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PROGRAMME FOR ADULTS WITH SEVERE
INTELLECTUAL DISABILITY AND CHALLENGING
BEHAVIOUR.
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candida.delgado@uca.es, rodrigo.garcia@uca.es, jose.navarro@uca.es

Resumen

El presente trabajo expone la fase preliminar de un estudio que pretende disefiar una metodologia
adecuada para evaluar el comportamiento de personas, con discapacidad intelectual (DI) grave
y problemas de conducta afadidos, de forma objetiva y crear un programa de intervencion
centrado en la persona que aumente sus conductas propositivas. Asimismo, se pretende generar
conocimiento dirigido al personal de atencidon directa sobre evaluacién e intervencién para
trabajar eficazmente con este colectivo.

En la primera fase del estudio, se revisaron los expedientes de la muestra, se realizaron
entrevistas al personal de atencion directa y se administraron distintos instrumentos de
evaluacion. Paralelamente, se utilizo el software informatico Observer X1 version 5.0 para
realizar una evaluacién objetiva del comportamiento, se recogieron datos con filmaciones, al
mismo tiempo que se llevd a cabo un registro informético para el seguimiento biopsicosocial
con un programa especifico.

Este trabajo presenta el estudio piloto realizado a un usuario de la muestra, diagnosticado de
autismo, DI profunda y trastornos de conducta muy graves.

En conclusion, la evaluacion exhaustiva de una persona con DIy graves problemas de conducta,
desde una perspectiva biopsicosocial nos ha facilitado suficiente informacién como para conocer
los determinantes de la conducta y crear un programa de intervencion especifico para reducir
o eliminar las conductas disruptivas de su repertorio conductual y sustituirlas por conductas
propositivas.

Palabras Claves Adultos con discapacidad intelectual, problemas de comportamiento,
programa de intervencion psicopedagdgica, Observer XT, evaluacion psicologica.
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Abstract

This paper presents the preliminary phase of a study that aims to design an appropriate
methodology to evaluate the behaviour of people with intellectual disabilities and challenging
behaviour in an objective way. We also aim to create a person-centred intervention programme
to increase their propositive behaviour, and to train care staff in evaluation and intervention
procedures to help them work effectively with this group.

In the first phase of the study we reviewed the files of the users in the sample, carried out
staff interviews and administered various assessment instruments. At the same time, we used
computer software Observer XT vs. 5.0 to evaluate the behaviour objectively. We recorded the
data on video and at the same time carried out a biopsychosocial study of the sample with a
specific computer programme.

Here we present a pilot project undertaken with one person from the sample who is diagnosed
with autism, severe intellectual disability and extremely challenging behaviour.

The thorough assessment of a person with ID and severe behavioural problems from a
biopsychosocial perspective has given us sufficient information to understand the determinants
of their behaviour and create a specific intervention programme to reduce or eliminate disruptive
behaviour in their behavioural repertoire and replace it with purposeful behaviour.

Keywords Adults with intellectual disability, challenging behaviour, intervention
psychopedagogical programme, Observer XT, psychological assessment.

INTRODUCCION

La discapacidad intelectual es un trastorno caracterizado por limitaciones en el funcionamiento
cognitivo y en el comportamiento adaptativo (Luckasson et al, 2002), entendiendo la capacidad
adaptativa como la eficacia de las personas para hacer frente a las demandas comunes de la
vida y cumplir con los estandares de independencia personal esperados para alguien de su edad,
origen sociocultural y entorno comunitario.

Se estima que la prevalencia de trastornos de conducta disruptiva en personas con discapacidad
intelectual es algo mayor que la que se aprecia en la poblacion general (Capone, 2007). Son
varios los autores que confirman esta proposicion (Borthwick-Dufty, 1994, Cormack et al.
2000, Janssen et al., 2002) sefialando que los comportamientos desafiantes son especialmente
prevalentes en personas con discapacidad intelectual, al mismo tiempo que cuanto mayor sea
el grado de severidad de su discapacidad, mayor sera la probabilidad de aparicion de este tipo
de comportamientos.

Algunos autores (Joyce, Spiller y Gratsa, 2004) sugieren que los comportamientos desafiantes
de personas con discapacidad intelectual pueden aparecer en la infancia y persistir en la adultez.
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Estos problemas de comportamientos suelen ser méas comunes en los hombres y parecen estar
mas relacionados con la discapacidad fisica o sensorial, asi como con dificultades motoras o
problemas con la audicién o la vista. [gualmente, algunos tipos de comportamiento, como las
autolesiones, también parecen estar relacionadas con las dificultades comunicativas.

Estos problemas de comportamiento tienen un impacto negativo en personas con discapacidad
intelectual y su medio ambiente, debido a que aumenta el riesgo de reducir la calidad de vida,
aumentan las situaciones estresantes, crean obstdculos para la integracion social y necesitan
cuidados residenciales costosos (MclIntyre et al., 2006; Knapp et al., 2005; Benson y Brooks,
2008).

En los altimos afios, la idea de la “atencion™ que se debia de dar a las personas con grave
discapacidad psiquica ha cambiado notablemente. Por lo que respecta a los servicios, la
tendencia se orienta claramente a disminuir la institucionalizacién y a lograr emplazamientos
comunitarios que faciliten su participacion y aceptacion en modos de vida més normalizados.
En lo que a intervencién se refiere, se ha pasado, o se deberia pasar, de una atencion
exclusivamente médico-asistencial-custodial a la aplicacion de programas de entrenamiento
que ensefien objetivos funcionales en contextos naturales sin limitarse a la mera repeticion de
tareas manipulativas bésicas sin ninguna utilidad e inadecuadas a la edad (De la Parte, 1995).
En general, se ha producido un cambio en la vision de las personas con discapacidad intelectual,
que han pasado de considerarse como “pacientes” a ser considerados como “consumidores” de
servicios (Seltzer y Seltzer, 1993).

El enfoque de la planificacion centrada en la persona (PCP) se desarrollé inicialmente como
un medio para incluir mas directamente a las personas con discapacidades significativas en su
proceso de desarrollo de metas y planes, ademas de implicar a los miembros de la familia y
a otras personas capaces de proporcionar apoyo significativo en la construcciéon de un futuro
lleno de expectativas y de acciones que permita su plena integracién en la comunidad (Serra
Buades, 2005).

Algunos autores (Dosen, 2005) sugieren que para una comprension del tratamiento es necesaria
una apropiada integracion médica, psicoterapéutica, comportamental, cognitivo, del medio
ambiente y pedagdgica. Las necesidades psicosociales que envuelven a la persona deben ser
el foco de atencion de los profesionales. Por tanto, resulta imprescindible coordinar varios
métodos de tratamiento y a varios profesionales para cubrir todas las necesidades de la persona.

Los problemas de conducta o los episodios conductuales no se producen de cualquier modo
al azar, sino de manera selectiva en circunstancias anteriores especificas e individuales que
generan o intensifican experiencias de angustia personal. Estas situaciones previas de angustia
constan de factores causantes de influencia que pueden proceder del entorno fisico y social en
que se produce el problema de conducta. Los antecedentes del entorno se pueden combinar
con la situacion psicoldgica y biomédica actual de la persona, que puede a su vez alterar la
influencia de los factores del entorno. En otros casos, estos factores causantes pueden proceder
de estados internos, como se aprecia en algunos episodios de conducta autolesiva que ocurren
independientemente de causas externas del entorno (Dosen et al., 2010).
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Un método para mejorar la calidad de los servicios prestados a las personas con discapacidad
en entornos de educacion especial es la capacitacion del personal (Demchak, 1987; Cooper
y Browder, 2001). Aunque una persona con discapacidad intelectual profunda nunca puede
llegar a ser totalmente independiente, puede convertirse en un participante mds activo en las
posibilidades de eleccién de rutina y se le pueden crear oportunidades para participar en la
comunidad. Una forma de aumentar la participacion de una persona con discapacidad intelectual
consiste en no ofrecerle mas asistencia de la necesaria (Test et al., 1990; Cooper y Browder,
1998; McDonnell y Ferguson, 1989).

La tendencia mas extendida entre los profesionales es que las personas con discapacidad
intelectual deberian ser atendidas, basicamente, por los servicios de salud mental generales. Sin
embargo, los servicios especializados siguen siendo necesarios debido a la complejidad de los
problemas de este colectivo, que hace necesario un conocimiento y unas habilidades médicas
especializadas para la comunicacion, el diagnéstico y el tratamiento (Holt et al. 2007; Cumella,
2007; Dosen et al. 2010).

En el presente articulo presentamos un sistema de evaluacion objetiva de los problemas de
comportamiento presentes en personas adultas con discapacidad intelectual grave y profunda,
mediante la utilizacién de un sistema triangular en el que se analiza a la persona, su entorno
y la interaccion que se produce entre ambos (Pascual-Leone, 2007). Todo ello mediante la
realizacion de filmaciones y la utilizacion del software informatico Observer X7. Con la finalidad
de crear un programa de desarrollo individual que, a su vez, consiga reducir o eliminar los
comportamientos desafiantes presentes en la persona y sustituirlos por conductas prosociales.

En resumen, en este articulo se pretende dar respuesta a varias cuestiones:

a. (Cémo podemos evaluar y analizar de manera objetiva los problemas de
comportamiento en adultos con discapacidad intelectual grave?

b. (Cémo debemos disefiar programas de intervencion que realmente resulten eficaces
para reducir la frecuencia y gravedad de problemas de conducta en personas con
discapacidad intelectual grave?

(Cémo podemos disefiar programas de desarrollo individual eficaces para que
los sujetos con discapacidad intelectual grave se involucren verdaderamente en
conductas propositivas que tengan sentido?

o

En conclusion, el objetivo principal de este articulo es disefiar una intervencion psicopedagdgica
en una muestra de personas con discapacidad intelectual grave y profunda y profundizar en
la investigacion sobre tratamientos efectivos en adultos con discapacidad intelectual grave y
profunda y serios problemas de comportamiento, con la finalidad de crear un programa de
desarrollo individual que pueda dar respuesta a la forma de actuacion ante los comportamientos
disruptivos de estos usuarios.
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METODO
Participantes

Se seleccion6 un total de 12 usuarios adultos con discapacidad intelectual grave y profunda,
que cumpliesen la condicién de presentar graves problemas de comportamiento, entendiendo
esta condicién (Franco, 1998) como “aquel problema de conducta que amenaza la vida de
la persona, su bienestar fisico o la integridad fisica de los que le rodean, que interfiere en
el progreso educativo-formativo de la persona y/o de sus compaiieros, que da lugar a la
destruccién o daio del material, que puede empeorar si no se realiza una intervencion, que
provoca estrés o tension en los cuidadores y que, de no mejorar el problema de conducta, puede
ser necesaria la aplicacion de medidas de contencion mecdnica’.

La aplicacién de esta metodologia organizativa se estd llevando a cabo en el Centro Vista-
Hermosa de la Asociacion AFANAS JEREZ, una organizacion no-gubernamental sin animo
de lucro, de ambito de actuacion local, con més de treinta y cinco afios de experiencia en la
asistencia a personas con discapacidad intelectual.

El Centro Vista-Hermosa tiene como objetivo la atencion y asistencia a minusvalidos
psiquicos adultos gravemente afectados que exigen tratamientos especificos de habilitacion y
rehabilitacion. Esta situado sobre una parcela de 5000 m2, en las afueras de Jerez (cerca del
Monasterio de la Cartuja). Dispone de dos edificios (residencia y unidad de dia) y de una zona
de jardin amplia con piscina adaptada. Este centro tiene capacidad para 30 usuarios (18 en
internado y 12 en régimen de media pensién). En la unidad de dia, las labores de habilitacion y
rehabilitacion son asistidas por 8 profesionales.

El objetivo fundamental de esta organizacion es desarrollar una programacion general de los
centros que incluya: (1) Asistencia y apoyo en lugar de demanda y control; (2) Niveles altos de
contactos sociales contingentes con comportamientos adaptativos; (3) Actividades significativas
en lugar de carencia de estimulacion y (4) Materiales y actividades disponibles de manera
rapida y predecible.

Instrumentos

Material para la evaluacion psicopedagogica

Bateria de Evaluacién de la Inteligencia para Adultos (WAIS) (Wechsler, 1993)

El WAIS aparece entre los instrumentos recomendados por la Asociacion Americana para
el Retraso Mental (AAMR) para la evaluacion clinica y psicosocial de esta poblacion. Este
instrumento ha sido utilizado en el presente estudio tanto para valorar la presencia/ausencia de
RM como para diagnosticar los niveles de gravedad del déficit intelectual.
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Mini Examen Cognoscitivo (MEC) (Vizquez-Barquero, 1993)

El Mini- Examen Cognoscitivo (MEC) es un instrumento de cribaje que el Prof. Lobo derivo
del Mini-Mental Status Examination (MMS o MMSE). EIl MMS fue desarrollado por Folstein y
cols. (1975) como un método préctico para facilitar al clinico el graduar el estado cognoscitivo
del paciente y poder detectar demencia o delirium.

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

EI ICAP es un instrumento estructurado disefiado para valorar y/o evaluar a usuarios con DI en
su estado actual, funcionamiento adaptativo y necesidades de servicios. El ICAP recoge para
cada usuario informacién descriptiva, situacion diagndstica, limitaciones funcionales, conducta
adaptativa, conductas problema, emplazamiento residencial, servicios de dia, servicios de
habilitacion y apoyo, servicios de ocio y tiempo libre, informacion general y recomendaciones.
Su propdsito principal es ayudar en la deteccion, valoracion, manejo, planificacion y evaluacion
de servicios para personas con deficiencia mental, discapacidad o minusvalia psiquica en
general.

Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS) (Morreau et al., 2002)

El Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS) es un instrumento de evaluacion criterial que
se aplica de forma individualizada y consta de 800 destrezas adaptativas relativas al cuidado
de uno mismo, la independencia personal y el funcionamiento adaptativo en entornos de ocio,
laborales, comunitarios y residenciales.

Evaluaciéon diagnéstica para discapacitados graves (DASH-II, Version Espaiiola)
(Salvador et al., 2002)

La DASH es una escala heteroadministrada de cribaje que consta de 96 items a través de la
cual se obtiene informacion procedente de terceras personas sobre la frecuencia, duracion y
gravedad de comportamientos relacionados con las siguientes entidades psiquidtricas: ansiedad,
depresién, mania, esquizofrenia, estereotipias/tics, trastornos de la eliminacién, trastornos de
la conducta alimentaria, trastornos del suefio, trastornos de la conducta sexual. sindromes
orgénicos y trastornos del control de impulsos.

Escala de cribaje para autismo (Ruter et al., 1991. Traduccion: Garcia Gonzalez-Gordén,
R. y Salvador Carulla, L.)

Se trata de una escala de cribaje heteroadministrada a través de la cual se registra informacién
procedente de informadores claves para evaluar la duracién y gravedad de comportamientos
relacionados con la triada de los trastornos generalizados del desarrollo: interaccion social,
comunicacion, comportamientos e intereses ritualistas, repetitivos y estereotipados.
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Material para la observacion, registro y andlisis conductual :

Observer video pro version 5.0 (NOLDUS Technology, 1995-2003)

Este software informaético, comercializado por Noldus Information Technology, permite
observar el comportamiento humano, registrarlo y analizarlo a través de grabaciones digitales
con camaras de video.

Con las grabaciones digitales podemos observar de forma sistematica el comportamiento y
examinar con rigurosidad la frecuencia, duracion e intensidad de cada conducta seleccionada
en nuestro estudio, admitiendo la posibilidad de trabajar con graficos y emitir informes en un
breve periodo de tiempo, facilitindonos nuestra recogida de datos y nuestro andlisis exhaustivo
de la conducta humana.

El motivo por el que hemos seleccionado esta herramienta como instrumento de evaluacién es
porque nos ofrece la posibilidad de analizar archivos de video y audio frente a otros programas
de uso exclusivo en situaciones de observaciéon en vivo (Kahng e Iwata, 1998); y por ser.
probablemente y a pesar de su complejidad y coste elevado, el programa mas completo en lo
que al almacenamiento, manejo y analisis de datos observacionales se refiere, algo que incluso
han venido a seiialar defensores de otros softwars similares (MacLian y MacLian, 2005).

Sistema Informitico para el seguimiento biopsicosocial de personas con discapacidad
intelectual. (Garcia Gonzalez-Gordon., 2002)

El objetivo de este registro es proporcionar homogeneidad en la metodologia de recoleccion
de informacién, de manera que ésta resulte mas fiable, accesible y relevante, a la vez que
permita conocer la medida en que el usuario responde a los tratamientos ofrecidos por los
distintos servicios.

El Cuadro de Registro Global (CRG) permite una discriminacion visual clara y rapida de
cualquier alteracion en los patrones organicos (por ej.: dolencias, crisis epilépticas, suefio,
apetito), psicoldgicos (por ej: estado mental; problemas de conducta), asistenciales (por ej:
higiene, esfinteres), ocupacionales y residenciales. Estd compuesto por una hoja de registro
y un glosario adicional en el que se especifican ejemplos concretos, de las alteraciones que
aparecen en la hoja, para que puedan servir de modelo a los cuidadores para completarlos.

El CRG abarca un periodo temporal de una semana y contiene los apartados siguientes: (1)
Estado Fisico, (2) Crisis Epilépticas , (3) Alteraciones de la Alimentacion, (4) Alteraciones del
Suefio , (5) Consultas y Hospitalizaciones, (6) Estado Mental (PAS-ADD), (7) Problemas de
Conducta (ICAP), (8) Higiene, (9) Control de Esfinteres, (10) Ocupacional, (11) Vivienda y
(12) Relaciones Sociales.
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El estudio de fiabilidad y validacion de este instrumento, asi como su informatizacion, estan
atn pendientes de realizacion.

Cuadros especificos de registro

Durante la fase de evaluacién, planificaremos un tipo de registro ajustado al perfil de cada
usuario para conocer la frecuencia, duracion ¢ intensidad de la conducta que nos permita
asegurar la objetividad del investigador durante la recogida de datos.

El cuadro de registro que mas se ajusta a nuestro proyecto es el propuesto por Carr et al.,
1996, debido a que permite generar hipdtesis sobre las posibles variables que pueden mantener
la conducta problemadtica. Este tipo de registro consiste en un andlisis A-B-C especialmente
centrado en las variables de tipo social, tanto antecedentes como consecuentes de la conducta
observada.

Los antecedentes que se registran se refieren al contexto interpersonal de la conducta
problemética, y las consecuencias, se refieren a la reaccion social que dicha conducta produce.

Conjuntamente, contemplaremos en el cuadro de registro variables referidas al contexto en
el que tiene lugar la conducta disruptiva, las personas que estan presentes cuando aparece la
conducta y el dia de la semana en el que se produce, para poder comprender completamente el
motivo por el que aparece ese comportamiento disruptivo.

Procedimiento

El presente trabajo ha comenzado con el estudio piloto de uno de los usuarios del centro que
tiene DI profunda y presenta graves problemas comportamentales, asi se indica en la tabla 3.

Descripcion del caso.

El caso que se estd estudiando es de un hombre adulto de 38 afios de edad, diagnosticado con
discapacidad intelectual profunda y autismo, ha sido seleccionado para nuestro estudio por su
comportamiento violento y a veces peligroso.

Este usuario no posee habilidades comunicativas en su repertorio, aunque su familia comenta
que comprende oralmente méds de lo que es capaz de expresar. Realiza algunos gestos para
comunicarse, fruto de la intervencion que recibe actualmente, pero no los ha generalizado a
otros contextos.

Los problemas de comportamiento que presenta han estado presentes desde su infancia. Su
familia indica que cuando era pequefio no asistié al colegio, ni acudidé a ningtn especialista,
todos sus cuidados han sido aportados por la familia.
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Al examinar su expediente y tras entrevistar a la familia y al personal de atencién directa del
centro al que acude, descubrimos que ha sido intervenido neuroquirtrgicamente para reducir
su conducta desafiante, tomando posteriormente farmacos, prescritos por el psiquiatra, para
reducir sus problemas de conducta.

Actualmente, acude por las mafianas a la Unidad de Estancia Diurna del Centro de Vistahermosa
de Afanas, Jerez. Regresando por las tardes a su hogar con su madre, la cual se encarga de sus
cuidados diarios.

Durante la observacion directa de la conducta, realizada por una investigadora ajena a su entorno,
se aprecian intensas conductas autolesivas, agresiones frecuentes al personal de atencion directa
y a los demds usuarios que trabajan con él, constantes intentos de escaparse del aula en el que
trabajan, conductas ofensivas esporadicas (p.e. se baja los pantalones y se orina en el aula) y
conductas disruptivas (tira los objetos que estan a su alcance, interrumpe las actividades de los
demas)

A raiz de los datos recogidos durante la evaluacién, se procedié a analizar los antecedentes y
los consecuentes que pudiesen explicar la funcién de la conducta ejecutada por este usuario.
Asi, descubrimos que la mayoria de las conductas ofensivas (bajarse el pantalon, orinarse y
escaparse) se explicaban por la ausencia de atenciéon que recibia por parte del personal de
atencion directa cuando la demandaba. Sus conductas autolesivas se explicaban por su escasa
habilidad para comunicarse, como forma de aliviar un dolor fisico e incluso como medio para
autoestimularse las manos.

Por el contrario, sus conductas heteroagresivas en la mayor parte de las veces que se producian
se explicaban por su escaso control a la frustracion (p.e. si no obtenia lo que €l queria agredia
al otro), por la escasa atencion recibida y porque el entorno no le proporcionaba todo lo que
necesitaba.

En la primera fase de nuestro estudio se procedi6 a la recogida de informacién de cada usuario,
mediante la revisién documental de sus expedientes, recogiendo datos concernientes al
diagndstico, etiologia, problemas de comportamiento, uso de medicacion, estado de salud fisica
y mental, intervencion realizada hasta el momento y su historia personal.

Paralelamente, se realiz6 una entrevista al personal de atencién directa y a la familia, con la
finalidad de comprender el motivo por el que se producen esos problemas de comportamiento,
conocer si ha existido alguna variacion de los mismos y examinar qué précticas se estan llevando
a cabo actualmente para corregirlos.

Igualmente, se administraron distintos instrumentos de evaluacién (CALS, DASH II, Escala de
cribaje para autismo, ICAP, MEC y WAIS) con la finalidad de realizar una evaluacion profunda
que permitiese descubrir los factores causantes de la aparicion de los problemas de conducta.
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Finalmente, se realiz6 una observacion directa de la conducta por medio de filmaciones en el
ambiente natural del sujeto en varios contextos durante toda su jornada en la Unidad de Estancia
Diurna del centro de Vistahermosa de Afanas Jerez, respetando sus horarios de descanso. Estas
filmaciones fueron analizadas posteriormente mediante el software informatico Observer XT
vs 5.0, una herramienta (til para observar, registrar y analizar el comportamiento disruptivo en
parametros tales como: la intensidad, duracion y frecuencia de las conductas observadas.

Las filmaciones fueron llevadas a cabo por una becaria de investigacion en proceso de realizacion
de su tesis doctoral, ajena al contexto del usuario y entrenada previamente para su grabacion y
recogida de datos.

Con la finalidad de mejorar su conocimiento y formacién en el uso y manejo del software
Observer XT, esta programado realizar dos cursos de formacion (inicial y experto) en Holanda.
Asimismo, para conocer el tratamiento que se lleva a cabo en otros centros europeos, se ha
programado una estancia de 3 meses en Holanda con la finalidad de conocer como se trabaja en
Arduin, una organizacion que presta servicios para las personas con discapacidad intelectual.
Arduin es una organizacion basada en la comunidad, centrada en apoyar a cada persona que,
personalmente, decide lo que necesita. Proponen una separacion entre los tres ambitos de vida
(residencia, actividades diarias o trabajo y ocio), una separacién que es de especial importancia
en el proceso de desistitucionalizacién y promocion de la calidad de vida. (Van Loon, 2006)

La previa recogida de datos fue llevada a cabo durante 15 dias, teniendo en cuenta que el
personal investigador asistia al centro tres dias de la semana (lunes, miércoles y jueves) en un
periodo de cuatro meses. Las grabaciones de video han tenido lugar en diferentes contextos: en
el aula de trabajo, en el comedor y en salidas de ocio en la comunidad.

La coordinacién de los distintos profesionales pudo hacerse efectiva mediante el Sistema
de Registro Biopsicosocial, un programa informético en el que se realizaban anotaciones
correspondientes a dreas concernientes al estado fisico, estado mental, problemas de
comportamiento, alteraciones en el suefio, alteraciones en la alimentacion, consultas y
hospitalizaciones, higiene, control de esfinteres, relaciones sociales, vivienda y ocupacional.

Previamente a la segunda fase del estudio, se realizo una evaluacién de su comprension oral
debido a que una de las intervenciones que se estaba llevando a cabo con el usuario consistia
en la ensefianza de una serie de fotos que anticipaban la actividad a realizar. Sin embargo, nos
cuestionamos si verdaderamente el usuario era capaz de visualizar la imagen y comprender el

contenido de la misma o, por el contrario, simplemente lo hacia rutinariamente para obtener su
refuerzo.

El objetivo de evaluar la comprension oral del usuario fue para analizar hasta doénde era capaz
de comprendernos para evitar cometer errores en el plan de intervencion que programasemos.

Para conocer este constructo se procedio a la solicitud de 6rdenes sencillas y cotidianas al usuario
(p.e. Tira el papel a la papelera, coge el vaso, dame la cuchara o ponte el jersey). Este ejercicio
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se realizo en tres pasos para verificar la comprension oral del mismo. En un primer momento se
le presentaron distintos objetos que no tenian ningun interés para el sujeto (p.e. unas tijeras, un
zapato, una crema de masajes, un tenedor, una linterna, una cuchara, calcetines y unos guantes
de boxeo). En segundo lugar, colocamos los mismos objetos que no eran significativos para el
usuario con la excepcion de uno, crema de chocolate, que era bastante atractiva para el mismo.
Por tltimo, presentamos varios objetos que tienen un gran atractivo para el usuario (p.e. Crema
de chocolate, yogurt, agua, servilletas, unas llaves, miel y zumo). Asi se indica en la tabla 4.

Tabla 4. Evaluacién de la comprension oral mediante 6rdenes cotidianas.

Condicion Materiales Consigna verbal

1. Ohjetos de escaso interds. Crema, cuchara, Tenedor,  «Coge el zapatos,
Plato, Linterma, Zapato, «Coge el tenedor
Caleetines, Tijeras, cCoge la cucharas,
Guantes de boxeo. «Dame el plato,
¢«Dame fa cremaz,
«Dame la Iinfernaz,
¢« Dame los calcefiness,
e Dame las feras::
I
2. Objetos de escaso interés, Crema de chocolate, ¢«Dama las fijeras:,
conla inclusién de un ohjeto Crema de manos, Linterna, «Dame el choco latess,
de relevante interés, Tijeras. ¢eDame la linfernas,

w«wDame la cremaz:

3. Objetos de especial interés Crema de chocolate, Miel,  «Coge las lavess,
para el usuaro. Yogurt, Agua, «wDame el chocolates,
Crema de manos, Llaves,  «Dvme el zumos,
Servilleta «Coge el aguas,

¢«Dame la cremaz:,
wDame la mials,
«wCoge la servillefas,
¢«cLimpiate la bocas,

ccLimpiate las manoss
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Finalmente, en la segunda fase del estudio se pretende disefiar un programa de intervencion
centrado en la persona y crear un material formativo para el personal de atencion directa. Al
mismo tiempo que se disefiard una metodologia apropiada para crear en el usuario conductas
propositivas con el objetivo de reducir o eliminar los comportamientos disruptivos.

RESULTADOS

La muestra estd compuesta por adultos gravemente afectados con una edad media de 35 + 7.8
afios. La proporcion de varones (8 de 1) fue préxima a 2:1 respecto a las mujeres (4 de 12).

Los sujetos de la muestra se agruparon mayoritariamente en las categorias de DI Profunda (7),
Grave (2) y Moderada (2). Pudiéndose administrar el WAIS solo a dos de los doce usuarios, al
igual que el MEC que solo se pudo administrar a cuatro usuarios.

Con respecto a la etiologia conocida de la DI, algunos usuarios presentan Autismo (3), Paralisis
Cerebral (2) y Sindrome de Down (1)

Un porcentaje de sujetos de la muestra presentan algun tipo de trastorno fisico asociado,
destacando que el 50% de la muestra padece crisis epilépticas. Ademas, algunos usuarios
presentan trastornos psiquiatricos diagnosticados: trastorno bipolar (2) o TDAH (1). Asimismo,
cabe destacar que dos usuarios han sido intervenidos neuroquirirgicamente para reducir sus
problemas de agresividad.

Todos los participantes presentan dos o mas trastornos de conducta, 9 usuarios presentan
conductas disruptivas, 8 presentan autoagresividad, 8 conductas no colaboradoras, 7 conductas
de heteroagresividad, 6 habitos atipicos y repetitivos, 5 conductas sociales ofensivas, 4
destruccion de objetos y 4 retraimiento o falta de atencidn.

Todas las caracteristicas de la muestra que hemos comentado hasta ahora podemos observarlas
en la tabla 1.

Tabla 1. Descripcion de la muestra de usuarios seleccionada.

Caracteristicas de la muestra N° Usuarios
Edad Media 35 afios + 7.8 afios
Género:

Masculino 8

Femenino 4
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Residencia:
Domicilio familiar (externos) 9
Residencia (internos) 3

Diagnéstico:

Presentan Retraso Mental Profundo
Presentan Retraso Mental Grave
Presentan Retraso Mental Moderado

NSRS R |

Etiologia conocida:
Autismo
Paralisis Cerebral

— N W2

Sindrome de Down

Trastorno fisico asociado:
Crisis epilépticas 6

EEN

Escasa coordinacion motora y equilibrio
Desordenes digestivos 2

Trastorno psiquico asociado:
Trastorno Bipolar

TDAH

Hipersomnia

— P

Problemas de Comportamiento:
Conductas disruptivas
Autoagresividad

Conductas no colaboradoras
Heteroagresividad

Habitos atipicos y repetitivos
Conductas sociales ofensivas
Destruccidn de objetos
Retraimiento o falta de atencién

= B NN X O

Paralamente, en la escala de cribaje psiquidtrico (DASH-1I) se observan puntuaciones elevadas
en trastorno de control de impulsos, trastorno del humor, trastorno de ansiedad, trastorno
organico, mania, TPD/Autismo, estereotipias y esquizofrenia. Como se indica en la tabla 2 que
aparece a continuacion.
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Tabla 2. Resultados obtenidos en la administracion de instrumentos estandarizados
(Escala de cribaje de autismo de Rutter y Escala de cribaje psiquiatrico, DASH-II)

Resultados instrumentos N° Usuarios
Escala de cribaje de Autismo de Rutter

Positivo 7

Negativo 5

Cribaje psiquiatrico positivo en la escala DASH-II

Trastorno en el control de impulsos 12
TPD/Autismo 11
Manias 10
Trastorno de Ansiedad 10
Trastorno Organico 9

Trastorno en el humor
Esquizofrenia
Estereotipias

O O O

Tras la primera fase de nuestro estudio, en la que realizamos una observacion directa de la
conducta, obtuvimos una primera linea base de las conductas observadas tanto por exceso
(disruptiva, lanzar materiales, heteroagresion y autolesién) como de las conductas observadas
por defecto (colaboracion, interaccion social, comunicacién y atencion). Asi se indica en los
graficos 1 y 2 que se muestran a continuacion.

Grafico 1. Linea base de las conductas por exceso del usuario analizado

LINEA BASE:
Conductas por exceso
25 -
< 20
s :
S 15 -
= ' ~g@~ DISRUPTIVA
2 oL\ [ o LANZAR MATERIAL
5 =fiiii~- HETEROAGRESIONES
o AUTOLESIONES
g - ey . :
1 2 3 4 5 & 78 9 10 1112

Dias de Observaciéon
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Grifico 2. Linea base de las conductas por defecto.

LINEA BASE:
Conductas por defecto

14

< 12

% 10

3 8 i~ COLABORACION
E ° . - s INTERACCION SOCIAL
| 3 ; ; i COMUNICACION
. ) W Ve . = ATENCION

1 2 3 4 5 6 7 8 9 1011 12
Dias de Observacién

Si observamos el grafico 1 con detenimiento vemos cémo durante los 12 dias de observacion,
la frecuencia de las conductas disruptivas es significativa e irregular, existiendo periodos en
los que se producen una gran cantidad de comportamientos disruptivos y periodos en los que
apenas aparecen conductas desafiantes (Véanse los dias 6-9).

Si centrasemos nuestra atencién en los comportamientos heteroagresivos, entendidos como
aquéllos comportamientos violentos que generan dafio en los demds, los picos de incidencia
son aleatorios, no aprecidandose ningln patrén estable en este comportamiento. Al igual que
ocurre con las autolesiones, definidas como aquéllas conductas que consisten en hacerse dafio
a si mismo.

Por el contrario, en el grafico 2, que representa conductas que apenas se encuentran en el
repertorio del usuario y que, por tanto, debemos crearlas o aumentar la aparicion de las mismas,
observamos la escasez de frecuencia de aparicion de la atencion y de intentos de comunicacion.

En cambio, en conductas de colaboracion existen periodos en los que su frecuencia es elevada,
periodos que a su vez, coincide con las etapas en las que se han producido mas comportamientos
disruptivos, como se aprecia en el grafico 1.

Finalmente, para contrastar la informacién reflejada en la linea base hemos acudido al sistema
de analisis generado por el software Observer XT vs. 5.0, donde nos analiza la informacion
registrada de los videos en funcion de la frecuencia, intensidad y duracion de las conductas, en
un grafico como el que se expone a continuacion.



6 02 / Educacion, aprendizaje y desarrollo en una sociedad multicultural

Grifico 3. Resultados del analisis realizado por el Observer XT.

0 10 20 a0 40 50 60 70 80 90 100 110 120
Time [min)

g = 0 = e

(Behavior  ColoPatiem  Behavior (Behavir  ColorPattem

Acaricia motiors = L Inactive i Participa ) ___f

Ba]anceo Mover objetos Se escapa “,i
Da tortazos Mo aparece Se golpea piema
Deambular Mulo Sonido gutural

Espera su turno Obedece ordenes Tumbado en sofa X

Este grafico representa las distintas conductas disruptivas analizadas por medio de la atribucion
de diferentes colores a cada conducta. La barra numérica representa el tiempo que dura la
grabacién en video, en este caso 110 minutos.

Las conductas que aparecen registradas con una sola raya indican la frecuencia del
comportamiento representado. Al contrario de las conductas que se encuentran representadas
en las barras de colores, que indican la duracion del comportamiento.

En este grafico que presentamos, que es una muestra de un solo dia analizado en el Observer XT,
se aprecia como la mayor frecuencia de los comportamientos disruptivos la refleja la conducta
de acariciar a la monitora mientras interrumpe las actividades de sus compaiieros.

No obstante, la mayor parte del tiempo que se grab6 a este usuario lo dedica a estereotipias tales
como: deambular, agitar objetos o sonidos guturales. Al igual que, en la mayor parte del video
el usuario no se involucra en ninguna actividad, salvo en algunos periodos de diez minutos en
los que se aprecia una ligera implicacion en actividades.

DISCUSION

Apesarde lasrestricciones de la investigacion (La presencia de un solo observador no participante
es la mas indiscutibles), se esta haciendo un esfuerzo por perseverar el rigor cientifico de cada
una de las fases del estudio.
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No obstante, los resultados obtenidos en este trabajo, fruto de un analisis riguroso del usuario,
permiten aportar modestas contribuciones al conocimiento de las circunstancias que hacen que
la conducta aparezca y se mantenga.

En este estudio de casos, se detectan dos conclusiones generales: (1) que el personal de atencion
directa desconoce una metodologia adecuada para reducir los problemas de comportamiento y
(2) que las circunstancias del entorno no permiten cubrir las necesidades basicas del individuo.

La intervencién que se llevara a cabo con este usuario ird encaminada a trabajar estos dos
objetivos que impiden un correcto funcionamiento del aula.

Es de especial interés hacer mencion a las dificultades que nos hemos encontrado a la hora de
realizar una evaluacioén de la conducta de manera objetiva debido a la complejidad de analizar
los datos, incluso a través de un software especifico de andlisis de la conducta. Es por ello, por
lo que se ha programado la realizacién de dos cursos en Holanda, pais donde se ha creado el
software, para perfeccionar los conocimientos sobre el manejo del programa por parte de la
investigadora y no extraer conclusiones precipitadas.

En el presente estudio se han contemplado como comportamientos disruptivos, aquéllos
comportamientos que amenazan la vida de la persona, su bienestar fisico o la integridad fisica
de los que le rodean, que interfiere en el progreso educativo-formativo de la persona y/o de sus
compafieros, que da lugar a la destruccion o dafio del material, que puede empeorar si no se
realiza una intervencién, que provoca estrés o tension en los cuidadores y que, de no mejorar
el problema de conducta, puede ser necesaria la aplicacion de medidas de contencion mecénica
(Franco, 1998). Definiéndose en primer lugar operacionalmente cada una de las conductas
como:

= Conducta meta 1: Las autolesiones se definen como las conductas en las que el usuario
se agrede a si mismo, se hace dafio en su propio cuerpo.

* Conducta meta 2: Las heteroagresiones se definen como conductas que generan dolor
fisico a los demas.

*= Conducta meta 3: Las estereotipias se definen como conductas poco usuales, extrafias,
que se repiten numerosas veces.

* Conducta meta 4: Las conductas disruptivas son aquellas en las que el usuario
interrumpe a los demas en la realizacién de sus actividades.

*  Conducta meta 5: Lanzar o destruir material, consiste en aquel comportamiento que
implique tirar al suelo o romper objetos.
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* Conducta meta 6: Conductas sociales ofensivasson aquellas conductas que ofenden a
otros, como aquéllas en las que el usuario se orina en el aula, se desnuda en publico o se
escapa del aula en horas de trabajo.

Estas conductas operacionales nos sirven para comprender los resultados arrojados en la linea
base que hemos obtenido tras la recogida de datos. La cual nos informa de un patrén de conducta
del usuario inestable, regido por las circunstancias que le proporciona el ambiente.

Puesto que la investigacién estd en curso, no podemos sacar conclusiones precipitadas. No
obstante, la evaluacién realizada hasta el momento nos ha facilitado suficiente informacién
como para determinar cuales son las situaciones que le provocan estrés al usuario, conocer
su personalidad y la respuesta que recibe del entorno. Ayudandonos, igualmente, a conocer
los determinantes que nos indican cdmo debemos prevenir su conducta ante determinadas
circunstancias.

Portanto, consideramosqueel problemade conductadesaparecerd o sereducirdsignificativamente
tras eliminar o minimizar las circunstancias médicas o del entorno que generan malestar y
considerar la satisfaccion de las necesidades basicas de la persona (Dosen et al., 2010).

Por otro lado, tras la evaluacion de la comprension oral del usuario, realizada mediante la
aplicacion de una prueba no estandarizada sobre la comprensién de situaciones cotidianas
al usuario, apreciamos que su comprension va mas encaminada a la asociacion de la palabra
expresada verbalmente por medio de repeticiones sucesivas de la situacion a la que se expone
que a una compleja comprension del lenguaje oral.

Estas conclusiones estéan justificadas por la ausencia de conocimiento del objeto cuando se le
solicitaba al usuario de forma aislada y fuera del contexto en el que debiese estar inmerso. Al
contrario de lo que ocurria cuando se le instaba a realizar una accion (p.e. Abre la ventana)
en la que el solicitante estaba proximo a la respuesta, donde el usuario ejecutaba tal accién
adecuadamente.

Finalmente, consideramos oportuno mencionar que todas las grabaciones de video realizadas
hasta el momento servirdn como materiales para la formacion del personal de atencion directa
en una metodologia apropiada para prevenir los problemas de comportamiento del usuario. Este
entrenamiento tendrd lugar simultdneamente con un programa de intervencién centrado en la
persona que pretendera cubrir todas las necesidades observadas hasta el momento.
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