).

La importancia de la observaciéon y la recogida de
datos.

La importancia de las escalas y pruebas
cognitivas en el proceso de evaluacion.

Observar y poder responder las preguntas del
experto.

Ser riguroso en la recogida de datos.
Recibir formacién (formarse) en aquellas

herramientas cognitivas basadas en la observacion
conductual que es posible que debas rellenar.

->
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Lo que debes saber

Lo que debes hacer

Que tu forma de apoyar a la persona debe tener
en cuenta su perfil cognitivo.

Reflexionar sobre si tu forma de apoyar es la
adecuada.

Modificar y entrenar tu estilo de apoyo siguiendo
el modelado experto.

Preguntar todas las dudas que tengas sobre tu
forma de apoyar.

Personas que prestan apoyos

Lo que debes saber

ectos (experto en neurop

Lo que debes hacer

Los procesos cognitivos que rigen el
funcionamiento de la persona. La conducta es la
expresion de la cognicion.

Los efectos de la etiologia de los fenotipos sobre
la conducta y la cognicion.

La importancia de la motivacion del equipo de
evaluacion y apoyo conductual.

Transmitir en formato comprensible los
principales conceptos en la neuropsicologia.

Buscar material y mejorar tu conocimiento acerca
de la tematica de fenotipos.

Ayudar a identificar las caracteristicas de los
fenotipos, especialmente en el Espectro del
Autismo.

Liderar, implicar y animar al conjunto del equipo
para que consideren los aspectos cognitivos de la
persona como una cuestion fundamental.

La importancia de implicar a las personas
necesarias en el proceso de evaluacién cognitiva.

Las herramientas de la evaluaciéon
neuropsicolégica.

Los puntos fuertes y limitaciones de las
herramientas de evaluaciéon neuropsicolégica.
La importancia utilizar datos normativos para
realizar un informe.

La importancia de incluir el perfil cognitivo en el
proceso integral de evaluacion.

La importancia de redactar hipétesis cognitivas
relacionadas con la conducta que preocupa.
Evaluar lleva tiempo.

Los conceptos sélo se entienden y las estrategias
sélo se llevan a cabo si se transmiten de forma
clara.

Dedicar tiempo a la formacién de los
observadores.

Crear protocolos de exploracion. Ser sistematico/a
en su aplicacion, especialmente en la relacionada
con el deterioro cognitivo.

Acordarse de pasar todos los datos a las tablas
normativas. Ahora no valen excusas. Disponemos
ya de varios test normativos.

Dedicar el tiempo necesario a evaluar, corregir
y realizar el informe y la sesién devolutiva.
Comunicar los resultados de la evaluacion
neuropsicoldgica con un lenguaje sencillo.
Utilizar material didactico para su mejor
comprension.

Posteriormente crear tu plan de apoyo.
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Lo que debes saber Lo que debes hacer

El plan de apoyo debe ser el resultado del proceso
integral de evaluacion.

La importancia de incluir estrategias de apoyo
relacionadas con las hipétesis cognitivas.

El plan de apoyo es dinamico y evoluciona.

En funcion de la edad, etiologia, etc... escoger
si nos centraremos en la recuperacion, la
restauracion o la sustitucion.

Aprovechar elementos de las distintas disciplinas.

Basarse en el aprendizaje sin errory el
encadenamiento hacia atras.

Modificar la intervencién segun los resultados.

Modelar la conducta de los profesionales de
apoyo y las familias en relacién a las formas de
relacionarse con la persona.

Reevaluar de forma sistematica y protocolizada
los resultados del plan de apoyos cognitivos.

Estar preparado para ir modificando la
intervencion en funcién de los resultados hasta su
generalizacion.

Personas que gestionan servicios

Lo que debes saber

La importancia de los procesos cognitivos sobre
la calidad de vida de las personas.

La relacion entre cognicion y las conductas que
nos preocupan.

La importancia de la prevencién.

La reduccion de estrategias aversivas y
farmacoldgicas innecesarias si se conoce y se
actla en relacién al perfil cognitivo de la persona
con DI

La relacién coste/beneficio es positiva si se
invierte en estrategias de apoyo centrado en la
cognicion.

Lo que debes hacer

Tener en el equipo de trabajo la figura de un
neuropsicélogo/a formado en Dl.

En su ausencia, facilitar formacion especifica en
neuropsicologia a los psicélogo/as.

Promover y garantizar los recursos necesarios
para que los profesionales en psicologia
puedan acudir a formaciones especificas en
neuropsicologia de la DI.

Los test de evaluacion cognitiva son la
herramienta de trabajo.

La evaluacién neuropsicoldgica en el proceso de
evaluacion implica tiempo.

Destinar presupuesto a la compra de tests.

Garantizar que el profesional disponga de
tiempo en su agenda para realizar evaluaciones
cognitivas, asi como tiempo para informes y
reuniones devolutivas.

A: Creacion de ambientes de atencién y apoyo; E: Evaluacién; I: Plan de apoyo e intervencién.
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:Qué nos puede ayudar?

La evaluacién neuropsicologica de personas con DI es fundamental durante:

»

»

El proceso de evaluacion. En este sentido, la valoracion se va a enfocar de forma distinta en funcién
del motivo de consulta (aparicién de conductas desafiantes, diagndstico de DI, deterioro cognitivo,
presencia del EA, sospecha de comorbilidad con otras patologias psiquiatricas u otro dano cerebral,

dificultades de aprendizaje en edad infantil, etc.).

Pre y post intervencion. Establecer el perfil cognitivo antes de iniciar el proceso de intervencion v,
en funcién de dicho perfil, disenar el programa de apoyo mas adecuado. Después de la intervencion,

para determinar el grado de mejora que haya podido generar el programa aplicado.

Es importante recordar que las exploraciones cognitivas, la elaboracién de los informes y la devoluciéon

es un proceso minucioso que requiere tiempo.

Volvamos al caso de Julia para definir el plan de apoyo basado en la cogniciéon después de:

. Identificar la conducta que nos preocupa

» Tocar partes del cuerpo, especialmente a los profesionales
» Lamerlos

» Agarrarles por el cuello

. Identificar preguntas concretas

» Por etiologia, ;puede ser el resultado de su fenotipo conductual?
» Por sus sintomas, ;puede tratarse de un sintoma de un trastorno del estado obsesivo compulsivo?
» Por su conducta, ;puede estar relacionado con su perfil cognitivo?

» Por su estado de salud, ;puede ser una consecuencia de algtn tipo de malestar?

. Recoger informacion

» Se inicia registro Scatter Plot de las conductas desafiantes (para mas informacién ver otros capitu-
los).

» Se revisa anamnesis y exploraciones fisicas (para mdas informacién ver otros capitulos).

» Se realiza evaluacién del estado mental y exploracién por equipo de salud mental especializado
(para mas informacion ver otros capitulos).

» Se realiza evaluacion cognitiva mediante ECDI-SE, WEIGL, Cats and Dogs, P-MIS-ID (signado) y
Confort test.

» Se realiza andlisis funcional de la conducta desafiante utilizando fichas ABC combinadas con la
Escala de Evaluacién de la moticavion y/o el sistema de recogida de informacién BBAT (para mads
informacién ver otros capitulos).

» Se realiza el perfil sensorial Koynos (para mas informacién ver otros capitulos).

» Se revisa evaluacién del contexto (programas y actividades; preferencias y oportunidades para ele-
gir; recientes cambios familiares y sociales; relaciones personales; actitudes y creencias de las per-

sonas de apoyo profesionales y familiares) (para mas informacién ver otros capitulos).
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4.Desarrollar hipétesis inicial

» Se descartan enfermedades organicas (para mas informacion ver otros capitulos).

» La conducta heteroagresiva como resultado al impedimento de la compulsién para disminuir los
niveles de ansiedad generados por la obsesion (para mas informacién ver otros capitulos).

» La evaluacién del perfil cognitivo nos indica graves problemas atencionales y de comprension.

» La evaluacién del estado mental nos indica que la conducta heteroagresiva podria estar relacionada
con trastorno del espectro obsesivo compulsivo (para mas informacion ver otros capitulos).

» El perfil sensorial no indica ni hipo ni hipersensibilidades (para mas informacién ver otros capitulos).

» La evaluacion nos indica que no es una persona del Espectro del Autismo (para mas informacién ver
otros capitulos).

» El desconocimiento por parte de los profesionales de apoyo de estas condiciones podria contribuir a
unas actitudes (chillarla, apartarla gritando) que mantienen (refuerzan) la conducta heteroagresiva

(para mas informacion ver otros capitulos).

Identificar conductas
Definir indices conductuales

\)

Identificar preguntas concretas para
que la evaluacion las responda Perfil cognitivo

Orientacion, atencion, memoria, lenguaje, habilidades
——> motoras-praxias, procesos perceptivos-gnosis y funciones

A4 ejecutivas

Recoger informacién

¢Se han formulado hipétesis en relacién con la posibilidad
de que un déficit cognitivo pueda participar como

factor desencadenante o mantenedor de la conducta
desafiante?
%
Desarrollar una hipétesis inicial i Tests en funcion de las caracteristicas de cada caso
: Esta/s hipotesis sestan directamente relacionadas con la
conducta?
%
Evaluar s
Realizar observacion sistematizada Déficit atencién alternante, velocidad de procesamiento
\L informacion, inhibicién, flexibilidad, planificacién,
. resolucion de problemas, etc.
Reformular las hipotesis &
\!
Definir Plan de Apoyo — ¢Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo
\l/ con esta/s hipétesis causal/s?

Compartir / Entrenar Plan de Apoyo

\! BN
Aplicar Plan de Apoyo

:Se han planteado estrategias de intervencién de acuerdo
con esta/s hipotesis causal/s?
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5. Evaluar-realizar observacion sistematizada
» Se utilizan los datos del Scatter Plot, las fichas ABC y el MAS y los test de evaluacién para triangular
las variables psiquiatricas (TEOC), las variables cognitivas (déficit comprensién y atencién) y las
variables programaticas (pocos cambios programaticos/cambios ecoldgicos-ambientales; variables

actitudinales).

6. Reformular hipdtesis

» Hipétesis médica/psiquidtrica: El perfil TEOC es el desencadenante lento (c6digo DSM-5, F41.0. Hi-
poétesis Neuropsicoldgica: Los déficits observados actiian como factor de vulnerabilidad a la presen-
cia de alteracionoes conductuales. Las dificultades para centrar la atencién y para la comprension
verbal de 6rdenes actiian como desencadenantes lentos para la conducta heteroagresiva (para mas
informacién ver otros capitulos).

» Hipétesis psicolégica: El estado emocional derivado del trastorno del espectro obsesivo compulsivo
actia como desencadenante lento para la conducta heteroagresiva.

» Hipétesis ecoldgica/social: El programa aburrido, poco motivador y de input verbal actiian a nivel
ecoldgico como desencadenantes rapidos para la conducta heteroagresiva. La actitud de los profe-
sionales de apoyo y familiares frente a la conducta heteroagresiva favorece el aprendizaje y man-
tenimiento de la conducta agresiva (refuerzo positivo por atencién). La estimulacion olfativa y oral
refuerza la conducta de tocar genitales y lamer (refuerzo positivo por sensorialidad) (para mas in-

formacién ver otros capitulos).

7- Definir el Plan de Apoyo
» Véase el ejemplo Caso Julia.

» Modificar creencias erréneas de los profesionales de apoyo y familiares.

8. Compartir / entrenar Plan de Apoyo
» Realizar modelado practico de las actitudes adecuadas (para mas informacion ver otros capitulos).
» Realizar modelado practico de las estrategias de control de antecedentes (para mas informacién ver

otros capitulos).

9. Aplicar Plan de Apoyo
» El plan se llevara a cabo durante los préximos 3 meses.
» El equipo de apoyo conductual revisara los indicadores de eficacia definidos para el Plan (analisis
sanguineos, escala conductual ABC, Scatter Plot, Mini PAS-ADD, HoNOS, escala de creencias CHA-

BA de los profesionales y familiares, listado de verificacién del Plan de Apoyo Conductual Positivo).
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Puntos clave de este capitulo

» Es necesario realizar evaluaciones cognitivas en aquellas personas que presenten:
» Alteraciones conductuales
» Mayor probabilidad (por fenotipo) de presentar deterioro cognitivo
» Sospecha de patologia psiquidtrica comoérbida
» Previo y post a cualquier programa de intervencion (sea farmacolégica o no farmacolégica)
» Se deben crear protocolos de exploracién en funcién de las caracteristicas de las personas.
» Esnecesario que todos los implicados en la mejora de la calidad de vida de la persona con DI entien-

dan la base neuropsicoldgica como paso previo a cualquier intervencién.



'Plena

inclusion

179

I Referencias bibliograficas

Artigas-Pallares, ]., y Narbona, J. (2011). Trastornos del espectro autista. En J. Artigas-Pallares y J. Nar-

bona. Trastornos del neurodesarrollo. Viguera: Barcelona.

Benavides-Piccione, R., Ballesteros-Yanez, I., de Lagran, M. M., Elston, G., Estivill, X., Fillat, C., . ..
Dierssen, M. (2004). On dendrites in Down syndrome and DS murine models: a spiny way to learn.
Progress in Neurobiology, 74(2), 111-126. doi:10.1016/j.pneurobio.2004.08.001

Esteba-Castillo, S., Dalmau-Bueno, A., Ribas-Vidal, N., Vila-Alsina, M., Novell-Alsina, R., & Garcia-Al-
ba, J. (2013). [Adaptation and validation of CAMDEX-DS (Cambridge Examination for Mental Di-
sorders of Older People with Down’s Syndrome and others with intellectual disabilities) in Spanish

population with intellectual disabilities]. Revista de Neurologia, 57(8), 337-346.

Esteba-Castillo, S., Pena-Casanova, J., Garcia-Alba, J., Castellanos, M. A., Torrents-Rodas, D., Rodriguez,
E., Novell-Alsina, R. (2017). Barcelona Test for Intellectual Disability: a new instrument for the neu-

ropsychological assessment of adults with intellectual disability. Revista de Neurologia, 64(10), 433.

Esteba-Castillo, S. y Garcia-Alba, J. (2015). Neuropsicologia de la discapacidad intelectual. En A. Ense-
nat, T. Roig y A. Garcia (eds.), Neuropsicologia pedidtrica. Madrid: Sintesis.

Garcia-Alba, J., Esteba-Castillo, S., Castellanos Lopez, M. A., Rodriguez Hidalgo, E., Ribas Vidal, N., Mol-
denhauer Diaz, F., & Novell-Alsina, R. (2017). Validation and Normalization of the Tower of Lon-
don-Drexel University Test 2nd Edition in an Adult Population with Intellectual Disability. Spanish
Journal of Psychology, 20, E32. doi:10.1017/sjp.2017.30

Garcia-Alba, J., Esteba-Castillo, S., y Vinas-Jornet, M. (2018). Neuropsicologia de la discapacidad intelec-

tual de origen genético. Madrid: Sintesis.

Hutsler, J. J., & Zhang, H. (2010). Increased dendritic spine densities on cortical projection neurons in
autism spectrum disorders. Brain Research, 1309, 83-94. doi:10.1016/j.brainres.2009.09.120

Lanfranchi, S., Jerman, O., Dal Pont, E., Alberti, A., & Vianello, R. (2010). Executive function in adoles-
cents with Down Syndrome. Journal of Intellectual Disability Research, 54(4), 308-319. doi:10.1111/
j.1365-2788.2010.01262.x

Martinez, S. (2011). Bases neurobiolégicas del desarrollo y maduracion cerebral en personas con sindrome

de Down. X Jornadas Internacionales sobre el Sindrome de Down.

Maestu, F., Perera, E., y del Pozo, E. (2015). De la especializacién funcional al conectoma en el cerebro
humano. En F. Maestq, E. Perera y Francisco del Pozo. Conectividad funcional y anatémica en el cere-

bro humano. Elsevier: Barcelona.

Oliver, C., & Adams, D. (2008). Normative data for the neuropsychological assessment of dementia in
adults with intellectual disability (NAID). Journal of Intellectual Disability Research, 52, 647-647.

Vilatta, M. E., y Moreno Frias, S. M. (2015). “Conectoma”: Una nueva visién del cerebro y los trastornos

psiquiatricos. Ciencia Cognitiva, 9:1, 1-4.



SECCION A PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO

Capitulo 4 Conocer el perfil neuropsicoldgico

f

Plena

inclusion

180

I Dénde encontrar mas informacion

» http://humanconnectome.or

» http://neuro-cog.com

» http://web.teaediciones.com

» https://www.pearsonassessments.com

» https://gnpt.es/prof/home.do

» http://aetapi.org/procesos-neuropsicologicos/
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Introduccion y objetivos

| Objetivos
Este capitulo te ayudara:

» A pensar en la relaciéon que hay entre las conductas que nos preocupan y los desérdenes de integra-
cién o modulacion sensorial y valorar la posibilidad de realizar un perfil sensorial.

» A introducirte en el mundo de la Estimulacién Multisensorial Snoezelen como un medio de acompa-
namiento que beneficia a las personas que presentan alteraciones en su sensorialidad ayudandoles a

manejar sus desafios sensoriales.
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l :Por qué es importante?

La aparicién de conductas desafiantes o comportamientos repetitivos/estereotipados es mas probable si
la persona sujeto no recibe, o no procesa adecuadamente, la informacioén sensorial que recibe del exte-
rior a través de los sentidos de la vista, oido, olfato, tacto y gusto; o de su interior, a través del equilibrio

y la propiocepcion.

Presentacion de caso / ejemplo

Gastén es un vardn de 46 anos de edad. Tiene discapacidad intelectual severa y precisa de apoyos

de alta intensidad para todas de actividades de la vida diaria. Su etiologia es desconocida y no tiene
fenotipo asociado. Su comunicacion es a través de estrategias conductuales, faciales y mediante sonidos,
no verbales. No dispone de un Sistema Alternativo o Aumentativo de Comunicacion adaptado a sus
capacidades intelectuales. Su nivel de autonomia es elemental, come de forma independiente con alta
supervision, tiene un buen control del esfinter, aunque no total, y necesita apoyos constantes para las
actividades de higiene y vestido. Su estado de salud general es sano, aunque presenta un problema grave
de prolapso anal crénico que, en épocas agudas, le ocasiona estados de alta ansiedad y nerviosismo.

Estas temporadas de agitacion e hiperactividad alternan con dias de gran apatia y somnolencia.

Ha pasado toda su infancia y parte de su vida adulta en Argentina donde casi no ha recibido
escolarizacion por rechazo a su grave discapacidad, rasgos autistas, conducta estereotipada y de
defensa tactil, obsesiones-compulsiones y alteraciones del comportamiento en general. Desde hace 12
anos, acude durante el dia a un centro ocupacional donde esta perfectamente integrado, realizando
actividades basicamente de ajuste personal y de ocio, y recibiendo estimulacion multisensorial, individual

o en grupo reducido, de forma periédica.

Gaston es una persona muy alegre, cuya manera de relacionarse con los demas, limitada y selectiva, es a

través de movimientos corporales y gestos significativos para él.

Su caracter se caracteriza por una tendencia a la rigidez y mantenimiento de rutinas, mostrando
ansiedad cuando se le modifican. Sus intereses son restringidos: salir de paseo a la calle; manosear
papeles y rasgarlos; dar golpes y patear muebles, puertas y armarios; abrir y cerrar cajones; lanzar
objetos al suelo; recoger del suelo motas, retales, papeles, hilos... y lanzarlos al aire; beber mucha aguay

comer, entre otras.

Sus cuidadores le definen como una persona entrafnable, afectuosa y agradecida al trato individual y a
la concesidn de sus deseos, pero muy obsesiva y con conducta agresiva hacia si mismo y hacia objetos
dificil de reconducir, especialmente en las temporadas asociadas al dolor fisico producido por el prolapso

rectal y consecuentes hemorragias e incontinencia fecal.

El personal del centro, y su familia, en un analisis profundo del caso para planificar su Plan de Apoyo

Individualizado, refieren que Gastén puede presentar alguna de las siguientes conductas:
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» Conducta autolesiva en forma de agarres, golpes y presiones contra su cuerpo.

» Episodios de conducta heteroagresiva concomitante con gritos, sudoracion, palpitaciones, huidas ... en

contextos en los que debe subir por unas escaleras mecanicas o peldanos.

» Estereotipias frecuentes en forma de retorcimiento de manos; pateos en el suelo con los pies estando
sentado; balanceos con el cuerpo; reorganizacién de muebles y objetos acomodandolos segln su
parecer; manipulacion de piezas de ropa como ropa de cama (estirar sus sabanas y manta de un
determinado modo), asi como su propia ropa, recolocandose él mismo con insistencia su pantalon,
camisa por dentro; necesidad inmediata y agitacion por cambiarse la ropa si esta sucio o se siente

mojado.
» Fijacion obsesiva por recoger motas o infimos objetos del suelo y lanzarlos al aire.
» Autoestimulacion genital en pdblico sin ningln interés exhibicionista.

» Rechazo y negacion agitada ante el ofrecimiento de algunos alimentos duros y sélidos como
caramelos o frutos secos, asi como ante bebidas gaseosas o a temperatura caliente (a pesar de ser,
siempre, una persona de muy buen comer). En las fiestas que se realizan en el centro (cumpleanos,

Navidad...), Gaston se altera, patalea, chilla y aumenta las estereotipias antes mencionadas.
» Insomnio crénico de entre 2-3h. diarias, concentrado en las primeras horas nocturnas.

A nivel emocional, ni sus cuidadores ni sus padres sospechan ningin cambio en su estado de animo;
sonrie y se muestra habitualmente contento, mantiene su interés por sus preferencias, su apetito no ha

cambiado y no rechaza las interacciones con las personas de su entorno mas cercano.

Cuando se analizan las circunstancias de tipo social que pueden influir sobre estas conductas no se

aprecia ningun cambio significativo en los Gltimos anos.

En el analisis funcional (BBAT), no se identifican conductas asociadas a la blsqueda de tangibles, o por

demanda de atencién, aunque si presenta conductas por evitacion y otras de origen autoestimulatorio.

| Antes de sequir leyendo, piensa en lo siguiente

»

»

»

»

»

.Coémo es tu estado animico cuando necesitas concentrarte y hay demasiado ruido a tu alrededor?

.Qué harias si te obligasen a subir a una atraccion de feria de gran altura siendo algo que te produce

pavor y mareo?
.Cudl es tu nivel de tolerancia a comer algin alimento que te produce asco?

. Te has sentado alguna vez en la primera fila de un cine de gran pantalla? Visualmente, ;has estado

cémodo mirando la pelicula?

. Te ha sucedido alguna vez tener que llevar durante horas unos zapatos de nimero inferior al tuyo, o

demasiado estrechos? ;Cémo recuerdas haberte sentido, fisica y emocionalmente?
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Desarrollo del tema

J Principios generales

La Estimulacién Multisensorial Snoezelen® (EMS) es una estrategia mas de las muchas que benefician
a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, plurisdiscapacidad, paralisis cerebral, dafio

cerebral adquirido, espectro del autismo, demencias y atencién temprana, entre otras.

La EMS (Cid, 2012) es una filosofia de acompanamiento a la persona, de dulzura y calidez y de inter-
vencién integral, donde se realiza una constante “invitacién sensorial” a la persona con grandes nece-
sidades de apoyo con el fin de proporcionarle un espacio de bienestar y relajacién interaccionando con
el otro, y facilitarle la vivencia de experiencias sensoriales que, a veces, no vive de manera espontdnea.

Todo ello para enriquecer su calidad de vida.

La EMS es un concepto que se introdujo en Holanda en los anos 70y su significado literal es una fusién entre
las palabras snuffelen “oler”y doezelen “placer por dormitar”. Su objetivo final es encontrar formas alternativas
de relacionarse con el mundo y obtener placer sensorial, mediante una atmdsfera agradable, es decir, un en-
torno adaptado, la repeticion y una correcta actitud del personal sin apremio, entre otras caracteristicas (Hul-
segge y Verheul, 1987). El concepto de la filosofia EMS implica una realizacién las 24h del dia, incluyendo las

actividades de la vida diaria, ademas del uso, cuando es posible, de espacios sensoriales especificos para ello.

Cuando el cerebro de una persona no recibe, o bien no procesa adecuadamente, la informacién senso-
rial que le llega del exterior a través de los sentidos de la vista, oido, olfato, tacto y gusto; o del interior,
a través del sentido del equilibrio (vestibular) y la propiocepcién, la persona no responde de forma
adaptativa al entorno y realiza un comportamiento, una postura o un movimiento distinto al que seria

esperable en ese contexto.

Cuando esto sucede, hablamos de problemas de modulacién sensorial o desordenes en la regulacion
del procesamiento sensorial que, en los casos mas habituales, se traduce en una hiposensibilidad o
una hipersensibilidad, de causa todavia desconocida y que afectan a la intensidad de la respuesta, no

a la interpretacion del estimulo.

Segiin Bogdashina (2007), la hiposensibilidad es la falta de reaccién ante un estimulo sensorial por-
que se percibe muy poco o no se percibe. En consecuencia, aparecen conductas que pueden ir desde la
pasividad (parece que no se entera”) a la busqueda total de sensaciones autoestimulatorias (“siempre
quiere mas”). En este segundo caso, la conducta tiene una funcién gratificante y excitadora. Ante este
déficit, habra que ACTIVAR el érgano sensorial: trabajar para estimularlo ofreciendo a la PDID estimu-

los controlados placenteros.

La hipersensibilidad, por el contrario, es la reaccion excesiva ante un estimulo sensorial normal, habi-
tualmente por estrés o sobrecarga sensorial y, en consecuencia, la persona va a buscar estrategias para

huir de estos “inputs” sensoriales que molestan, realizando conductas de evasién, defensa y proteccion,
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probablemente inadaptadas y estereotipadas. La conducta tiene una funcién inhibidora. Ante esta so-
breexposicion, habra que RELAJAR el érgano sensorial: proteger el cerebro de la PDID de los estimulos
hostiles y situaciones incomodas, o bien hacer una Desensibilizacién Sistematica (DS) progresiva de

aquellos estimulos que sean ineludibles.

Cada persona tiene un umbral de sensibilidad diferente en cada 6rgano sensorial y no hay dos personas
con un mismo patrén de percepcion sensorial. Una persona no es totalmente “buscadora” o totalmente
“evitadora”, sino que puede ser una mezcla y tener combinaciones de dichos patrones siendo algunos

predominantes.

~
Actividad

» Piensa en una persona a quien estés apoyando en la actualidad.
¢Puedes identificar algunas dificultades en sus areas sensoriales (por
hipersensibilidad o hiposensibilidad) que puedan contribuir a que utilice
la conducta como forma de comunicarnos su malestar o incomodidad?
¢Sabrias decir cuales son sus modalidades sensoriales preferidas, mas
placenteras para ella, y cudles mas desagradables?

» Comparte tus ideas con tus companeros de trabajo y tratad de reflexionar

sobre este punto.
Aproximadamente un 90% de las personas con el Espectro del Autismo (EA) tienen alterados los me-

canismos de procesamiento sensorial (Yunus, Liu, Bisset y Penkala, 2015) y se ha observado una alta

correlacion entre éste y el Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH).

Otras alteraciones sensoriales o

procesamientos sensoriales diferentes

» Fluctuacion sensorial: no hay un patrén estable, varia de hiper a hipo en

funcién del momento o situacion.

» Pobre discriminacion sensorial: dificultades significativas en distinguir
estimulos diferentes.

» Percepcion fragmentada: procesar por partes sin tener en cuenta el “todo”
de un objeto, imagen o persona.

» Agnosia sensorial: pérdida de la interpretacion de cualquier sentido por
alteracion del Sistema Nervioso Central (SNC).

» Trastorno sensorial motor: dificultades en coordinar los propios
movimientos por desfase; afecta al equilibrio, la coordinacion y las praxias.

» Sinestesia: interferencia de sentidos, es decir, la estimulacién de un sentido
estimula la activacion de otro (p. gj, escuchar musica estimula la formacién
de sabores a nivel gustativo).
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Tal como se ha descrito en el capitulo 2 de este libro, la evaluacién y descripcién del “perfil sensorial” es
un paso mas de la evaluacién integral de la persona. Nos permite confirmar o descartar la posible rela-
cién entre los problemas de modulacién sensorial y la conducta que nos preocupa, y a partir de aqui, los
terapeutas ocupacionales especializados en intervenciones sensoriales, podran ayudar a las personas
de apoyo a re-educar, disenando apoyos especificos individualizados que llamaremos “Dieta Sensorial”;

o bien podran ajustar y adaptar el entorno, segiin necesidades y dificultades.

Puede ayudarte

Utiliza registros temporales (“Scatter Plot") y fichas ABC
(antecedentes / conducta / consecuencias) para observar si existe una
relacién entre los estimulos ambientales y la conducta desafiante que estas

evaluando.

l Integracién Sensorial® y Estimulacién Sensorial®

Llegados a este punto, conviene esclarecer la diferencia entre Integracion Sensorial (IS) y Estimula-

cion Sensorial (ES), a menudo consideradas indistintas.

Los origenes de la Integracion Sensorial® se remontan a mediados de los afios 60 en los Estados Uni-
dos, donde Jean Ayres, terapeuta ocupacional y neurocientifica, desarroll6 una teoria en la que definia
la IS® (Ayres, 1989) como un proceso neurobioldgico en el que se organizan las sensaciones del propio

cuerpo y del medio para dar la respuesta mds ajustada posible a lo esperado en el contexto.

La IS® tiene como finalidad la re-educacién de las entradas sensoriales alteradas y se enmarca en la
intervencion especifica de la terapia ocupacional, donde las sesiones se desarrollan en un contexto de
juego, con material terapéutico especifico y se realizan de forma estructurada y repetitiva, y siempre

dirigidas por el terapeuta ocupacional. Es un modelo mads clinico de intervencion.

Por otro lado, la Estimulacion Sensorial®, un enfoque menos cientifico, pero mas tecnolégico, segin
Bodison y Parham (2018), consiste en aplicar estimulos al cuerpo de la persona de manera directa, o
hacerlo indirectamente con la exposicion a objetos o actividades. La ES pretende explorar, descubrir
el entorno y comunicarse con él, y para ello, estimula los siete receptores sensoriales (intero y extero-
ceptivos) y los activa mediante la oferta de experiencias sensoriales y oportunidades de aprendizaje, a
partir de un clima tranquilo y positivo. Esta estimulaciéon puede realizarse de forma unisensorial (esti-
mulamos un sentido sobre los otros, aunque los demas también participan, pero en menor medida), o
bien de forma multisensorial (estimulamos mds de un sentido a la vez) y se puede hacer modificando el

entorno o con material sensorial.

Coincidentes en el tiempo, ambas intervenciones comparten la creencia en la plasticidad cerebral y en

poder hacer un trabajo terapéutico para hacer frente a las alteraciones sensoriales.
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l Exploracién sensorial

Se sugieren los siguientes pasos:

Realizar una entrevista estructurada sobre
la historia de vida personal y estado de bienestar

Para averiguar aspectos familiares y sociales, asi como la percepcion de “sentirse bien” y de “ser feliz”.
Se trata de una propuesta de cuestionario que nace de los valores de la Planificacién Centrada en la

Persona, subrayando la visién positiva de la PDID.

Historia de vida y estado de bienestar (adaptacion de Paul Pagliano)

» ;Qué es lo que ahora mas os preocupa de...? ;En qué creéis que podemos ayudarlo?

¥

<

¢Como describirias a...? ;Cual es su personalidad? ;Sus virtudes y habilidades?

¥

<

¢Quién vive en casa? Genograma familiar.

)

<

¢Quiénes son las personas mas importantes en su vida? ;Cuidador/a principal?

)

<

¢Circulo de relaciones mas proximo? Familia nuclear y extensa.

»

<

¢Cudles son los lugares mas importantes en su vida?

¥

<

(Cudles son los sucesos vitales mas importantes que han tenido un impacto en él/ella?

Preferencias:

» ;QuE cosas, objetos, personas, situaciones le gustan mucho, son muy importantes para él/ella?
» ;Cémo seria su mejor dia, su dia perfecto?

» ;Qué cosas le angustian, le agitan, le desencadenan conductas desafiantes, le hacen sentir mal?

» ;Habéis comprobado qué le va bien para calmarse?

¢Cuando detectasteis que algo no iba bien?
» Embarazo y parto, primeros meses y primera infancia. Adolescencia y edad adulta.
» Primeros diagnosticos y diagnéstico actual.

» Centros donde ha asistido y terapias realizadas.

Historia médica:

Medicacion actual, enfermedades e intervenciones médicas. Estado de salud general.

Competencias comunicativas:
¢Como expresa Si-No, hambre/sed, ir al bafo, dolor... u otros intereses y deseos? ;Dispone de un SAAC?

Cotidianidad:
¢Como es un dia normal para él/ella? ;Su rutina diaria?

;Qué hace los fines de semana? ;Asiste a centros ltdicos o de respiro?

Analisis de su bienestar:

¢COmo esta actualmente? Por ejemplo, icémo ha pasado hoy el dia?

¢Podrias decir que es feliz? ;Qué te lleva a pensarlo? ;Cual es su estado de animo habitual?
¢;Tiene una vida plenay rica? ;Goza de nuevas oportunidades?
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I Analisis de las conductas repetitivas / estereotipias y su funcionalidad.

Las estereotipias son movimientos repetitivos, perseverantes, ritmicos, sin propésito aparente, extra-
nos y ritualisticos, que acostumbran a proporcionar gratificacién sensorial a la persona que los realiza.
Pueden aparecer tanto por exceso de estimulacién como por restriccion sensorial y se eliminan o redu-

cen facilmente con distractores o inicio de otra actividad.

Las estereotipias que se llevan a cabo para autorregular el nivel de activacion cerebral (“arousal”) tie-
nen una parte funcional (pretenden reducir la ansiedad a través de un mecanismo sensorial vestibular),
pero también tienen una parte fisioldgica (estimulan el aparato del equilibrio); tanto si persiguen la
activacién por aburrimiento, como si persiguen regular el exceso de estimulacién ambiental. Muchas
veces tienen una funcién comunicativa. Existe pues, una gran correlacién entre estereotipias y déficits
en las entradas sensoriales o en los mecanismos de procesamiento sensorial. En consecuencia, es muy
probable que toda intervencién que se realice a nivel sensorial o cambios a nivel de entorno (humanos,
programadticos, visuales, atencionales, acusticos, etc...) ayuden a reducir la frecuencia e intensidad de

cualquier conducta estereotipada.

Como conducta repetitiva, frecuente e inapropiada, las estereotipias deben diferenciarse de las obse-
siones, de las compulsiones, del TEOC y de los tics. Estos conceptos se amplian en los capitulos 3 y 4,

pero a grandes rasgos entendemos:

Obsesion: idea parasita que se impone contra la voluntad de la persona, viene del exterior y provoca
ansiedad, puesto que no existe un control sobre ese PENSAMIENTO, habiendo conciencia de enferme-

dad. Puede ser dificil observarlo en personas con DID con altas necesidades de apoyo.

Compulsiéon: ACTO impulsivo que realiza la persona en respuesta a un pensamiento obsesivo. En per-
sonas con DID puede ser dificil diferenciar si es un mecanismo de regulacién del pensamiento obsesivo

o simplemente un ritual.

Trastorno del Espectro Obsesivo Compulsivo (TEOC): mas aplicable a personas con DID (por una
ausencia o muy baja capacidad de “insight”). E1 TEOC se diagnostica cuando la idea no es parasitaria y

las conductas repetitivas evolucionan hacia conductas rigidas, automaticas y no placenteras.

Tic: gesto o movimiento subito e involuntario, no ritmico, rapido y recu-

o]

rrente, que se produce por la contraccion de uno o varios musculos,

]

=i )o

generalmente de la cara.

= /B

Para realizar un andlisis de las estereotipias que presenta la

)
o

PDID proponemos el modelo de Plantilla de Evaluacién de 65
estereotipias establecida Paul Pagliano (traduccién al espafol,

2012) que revisa intensidad, frecuencia y consecuencia de cada

| ’
- )l|||||||kx y
e — T

una de ellas, mediante una entrevista a cuidadores y familiares. H n n ==
Después habrd que asociar cada estereotipia a su 6rgano senso- I-_ Lo l ][ n

rial correspondiente.
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Evaluacion de conductas estereotipadas (P. Pagliano, 2012)

Hacer muecas (con las comisuras

de la boca mostrando los dientes S N AE PC CC| M Mo S In Fm Fr
superiores)

Arrancarse el cabello S N AE PC CC| M Mo S In Fm Fr
Arrancarse vello del cuerpo S N AE PC CC M Mo S In  Fm Fr

Frotarse vigorosamente con la
mano: la boca, la cara, la nariz, las S N AE PC CC M Mo S In Fm Fr
orejas, la ropa u objetos

Retorcerse las manos o dedos,
flexionandolos, extendiéndolos, S N AE PC CC M Mo S In  Fm Fr
frotandolos o apretando

Columna Consecuencia: AE: autoestimulacion, hay consecuencias negativas. PC: problema conductual, interfiere en su
aprendizaje. CC: perjudica a otros y provoca exclusion social.

Columna Intensidad: M: Media. Mo: Moderada. S: Severa
Columna Frecuencia: In: Infrecuente. Fm: Frecuencia moderada. Fr: Frecuente

I Evaluacion del perfil sensorial

En nuestro entorno existen diversos instrumentos que permiten realizar perfiles sensoriales; entre
ellos destacariamos la Lista de Control Revisada de Olga Bogdashina (2007), el perfil sensorial de Dunn-
2 (Sensory Profile-2 de W.Dunn, 2014, para ninos de 3 a 14 anos) o el perfil obtenido a través de la ver-
sién informatizada de Koynos-C. (Santamarina, 2018), mediante entrevista a cuidadores y familiares.
En casos de personas con DID con necesidades de apoyo generalizado se plantea utilizar, como prueba
complementaria, la evaluaciéon sensorial propuesta por P. Pagliano, en la que se comprueba directa-

mente la respuesta a distintos estimulos especificos.
Conocer el perfil de percepcién sensorial ayuda a (Bogdashina, 2007):

» Identificar en qué areas sensoriales la PDID presenta dificultades y qué estrategias utiliza de manera
inconsciente para compensarlas.

» Identificar cudles son sus modalidades preferidas y mds placenteras, para
utilizarlas como “puertas de entrada sensoriales”. Todo aquello donde
muestra hiposensi- bilidad con conducta buscadora.

» Identificar los campos donde presenta mas problemas y asi, si cabe,
poder buscar estrategias de desensibilizacion sistemadtica (exposicién
progresiva al estimulo aversivo). Todo aquello en lo que muestra hiper-

sensibilidad.

El siguiente esquema (Bogdashina, 2007) facilita el andalisis de los

7 6rganos sensoriales:
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Exterocepcion: se da a nivel consciente, la informacion se percibe desde el exterior.

a) Quimio sentidos: olfato y gusto.

OLFATO

Olores determinados e intensos
como perfumes, olor de genitales

HIPERSENSIBILIDAD

Los evita, muestra reacciones de
agresividad ante algunos, hace
expresiones “qué asco”

HIPOSENSIBILIDAD

Indiferencia, parece que no
diferencia olores intensos de
suaves

Olor corporal propio, olor ajeno
(sudor), olor de objetos

Se huele a si mismo, 0 a otros o
a objetos, y rechaza el que no le
gusta, lo aparta

Siempre quiere oler a los demas
u objetos, pero no rechaza a
nadie, todo le gusta

Alimentos

Algunos los rechaza por su olor

Perfumes, colonias, incienso,
ambientadores, tabaco, alimentos
cocinados intensos como la col,
guisos

No tolera determinados olores
fuertes e intensos

Le gusta casi todo.

Los puede buscar y fascinarse.

Olor de heces y orina, otros
hedores

Indiferencia, no muestra rechazo
0 asco. Puede jugar con sus
heces. Tener enuresis...

Nariz

Puede golpearse la nariz.

GUSTO

Vémitos/arcadas

HIPERSENSIBILIDAD

Lo hace con facilidad ante

determinados sabores o texturas,

por asco.

HIPOSENSIBILIDAD

Se lo come “todo”.

Comer

Come poco, porque todo debe
probarlo antes, rechaza probar
alimentos nuevos.

No necesita probar nada, acepta
alimentos nuevos.

Alimentos especiados, 0 muy
salados, o muy dulces

No le gustan, los evita.

No distingue entre sabores muy
fuertes o suaves, los mezcla sin
problema.

Alimentos en general

Es muy selectivo, ingiere un
repertorio muy limitado de
alimentos.

Come mucho y de todo, sin
discriminar.

Alimentos determinados

Los reclama y ansia y s6lo quiere
unos exclusivos en concreto

Fascinacién y blisqueda de un
alimento

Objetos

Los lame y se los lleva a la boca.

Puede haber conducta de pica

Condimentos y especies

Siempre se anade sal, prefiere
sabores intensos.

Regurgitar

No le sucede, porque nunca
come lo que no quiere.

Expulsa alimentos no digeridos
por la boca con facilidad (por
comerlos impulsivamente).
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b) Sentido somatico: tacto

TACTIL

Ropa nueva

HIPERSENSIBILIDAD

La rechaza, le angustia, siempre
quiere ponerse lo mismo, no
soporta determinadas texturas o
llevar ropa sucia, le molestan las
etiquetas

HIPOSENSIBILIDAD

Le fascinan determinadas
texturas.

Caminar descalzo y de puntillas

No le gusta andar descalzo
sobre la arena, el césped, suelos
rugosos, ...en casa se quita los
zapatos porque le molestan

Le encanta ir descalzo a todas
partes, en casa se quita los
zapatos para notar el contacto
directo, camina de puntillas para
notar mejor su cuerpo.

Alimentos

Rechaza determinados alimentos
por su color, textura, o por la
temperatura (demasiado caliente
o fria)

Higiene personal

Muestra nerviosismo ante:
cortarse pelo, ufas, ponerse
cremas, lavarse dientes, esponja
en la ducha, manos sucias... por
incomodidad o dolor

Puede llevar ropa interior sucia,
la cara sucia o tener las manos
pringosas... y no molestarle

Ante situaciones de frio invernal

o de calor veraniego o cuando se

Reaccion excesiva, mas
exagerada de lo normal, padece

No reacciona al dolor nia la
temperatura, le da lo mismo.

lastima mucho.

Debe ser de una temperatura . .

. . . No diferencia la temperatura, no
Ducha determinada, exigente, negacion .
. se queja.
al frio...
Necesita estar continuamente
. ) tocando a alguien o algo, dedos

Tocar Es poco “tocon’, le angustia tocar  de "velcro”.

determinadas texturas.

Dificultades en la motricidad fina
(poca precision...)

Besos y caricias

En general no le gustan (aunque
tolere a la familia).

Le gustan los besos y caricias de
todos, incluso las busca.

Masajes

En general no le gusta que lo
toquen, los rechaza. La ducha es
un rato desagradable para él/ella

Parece que no note que lo estan
tocando, acariciando, haciendo
un masaje... no lo rechaza.
Muestra placer en los masajes
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c) Vista
VISUAL HIPERSENSIBILIDAD HIPOSENSIBILIDAD

Destellos de luz subitos como
rayos, fuegos artificiales,
pirotecnia, fluorescentes

Los rechaza, le dan miedo.

Los tolera bien. Le gusta
encender y apagar linternas, la
luz de la habitacion...

Ante luces brillantes o intensas
(en un teatro..)

Cierra los 0jos, se los tapa o
bizquea

La oscuridad

Le gusta la oscuridad y el color
negro, busca espacios donde
aislarse visualmente o jugar con
poca luz

Le da miedo la oscuridad.

Ante determinados colores de
ropa u objetos

Muestra aversion.

Muestra predileccion y
preferencia colores concretos

Pelos en el suelo, motas de polvo,
cosas casi invisibles.

Objetos cotidianos

Parece que lo vea todo,
encuentra lo mindsculo.

Puede tener dificultades para
encontrar objectos en frente
suyo si hay mucho desorden

Sol

Le gusta llevar gafas de sol o
gorra para protegerse, tiene
fotofobia.

Le gusta mirar al sol
directamente, que el sol entre
por la ventanilla del coche

Objetos concretos o personas

Los mira intensamente, como si
tuviese una percepcion pobre.

Objetos o dedos de sumano

Los mueve de forma ritmica ante
sus 0jos (estereotipia).

Reflejos, espejos, brillos

Le fascina mirarse al espejo, el
reflejo del mar, mirar el fuego.

Ojos

Tiene conjuntivitis con
frecuencia, irritacion, ojos
enrojecidos, llorosos, le pican.

Se los rasca, se da golpes a
menudo.

Actividades de corta distancia
como pintar, mirar cuentos, leer,
juegos de mesa

Ve los detalles de las cosas, no
hace mirada general, no ve el
“todo”.

No le gustan, tiene poca
percepcion visual, le cuesta ver
las cosas pequenas.

Mirada/contacto visual

Evita el contacto, baja la mirada
hacia abajo, mira al vacio sin
concentrarse.




,' Plena
inclusion

SECCIONA  PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO
Capitulo Conocer el perfil sensorial
p 5 perfi 196
d) Oido
AUDICION HIPERSENSIBILIDAD HIPOSENSIBILIDAD

Ante mucho ruido (fiestas),
sonidos a la vez o musica alta

Huye o se tapa las orejas, no se
concentra si ruido ambiental

Auriculares u orejeras

Las acepta para aislarse del
ruido.

Le molestan, se los quita o bien
los acepta para escuchar musica
muy alta.

Ferias, mercados, centros
comerciales, multitudes, trafico

Esta nervioso, huye, los evitaria.

Le gustan, le es indiferente, le
gusta el trafico y el bullicio.

Petardos, fuertes carcajadas,
llantos de bebés, sirenas

Se tapa las orejas, se altera.

Rugidos de animales, ladridos

Tiene miedo.

Tormentas, truenos

No le gusta, huye.

Objetos ruidosos como relojes,
teléfonos, juguetes musicales...

Intenta romperlos, para que no
hagan mas ruido, no le gustan.

Le gusta manipularlos para
provocar su sonido

Sonidos como lavadoras,
aspirador, secador, ventilador

Se aleja, le incomodan, se altera

Placer o incluso fascinacién por
estos sonidos

" ou

Portazos, “click”,
de luz

click” interruptor

Golpea la puerta para oir el
sonido, placer por oir el “click”
del interruptor, hacer ruido por
hacer ruido

Rasgar papel

Le gusta su sonido al rasgarlo.

Emite sonidos ritmicos,
vocalizaciones, gritos

Emite sonidos repetitivos para
evitar escuchar otros ruidos, para
aislarse.

Los produce a gran volumen
como autoestimulacion.

Sueno, descanso nocturno

Tiene un sueno muy ligero.

Ante conversaciones o cuando se
le habla

Ovye lo “inaudible”, tiene una
hiperaudicién

Parece que no escuche, se hace
el sordo, falta de respuesta

Por casa, cuando hay gente o
ruido

Va a su habitacién, busca
espacios donde aislarse.
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Interocepcion: se da a nivel inconsciente,
la informacion llega desde el interior del cuerpo.

a) Sentido vestibular o del movimiento

VESTIBULAR HIPERSENSIBILIDAD
Se altera al notar que lo
Equilibrio pierde, disgusto en caminar

por superficies desiguales, cae
facilmente.

HIPOSENSIBILIDAD

Puede caerse con facilidad por
no atender ni fijarse, pero no se
altera

Si tiene que hacer movimientos
bruscos o rapidos, como
agacharse de golpe

Reacciona con miedo.

Le gustan los movimientos
bruscos y rapidos.

Columpios, toboganes, tiovivos,
atracciones de feria, volteretas,
saltos (cama elastica), inseguridad
gravitacional ( piscina de bolas...)

Los rechaza, no le gustan, tiene
miedo

Le encantan, le gusta
balancearse, aletear, dar vueltas
a si mismo, aplaudir..., sobre todo
cuando se aburre o espera

Tiene miedo a las alturas, tiene
vértigo, sube escaleras poco a
poco

Ascensores, escaleras mecanicas,
alturas en general

No le gusta la posicion invertida
(cabeza para abajo) o tener los
pies sin tocar el suelo

Gravedad, posicion del cuerpo

Le gusta poner la cabeza para
abajo o tener los pies en alto

Actividad muscular Es mas bien tranquilo/a

Parece que esta siempre
continuamente moviéndose.
Busca el movimiento sin
propésito

Es mas bien prudentey

Conductas de riesgo . .
cauteloso/a, tiene miedo a caer

Le gusta el riesgo, es atrevido,
incluso le gusta caerse, falta de
conciencia del peligro

Mareo en general Se marea con facilidad

No se marea casi nunca

Tiene dificultades parair en
bici, ir en patinete, abrocharse
los zapatos... dificultades en la
coordinacién motriz bilateral

Tipo de juego y habilidad

Gusto por juegos bruscos, girar,
volteretas, saltar...aunque no
tenga buena coordinacion o
flexibilidad

Desplazamiento

Le gusta correr o saltar, lo hace
mas que caminar
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DESCOORDINACION MOTRIZ

DESORGANIZACION DEL MOVIMIENTO

Poco equilibrio, descoordinacién, dificultades de
secuenciacion, de planificacion, poca precision
motriz, dificultades para aprender nuevas tareas

motrices.

Buscar el movimiento continuamente (alto nivel
de alerta) o, por el contrario, lentitud, cansancio,
desconexion (muy bajo nivel de alerta)

b) Sentido propioceptivo-corporal y vibratorio

PROPIOCEPTIVA

Abrazos y cosquillas (darlos y
recibirlos)

HIPERSENSIBILIDAD

Los rechaza, no le gustan

HIPOSENSIBILIDAD

Le gusta abrazar con fuerza

Presion, ropa ajustada

Le gusta ir desnudo/a por casa, la
ropa le molesta

Le gusta la presién, la ropa
ajustada, ponerse bajo las
mantas, ponerse encima objetos
de peso (mochilas)

Objetos que vibran: cepillo
eléctrico, afeitadora, secador...

Se altera, no le gusta

Tendencia a las autolesiones

Morderse uias, manos,
cabezazos...

“Inputs” de presion activa y tareas
domeésticas “pesadas”

Le gusta chocar los cinco, apilar
sillas, pasar el aspirador, hacer
pompas... No controla las partes
de su cuerpo en el espacio, choca
con los objetos y personas, y le es
un placer

Contacto fisico en general

Se aparta de las personas, de
las colas de espera, reacciona
bruscamente al contacto fisico,
rechaza multitudes

Determinadas posturas
corporales p.gj sentarse en el
suelo con las piernas cruzadas

No lo tolera o le molesta

Posturas corporales que realiza

Hace posturas corporales raras,
manierismos porque no esta
cémodo/a con las posturas
habituales

Hace posturas extranas
cuando esta aburrido, para
autoestimularse, como el
balanceo

Objetos pequefos como
botones, puzles, tijeras...

Estd incémodo/a cuando los
manipula, incluso siente dolor

Tono muscular

Bajo tono muscular, parece
cansado/a, se apoya a paredes
o personas. Coge los objetos
débilmente

Reactividad sensaciones internas

No es consciente de las
sensaciones del su cuerpo, de si
tiene hambre, o sed o frio.
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Algunas preguntas sugeridas para complementar

la recogida de informacion sobre la percepcion en cada 6rgano sensorial

OLFATIVO » ;Qué aromas le gustan mas?, jy cuales menos?

GUSTATIVO » ;Qué alimentos prefiere: dulces o salados? ;Qué alimentos rechaza?

¢Acepta texturas como suave, sélida, harinosa, liquida, fria, salada, dulce, amarga,
acida, dura, caliente, picante o blanda?

¢Qué bebidas prefiere?: Leche, refrescos, zumos, batidos...

Tiene habilidades como lamer, soplar, masticar chicle, beber en cana...?

¢(Tiene problemas de disfagia? ;Problemas digestivos? sintolerancias?

Tiene problemas en el esfinter vesical y anal?

¢Comer le da placer? jHace comida compulsiva?

)

S

)

<

)

<

»

<

)

<

P

<

TACTIL y

<

¢(Tiene problemas de piel?

VISUAL y

)

<

¢Tiene problemas de vision?
¢Le gusta mirar a través de pantallas: TV, tableta, mévil, ordenador?

S

AUDITIVO »

P

<

¢(Tiene problemas de oido? ¢Otitis habituales?

;Oye bien?

¢Le gusta escuchar musica? ;Qué tipo? ¢Y usar auriculares?

Sueno: icémo duerme? Horario de sueno, problemas de insomnio, rituales,
pesadillas, miedos, apneas...

<

P

<

)

S

VESTIBULAR » JQué actividades fisicas le gusta hacer?
¢(Tiene habilidad para correr, saltar en cama elastica, ir en bicicleta o patinete, saltar
a comba, nadar, gatear, bailar?

P

<

PROPIOCEPTIVO » ;Ha probado la manta o chaleco de peso? ;Reaccion?

» (Tiene sudoraciéon excesiva?

<

[Para recordar

Cuando realices las entrevistas y tengas la posibilidad de preguntar o
conversar directamente con la PDID, ten en cuenta el fenémeno de la
aquiescencia, es decir, su tendencia a aceptar o admitir, y por tanto,
contestar, aquello que ti propones. Asegurate de formular y reformular las

preguntas de modo distinto para verificar la exactitud de la respuesta.

Programa de intervencion sensorial global Snoezelen® 24h

La mirada Snoezelen® consiste en hacer estimulacién multisensorial (ES) desde la calma para conse-

guir bienestar y con la maxima implicacion del cuidador que acompana a la PDID.
De forma general, para hacer Snoezelen® 24h:

» Hay que dirigirse a la persona sin chillar, hablarle con calma, con respeto, siendo suave en los gestos,
dulce a la hora de redirigir sus conductas inadecuadas y preguntar siempre qué quiere o necesita con

preguntas adaptadas a su nivel de comprension.
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» Se ruega ir sin prisas, compartir tiempo con la persona, aunque sea poco, pero de calidad y “de ver-
dad”, escuchar y atender sus necesidades y empatizar cuando esta nervioso o cuando hay elementos
del entorno que no es posible cambiar.

» Debe respetarse su territorio intimo, tocarle si s6lo esta dispuesto a ello y utilizar también la mirada
y la mimica facial, ademas del habla.

» Darle atencién de manera pro-activa y anticiparse a sus demandas y preferencias si no interfieren de
forma grave en el dia a dia, siempre serd mas eficaz que actuar de forma reactiva y mal.

» Observar su etologia, es decir, su continuo comportamiento externo en cada contexto y fijarse en

cémo interacciona con su entorno, su postura, su expresion facial, sus gestos, etc.

Principales problemas de salud en PDID

¢Quizas esta aburrido y solo y por eso necesita provocarse inputs de presion
activa para estimularse? ;Quizas no vive situaciones novedosas que le
ilusionen? /A lo mejor su cerebro se siente estresado y necesita protegerlo
aislandose? ;Quizas, a medida que va pasando el dia va acumulando
estimulos y por la tarde se desahoga a nivel sensorial? ;Quizas necesita mas

activaciéon de la que recibe de manera natural porque es hiporeactivo?

Snoezelen® y estimulacién multisensorial
en entornos naturales y espacios interiores

A continuacién, nos centraremos en como podemos hacer Snoezelen® en espacios exteriores e interio-
res, tanto situaciones casuales como provocadas. Eludimos hablar de las salas Snoezelen® (especial-
mente disenadas con aparataje especifico: cama de agua, haces de luz, fibras 6pticas, luces UV... y que
consiguen proporcionar experiencias sensoriales en contexto controlado) dado que no siempre estan al

alcance de todos los centros y domicilios particulares.

Se proponen algunas ideas de como poder aportar nuevas sensaciones si se va a la playa, al campo, al
bosque, a un parque, a un restaurante, a una cafeteria, etc. Hay que recordar que la actitud hacia la PDID
siempre debe ser de guia, de implicacion absoluta, de invitacién sensorial, no totalmente dirigida y ac-
tuar con calma y lentitud. Durante la estimulacién, hay que observar si el tono muscular esta relajado,
su postura es comoda, qué vocaliza, hacia dénde dirige la mirada y cémo gesticula. Debe estarse atento

a lo que quiere o necesita y reconocer sus capacidades respetando su ritmo.

Al mismo tiempo, en espacios interiores, se ofrecen unas cuantas ideas de ejercicios de estimulacién

multisensorial.
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De cada 6rgano sensorial y en funcién del resultado del pertfil, se puede:

» ALERTAR (ante la hiposensibilidad): trabajar para estimularlo y por tanto ofrecer a la PDID estimulos
controlados placenteros.

» CALMAR o REGULAR (ante la hipersensibilidad): proteger el cerebro de la PDID de los estimulos
hostiles y situaciones incémodas, o bien hacer una Desensibilizacion Sistematica progresiva (DS) de

aquellos estimulos que sean ineludibles.

I Estimulacion visual
El sistema visual es la capacidad de ver

Se trata de ayudar a “mirar”, no sélo “ver”, puesto que cuanto mds se mira, mas eficacia visual se consi-
gue: disfrutar del calor solar sentado en un banco, entrar en espacios muy iluminados, ver el colorido
de una tienda en una fruteria, ver luces de Navidad, ver un amanecer y una puesta de sol, un arco iris,
un cielo nublado, tormentoso, enrojecido, o las estrellas por la noche, un bosque en otono, un campo de

amapolas, de girasoles, maiz o vinedos, ver cémo llueve.

Se pueden utilizar objetos luminosos como focos, linternas, luces intermitentes, ultravioletas, espejos, mate-
rial reflectante, objetos brillantes, ornamentos navidenos, papel dorado y plateado, proyeccién de diapositi-

vas...la vision tiene una parte de aprendizaje, con lo cual la calidad puede mejorar con un entreno adecuado.

Propuestas de actividades visuales

» Jugar con luces: apagar y encender linternas de luz tenue. Poner filtros de colores.

» Hacer actividades con globos: de distintas medidas y colores, seguir la mirada.

» Con una cuerda o “pica”: uno dirige y el otro sigue visual y motrizmente lo que hace el otro.

» Juegos con “espejos”: imitar los movimientos del otro, hacer muecas. Utilizar espejos-lupa.

» Actividades con pelotas de distintas medidas y texturas: gigantes, de futbol, de tenis, de goma...

» Clasificar objetos por un criterio determinado: color, forma, magnitud, materia...

» Sombras chinas: titeres, de figuras humanas...

» Jugar al veo veo.

» Juegos que requieran atencion: diferenciar imagenes, ejercicios de atencion 6ptica y agudeza visual.

» Estrellas en el techo (pegatinas fluorescentes) o elaboradas con pintura fluorescente o moviles.

I Estimulacion tactil

El sentido del tacto proporciona informacion acerca del medio ambiente y del propio cuerpo,

ayudando a crear, entre otras cosas, el esquema corporal.

Se trata de ayudar a explorar materiales, manipularlos, acariciarlos y discriminarlos, incluyendo sus
caracteristicas térmicas: material natural como hojas secas (pasarlas por la piel, brazos, piernas... ha-
ciendo suaves masajes), piedras, arena, flores, hierba, troncos... arrullar a un animal doméstico cepi-
llandolo, notando su calor corporal; jugar con el agua de una fuente; tumbarse en el césped; abrazar

a un arbol; notar el frio y el viento en la cara; mojarse con la lluvia; jugar con la arena de la playa,
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enterrando objetos o partes del cuerpo; jugar con los cubitos de una bebida refrescante, etc. Incluir
cualquier actividad acudtica en el repertorio. Con la estimulacion tactil es posible diferenciar las sen-
saciones agradables como una caricia y las desagradables como un pellizco. Los materiales habituales
utilizados son tejidos de diferentes texturas, cuerdas, cintas de plastico, porexpan, materiales metali-
cos, cepillos, pinceles, calefactores, ventiladores, alfombras con texturas, pastas, materiales naturales,

guantes de puas, etc.

Se recomienda siempre empezar con elementos mas suaves y después llegar a los que puedan ser mas

agresivos.

A la PDID hiperreactiva es importante anticiparle cualquier acceso a su cuerpo informandola antes de
qué se le va a realizar “voy a cortarte las ufias...” para que lo viva de forma menos intrusiva, y nunca
acceder por la espalda. Del mismo modo, para ellos, habra que buscar formas alternativas creativas a la
expresién del afecto, por ejemplo, establecer algun tipo de codigo como “cogerte de la mano significa que
te quiero mucho”y asi evitar formas mas invasivas como el abrazo. Habrd que poner limites a las perso-

nas de su entorno y ensenarles a expresar lo que no les gusta.

Las personas que toleren bien los masajes y el yoga, se pueden deslizar por su cuerpo materiales de
diversas texturas como espumas de afeitar, espumas de jabon, plastilina, papel de celofan, higiénico, de
plata, vegetal, folios, de seda, papel carbdn, cartulina, papel de vidrio, de cocina, de periddico. Con telas
también se pueden hacer masajes suaves con texturas muy distintas como el crepe, la toalla, el algodén,

la franela, el tejano, la lana, la pana, la seda y como no, con aceites, leches corporales y cremas.

Se puede arriesgar rociando o masajeando el cuerpo con materiales como arena, arroz, legumbres, cani-
cas, corcho, serrin, trocitos de papel, pelotas pequenas y cepillos de maquillaje, globos de agua o de aire,

brochas, guantes, esponjas naturales... haciendo diferentes tipos de presion, suave, fuerte, cosquillas.

Las intervenciones de estimulacion tactil no deben durar mas de 20-30’, o incluso menos, para asegurar

que el cerebro no deja de activarse debido a la habituacién. Los estimulos agradables duran solo 3-4".

Acompanar el masaje o momento de relajacién con musica o una palabra “clave” ayuda, a la PDID, a
entrar en un estado de relajacion cuando en momentos de ansiedad se le recuerde la palabra clave o se

le ponga la misma musica (por asociacion).

Propuestas de actividades tactiles

» Estimulacion vibratoria con un cepillo de dientes eléctrico, un cepillo
anticelulitico, una maquina de afeitar...

» Trabajar la conciencia corporal con una manta o sabana, marcando la
silueta externa.

» Jugar ala cajainvisible y buscar tesoros adivinandolos a partir del tacto.

» Pegar y despegar con material de velcro.

» Ducha seca: con cintas de papel, de plastico...
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I Estimulacién propioceptiva

El sistema propioceptivo es la capacidad de percibir sensaciones que pasan en nuestro interior,

especialmente las relacionadas con el movimiento y la musculatura.

Esta estimulacion consiste en recibir presiones profundas en las distintas extremidades (articulaciones
y masa muscular), mediante masajes. Un masaje profundo reduce la tensién arterial y la frecuencia car-
diaca. La persona puede quitarse los zapatos y hacer que pisotee hojas secas, o hierba, o camine por la
arena de la playa, o por la nieve (unos instantes). Disfrutar de sensaciones muy intensas como los abra-
z0s, chocar los cinco con fuerza... Hay aparatos y elementos en el mercado como el chaleco o la manta
de peso cuyos efectos de presién profunda sobre las articulaciones y musculatura producen sosiego. La
manta de peso es muy util para marcar los limites corporales y dar presion alrededor del cuerpo. Una
variante es hacerlo con cojines, con una sabana o una pelota de medida mediana, marcando todo el

contorno desde una posicion supina.

Propuestas de actividades propioceptivas

» Conocimiento y contacto fisico: masajes en la espalda y en las cervicales.

» Ejercicios de respiracion y relajacion (Relajacion progresiva de Jacobson).

» Ducha terapéutica con diferentes chorros en diferentes zonas del cuerpo.
Banera hidromasaje.

» Armilla propioceptiva PROTAC ®Myfit o manta de peso/edredon PROTAC ®Myfit

» Masajes por el cuerpo con pelota Bobath o de tacos haciendo presiones
profundas.

» Caminar con pequenos sacos de peso en los tobillos 0 munecas.

» Masaje Shantala (técnica hindd).

» Posiciones adaptadas de yoga.

» Aparatos vibratorios, orgasmatron

Herramientas de presion activa y de autoregulacion

En los momentos de transicion, es decir, de cambio de acti-
vidad, o en momentos de previsible agitacién psicomo-
tora por sobre-estimulacion, ademas de anticipar la
situacién novedosa mediante un horario visual, una

estrategia muy ttil es proporcionar “kids de emer-

gencia” o bolsas sensoriales personalizados. Un
kid podria contener, por ejemplo, sacos de peso
en forma de tobilleras o munequeras; carmelos
pegadizos tipo Toffee; guantes de neopreno;
gorra con peso; gafas de sol; pajitas; juego de

burbujas; auriculares; pelotas antiestrés o bola

Koosh o plastilina. -
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I Estimulacién gustativa y olfativa

El sistema gustativo-olfativo es la facultad de percibir los sabores de una sustancia cuando esta

dentro de nuestra boca (gustativo) o percibir olores y aromas (olfativo).

Dada su unién con las emociones, estimulando estas areas, se consiguen las sensaciones de bienestar
mas elementales: oler elementos del entorno natural como flores, hierbas aromaticas, césped, especies,
incienso, velas, alimentos en un mercado o en restaurantes de aromas intensos como los de cocina in-
dia, turca o mejicana; visitar una tienda de perfumes y de esencias; oler tierra mojada después de un dia
de lluvia; ir a un huerto y exhalar el aroma a tomate sembrado; olfatear el hedor de estiércol o abono en

un campo; oler en una pescaderia, etc.

Los trastornos del olfato estan muy asociados a los trastornos del gusto, trabajan de forma colaborativa,
ya que los olores llegan a las neuronas sensoriales olfativas de dos maneras: por la nariz, o bien a través
del canal que conecta la garganta con la nariz. En general las alteraciones se dan a nivel olfativo y se

confunden con las gustativas.

Se puede utilizar material olfativo como juegos aromaticos, vaporizadores de aromas naturales, am-
bientadores, sacos de olor como lavanda o flores secas, botes de esencia, bolas aromaticas, perfumes,
especias culinarias... es importante ofrecerlos siempre de forma controlada, que se puedan modular y

aislar, nunca todos juntos.

A nivel gustativo, cabe recordar que ademas de los cuatro sabores basicos (dulce, salado, acido y amar-

g0), existe un quinto menos conocido: el “umami” (en japonés “sabor delicioso”).

Propuestas de actividades gustativas-olfativas

» Preparar alimentos con variedad de texturas y colores, utilizar hierbas
aromaticas y especias para realzar el sabor y evitar los guisados que
combinen diferentes alimentos y diluyan los sabores individuales.

» Cata de infusiones, mermeladas, quesos, frutas exéticas, helados...

» Juegos aromaticos con café.

I Estimulacion auditiva

El sistema auditivo es la facultad de percibir sonidos.

Se trata de ensenar a “escuchar”, no s6lo “oir”, para dar significado a todo lo que llega al oido. Se pue-
de manipular, crujir, rasgar o romper material natural cerca de los oidos para escuchar su sonido, por
ejemplo, hojas secas; repicar pequenas piedrecillas; oir sonidos naturales como coches, sirenas, ladri-
dos de perros, gritos de nifnos en un parque; hablar al oido con distintos tonos de voz; ir a conciertos

musicales...



SECCION A PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO *Eclﬁgéﬁ

Capitulo Conocer el perfil sensorial
p 5 perfi 205

Una estrategia ttil en ES es ofrecer un “reset auditivo” hacia el anochecer, un rato de “silencio” ambien-
tal y verbal, de dieta acustica, donde poder estar en silencio durante un rato pautado y programado, y

permitir, al cerebro, regular sus niveles de excitacion.

Propuestas de actividades auditivas

» Instrumentos musicales: panderetas, sonajeros, tambores, castanuelas,
maracas, carillones...

» Utilizar la mUsica como elemento de anticipacion.

» Sonidos naturales humanos y del entorno.

» Pelotas con sonido incorporado, silbatos, palos de lluvia, cuencos tibetanos.

» Cantar y escuchar canciones familiares: de la infancia, de la escuela,

villancicos...

I Estimulacion vestibular

El sistema vestibular son las estructuras que se encuentran en el oido interno y ayudan a captar

la posicion y la oscilacion de la cabeza.

Este tipo de estimulacién consiste en poner el cuerpo en movimiento en relacién con la gravedad,
cambiando las velocidades y direccion del desplazamiento, por ejemplo, columpidndose en un parque,
saltar a la comba, subir en un ascensor o por escaleras mecanicas, jugar con una pelota corriendo detras
de ella; pasearse en una silla de ruedas; subir en un autobts, o subir la cima de una montana, pasear en

barca, atracciones en ferias, etc...

Materiales de estimulacién vestibular: monopatines, telas que se pueden utilizar para balancear, pe-
lotas grandes tipo Bobath, ruedas colgantes, material especifico como ruedas de estimulacién, mallas,

balancines, hamacas de ropa, camas elasticas, columpios, piscinas de bolas...

Como trabajar

» Mantener la alineacién del cuerpo respecto la linea media.

» Estar lo maximo de relajados posible.

~

» Al estimular el balanceo, conviene siempre acompanar a la persona.

» Nunca forzar si muestra resistencia.

Propuestas de actividades vestibulares

» Juegos con zancas

» Saltos: a la pata coja, a la rayuela

» Volteretas, juego del panuelo volteando sobre uno mismo
» Ejercicios en espalderas
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l Entornos multisensoriales al alcance

Una de las cosas mas importantes que hay que considerar para crear, en un hogar o en un centro ocupa-
cional o de dia, entornos multisensoriales, es que éstos deben ser adecuados a la edad cronolégica de la
PDID, y funcionales, es decir, espaciosos, sencillos y no recargados. Damos algunas ideas de cémo crear
espacios calidos y acogedores, que hardn que la PDID se sienta a gusto y, en consecuencia, mejore su

bienestar emocional y también el del personal de apoyo.

Los suelos es preferible que sean de madera, parqué o similar, se pueden llenar con cémodos cojines por

el suelo y disponer alfombras con distintas texturas.

La cromoterapia (sin respaldo cientifico pero innocua) afirma que las diferentes gamas de color influyen
de una manera indirecta sobre el estado de animo y la calidad del suefio. A la hora de decidir el color
de las paredes no esta de mas considerar las sensaciones que transmiten los colores frios o los calidos.
Se pueden hacer combinaciones tonales y contrastes, pero no combinar mas de 3 colores. Siempre es

preferible tonos pastel para las habitaciones o estancias donde se pasa mucho tiempo.

Efectos de cada color segun la terapia del color

» Verde: representa el equilibrio y la frescura. Transmite relax y estabilidad.

» Azul: simboliza la sabiduria y el descanso. Difunde seriedad y armonia.

» Morado: senala la elegancia y la serenidad. Favorece la creatividad y el
romanticismo.

» Rosa: significa dulzura, delicadeza y amistad. Expresa ternura y proteccion.

» Rojo: significa pasion, fuerza y valor. Emite vitalidad, emocion e
impulsividad.

» Amarillo: Propaga energia, alegria y diversion. Contagia espontaneidad y
originalidad.

Ademas, para un buen descanso, la cama debe estar equipada con un buen colchén, una base y una

almohada de calidad.

Ventanas con cortinas o visillos que permitan jugar con la luz. Alguna estancia deberia poderse oscu-

recer totalmente para disfrutar de una luz ultravioleta.

El mobiliario funcional pero bonito, y modular; la madera auténtica siempre es mas acogedora que

otros materiales como el plastico o contrachapados.

La calidez que transmite el fuego a tierra en una chimenea es un estimulo de alta calidad a nivel cor-

poral y visual, siempre considerando todos los riesgos.

La Iluminacién preferiblemente nunca fluorescente, sino buscando siempre la iluminacién indirecta
y tenue mediante diversas ldamparas que se puedan encender a conveniencia y con mas o menos inten-
sidad.
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Plantas naturales (y flores si es posible), sin recargar, pero que den un ambiente confortable y visual-
mente agradable. Los espacios verdes, jardines, terrazas, patios, también es posible ambientarlos en

Snoezelen para disfrutar de mas sensaciones corporales: balancin, suelo de piedras y césped, etc.

Ambientadores de aromas suaves naturales o de perfume infantil. Ventilar las habitaciones diaria-
mente. La aromaterapia considera que los aceites esenciales (diluidos sobre la piel u olfateando su
aroma) aportan efectos psicolégicos. También afirma que los aceites esenciales son mezclas de varias
sustancias quimicas que dan el aroma caracteristico a algunas flores, arboles, frutos, hierbas, especias,
semillas y a ciertos extractos de origen animal. Son intensamente aromaticos, no grasos y se evaporan
rapidamente. Por ejemplo, son relajantes el clavel, el enebro, el cedro, la mandarina, la manzanilla, la
mirra, la rosa o el sandalo. Son equilibradores la albahaca, el geranio, el incienso y la lavanda. Son es-
timulantes y antidepresivos la canela, el eucalipto, el jengibre, la lima, la menta, la naranja, la pimienta
negra, el pomelo y el romero. Estimulan la mente la albahaca, el eucalipto, la menta, el pino y el rome-
ro. Un aromadifusor o humidificador, permite introducir los aceites esenciales para ambientar toda la

estancia.

Hilo musical en las habitaciones principales y de mas uso, con propuestas de miusica relajante (las
bandas sonoras son una buena opcién). jPero nunca escuchar musica las 24h! A nivel de estimulacién
auditiva, procuran calma instrumentos musicales como los cuencos tibetanos, los palos de lluvia, y

musica poco comercial como la china, la turca o la tibetana.

Especialmente en entornos ocupacionales, deberia conseguirse crear un ambiente familiar y personal

y procurar evitar la elevada estimulacion (trabajar en pequenos grupos y/o de forma individualizada).

Tener en cuenta

Residir en entornos institucionalizados tipo “hotel”, hace que las

PDID pierdan oportunidades para vivir nuevas experiencias y,
desgraciadamente, tengan poca posibilidad de eleccién. Intervenir en ES
Snoezelen puede ayudar a compensar esta pérdida. jPregunta siempre a la

personal!

La decoracion deberia ser minimalista, menos es mas, para evitar la sobrecarga visual. Disponer de es-
pejos rectos y curvilineos son muy utiles para trabajar el esquema corporal, la atencién conjunta y tener
un efecto multiplicador sobre cualquier elemento visual. La habitacion de la PDID deberia identificar
su personalidad, con elementos significativos de su historia de vida: fotos de personas o recuerdos de

sitios que haya visitado.

La temperatura ambiental de confort recomendada estd entre 19°y 22°. Aunque se disponga de clima-
tizador/aire acondicionado, también conviene ofrecer el uso de un ventilador en verano en determina-

dos momentos (experiencias sensoriales para recrear el viento o el frio).
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Disponer de sillones y sofas comodos, con reposapiés y que posibiliten el abrazo propioceptivo (cojines
abrazadores en los laterales). Existen los puff con forma de pera que se adaptan al peso y postura de
la persona, algunos incluso disponen de vibracién incorporada. También existen balancines suaves de

terapia, acolchados y con reposabrazos.

Otra posibilidad de estimulacion vestibular es la bolsa fetal (distintas tallas): ayuda en el desarrollo del

equilibrio y la coordinacién y proporciona sensacién de seguridad y sosiego.

| Como contribuir al bienestar nocturno y diurno

Las higienes pueden resultar un auténtico “Spa sensorial”

Desde una vision Snoezelen® 24h, realizar una higiene a una PDID con apoyo generalizado, implica,
entre otras cosas, disponer de tiempo para proporcionar bienestar a nivel sensorial, ademas del propio
aseo en si. Al concepto tiempo, hay que anadirle buen humor y atencién completa, dosificar los esti-
mulos, considerar la simetria (el masaje en una mano, conlleva hacerlo en la otra), y mantener el bafio

caldeado y acogedor con, por ejemplo, alguna vela artificial.

Durante el lavado o bafio, que se aconseja realizarlo al atardecer para inducir el sueno, se puede trabajar
la autodeterminacién, dando a escoger cremas corporales y aceites de distintos olores, crema facial y de
manos, colonias, sales de bafo, tipo de esponja; dar a elegir en qué parte del cuerpo realizar el masaje;

qué tipo de surtidor de ducha, la temperatura del agua...

Se puede trabajar la estimulacién tactil y propioceptiva, jugando con las diferentes presiones de los
chorros del agua; hacer un masaje en la cara, manos, piernas, pies, brazos y espalda; percibir las diferen-
tes texturas de la ropa al vestirse (batin suave, pijama), acariciar la piel con suavidad, haciendo circulos

con los dedos o masajes con la palma o el dorso de la mano.

Se puede trabajar la estimulacién olfativa, acercando a su nariz las distintas esencias y perfumes de la

crema o aceite empleado.

Finalmente, de forma simultanea, trabajar la comunicacién, hablando dulcemente y haciéndole partici-

pe de todas las acciones, alternando con silencios también.

Por la manana

Proporcionar calma significa procurar un despertar tranquilo, lento, sin prisas, sin gritos y sin nervios.
Empezar entrando en silencio en su habitacién, subir la persiana con suavidad y retirar la cortina para
que entre luz natural. Existen unos despertadores que permiten programar el despertar con musica de

pajaros y que iluminan la habitacién de forma progresiva imitando la claridad de la salida del sol.

Se deberian realizar todas las tareas de higiene y vestido sin prisas, dignificando la tarea de la persona
de apoyo, dandole un valor y un sentido. Hay que ser cuidadoso a la hora de movilizar su cuerpo u orde-

nar que colabore: hablarle con suavidad, sin tono imperativo, y al mismo tiempo aprovechar para hablar
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de la cotidianidad, o de algin tema de actualidad. Todo ello para que no se sienta un objeto, sino una

persona que simplemente necesita un apoyo.

Durante la manana seria interesante que la PDID pudiera olfatear la comida que se cocina, incluso po-
der llegar a ayudar en la elaboracién del mend, o al menos manipular texturas de alimentos. El apoyo
activo (en forma de moldeado o modelado), permite que, con ayuda, pueda realizar casi todas, o muchas
de las actividades de la vida diaria y doméstica: ayudar a poner la lavadora, doblar la ropa, tender, sacar
el polvo... con mucha pacienciay sin la pretensién de que realice todos los pasos. Colaborar le hard sen-
tir atil, crecer su autoestima y reducir conductas estereotipadas, porque estara distraido y hara activi-

dades funcionales. En estas tareas quizas necesitara apoyo visual a través de pictogramas o secuencias.

Al mediodia

Durante el dia la PDID va a realizar por lo menos 3 comidas, asi que habra que procurar que sean mo-

mentos placenteros también.

Su nutricién es algo que hay que tener en cuenta porque lo que coma puede favorecer su bienestar emo-

cional. Algunas ideas y consejos generales de alimentos beneficiosos:

Carga vitaminica y mineral: es importante que siga una dieta equilibrada, rica y variada en frutas y
verduras, tanto crudas como cocinadas, asi como lacteos y legumbres. Ayudara a reforzar su sistema

inmunitario y le aportara antioxidantes (sobre todo los alimentos frios y crudos).

Para aumentar el optimismo y buen humor, especialmente en invierno que los dias son mas cortos y hay
una disminucién de la serotonina, hay algunos alimentos ricos en carotenoides, antioxidantes y carbo-
hidratos, que ayudardn a recuperar o incrementar el estado de 4animo. Algunos ejemplos son la manzana
(rica en fésforo, en azlcares y en vitamina B12). Las almendras y sus derivados, contienen triptéfano,
precursor imprescindible para la sintesis de la serotonina y ricas en magnesio, un gran relajante mus-
cular. El boniato es un alimento excelente para combatir el estrés gracias a sus flavonoides que mejoran
la irrigacién sanguinea. La calabaza es rica en fésforo y contiene vitaminas del tipo B, lo que contribuye
a mantener la calma durante la noche, aunque el alimento estrella son las semillas de calabaza, que
contienen melatonina, con lo cual ayudan a conciliar el sueno. También la cebada
tiene propiedades calmantes por su contenido en triptéfano y melatonina. Se
puede tomar con leche o como cereal para el desayuno. Los ldcteos también
son relajantes naturales. Las nueces contienen compuestos protectores cardio-
vasculares y neurolégicos que incluyen vitamina E, acido félico, melatonina,
acidos grasos omega 3, antioxidantes, minerales (potasio y fésforo) y triptéfano.

Es uno de los alimentos mas completos que existen en la naturaleza. El bréquil
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también es muy rico en magnesio, calcio, que combaten el insomnio y en acido félico, que ayuda a pro-

ducir dopamina (con efecto antidepresivo y neurosedante).

Durante la comida, también sin atosigar, habria que favorecer la lentitud para saborear los alimentos.
Una buena estrategia es poner la comida en distintos platos, y ofrecerlos uno detras de otro, para no

mezclar sabores, ir mas lento y comer de forma menos voraz.

Al anochecer y a medianoche

Al atardecer, conviene oscurecer progresivamente el comedor y habitacién apagando ldmparas y man-
tener una luz tenue. Hacer la cama con esmero, sdbanas limpias, que huelan bien. Procurar una manta o

noérdico también agradable al tacto. El peso del edreddn suele ayudar también al proceso de relajacion.

Tener en cuenta

Cuando elabores el informe y el Plan de Intervencién Multisensorial
individual, el auténtico protagonista es la PDID, sélo él sabe qué siente, qué
piensa, qué necesita y qué quiere. Redacta el informe en primera persona

y en su lengua materna, y hazlo en un lenguaje sencillo, con propuestas
funcionales y viables: conseguiras aumentar la percepcion de veracidad, el
personal de apoyo empatizara mas facilmente con su situacion particular y

aumentaras la motivacién para llevar a cabo el plan.

Queé debemos saber? ;Qué debemos hacer?

Utilizar la tabla adjunta para senalar aquello que es imprescindible “saber” y “hacer” desde el modelo
de Apoyo Conductual Positivo para mejorar:
» A - Creacién de entornos de atencién y apoyo relacionados con la sensorialidad.

» E - Evaluacion.

» I-Plan de Apoyo e Intervencién.

Dirigido a tres grupos de actores:

» Personas que prestan apoyos directos.
» Personas que prestan apoyos indirectos (expertos y sanitarios).

» Personas que gestionan servicios.
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Conocer el perfil sensorial

Personas que prestan apoyos directos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» La relacién entre los problemas de modulacién
sensorial y la conducta desafiante.

P

<

La importancia de proporcionar y mantener
entornos saludables.

P

<

Que las personas con dificultades de
aprendizaje y comunicacion limitada son
menos capaces de comunicar sus necesidades
directamente vy, por lo tanto, tienen mayores
probabilidades de sufrir entornos hiper o
hipoestimulantes sin modificar.

P

<

El riesgo de los entornos sobrecargados o
empobrecidos en las conductas desafiantes y
estereotipias.

» A quién contactar para obtener orientacion
adicional sobre cémo apoyar una necesidad /
dificultad de procesamiento sensorial.

» Apovyar a las personas para que mantengan
rutinas y habitos saludables que favorezcan su
bienestar sensorial (rutina de sueno, horarios de
comidas, “resets” auditivos...)

Utilizar Sistemas Alternativos o Aumentativos
de Comunicacion y apoyar a las personas para
que expresen qué les desagrada y qué les da
placer a nivel sensorial.

P

S

)

<

Garantizar, en todo momento, un habitat sano,
tranquilo, calido y confortable; un entorno
Snoezelen. Proponer cambios a tus superiores,
si no es asi.

P

<

Traducir lo que podrian sentir y pensar las
personas en respuesta a las estrategias
ambientales que se les estan implementando.

)

S

El perfil sensorial de la PDID, en especial aquella
con grandes necesidades de apoyo o TEA.

)

<

La importancia de identificar los signos que
indican la presencia de una alteracion en el
procesamiento sensorial.

P

<

La importancia de evaluar y hacer un
seguimiento de las necesidades o alteraciones
a nivel sensorial.

» Realizar un seguimiento de las conductas
desafiantes de la persona e informar sobre
cualquier cambio ecolégico (ambiental,
programatico...) que pueda estar asociado a las
mismas y requiera de una evaluacion.

P

<

Reconocer y comunicar cualquier signo de
malestar en la persona que pueda indicar un
problema sensorial.

)

S

Identificar e interpretar la conductay

estado emocional de un individuo a partir

de comportamientos no verbales (es decir,
expresion facial, movimientos corporales, otros
comportamientos).

P

<

Cémo apoyar e intervenir en estimulacion
multisensorial.

)

S

Implementar planes de apoyo personales que
contemplen la estimulacion sensorial a partir
del perfil individual.

P

<

Apovar a la persona en cualquier situacién de
alteracion sensorial que observes.
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Conocer el perfil sensorial

Personas que prestan apoyos indirectos

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» La calidad de vida y el bienestar a nivel
sensorial estan relacionados.

P

<

Las necesidades de cada sujeto ligadas al
ambiente vy el profesional especializado o
sanitario con el que contactar, si se precisa.

P

<

Las dificultades de las PDID, para la
comprensién y transmision de lo que les pasa.

P

<

La posible relacion entre las necesidades
sensoriales (por exceso o por defecto) no
satisfechas y la aparicion de conductas
desafiantes y/o estereotipias.

)

<

El posible impacto de eventos sensoriales
adversos (traumaticos) en la historia de vida
del sujeto sobre su estado de salud mental
y emocional (ej., deprivacién afectiva/tactil
y propioceptiva, inatencion continuada,
negligencias...).

P

<

Cuando buscar opiniones de especialistas:
neuropsic6logos, otorrinolaringdlogos,
oftalmélogos, optometristas, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales...

Tratamientos e intervenciones basadas en la
evidencia-no nocivos que favorecen un buen
estado de salud y equilibrio a nivel sensorial,
como puede ser la Intervencién Multisensorial
Snoezelen 24h.

P

<

» Ser facilitador de cualquier cambio ecolégico y
de control de antecedentes que favorezcan la
calmay el equilibrio sensorial.

)

S

Impartir formacion en Intervencién Sensorial
a los profesionales de atencién directa y
familiares, o buscar quién pueda hacerlo.

P

<

Proveer de un SAAC a la persona, o buscar a un
especialista (logopeda) que pueda hacerlo.

P

<

Preparar y formar a los profesionales de apoyo
directo / familias en la utilizacion de sistemas
aumentativos y alternativos de comunicacion.

P

<

Contactar con otros especialistas que puedan
corroborar o revocar tus sospechas de
dificultades sensoriales en la PDID.

P

<

Revisar los planes regularmente con el personal
de apoyo y registrar cambios, progresos y
regresiones.

P

S

Ser resolutivo, rapido y eficiente a la hora de
responder a los problemas graves derivados
de alteraciones sensoriales (alto riesgo para su
salud).

P

<

Empatizar, y ayudar a empatizar al personal
de apoyo directo, con los eventos sensoriales
adversos vividos por la PDID con anterioridad
cuyo impacto es todavia vigente.

)

S

Las necesidades relacionadas con los 6rganos
sensoriales no pueden obviarse en cualquier
proceso de evaluacion.

)

<

Formas de recopilar y analizar datos sobre
salud y bienestar sensorial.

)

<

Sindromes (fenotipos) y condiciones especificas
que puedan sugerir perfiles sensoriales.

)

<

Nuestros conocimientos son limitados y la
necesidad de solicitar ayuda profesional.

)

S

Realizar un perfil sensorial a la PDID con
grandes necesidades de apoyo y/o del EA, o
solicitar ayuda a quién pueda hacerlo. Combinar
esos resultados con la Historia de Vida de la
personay su estado de Bienestar en general.

P

<

Escribir un informe en primera persona con
toda esta informacion, dirigido a los cuidadores
y que sea muy inteligible y funcional.

» Actuar de enlace con el equipo médico para
facilitar la evaluacion del estado sensorial que
has observado.

» Ayudar, con registros y datos, a los médicos para
que consideren la relacién entre la sensorialidad
y las conductas desafiantes y actien de forma
sensata con la prescripcion de farmacos.
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Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» Las dificultades de la persona para acceder a
los servicios de salud (oftalmélogo,otorrino...)

» Estrategias de intervencion pro-activas
derivadas del analisis de la conducta de la

persona para mejorar hiper o hiposensibilidades

u otras alteraciones sensoriales.

» Informacién sobre protocolos de restriccion
involuntaria de la movilidad ante situaciones
extremas.

» Como presentar la informacién y resultados del
perfil sensorial individual al personal de apoyo
y familiares.

» Elaborary supervisar la implantacién de
Planes de Apoyo Individuales actualizados que
contemplen la ES y entornos Snoezelen.

» Asegurarse que sélo se utilizan estrategias
reactivas ante conductas desafiantes
resultantes de una dificultad sensorial, cuando
es estrictamente necesario (p. gj. conducta
autolesiva grave).

» Supervisar, mantener actualizados y revisar
todos los protocolos de actuacion y restriccion.

Personas que gestionan servicios

Lo que debes saber

Lo que debes hacer

» Las complejidades que se derivan de la
comorbilidad entre la DID vy las alteraciones
sensoriales, y por tanto la mayor necesidad de
recursos para apovyar a las personas.

» Establecer y mantener buenas relaciones de
trabajo con todos los servicios especializados y
de salud para asegurar la efectividad del trabajo
en equipo multidisciplinar. Buscar alianzas.

» Garantizar y facilitar que se lleven a cabo
actividades que promuevan el bienestar fisico/
sensorial y emocional, tanto para el usuario
como para los profesionales del servicio.

» Secundar el trabajo multidisciplinar.

» La importancia de la salud a todos los niveles y
la coordinacién entre servicios.

» A quién acudir para obtener informacién sobre
problemas complejos relacionados con los
6rganos sensoriales.

» Promover vinculos con servicios especializados.

» Rigidez organizativa de los servicios en general:

es habitual la poca flexibilidad, tanto del
personal, como programatica y ambiental. Esto
acrecienta los problemas en el procesamiento
sensorial.

» Facilitar el cambio de normas de
funcionamiento y entornos para adaptarlos a
las necesidades especificas de las personas.

A: Creacion de ambientes de atencién y apoyo; E: Evaluacion; I: Plan de apoyo e intervencién.
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:Qué nos puede ayudar?

La evaluacién del funcionamiento sensorial de la PDID debe ser un paso mas del proceso de evaluacién
integral de la conducta. Para ello debemos ser intuitivos, sospechar posible correlacién e invertir el

tiempo necesario para hacer una valoracién de su perfil sensorial.

Un correcto diagndstico de una “alteracién primaria” que causa un “problema secundario” -la conducta

desafiante- es crucial en personas que no pueden comprender o comunicarnos sus malestares.

Podemos recopilar informacién sobre la persona mediante entrevistas y observacion directa y utilizar
algunas herramientas de evaluacién. Después, sera clave comunicar los resultados a todos los profesio-

nales y familiares de apoyo.

Identificar conductas
Definir indices conductuales

\)

Identificar preguntas concretas para
que la evaluacién las responda

Perfil sensorial

Perfil Sensorial (Ej. Koynos. Dunn-2), entrevista Historia de

Vida y Bienestar; Evaluacion Lista estereotipias P.Pagliano,
— Exploraciones fisicas, tratamientos farmacolégicos,
exploraciones complementarias (observacién directa),

causa de la DID...
A\ 4

Recoger informacién
¢Se han formulado hipétesis en relacién con la posibilidad
de que un déficit cognitivo pueda participar como
factor desencadenante o mantenedor de la conducta
desafiante?

Expresion facial o corporal de dolor o incomodidad,
«— estereotipias, sudoracion, palpitaciones, nerviosismo,
gritos, escapismo...

%
Desarrollar una hipétesis inicial

Esta/s hipotesis jestan directamente relacionadas con la
conducta?

L

N\
Evaluar

. . . . % @ o P . . .o
ReElEr ehsenaciEn SEEmeiizdE Scatter Plot”, Analisis Funcional, Fichas ABC, Evaluacion

del contexto ecolégico y programatico, pruebas
\l/ complementarias (salud mental, deterioro cognitivo...) y
Reformular las hip6tesis & otros registros de observacién
Definir Plan de Apoyo > ¢Se han planteado objetivos programaticos de acuerdo
\l/ con esta/s hipétesis causal/s?

Compartir / Entrenar Plan de Apoyo

\! BN
Aplicar Plan de Apoyo

:Se han planteado estrategias de intervencién de acuerdo
con esta/s hipotesis causal/s?
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Volvamos al caso de Gaston

1. Identificar la conducta que nos preocupa

» Conducta auto agresiva y agresiva hacia otras personas de apoyo.

2. Identificar preguntas concretas

» Por su discapacidad intelectual y sus grandes necesidades de apoyo y dificultades de comunicacién
y, por tanto, de exploracién ;la conducta puede formar parte de su ya diagnosticado Trastorno del
Espectro Obsesivo-Compulsivo o de otra patologia mental?

» Por lo que la provoca, ;puede ser una forma de evitar realizar ciertas actividades o conseguir la
atencion del cuidador?

» Por su estado de salud, ;puede ser una consecuencia del problema de prolapso rectal que padece?

» Por su frecuencia y variabilidad, ;podria responder la conducta a la obtencién de placer o bien pre-
tender defenderse de algo molesto?

» Por su edad ¢puede ser resultado de un proceso de deterioro cognitivo?

3. Recoger informacién

» Se inicia registro “Scatter-Plot” de las conductas autolesivas mas habituales (agarres y presiones
contra su estébmago) y “Scatter-Plot” de los episodios de deposiciones liquidas/estrenimiento, para
observar posibles coincidencias.

» Se revisa anamnesis y exploraciones fisicas, especialmente bucodentales, asi como de su funciona-
miento digestivo, intestinal y excretor (informe intervencién quirdrgica). Se utiliza la Escala Dis-
confort Modificada para evaluar la presencia de malestar.

» Se revisan tratamientos farmacolégicos, comparando los resultados en los tltimos meses. Se revi-
san los efectos secundarios y su posible relacién con la conducta desafiante.

» Se realiza evaluacién del estado mental mediante bateria DASH-II y exploracién por equipo de sa-
lud mental especializado.

» Se realiza evaluacién cognitiva mediante la escala M-OSPD-DI (Modified Ordinary Scales of Piaget
Development for ID)

» Se realiza Andlisis Funcional de la conducta desafiante utilizando fichas ABC y sistema de recogi-
da de informacién BBAT, en concreto se analizan, por separado, las siguientes conductas: gritos,
huidas, sintomatologia ansiosa (palpitaciones, sudoracién...), desnudos impulsivos, golpes al cui-
dador... ; todas estas conductas acaecidas en situaciones como fiestas y cumpleanos en el centro
ocupacional, salida a la playa, demanda de subir escaleras y ofrecimiento de alimentos duros y
gaseosos.

» Se realiza perfil sensorial Koynos-C.Santamaria, incluyendo entrevista estructurada sobre su His-
toria de Vida y estado de Bienestar actual y andlisis profundo de su Interocepcion y Exterocepcion,
mediante conversaciones a cuidadores y familia.

» Se realiza andlisis detallado de sus estereotipias (Plantilla de evaluacién de estereotipias de Paul
Pagliano).

» Se exploran y registran estrategias de propiocepcion con el chaleco PROTAC®MyFit (Handycat).
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» Se revisa evaluacién del contexto (programas y actividades; preferencias y oportunidades para ele-
gir; recientes cambios familiares y sociales; actitudes y creencias del personal de apoyo, profesio-

nales y familiares).

4.Desarrollar hipoétesis inicial

» La evaluacidn cognitiva descarta un posible deterioro cognitivo, ya sea leve o fase inicial de demen-
cia. No se observan cambios en relacion a su compromiso cognitivo ni en su historial conductual o
pérdida de habilidades adaptativas.

» La evaluacién del estado mental nos indica que la conducta hiperreactiva o hiporeactiva ante deter-
minados estimulos, puede estar relacionada con sus rasgos autistas, trastorno crénico del suefio y
de su TEOC.

» Las conductas observadas podrian estar relacionadas con el estado fisico derivado del problema en
su aparato digestivo/excretor, no absolutamente controlado. También se valoran posibles factores
homeostaticos como desencadenantes de la hipersensibilidad o hiposensibilidad, propiciando tan-
to las conductas autoestimulatorias, como las de evitacion.

» Se descartan efectos extrapiramidales del tratamiento psicofarmacoldgico actual prescrito.

» Las conductas observadas podrian estar relacionadas con la no adecuacién de algunos programas y ac-
tividades ofertados, asi como a un entorno ocupacional superpoblado, hiperestimulante y cambiante.

» El uso continuado y contextualizado del chaleco propioceptivo PROTAC®MyFit (Handycat), objeti-
va una mejora conductual habiendo una muy buena aceptacién del mismo.

» Los profesionales de apoyo y padres no parecen ser detonantes directos de las conductas observa-
das; no se observan actitudes intransigentes o poco empaticas en ellos, ni creencias erroneas que
las puedan disparar (pensar que lo hace porque quiere).

» La reaccion excesiva (o insuficiente) ante determinados estimulos parece querer comunicarnos que
la persona no estd comoda en ese contexto/situacion personal, quizas por un mal procesamiento
sensorial, y que por ese motivo busca estrategias para escapar, o bien para explorar sensaciones
de placer. En el analisis de consecuencias, se descarta una funcionalidad atencional, asi como, por

obtencién de tangibles o actividades.

5. Evaluar-realizar observacion sistematizada

» Se utilizan los datos de ambos “Scatter-Plot”, las fichas ABC, los resultados de las escalas DASH-
II, Escala Disconfort Modificada, BBAT, escala M-OSPD-DI, perfil sensorial Koynos, entrevistas de
recogida de informacién sobre su historia de vida y registro de observacioén de inputs de presion
activa (chaleco de peso y masajes) para triangular las variables médicas y psiquidtricas (alternan-
cia de somnolencia/hiperactividad, alteracion del suefo, dificultades en la regulacién del esfinter
anal, hiperfagia, conducta obsesivo-compulsiva, rasgos autistas, uso de psicofarmacos); variables
emocionales (alternancia de expresion facial de bienestar/dolor); variables programadticas (oferta de
actividades no siempre adecuada a su DID, frecuente improvisacién en las actividades, ausencia de
rutinas, poco trabajo de anticipacién visual de la informacién, ausencia de SAAC) y variables contex-
tuales (centro ocupacional masificado, ratio de personal insuficiente para atender sus necesidades
individuales 24h.).
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6. Reformular hipétesis

» Hipotesis Médica/ Psiquiatrica: el problema de prolapso rectal, no solucionado completamente a
pesar de una intervencién quirargica, actia como desencadenante lento de la conducta autolesiva.
El problema de insomnio de mantenimiento, crénico, y de causa primaria, actiia como desencade-
nante lento.

» Hipétesis Psicoldgica: la DID severa y la ausencia de un SAAC contribuye a la comunicacién del
malestar de una forma no adaptativa. El estado emocional derivado del malestar fisico segiin tem-
poradas, actiia como desencadenante lento para la conducta autoagresiva.

» Hipétesis Ecoldgica/Social: la mayoria de las conductas y estereotipias observadas tienen una
funcién inhibidora al estrés o sobrecarga sensorial del entorno, y otras conductas tienen una fun-
cién excitadora y gratificante, y responden a situaciones de privacion sensorial y/o aburrimiento.
Su perfil sensorial concluye un desorden en el procesamiento sensorial en forma de hipersensibili-
dad vestibular, olfativa-gustativa, auditiva, visual y téctil, y una hiposensibilidad a nivel propiocep-
tivo. En el primer caso, la respuesta obtenida ante determinados estimulos (evitacién o ejecuciéon
de conductas de defensa y proteccién) favorece el mantenimiento de la conducta (refuerzo negativo

por evitacion).

7- Definir el Plan de Apoyo

» Mantener pauta farmacolégica para la mejora del patrén de suefio con Melatonina 5mg.

» Mejorar competencias comunicativas: valorar posible introducciéon de un Sistema Alternativo de
Comunicacién para expresar conceptos muy basicos y proximos a su cotidianidad y preferencias
como “hambre”, “sed”, “dolor”, “salir de paseo”, “masaje”...

» Mejorar el contexto ecoldgico del CO, procurando espacios més estructurados, predecibles y menos
invasivos; asi como organizar grupos de atencién mas reducidos y fisicamente separados, respon-
diendo a las capacidades de los distintos perfiles. Tanto en domicilio como en taller ocupacional,
considerar crear entornos Snoezelen®, asi como entornos mas comprensibles (accesibilidad cogni-
tiva).

» Modificar programa de actividades incorporando un sistema de anticipacién visual (horario) con
fotografias o tangibles; garantizar variedad, funcionalidad y creatividad en los contenidos; estable-
cer y mantener rutinas positivas para la persona y ofrecer espacios de atencién individualizada que
favorezcan la calma.

» Gestionar el tiempo libre, evitar el aburrimiento e inatencién. Aumentar la participacién con apoyo
activo.

» Implantar programa de Intervenciéon en EMS adaptado a su perfil sensorial individual, en especial
priorizando técnicas de relajacion, uso del chaleco de peso y otras herramientas de presion activa.

» Introducir estrategias de control de desencadenantes rdpidos: transmitir resultados del perfil sen-
sorial (informe) a todos los profesionales de apoyo y familiares, para garantizar la comprension,
tolerancia y empatia con sus conductas hiper o hiporeactivas y asi, procurar la evitacién de los esti-
mulos desatadores, o bien, incorporar programas de desensibilizacién sistematica cuando sea irre-

mediable.
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8. Compartir / entrenar Plan de Apoyo

»

»

»

» Realizar modelado practico de las estrategias de control de antecedentes.
» Realizar modelado préctico para favorecer el desarrollo de habilidades comunicativas.

» Realizar formacion basica en EMS al personal de apoyo.

. Aplicar Plan de Apoyo

» El plan se llevara a cabo durante los préximos 3 meses.
» El equipo de apoyo conductual revisara los indicadores de eficacia definidos para el Plan: fichas
ABC, “Scatter Plot”, escala conductual ABC-ECA (dimensién I-agitacién y dimensién III-conducta

estereotipada) y listado de verificacién del Plan de Apoyo Conductual Positivo.

Puntos clave de este capitulo

Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, y en especial aquellas en el Espectro del
Autismo, tienen una mayor probabilidad de presentar dificultades en la regulacién de su procesa-
miento sensorial.

Existe una clara relacién entre las alteraciones sensoriales y las conductas desafiantes e inadaptadas.
El diagnéstico y una intervencién individualizada basada en la estimulacién sensorial pueden me-
jorar la conducta en las PDID y ayudar a mitigar el efecto danino de entornos o estimulos inconve-

nientes.
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I Dénde encontrar mas informacion

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

https://www.handycat.com/docs/noticies/jornada-chile/Snoezelen MjCid.pdf

Asociacién Espanola de Integracion Sensorial: http://www.integracionsensorial.es

Asociacién Espanola Snoezelen®: https://www.isnaespana.es

International Snoezelen® Association: https://www.isna.de/

Fundacion Atena. Documento Estimulacion Basal y Multisensorial: https://www.elhuertodeideas.org/

Hoja informativa sobre las dificultades del procesamiento sensorial, Julie Rawe: https:/www.

understood.org/es-mx/learning-thinking-differences/child-learning-disabilities/sensory-

processing-issues/sensory-processing-issues-fact-sheet

Catalogo Espacio Multisensorial Handycat (chaleco PROTAC®MyFit): https://www.handycat.com
Escala M-OSPD-DI (Modified Ordinary Scales of Piaget Development for ID)
Escala conductual ABC-ECA (Aberrant Behavior Checklist, Aman et al., 1985).

Aclarando conceptos (EB, IS y EMS): https://www.basale-stimulation.es/wp-content,

uploads/2020/09/Aclarando-conceptos.pdf
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Personas con
Discapacidad Intelectual
y conductas desafiantes

' ! ! !

Principios Generales Apoyos a Familias

\l/ Apoyos a la Persona Personal de todos los
niveles

Diseno de Servicios y
Apoyos de Calidad

Construir Equipo de
Liderazgo en Conducta

\’

Identificar Conductas

\)

Evaluar

\)

Construir Hipotesis €

\’

Plan de Apoyo e
Intervencion

\)

Monitorizar —

Estado personal, habilidades, competencias y bienestar

Condiciones de salud y etiologia de la DI / Fenotipos

Salud Mental

Perfil Cognitivo

Perfil Sensorial

Entorno / Contexto

AR A

Funcionalidad

Introduccion y objetivos

| Objetivos
Los objetivos principales que nos planteamos en este capitulo son:

» Conocer los factores del entorno que pueden influir en la mejora de los resultados personales.

» Objetivar estos factores cuando hagamos evaluacion y, en consecuencia, planifiquemos, seleccione-
mos, implantemos y evaluemos sistemas de apoyo individualizados o grupales.

» Ver a qué personal de atencién directa, técnicos, supervisores, gerentes, administracién publica pue-

den afectar estos factores, para mejorarlos, cambiarlos, o crearlos.

Teniendo en cuenta que estos factores, basados en el entorno, pueden variar de una persona a otra, ello
no debe ser un obstaculo para que los factores del entorno que hayamos identificado en la investigacion
nos puedan ayudar a mostrar areas clave de trabajo que nos servirdn para construir sistemas de apoyos

individualizados o grupales.
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Estos objetivos son previos, y preventivos, a los objetivos en relacion al entorno cuando queremos hacer
un cambio o mejora en la conducta desafiante de la persona. Este cambio o mejora de la conducta de-
safiante esta asociado con un cambio en el entorno personal mas inmediato, o en lo que los adultos (o
companeros) hacen normalmente. Es asi que un buen plan conductual normalmente se enfoca, o define,
en lo que los adultos (o companeros) del entorno hardn diferencialmente para producir un cambio en la

conducta desafiante de la persona.

Por lo tanto, en este capitulo, nos estamos refiriendo al entorno como un marco (ver figura 6.1. e introducciéon
marco para analizar la diferencia propuesta entre entorno y contexto) en el que: 1) operan relaciones sociales
interpersonales, 2) se regula por un sistema de politicas, leyes y normas, 3) se cuenta, en una u otra medida,
con una serie de recursos y 4) se genera un ambiente diverso fisico, social, actitudinal e histérico-cultural.
Es decir, en este capitulo tendremos como modelo mental este marco y, en coherencia con él, trataremos de

abordar todo aquello que dé pie a la creacién de entornos preventivos y de apoyo y cuidado de alta calidad.

Debemos tener en cuenta, ademas, que el entorno y el contexto son uno de los aspectos mas importan-
tes para conseguir resultados personales valiosos para las personas con discapacidad intelectual y del

desarrollo.

ENTORNO
)

Actividades

1 1
i Legislacién y normativa :
. Politica ,
' Politicas ~ Aspectos juridicos '
1 1

Recursos

Mercado laboral Disponibilidad de recusos

Riqueza y bienestar Econémicos  Sociales

1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
: ACCeso a recursos Fisicos  Comunitarios .
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 H H 1
= Expertos Entorno y aprendizaje -
1 1

Ambiente

1 1
1 1
1 1
1 1
: Riesgos y gestion ~ Clima o '
1 Entorno actitudinal 1
; Estimulacién ambiental ) ) :
: Estereotipos  Estigma :
l :
1 1
1 1
1 1
1 1

Paisaje rural / urbano ;
Narrativas

Entorno histérico cultural
Acciones

El entorno (Figura 6.1.)
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l :Por qué es importante este capitulo y sus contenidos?

El Apoyo Conductual Positivo reconoce que las conductas desafiantes son menos probables en entornos
efectivos, inspirados del andlisis de sistemas, la psicologia ecolégica, la psicologia ambiental y la psico-

logia comunitaria.

El contacto social es una necesidad basica humana. En situaciones donde la persona recibe interaccio-
nes sociales positivas, incondicionales, por parte de la comunidad, hay menos probabilidad que presen-

te una conducta desafiante (incluso para conseguir esta interaccién social). Siendo asi que:

» La conducta desafiante es menos probable cuando la persona con discapacidad intelectual o del de-
sarrollo estd con aquellos con los que tiene una relacién positiva, entre ellos, la familia. La relacién
con los vecinos, con los amigos, con la familia, puede ser una parte central de su vida.

» La conducta desafiante es menos probable en un entorno comunitario, positivo, seguro, atractivo, de
apoyo, donde uno se sienta bien, valorado y respetado.

» Las buenas practicas parten de una serie de principios y derechos que estan contemplados y descritos en

la normativa vigente, y que su no cumplimiento o fracaso puede tener consecuencias legales importantes.

Consideramos que este capitulo, junto con el capitulo 9, ayudara a los profesionales (jefes de servicio,

técnicos...) de las administraciones publicas a:

» Poder legislar y normativizar de manera acorde con las necesidades y derechos de las personas, poniendo
realmente en el centro las necesidades, deseos y preferencias de las personas con DID y de sus familias.
» Pensar en como deben ser unos programas y servicios normalizados, inclusivos, favorecedores del

bienestar.
Pero también este capitulo ayudara a los gestores de servicios (gerentes, directores...) a:

» Buscar apoyos en los diferentes grupos de interés, redes sociales y otros servicios y programas co-

munitarios.
Y este capitulo pretende ayudar a la comunidad local a:

» Ofrecer sus medios, sus servicios, sus equipamientos para el desarrollo e inclusion de las personas con DID.
» Apovyar a las personas en todo aquello que necesiten y esté a su alcance, para que comprendan y uti-

licen los entornos naturales comunitarios.

| Cuestiones para la reflexién

Antes de empezar a desarrollar el tema, seria bueno que hiciésemos un pequeiio ejercicio de reflexion

sobre lo que suele sucedernos:

» ¢Cémo te sientes cuando en tu vida diaria no tienes un circulo de apoyo?
» (Tienes suficiente informacion sobre tus derechos y los de las personas de tu entorno?
» ;Qué es lo que haces cuando encuentras que a tu madre, ya mayor, o abuela no le llegan las ayudas

que le corresponden por ley?
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» ;Como te sentirias si las personas de tu entorno, vecinos, debido a estereotipos sobre ti y alguna de
tus condiciones o circunstancias, no te saludaran, no te ayudaran cuando lo necesitases, hablaran
mal de ti, no te dieran acceso a lugares a los que ellos acceden sin cortapisas?

» ¢Conoces alguna ley especial para personas con DID y conducta desafiante?

» ;Se te ha ocurrido pensar en como utilizar las politicas de salud, educativas, empleo para mejorar las

vidas de las personas con DID y alteraciones de la conducta?

Descripcion y desarrollo del tema

La cuestién que se nos plantea inicialmente es: ;cémo el entorno puede ser capaz de servir como con-
cepto integrador para apoyar la consecucién de resultados valorados en las personas con DID, pero

también en sus familias y en la sociedad?

Tal como se sefiala en el marco introductorio de este libro, los factores personales y factores ambientales
influyen en los resultados en la persona, en la familia y en la sociedad. Es decir, influyen en el funciona-
miento humano, tal como dice la Asociacién Americana sobre la Discapacidad Intelectual y del Desarrollo
(AAIDD) (Schalock y cols., 2010) y la OMS (2001). Sin embargo, poco se ha trabajado en este aspecto.

Shogren y col. (2014) propusieron una definicién de contexto que ayudase a pensar de forma sistemati-

ca acerca de la influencia del contexto en el funcionamiento humano.

»

La premisa de Shogren (2013) es que una estructura integradora promueve el alineamiento de “inputs
(p.e.: objetivos de las politicas sobre la discapacidad), estrategias de apoyo individualizadas (p.e.: ren-
dimiento);y “outputs” (p.e.: resultados personales) a lo largo de sistemas ecoldgicos. Mas recientemen-
te, estos autores (Schalock y cols., 2020) desarrollan una propuesta que, teniendo en cuenta el modelo

multidimensional de contexto, permita desarrollar estrategias de cambio personal y social.

Asi pues, el contexto se entiende como la expresiéon compleja de la interaccion de una persona —factores
personales o “el funcionamiento humano” que indican los anteriores autores— con su entorno —factores

ambientales o, como indican esos autores “el medio de la vida humana”-.

Se expone en la tabla 6.1., en linea con estos planteamientos, una matriz de factores contextuales que
pueden actuar como variables independientes e intervinientes, y pueden utilizarse para objetivar la

provisién de apoyos a lo largo de los tres sistemas ecoldgicos.

Importante

Los sistemas de apoyo necesitan desarrollarse, para cada persona, en base
a una comprension de los factores contextuales que son mas relevantes
para la persona (p.e.: qué resultados personales son mas importantes para
la persona, o qué recursos estan disponibles, o qué apoyos a lo largo de los
sistemas facilitaran estos resultados).
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Los apoyos a nivel individual (microsistema) podrian incluir aquellos relacionados con el desarrollo de

habilidades (p.e.: aprender nuevas habilidades laborales o la construccion de habilidades sociales), jun-

to con recursos o servicios generales o especializados (p.e.: oportunidades de empleo con apoyo para

una persona que busca o precisa de una ocupacion, o bien oportunidades sociales).

Los apoyos a nivel comunitario y de organizacién (mesosistema) podrian incluir apoyos para la cons-

truccion de redes sociales y para promover servicios y apoyos basados en la comunidad.

Los apoyos a nivel de sistemas (macrosistema) podrian incluir politicas y recursos que faciliten apoyos

a nivel de organizacién y de la comunidad.

Dominios de resultados
personales

Factores que influyen

Autodeterminacion

» Oportunidades de escoger.
» Nivel de funcionamiento (conducta adaptativa y funcionamiento intelectual).

» Tomar decisiones (con o sin apoyo), ponerse objetivos, ejercer habilidades
de resolucién de problemas.

» Autodefensa.

» Sistemas de comunicacién aumentativa.

Ciudadania plena

» Derechos y protecciones legales.
» Derechos humanos.
» Alternativas basadas en la comunidad.

» Practicas de prestacion de servicios (p.e.: equidad, empoderamiento,
inclusion).

» Acceso fisico, cognitivo, electrénico.

Educacién / Aprendizaje a
lo largo de la vida

» Oportunidades de educacién pre-escolar.

» Oportunidades de educacién post-secundaria.

» Oportunidades de educacién permanente de adultos.
» Planificacién de las transiciones.

» Entrenamiento / educacién funcional en areas de actividad de vida
principales.

» Informacion y aparatos de ayudas tecnolégicas.

Productividad

» Iniciativas politicas (Primera Ocupacién).

» Empleo con apoyo.

» Acceso a actividades laborales significativas.

» Encontrar un empleo.

» Formarse en un empleo.

» Concienciacién / planificacién profesional (carrera).

» Experiencia laboral.
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... Dominios de
resultados personales

... Factores que influyen

» Enfoque centrado en la persona / planificacion holistica.
» Entornos estables, previsibles.
» Circulo de amigos.
) » Redes sociales.

Bienestar )
» Posesiones personales.
» Implicacién familiar.
» Habilidades de autocuidado y apoyos.

» Control sobre el entorno.

» Hogar y apoyos basados en la comunidad.
» Programas de vida independiente.

» Trabajo integrado.

» Inclusién en educacion general.

» Grupos de autoayuda.

» Construir capacidades.
Inclusién en la sociedad y

. o » Oportunidades de voluntariado.
vida comunitaria

» Circulos de amistades / circulo de amigos.
» Disponibilidad de transporte.

» Habilidades de vida comunitaria.

» Clubes / grupos de iglesia.

» Medios sociales .

» Experiencias / concienciacién comunitaria.

» Apoyos sociales.
» Redes / relaciones sociales.
. » Capital social.
Relaciones humanas - )
» Habilidades sociales.
» Amistades.

» Implicacion de los padres / familia.

Tabla 6.1. Factores que influyen en los Dominios de Resultados Personales identificados en la literatura existente.

l El entorno y algunos de sus factores mas relevantes

Nos referimos al entorno como el “conjunto de circunstancias y condiciones externas en las cuales se de-
sarrolla la vida de una persona, comprendiendo factores de orden fisico, de orden social, y de orden histdrico
cultural” (Tamarit, 1995, pp. 257-258). Es decir, el entorno es mas que un lugar fisico. Es, ademas, el

conjunto de redes de relacién que se establecen en las actividades que tienen lugar en ese espacio fisico,
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y es también el tipo de cultura, la historia previa, la huella que ha creado la conducta, las creencias, las

actitudes, las normas y leyes, la disponibilidad de recursos, el ambiente estético, sensorial.

Un ejemplo

Pongamos, como ejemplo, el parque del Retiro, en Madrid. Ese parque es un
espacio verde en el centro de la ciudad que fue creado para solaz de los reyes
de Espana y que paso luego a manos del pueblo. En él se realizan multitud
de actividades (deportes al aire libre, organizados o a nivel individual;

paseos familiares, recorridos con mascotas; puestos de bebidas y comidas;
puestos callejeros con musica, titeres, lectura de manos, tarot; exposiciones

culturales; feria del libro; biblioteca puablica...).

Las relaciones por lo tanto son muy diversas, compartiendo espacios y actividades gente también di-
versa (turistas, vecinos del barrio, personas de otros lugares de Madrid, con todo tipo de procedencias
culturales, etnias, diversidad sexual...). La normativa del parque ha variado a lo largo del tiempo, siendo
en ocasiones menos permisiva (incluso cerrando el espacio en horas determinadas) o mas laxa. Las
costumbres son en general mas laxas en el parque que fuera de él (por ejemplo, no es extrafno ver a
personas en banador tumbadas en la hierba, o haciendo otros comportamientos que fuera del parque
llamarian, cuando menos, poderosamente la atencién). El entorno es, segtin las horas y los dias, mas o
menos bullicioso (por ejemplo, es muy diferente un domingo de primavera al mediodia, frente a un dia
de diario durante el invierno a las siete de la mafiana) pero siempre suele ser placentero y soportable,

ademas de estéticamente muy atractivo.

Por ello, cuando pensemos en un entorno, para analizar el contexto en el que se producen ciertas
acciones debemos tener en cuenta una serie de aspectos que van mucho mas alla del mero ambiente

fisico.

Proponemos, tal como se observa en la figura 6.1., aunque puede haber mas, los ambitos que integra un

entorno y que deberemos tener en cuenta, desarrollar y trabajar:

» Las relaciones: dentro de ello, incluimos las relaciones familiares, las redes sociales y la comunidad

local.
» La politica: incluyendo aqui las politicas, la legislacién y la normativa, y los aspectos juridicos.

» Los recursos: la disponibilidad o no de recursos comunitarios, fisicos, sociales, econémicos, el nivel
de acceso a los recursos, el nivel de riqueza y bienestar, el mercado laboral, la existencia o no de per-

sonas expertas, el grado de oportunidades y experiencias de aprendizaje.

» El ambiente: el clima, la estimulacion ambiental, el tipo y caracteristicas de paisaje rural o urbano,
riesgos y gestion, el entorno actitudinal (los estereotipos, el estigma, las narrativas) y el entorno
histérico-cultural (las experiencias previas desarrolladas en ese entorno y las caracteristicas de la

cultura imperante).
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I Las relaciones

En el ambito de las relaciones incluimos las siguientes condiciones o factores que pueden generar un

impacto en la persona, en su interaccion con el entorno, pudiendo ser condiciones o factores protecto-

res, esto es, facilitadores de una mejor y mayor regulacion de la persona en su interaccién con el entor-

no, o bien obstaculizadores, esto es, que dificulten esa capacidad de regulacion:

»

»

»

La familia: es un gran factor, generalmente el principal, de protecciéon. Por eso es muy importante
valorar en qué medida se cuenta con una red familiar y de seres queridos que te comprenden y te
cuidan, a la vez que te permiten participar y tener tu ambito de autonomia y toma de decisiones en

el seno de la familia.

Importante

Es importante, también, tener en cuenta la estructura familiar, su grado de
implicacion en el bienestar y apoyo de todos sus miembros, especialmente
en cuanto a la persona con DID, los recursos de los que disponen (materiales,
sociales..., tanto propios como los que provengan de ayudas y prestaciones) y

sus necesidades.

La comunidad local: al igual que con la familia, contar o no con una comunidad cercana que com-
prende y apoya de forma natural a la persona es un factor protector relevante a considerar, tanto en
procesos de evaluaciéon como de intervencién. Es relevante tener en cuenta si existen experiencias de
apoyo comunitario, tanto formales como naturales, no vinculadas de modo directo a la discapacidad

pero que podrian ser de ayuda en algin momento.

Las redes sociales: en este apartado es de interés valorar la red de amistades de la persona o de otras
personas cercanas que pudieran ser proveedoras naturales de apoyo en alguna ocasion. También es
de interés explorar si la persona cuenta con redes sociales virtuales, y el grado de participacion en
ellas. La participacién y pertenencia a otros grupos de interés, como pueden ser los vinculados a ac-

tividades de ocio o de preferencias, es otro factor a tener en cuenta.

I La politica

En el ambito de la politica incluimos las siguientes condiciones o factores:

»

Las politicas de las Comunidades Autonomas (CCAA) y del Estado: Las personas con DID, y mas si
presentan alteraciones de la conducta, sufren desigualdades, discriminaciones, injusticias. Pero la
politica, o las politicas, pueden cambiar esta situacion. Habitualmente, disponemos para ello de tres

tipos de politicas que pueden aplicarse a las personas con DID:

1. Las politicas generales que son de aplicacion a todas las personas, tales como transporte, salud,

vivienda, cambio climatico... (al principio hemos hablado de prevencién primaria). A modo de



Capitulo 6 Conocer el entorno

SECCION A PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO J!:clsgéa

230

»

ejemplo, ;cudles serian las politicas genéricas que mas aplicarian y que tendriamos que conocer
mejor? Las politicas de salud, por lo que supone de bienestar y de prevencion; las politicas educa-
tivas, esto es, el aprendizaje a lo largo de las diferentes etapas de su vida (incluso la formacién de
adultos); y las politicas de empleo, puesto que muchas personas con DID suelen estar desemplea-

das (no tener una ocupacion).

2. Las politicas sobre determinados temas, o también dirigidas a grupos de personas, por ejemplo:
de infancia, de tercera edad, de salud mental; que en ellas también podriamos ver reflejadas a las

personas con DID.

3. Y, finalmente, una serie de politicas especificamente dirigidas a las personas con discapacidad,
en general, o incluso a las personas con DID, como, por ejemplo: Ley de Integracién Social de
los Minusvalidos (LISMI); Decreto de Acogimiento Residencial (Catalufa).... (al principio hemos
hablado de prevencién terciaria). Se incluirian: las politicas de prevencion y atencién temprana;
el transporte adaptado; el empleo especial o con apoyo; las ayudas técnicas. Y también las politi-
cas ya mds especificas del campo de la DID que, generalmente, suelen ser estrategias, directrices,
instrucciones. Podria haber alguna directriz sobre la necesidad de reduccion de las intervenciones
restrictivas o sobre el apoyo conductual positivo, de cara a asegurar una buena atencién y apoyo
a las personas con DID, de cara a darles el apoyo correcto, en el lugar adecuado, y en el momento

preciso.

Importante

Las personas con DID y alteraciones de la conducta deberian tener derecho
a: una intervencion temprana; un apoyo a la familia; una planificacién
centrada en la persona; unas necesidades de salud satisfechas; una
participacién en la comunidad y lo que ello supone de ocio, vivienda,
educacién y ocupacién; un apoyo conductual positivo; y una reduccién de

las practicas restrictivas; entre otras.

Finalmente, en este ambito de las politicas tenemos la necesidad, a la vez que objetivo, de concien-
ciar no solo a las personas de las administraciones publicas, sino también a las personas que ges-
tionan los servicios, a la comunidad, de las necesidades de las personas con DID y alteraciones de la

conducta que pueden:

» Tener una salud (mental) limitada.
» Verse excluidas de su comunidad, asi como de las actividades y servicios mas préximos.
» Ser ubicadas lejos de su familia, de sus amigos y de su comunidad.

» Padecer algln tipo de restriccion, fisica, social...

La legislaciéon y normativa: La legislacion, asi como las directrices y las politicas, como ya se ha vis-

to anteriormente, son de gran utilidad al proporcionar una estructura para las buenas practicas y
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para las practicas positivas. La legislacion y las directrices de los gobiernos ponen el acento en la
proteccién de los derechos del individuo en relacién a la confidencialidad, la proteccién de datos, la
salud, la seguridad, o en la protecciéon a las personas del uso inapropiado de la restriccion que viola
sus derechos humanos. Por lo tanto, tenemos que identificar los marcos legislativos, las directrices
y los cédigos de practica que pueden influir en las politicas y en las practicas. En nuestro pais quiza
no haya una ley o normativa especifica en relacion a las personas con DID cuyas conductas pueden
llegar a desafiar a los demads. Pero tal vez encontremos leyes y normativas que regulen las acciones
de las personas en general, y que pueden ser de aplicacién a las personas con DID, tales como la Con-

vencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Importante

Las personas con conductas desafiantes estan protegidas por ley del abuso
o negligencia fisica o mental, de vivir en unas condiciones inseguras e

inaceptables y de ser humillados por otros.

Espana redact6 la Ley 26/2011, de 1 de agosto, para la adaptacién normativa a la Convencion Inter-

nacional de los Derechos de las personas con Discapacidad.

Otros temas juridicos: Una persona con DID y conducta desafiante tiene el derecho a una evaluacion
de sus necesidades (en este caso, convendria ver la normativa al respecto, si existe, en cada Comuni-
dad Autéonoma y en el Estado). Si existiera, ésta deberia considerar como mejorar o mantener el bien-
estar de la persona, incluyendo su dignidad, su salud mental y emocional, la proteccién del abuso y la
negligencia, el control y eleccién sobre su vida diaria y su contribucién a la sociedad. La ley también
debe contemplar quién paga los apoyos. Esta ayuda financiera puede ser: prestando directamente un
determinado servicio o apoyo, mediante un pago directo a la propia persona o a su familia, o pagando

a un proveedor de servicios.

Puede ser que las personas con DID y conductas desafiantes tengan, puntualmente, su libertad legal-
mente restringida, ya sea en una situacién comunitaria, ya sea en una situacioén no inclusiva (vivien-
da apoyada, residencia, ...), pero en cualquier caso debe haber un proceso legal y unas condiciones

que exijan ser adheridas a cualquier restriccién para ser legal.

I Los recursos

En el &mbito de los recursos incluimos las siguientes condiciones o factores:

» Disponibilidad de recursos:

» Comunitarios, tales como: educacién general e inclusiva, educacién especial, empleo con apoyo,
empleo ordinario, alternativas de acogimiento residencial o de vivienda basadas en la comunidad y

vida independiente, salud, ocio, grupos religiosos, transporte, etc.
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» No comunitarios, tales como: acogimiento residencial amplio y alejado de la comunidad, entre otros.

» Fisicos, tales como: centro de atencién temprana, escuela, centro especial de empleo, centro de dia,
hogar, residencia, hospital, centro de atencién primaria, etc.

» Econdmicos, tales como: ayudas econdmicas personales, financiacién de programas y servicios, etc.

» Sociales, tales como: ayuda a domicilio, respiro, etc.

» Tecnolégicos y electronicos.

» Acceso a los recursos:
» Fisicos.
» Electrénicos.
» Transiciones.
» Culturales.

» Ciudadanos.

» Mercado laboral y la productividad en el mismo:
» Ocupabilidad.
» Planificacién profesional (carrera).
» Actividades laborales significativas.

» Trabajo ordinario “versus” especial o con apoyo.

» Entorno de aprendizaje:
» Enfoque centrado en la persona/servicio.
» Teorias y técnicas de gestién de: aula, taller, vivienda, servicio.
» Practicas de prestacion de servicio: equidad, empoderamiento, inclusién, autodeterminacion...

» Entrenamiento/educacion en areas de actividad de vida.

» Entorno de conocimiento:
» Publicaciones.

» Experto / “coach” (“inputs” especialistas).

» Riquezay bienestar:
» Posesiones.
» Servicios de ocio.

» Servicios deportivos.
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I El ambiente

En relacién con el ambiente incluimos las siguientes condiciones o factores:
» Paisaje rural “versus” urbano: la localizacién del hogar, programa, servicio, equipamiento.
» Clima: entorno seguro, predecible, consistente, positivo.

» Estimulacion ambiental:
» Confortabilidad.
» Adaptado o adaptable (barreras arquitectonicas, barreras comunicativas).

» Decoracién.

» Entorno actitudinal:
» Estereotipos, estigmas, narrativas.

» Creencias y valores del entorno.
» Riesgos y su gestion.
» Entorno histérico-cultural.

Los factores de riesgo ambientales pueden dividirse en: factores situacionales inmediatos y factores a

nivel de sistema.

Factores de riesgo situacionales serian: enfoques inconsistentes por parte de los cuidadores, ambiente
con mucho calor, actividades muy poco estructuradas, presiéon de companeros a ser violentos, cuidado-

res autoritarios, demandas aversivas presentadas por los cuidadores, etc.

Factores de riesgo a nivel de sistema serian: personal sin experiencia, personal muy temporal, expecta-

tivas de violencia, etc.

¢Qué debemos saber de estas condiciones o factores del entorno?
Y ¢qué debemos hacer?

En este apartado desarrollamos las cuestiones que
los diferentes profesionales deberian conocer o
saber sobre las condiciones del entorno (tabla
6.2.) que se han descrito previamente para asi
poder intervenir en el mismo, es decir, “el hacer”
—aspecto éste que se describe con mayor pro-
fundidad en el capitulo 9 correspondiente a la
Seccion Intervencion, sobre todo en los ane-

xos 'y II en lo que respecta a los Gerentes de

las Organizaciones y a los profesionales de

las Administraciones Publicas-.
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Condiciones del entorno

Qué debemos saber

Qué debemos hacer

1. Familia 1.1. La manera de desarrollar relaciones personales y de coproduccién entre 1.1.1. Desarrollar la compenetracién entre la persona, la familia y otros
» Implicacion familiar (padres, personal, profesionales, usuarios, familias, y otros Grupos de Interés (Gl). profesionales.
familia) 1.2. La importancia que tiene la familia en la crianza y desarrollo de la 1.2.1. Desarrollar ayudas econémicas y de apoyo a las familias de las personas
» Ayudas y prestaciones persona. conDIDy aItsramones de la conducta, para que éstas puedan estar en el
econémicas y sociales 1.2. La importancia que las familias tengan resueltas sus necesidades basicas. entorno familiar.
1.3. La importancia de la participacién e implicacién de las familias. 1.2.2. Implantar programas de respiro y estancias cortas.
1.4. La importancia de trabajar con la familia. 1.2.3. Implantar sistemas de ayuda a domicilio.
1.5. La importancia de mantener y desarrollar la relacion de la persona conla  1-2-4- Implantar equipos de esp~e.C|aI|stas de apoyo en el hogar familiar, tanto a
familia. la persona como a la familia.
1.3.1. Incluir a las familias en la toma de decisiones y en la elaboracién del Plan
de Apoyo Conductual (PAC).
1.4.1. Dar apoyo a la familia, orientarles, darles formacién, buscarles el servicio
mas adecuado para su hijo o tutelado.
1.5.1. Asegurar objetivos respecto a las relaciones con la familia que
son prominentes en la planificacién centrada en la personay su
implantacion.
1.5.2. Comunicarse efectivamente con el circulo de apoyo, facilitando el
contacto, visitas, etc., manteniendo informados a la familia y amigos.
2. Comunidad local 2.1. Lo importante que es la participacion de la persona en actividades de 2.1.1. Contactar con entidades de la comunidad para incluir a la persona.
» Experiencias / concienciacion proyeccion externa. 2.2.1. Asegurar, mediante normativa, unas buenas alianzas con la comunidad
comunitaria 2.2. Las organizaciones de la comunidad local y lo que ofrecen. local. Por ejemplo, compartiendo locales, actividades.
» Grupos de autoayuda 2.3. La importancia de la implicacién de la comunidad en las vidas de las 2.3.1. Establecer las redes de apoyo necesarias para asegurar la participacion
» Capital social personas que estan en riesgo de presentar conductas desafiantes. de la familia y de la comunidad.
3. Redes sociales 3.1. El beneficio de tener un circulo de apoyo, incluidas las amistades. 3.1.1. Asegurar que cada persona tiene un circulo de apoyo.
» Redes de apoyo social 3.2. La importancia de mantener y desarrollar la relacién de la persona con 3.2.1. Asegurar que cada persona tiene identificada una lista de grupos de
» Circulos de apoyo sus redes de apoyo social (amigos, comunidad). interés que pueden estar implicados en su cuidado y apoyo.
» Circulos de amigos 3.3. La importancia de trabajar los apoyos del entorno. 3.2.2. Implicar al circulo de apoyo en la vida de cada personay en la toma de
» “Social media” 3.4. Los retos de facilitar la implicacién de los Grupos de Interés y saber decisiones.
como gestionarlos. 3.3.1. Establecer relaciones, grupos de trabajo, convenios de colaboracién con
organizaciones y profesionales del entorno.
3.4.1. Perfilar estrategias para el compromiso de los Grupos de Interés.
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Condiciones del entorno

4. Politicas CCAA y Estado

Qué debemos saber

4..

Las politicas, tanto de la propia CCAA como del Estado en relacién a
la atencién y apoyo de las personas con DID, y, sobre todo, en nuestro
caso, de aquellas con conductas desafiantes.

Qué debemos hacer

4.1.1. Disponer de un sistema global, asi como de estrategias individualizadas
para que cada persona pueda predecir y controlar su entono.

4.1.2. Apoyar a la persona para que afronte entornos cambiantes a través de
estrategias de intervencién especificas y apoyos generalizados
(veri.2.2,,1.2.3.,1.2.4.).

5. Legislacion y Normativa

5.2.

5.3.

. La legislacién y normativa al respecto, tanto de la CCAA como del

Estado.

Instrucciones internas de los Departamentos de las Administraciones
Pablicas.

Los pliegues de condiciones de algunos concursos publicos en relacion al
tema en cuestion.

Ver como normativizar acciones de los entornos 1; 2; 8; y 12. Por ejemplo:
legislar programas de respiro y estancias cortas; elaborar normativa
para el disefo y construccién de equipamientos acorde con los principios
de normalizacién, inclusién, comunidad; elaborar normativa para que
equipamientos/servicios estén en la comunidad local...

6. Aspectos juridicos
» Derechos
» Derechos humanos
» Proteccion legal
» Reglas sociales

. La declaracion de los derechos humanos y los derechos de las personas

con discapacidad de las Naciones Unidas, asi como su traslacion al pais.

. La legislacién general sobre proteccién legal.

6.1.1. Trasladar el contenido de algunos articulos a la gestion y buenas
practicas de los servicios.

7. Disponibilidad de recursos
» Inclusién en educacién general

» Oportunidades de educaciéon
inclusiva (primaria, secundaria)

» Educacion especial

» Empleo con apoyo

» Centro especial de empleo
» Servicios de salud

» Clubes / grupos de iglesia
» Transporte

7.2.

. Una comprension detallada de los recursos disponibles, incluyendo

fuentes de financiacién que pueden ser utilizados para proporcionar
actividades significativas en los servicios y fuera de ellos.

El mapa de emplazamientos y servicios, incluyendo programas
alternativos, para los individuos cuyas conductas estan interfiriendo con
el aprendizaje.

7-1.1. Conseguir los recursos necesarios para asegurar que todas las personas
apoyadas sean capaces de estar ocupadas y desarrollar actividades
significativas.

7.1.2. Prestar los apoyos pertinentes en los recursos mas inclusivos posibles.

7-2.1. Poner a disposicion de las personas una Cartera de Servicios
y Programas que cumplan los estandares relacionados con la
normalizacién e inclusién.
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Condiciones del entorno Qué debemos saber Qué debemos hacer
8. Recursos fisicos 8.1. La importancia de que los equipamientos sean de apoyo a la persona. 8.1.1. Disenar, construir y poner en macha equipamientos cuyo tamano
» Hogar 8.2. La necesidad de disponer de equipamientos personalizados. s ade;ug alas necesidades de I‘a}‘persona (teniendo en cuenta los
- . . . . - requerimientos de tamano, movilidad, sensorial...).
» Vivienda 8.3. La importancia de que los equipamientos, servicios, escuelas, sean de ) ) i ) ~ o
. apoyo a la persona, personalizados. 8.1.2. Funcionalizar equipamientos cuyo tamano sea similar al de otras casas

» Equipamientos de apoyo 8.4. El contenido de los equipamientos.

(personalizados, normalizados)

8.1.3.

de la misma comunidad (no sean institucionales).

Mantener equipamientos o construcciones con altos estandares
de calidad (donde nos gustaria vivir a cada uno de nosotros), que
minimicen cualquier disrupcién de la persona.

8.2.1. Construir equipamientos que tengan en cuenta el propio espacio
personal de la persona.

8.2.2. Construir equipamientos que tanto su interior como su exterior faciliten
la interaccion social y las actividades relacionadas.

8.2.3. Decorar y ambientar los servicios y equipamientos de forma atractiva,
como un hogar para vivir, e implicar a la persona y al personal en la
eleccién de la decoracion y ambientacion.

8.4.1. Incluir, en un equipamiento, aquellos aparatos que son indispensables
para la atencion, ocupacién y vida de las personas: lavadora, cocina,
sanitarios, Gtiles de limpieza, ...

8.4.2. Incluir los articulos personales (jabén, articulos de embellecimiento...) y
articulos relacionados con las actividades de ocio o diversion.

9. Recursos econémicos 9.1. La financiacién econémica de los servicios y programas posibilitadora de 9.1.1. Coordinar para que los recursos estén disponibles inmediatamente para

» Financiacion de servicios y la normativa y de una atencion de calidad.

programas 9.2. LOs recursos econdmicos que se precisan para que los equipamientos
sean normalizados y adaptados a las necesidades de las personas.

apoyar una buena atencién y de calidad.
(veri.2.1)




SECCION A PROCESO DE EVALUACION INTEGRAL DE LA PERSONA Y SU ENTORNO JE!EQéan

Capitulo 6 Conocer el entorno

237
Condiciones del entorno Qué debemos saber Qué debemos hacer
10. ACCeso a recursos (servicios, 10.1. La flexibilidad entre las necesidades de la persona y su acceso a una 10.1.2. Establecer sistemas para que las transiciones entre servicios sean faciles.
programas...) diversidad de servicios y programas. 10.2.1. Apoyar el acceso a cualquier servicio, escuela... normalizado, integrado y
» Acceso fisico 10.2. La importancia de que no haya obstaculos para acceder a los servicios comunitario; incluso de la salud.
» Acceso electronico normalizados, comunitarios. 10.2.2. Implantar sistemas y procesos para facilitar el acceso a servicios y
» ACCeso cognitivo 10.3. El contlr.1uum de emplazamientos y servicios, mcIuyenQo programas apoyos sociales.
» Informacion y aparatos de alternatlv‘osi para las personas cuyas conductas estan interfiriendo con 4 34 Ensefar a las personas a usar estrategias de resolucién de problemas y
tecnologia de apoyo el aprendizaje. de auto-regulacién para promover la independencia v las transiciones
10.4. Publicaciones, recursos y estrategias de integracion y transiciéon desde exitosas.
» Hogares y apoyos basados en la G tricti t tricti o )
" EMECIAIRR (TR (SIS & G ulies [ESdiaRies, 10.4.1. Dirigir, observar, evaluar y proporcionar “feedback” a personas de
. atencion directa, profesores, en la implantacién de intervenciones
» Alternativas basadas en la - .
. conductuales positivas y planes de transicion.
comunidad
» Programas vida independiente
» Acceso actividades laborales
significativas
» Transiciones
m. Mercado laboral - 1.1. Lo que significa una ocupacién (o actividad) significativa de cada 1.1.1. Ayudar al personal a identificar y desarrollar actividades significativas
Productividad / Paro usuario del servicio. para cada persona a lo largo de todo el dia, usando las actividades
» Ocupabilidad principales como anclas.

1.1.2. Controlar que cada persona del servicio tenga trabajos / actividades
significativas en sus vidas, y cosas que esta buscando para los objetivos
laborales que quiere conseguir.

» Encontrar empleo

» Experiencias de trabajo pagado

» Trabajo integrado

» Experiencia laboral

» Planificacién profesional (carrera)

12. Entorno rural / urbano 12.1. La localizacién de los servicios. 12.1.1. Hacer equipamientos en la comunidad local, lo que facilita la implicacion
de la comunidad, asi como estar préximo a los lugares de ocio, y facilita

» Localizacién hogar, equipamiento,
el transporte.

servicio o programa

->
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Condiciones del entorno

Qué debemos saber

Qué debemos hacer

13. Clima 13.1. Que un clima predecible y positivo es bueno para las conductas 13.1.1. Dar informacién por adelantado, preparar paneles de informacion de
» Entorno sequro, predecible, positivas. actividades, informar al inicio de la jornada y/o de actividades.
consistente, positivo 13.2. COmMoO estructurar, revisar y controlar entornos seguros y predecibles 13.2.1. Implantar estrategias para todo el servicio.
para mantener una consistencia. 13.2.2. Modelar el uso de los sistemas (p.e.: horarios visuales).
13.3. Sistemas y procedimientos necesarios para mantener la seguridad, y 13.2.3. Asegurar que las actividades previstas se hacen.
ambientes consistentes y predecibles. 13.2.4. Observar y proporcionar “feedback” al personal en las intervenciones
para ampliar la consistencia y control del entorno.
13.3.1. Disefar politicas y procedimientos para establecer seguridad, y
ambientes consistentes y predecibles.
13.3.2. Controlar la seguridad, consistencia y predictibilidad de los ambientes
que definen el servicio.
13.3-3. Mantener un entorno fisico y social seguro.
13.3.4. Poner en marcha medidas de seguridad que no restrinjan la libertad de
los individuos y su derecho a vivir una vida normalizada.
14. Entorno actitudinal 14.1. La importancia de conocer las actitudes del entorno cercano a la 14.1.1. Evaluar las actitudes de personas o grupos del entorno, bien con escalas
» Estereotipos, estigmas, narrativas persona y su familia (tanto a nivel de personas como a nivel de especificas, bien a través de conversaciones con ellas, a través de las senales
» CreendEs el ERiGRe organizaciones o recursos comunitarios) para poder sopesar posibles o simbolos (p.e.: los materiales, documentos, imagenes que emplean los
obstaculos o facilitadores en las relaciones de la persona con su recursos comunitarios y el grado en que son facilitadores de una buena
entorno. actitud hacia la discapacidad o son potencialmente estigmatizadores).
15. Entorno de aprendizaje 15.1. Que la conducta de uno estd influida por el contexto, p.e.: lo que sucede  15.1.1. Identificar las variables ambientales asociadas con las conductas
» Teorfas y técnicas de gestion de: en el entorno puede incrementar la probabilidad de que ocurra una (desafiantes o positivas) de las personas.
aula, taller, vivienda, servicio determinada conducta. 15.2.1. Disenar entornos de aprendizaje que proporcionen feedback conductual
» Practicas de prestacion 15.2. Modos de crear y modificar positivamente entornos de aprendizaje que desde companeros, personal, y personal de servicios relacionados.
de servicio (equidad, respeten y valoren la diversidad. 15.2.2. Controlar los cambios de conducta intragrupo a través de las
empoderamiento, inclusién, 15.3. Teorias de gestion del aula, taller, vivienda y estrategias positivas para actividades y entornos de aprendizaje.
autodeterminacion, ...) los individuos con necesidades de aprendizaje y conducta excepcionales. 15,31, Facilitar el desarrollo e implantacién de rutinas de clase o taller, normas
» Enfoque centrado en la persona 15.4. Las dificultades en la prediccién, comprension y control del entorno. y consecuencias en diversos entornos de aprendizaje.

» Entrenamiento / educacién en
areas de actividad de vida

15.3.2.

15.3.2.

15.4.1.

Integrar apoyos conductuales positivos con curriculos de ensefianza /
aprendizaje.

Implantar planes de gestién conductual positivos usando
procedimientos de registro sistematicos, establecimiento de lineas de
tiempo, jerarquias de intervenciones, y horarios de reforzamiento.
Implantar intervenciones disefadas para ayudar a las personas a
afrontar entornos desafiantes.
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Condiciones del entorno Qué debemos saber Qué debemos hacer
16. Riqueza y bienestar 16.1. Los recursos que existen tanto en la familia como en el entorno que 16.1.1. Analizar los recursos y el acceso a los mismos, realizando un papel de
» Posesiones puedan ser de valor para afrontar situaciones de apoyo a la persona con coordinacién entre todos los que la persona pueda aprovechar.
» Servicios de ocio dificultades en la regulacion de su conducta (p.e.: entorno comunitario  16.1.2. Ofrecer apoyo a la familia y a la persona para asegurar que los recursos
rico en recursos generales, tanto financieros, como culturales, sociales..., existentes resultan apropiados, accesibles y efectivos.
acceso facilitado a esos recursos).
17. Expertos 17.1. Cuando buscar un “input” especializado, cémo conseguirlo y qué 17.1.1. Apoyar el acceso a la ayuda de cualquier profesional adicional para
» Inputs especialistas obstaculos hay para acceder a los inputs especializados. responder con prontitud, por ejemplo, a problemas de salud agudos.
» Conocimiento 17.2. Las limitaciones del propio conocimiento, y la necesidad de input de 17.2.1. Hacer una alianza con otros servicios o profesionales para facilitar las
otro profesional. evaluaciones de la salud mental y fisica de la persona.
17.3. El trabajo con los expertos. 17.2.2. Apoyar a los especialistas en llevar a cabo evaluaciones a partir de la
17.4. Que los sistemas de servicios de cuidado social y de la salud estén gestion de la conducta desafiante.
disponibles para apoyar casos complejos. 17.3.1. Hacer convenios de colaboracion con expertos conductuales / “coaches”

externos con experiencia contrastada.

17.4.1. Establecer y mantener unas buenas relaciones de trabajo con los
servicios de cuidado social y de la salud para asegurar que el trabajo de
equipo multidisciplinario es efectivo.

18. Riesgos y su gestion 18.1. Como el personal actua frente a los riesgos. 18.1.1. Evaluar los riesgos en el ambiente y en el equipamiento.
18.2. La importancia de la gestion de los riesgos. 18.1.2. Evaluar los riesgos de una actividad o situacion y adaptar su apoyo para

minimizar cualquier riesgo.

18.2.1. Adoptar una estrategia de pensar en los riesgos positiva en base a
que los riesgos sean identificados y minimizados, mas que evitados,
particularmente cuando la actividad es importante para la persona.

18.2.2. Apoyar al personal a que haga una evaluacién de riesgos de la persona
y tome decisiones informadas acerca de los riesgos y beneficios en
relacién a una determinada actividad o eleccion.

18.2.3. Discutir con la persona y Gl relevantes cuando la persona expresa
un deseo o hacer una actividad que se considera de alto riesgo, para
determinar si el nivel de riesgo es aceptable y si se pueden hacer
adaptaciones para mitigar los riesgos.

19. Entorno histérico-cultural 19.1. La importancia de conocer cémo ha sido, a lo largo del tiempo, el 19.1.1. Asegurar que se tiene un conocimiento suficiente de la historia 'y la
entorno y la comunidad en la que vive la persona y su familia en cultura del lugar, siendo relevante, en este sentido, que las personas
relacién a creencias, ritos, politicas, hechos, acciones... con respecto a la de apoyo, por ejemplo, sean pertenecientes a ese entorno y a esa
discapacidad, por su relevancia en la capacidad actual de esa comunidad comunidad.

y ese entorno de ser mas facilitador o menos en cuanto a los apoyos y 19.1.2. Realizar acciones que, teniendo en cuenta esa realidad histérica-cultural,
necesidades de las personas con DID y alteraciones de la conducta. bien aprovechen lo positivo de ello o bien minimicen lo negativo.

Tabla 6.2. Qué deben saber y qué deben hacer los profesionales en relacion con las condiciones del entorno.
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El qué saber de cada una de estas condiciones o factores del entorno por parte de diferentes agentes (el
quién) es clave, pero también lo es su qué hacer, o implantacién, puesto que, dependiendo de lo que se
haga, podremos influir mas en este entorno micro, pero también en los meso y macro. En los entornos
meso y macro incluiremos especialmente a las personas de las distintas administraciones publicas, asi
como los directores o gerentes de las organizaciones que gestionan Servicios y Programas de Atencién

a personas con DID.

Ambos grupos de interés han tenido (o se les ha dado) poca atencion, hasta ahora, en los procesos de

conocimiento, asi como formativos.

I ¢Qué deben saber los diferentes profesionales o GI?

Algunas de las cosas que deben saber las personas de atencion directa serian: la importancia de conocer
y trabajar con la persona (como percibe o experimenta acontecimientos del entorno); su historia indi-
vidual y familiar; sus metas u objetivos; su estilo interpersonal (gustos, preferencias, suenos, aspiracio-
nes, y como lo expresa); los principios y practicas de normalizacion e inclusion; el beneficio de tener un
circulo de apoyo y otras redes de apoyo social —entre ellas, la familia— (y cudl es la persona clave); que la
conducta de uno estd influida por el contexto; la relacién entre conducta desafiante y la oportunidad de
elegir y participar en actividades de proyeccion externa; que un entorno predecible y seguro es bueno
para que se den conductas positivas; que algunos aspectos del entorno pueden ser factores de riesgo
de conducta desafiante y cdmo actuar frente a ellos; lo que significa tener una buena planificacién del

entorno; y las dificultades en la prediccion, comprension y control del entorno.

Algunas de las cosas que deben saber las personas de atencién indirecta (técnicos) serian: la impor-
tancia de trabajar, mantener y desarrollar relaciones con la familia y otras redes de apoyo social; qué

ofrecen las organizaciones de la comunidad local y como trabajar con ellas; la importancia de la im-
plicacién de las redes de apoyo en la evaluacion y valoracion de la persona; cémo estructurar entornos
predecibles, consistentes y seguros; como hacer una planificaciéon global e individual del entorno; y
cémo implicar al entorno, redes de apoyo social y otros grupos de interés en la implantacion del plan

de apoyo individual.

Algunas de las cosas que debe saber el personal supervisor serian: la importancia de mantener y de-
sarrollar relaciones con la familia y otras redes de apoyo social; qué ofrecen las organizaciones de la
comunidad local; cémo revisar y controlar entornos seguros; como gestionar los riesgos; como buscar
“input” especializado y superar los obstdculos para acceder a ellos; y lo que significa una ocupacién o

actividad significativa para una persona.

Algunas cosas que debe saber el “coach” / experto en conducta serian: los sistemas y procedimientos
para que los ambientes sean predecibles, consistentes y seguros; modos de crear y modificar positiva-
mente entornos de aprendizaje que respeten y valoren la diversidad; disefiar entornos educativos, de
hogar, residenciales... que incluyan a todo el sistema de apoyos diferenciados; los sistemas de cuidado

social y de la salud que estan disponibles para apoyar casos complejos; la importancia estratégica de
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la comunidad, incluida la familia, en las vidas de las personas en riesgo de presentar conductas de-
safiantes; las teorias de gestion del aula, taller, vivienda... y estrategias positivas para las personas
con necesidades de aprendizaje y conducta excepcionales; el continuum de emplazamientos, servicios
para personas cuyas conductas estan interfiriendo el aprendizaje; las estrategias de transiciéon desde
entornos muy restrictivos a entornos menos restrictivos; y las estrategias positivas para redirigir las

preocupaciones de las familias.

En el supuesto de que no exista esta figura, sus conocimientos deben ser asumidos por el personal de

atencioén indirecta (técnico).

Algunas cosas que deben saber los gerentes o directores de las organizaciones serian:

Asi como la importancia de cémo implicar, y saber gestionar, a los diferentes grupos de interés en el
apoyo a las personas; los sistemas y procesos que hacen que un entorno sea seguro; qué input especia-
lizado se precisa, y cdmo encontrarlo; cémo disponer de equipamientos normalizados, personalizados,
seguros, acordes con las tendencias actuales en el campo de la DID, asi como su localizacion; los recur-
sos econdmicos y financieros para llevar a cabo la misién y valores del servicio. Un mayor desarrollo de

este “saber” de los gerentes y directores se encuentra en el ANEXO I del capitulo 9.

Importante

» Trabajar por y con la familia, con la comunidad local, con las

administraciones publicas y con las redes sociales de apoyo.

» Garantizar una organizacién basada en los valores y las buenas practicas.

Algunas cosas que deben saber los técnicos y gestores de las administraciones publicas serian: los prin-
cipios y practicas de normalizacién e inclusién; la importancia que se da a la familia en la crianza y

desarrollo de la persona; como mantener y desarrollar la relacién de la persona con la familia y sus

redes de apoyo social; y el tipo de organizaciones que hay en la comunidad local y lo que ellas ofrecen.

Y la importancia que tiene dénde deben ubicarse los servicios en funcién de su mision y de los estan-
dares de practica; la flexibilidad entre las necesidades de la persona y el acceso a una diversidad de
servicios y programas; la importancia de impedir los obstaculos para el acceso a los servicios. Un mayor
desarrollo de este “saber” de las personas de las administraciones publicas se encuentra en el ANEXO
II del capitulo 9.

Importante

Que los equipamientos, servicios, escuelas... sean de apoyo a la persona.

En el capitulo 9 también se desarrolla qué deben hacer (esto es, intervencion) los diferentes profesio-

nales o Grupos de Interés (GI).
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J Evaluacion del entorno

El siguiente paso seria disponer de recursos de evaluacién del entorno, no solamente para conocer si es-
tos factores estan presentes, sino también para ver la discrepancia que puede existir entre el funciona-
miento y capacitacién de la persona y las funciones y oportunidades de este entorno. ;Cémo valorar lo
que ocurre? ;Qué podemos hacer para saberlo? Un