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asistentes enviaron sus preguntas con anterioridad a la realizacion de cada sesién, lo cual
permitié recopilar las inquietudes de los participantes y estructurar un guién de pregun-
tas. Ademas, en la medida que fuese posible, se emitié a los expertos entrevistados, las
preguntas que surgieron en el chat de la plataforma durante el curso de la conversacion.
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INTRODUCCION
DE DONDE VENIMOS Y HACIA DONDE VAMOS

Paulina Varas G.

¢Para qué hablar de la salud mental de las personas con discapacidad intelectual (PcDI)?
¢(Es tan necesario buscar explicacion a sus caracteristicas o conductas? ;podemos dar
respuesta a las demandas de familias y profesionales? ;Es Chile un pais preparado para
ampliar sus servicios de salud y formacion profesional? ;Es posible derribar mitos sobre
los comportamientos de las PcDI?

Nuestro pais ratifica la Convencion de derechos de las personas con discapacidad el aiio
2008, el aflo 2010 se constituye Senadis y el mismo afo se promulga la ley 20.422 otor-
gando un marco legal que pretende dar igualdad de oportunidades a las personas con
discapacidad. Han pasado 12 afios desde entonces, somos un pais bastante joven al res-
pecto, y pese a que hemos podido avanzar en la normativa, traducir aquello a la accién
ha llevado tiempo. Mas aun cuando consideramos el paso de dicho tiempo en el dia a
dia de cada una de las personas con discapacidad de nuestro pais y sus necesidades, sus
familias, su exclusion o limitada participacion.

El segundo, y ultimo, Estudio Nacional de Discapacidad con el que contamos, realizado el
ano 2015, refiere que el 16,7% de la poblacién presenta discapacidad en Chile, 5,4% dis-
capacidad mental. Segun la OMS 3% de la poblacién presenta Discapacidad Intelectual:
2,5% DI Leve, 0,4% DI Moderada, 0,1% DI severa y profunda.

Las cifras con las que disponemos referentes a nuestra situacién como pais, pertenecen
a un espacio difuso y poco explorado. Es asi, como desconocemos cuantas personas con
discapacidad intelectual habitan nuestro territorio y cuantas de ellas presentan una en-
fermedad mental; y por lo tanto, requieren de un abordaje multidisciplinar pertinente.
Esto, principalmente porque en Chile, continuamos hablando indistintamente de Disca-
pacidad mental y Discapacidad intelectual, las que presentan una etiologia diferente.

Al hablar de salud mental, traemos naturalmente a nuestro imaginario, la idea de ausen-
cia de enfermedad, y si empujamos un poco mas alla, entendemos que la salud mental
implica necesariamente un estado de bienestar, determinado por diversos elementos
como plantea la OMS: por la capacidad de disfrutar y trabajar fructiferamente, tolerar las
presiones esperadas de la vida, contribuir a la comunidad y tener conocimiento de las
propias aptitudes.
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Chile cuenta con un Plan Nacional de salud mental (PNSM), vigente hasta el afo 2025,
que da cuenta de un Modelo comunitario de abordaje, el cual busca ser un modelo respe-
tuoso de los derechos humanos. Lo comunitario va més alla de un espacio fisico: implica
las interacciones entre las diferentes redes sociales que constituyen la vida de un barrio,
asi como la mirada interdisciplinaria de la salud mental, considerando el trabajo conjunto
de diversos actores en variados contextos. Se busca entonces comprender la atencion
en salud mental como inmersa en la realidad comunitaria. Otro elemento a mencionar
respecto al Plan nacional es la incorporacién de los “determinantes sociales de la salud’,
lo que da cuenta que la mantencién de la salud es multidimensional, incluyen factores
sociales, econdmicos y mas alld de lo netamente sanitarios. Es necesario mencionar que
el PNSM hace referencia e intenta adaptarse la ratificacion de la Convencién Internacional
de los Derechos de las Personas con Discapacidad. Aunque no se detiene ni detalla en
mayor medida propuestas especificas y pertinentes a este colectivo en particular.

Ahora bien, en Chile el 2,4% del gasto del 4rea médica es destinado a salud mental. Muy
por debajo de la recomendacién de la OMS de 5% y que Estados Unidos y Canada desti-
nan 6,2% Yy 7,2% respectivamente, por supuesto son paises que se alejan de la realidad so-
cial y econémica de nuestro territorio, pero nos permiten contar con referencias al respec-
to y dar cuenta, que el presupuesto destinado a salud mental, dificulta las posibilidades
de ejecutar de manera eficiente el PNSM en esta drea. En que las acciones de prevencion
y promocion en salud parecieran no ser lo suficientemente efectivas, lo cual se observa en
la alta prevalencia de trastornos mentales en Chile.

Hasta hace un tiempo eraimpensado hablar en Chile sobre la posibilidad de que una PcDI
pudiese padecer una enfermedad mental, por ejemplo una depresion, trastorno ansioso
o problema de conducta, por mencionar algunos. Esto por diversas razones: ya sea por-
que es una tematica de la cual poco y nada se habla en nuestro pais, para cualquier per-
sona, ya que la enfermedad mental continda perteneciendo, aunque cada vez menos, a
un terreno tabu. Por otra parte, porque ha existido la creencia de que las PcDI son asi, y se
han normalizado conductas o respuestas emocionales, atribuyéndolas a la discapacidad.
O, finalmente, porque le atribuimos menos gravedad a una u otra reaccion, dado que la
observamos en el conjunto de la condicién de la persona.

Bueno, cuando hablamos de enfermedad mental de las PcDI, tenemos que saber que
entre un 20 y 50% de ellos va a presentar al menos una enfermedad mental a lo largo de
su vida, versus un 10 a 20% de la poblacién general, es decir, aproximadamente 4 de cada
10 personas padecen una enfermedad mental. Entendiendo que esto se debe, en gran
medida, a una alta presencia de factores de riesgo asociados que los hacen mas vulnera-
bles, cobra mayor importancia la necesidad urgente de desarrollar y contar con mayores
espacios, recursos humanos y, por lo tanto, presupuesto, para dar respuesta a un colectivo
que presenta mayor incidencia de enfermedades fisicas y mentales.
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Entonces, la salud mental de las PcDI es un dambito desafiante y que conlleva tener en
consideracion diversos elementos. En primer lugar, conocer la etiologia o causa de la DI
permitira tener en consideracion una serie de factores, pudiendo anticipar ciertas carac-
teristicas y comportamientos. Asimismo, debemos esforzarnos por conocer sus necesida-
des de apoyo, su estilo comunicativo, su entorno.

Otro punto fundamental a tener en consideracién, para tomar decisiones y dar respuesta
a las necesidades de las PcDI, es contar con informacion sobre la prevalencia de la DI
en nuestro pais. De este modo, podremos desarrollar politicas publicas acordes a dicho
colectivo que garanticen sus derechos, destinar recursos y promover la capacitacion de
profesionales y personal de apoyo. Este ultimo, es otro elemento al que debemos poner
atencion, para responder respetuosa y pertinentemente a las PcDI. La formacién de los
profesionales de salud con un enfoque de derechos y discapacidad, les permitira entregar
una atencion digna y de calidad a las personas, de manera que sientan la seguridad de
que cuentan con las herramientas para responder a este colectivo.

Los problemas de salud mental de las PcDl y sus conductas que nos preocupan, nos sitian
en el escenario de poder entender la conducta como el resultado de la interaccién de
diversos factores que dan cuenta de la vida y el estado de cada persona. En ese sentido
es que debemos ir a mirar qué nos estd mostrando, qué podemos entender de dicha
conducta y, por lo tanto, qué abordajes necesita para sentir satisfaccion, dejar atras esa
conducta y desarrollar comportamientos alternativos que favorezcan una mayor partici-
pacion en concordancia con sus caracteristicas y posibilidades.

Es asi como debemos responder al Articulo 25 de la Convencién en cuanto proporcionar
los servicios de salud que este segmento de la poblacion requiere, considerando la parti-
cularidad de apoyos y diversidad existente en este colectivo. No se trata de una atencion
médica excluyente y discriminatoria, se trata de una respuesta social y sanitaria respetuo-
sa que dé respuesta a las necesidades de las PcDI.

Y pese a que una y otra vez hablemos de LAS Personas con discapacidad intelectual, nun-
ca debemos olvidar que estamos hablando de Jesus, Ester, Vicente, Ignacio, Paula, Tomas,
y tantos otros y otras que necesitan de nosotros. De nuestros valores, de nuestra mirada
positiva y respetuosa, para dar respuesta a cada una de sus necesidades.

Es asi, como este libro ha nacido de la busqueda incesante de responder a las inquietudes,
demandas y necesidad de formacién, que personas con discapacidad, familias y organi-
zaciones, se esfuerzan por tener, intentando favorecer la calidad de vida de cada persona.

En cada capitulo nos encontraremos con una tematica diferente que nos permite conocer
detalladamente aspectos de la salud mental y los problemas asociados.
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Las conductas que nos preocupan, sera el puntapié inicial. Junto al dr. Novell, podremos
reflexionar sobre las principales caracteristicas, gatillantes y consecuencias de estas con-
ductas. Asi también entenderemos las razones por las que estas manifestaciones han re-
cibido este nuevo nombre, y las principales caracteristicas de los nuevos abordajes apli-
cados.

Nuestra segunda conversacion, con Marta Vila, sobre la depresion oculta en discapaci-
dad intelectual, nos hace reflexionar sobre las caracteristicas y el sufrimiento que conlleva
este trastorno en todo individuo. La conversacion permite adentrarnos en los trastornos
depresivos en las PcDI, recorriendo la sintomatologia y las principales causas a las que
debemos atender.

Los trastornos ansiosos, suelen tener diversas formas de manifestacion, que van a generar
un malestar importante en la persona. Los estimulos estresores, aumentan el nivel de
ansiedad, hasta generar comportamientos desadaptativos o un malestar inhabilitante. La
tercera conversacion, junto a Laura Vergés, profundizaremos sobre las causas, predisposi-
cién, tratamiento, y como, la anticipacion juega un rol trascendental.

Los érganos sensoriales, son la primera via para conocer y comprender el mundo exterior.
En nuestra cuarta conversacion, Anna Jiménez relatara sobre el rol de los sentidos en la
adaptacion al ambiente y la salud mental, la relevancia de conocer el perfil sensorial y
como la estimulacién sensorial es una herramienta de acompafiamiento que colabora en
el procesamiento sensorial y afecta el bienestar.

El desarrollo de la quinta conversacion, junto a Georgina Ventura, con quien podremos
ahondar en el Apoyo Conductual Positivo. Modelo que conjuga una serie de miradas,
destacandose por ser una caja de herramientas basada en valores, que tiene como prin-
cipal premisa la prevencién para promover la calidad de vida individual. Relevaremos el
analisis integral de la conducta para luego proceder a un modelo de intervencion que a su
vez permite ordenar los estados emocionales, conociendo en profundidad a la persona.

Mariona Adrover, es nuestra ultima conversaciéon, que nos permite finalizar el ciclo re-
flexionando sobre la enfermedad mental en PcDI, y cual es el rol de los farmacos dentro
del abordaje multimodal que realizaremos. Las caracteristicas de los medicamentos, los
riesgos, indicaciones y la regla de oro a la hora de prescribir.

Este conjunto de conversaciones pretende responder a diversas inquietudes presentes

en quienes tienen contacto con PcDI, o estan interesados en este colectivo y que buscan
propiciar diversas estrategias que favorezcan su bienestar.
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CONVERSACION N°1

CONDUCTAS QUE NOS PREOCUPAN. iPOR DONDE
EMPEZAR?

Ramoén Novell A.

Paulina: Me gustaria poder enmarcar, brevemente, lo que conversaremos el dia de hoy.
Asi, inicio preguntandote en primer lugar: ;Qué entendemos por conductas que nos pre-
ocupan? ;A qué nos referimos cuando hablamos de este tipo de conducta?

Ramaén: Bien, es muy interesante el poder centrar la pregunta partiendo de la idea de que
el hecho de utilizar ese calificativo de conductas que nos preocupan, tiene mucho que
ver que el problema lo tenemos nosotros. Es decir, anteriormente, cuando habldbamos de
ese tipo de comportamientos, hemos utilizado otra terminologia, como problemas o tras-
tornos de la conducta. Y en ese sentido, daba la sensacion de que el problema estaba y re-
sidia en la persona, no en aquellos que damos apoyo o estamos alrededor de la persona.
Con posterioridad, se utilizo el término conductas desafiantes, conductas reto. A veces
malinterpretado, porque significaba que la persona nos presentaba ese reto, de forma
que debiamos intentar entender qué es lo que pasaba para poder apoyarle.

Actualmente utilizamos esa terminologia, conductas que nos preocupan y no son mas
que aquellos comportamientos, cuya frecuencia e intensidad y duracion, se apartan de lo
que es considerado como adaptativo o normal. O aquellas conductas que ponen en ries-
go a la propia persona, a su entorno.Y  —que algo que también es muy importante—
delimitan significativamente para una vida lo mas integrada posible, lo mas comunitaria
posible.

En definitiva, lo primordial del concepto es: la pelota esta en nuestro tejado. Es decir, no-
sotros los profesionales de apoyo, las familias y educadores —sea donde sea el contex-
to— y todos aquellos quienes nos vinculamos con la persona, somos quienes tenemos
que preocuparnos en buscar, no sélo aquellas hipétesis que pueden explicar el porqué
de determinados comportamientos desajustados, sino que, a partir de ahi, encontrar los
apoyos para que esa conducta deje de ser de esa forma.

Entiendo que hablaremos también de las posibles causas y variables que determinan la
mayor probabilidad de mostrar conductas que nos preocupan. Pueden ser causas de tipo
biolégico, psicoldgico y social.

Paulina: Aprovecho lo que estéds diciendo para comentar que, cuando hablamos de las
conductas que nos preocupan, éstas se relacionan mas con el entorno que con la persona
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propiamente tal. Es por eso que me parece interesante que hagamos esa reflexion: ;de
qué forma nos convoca e interpela esta conducta? Ademas de su posible conexion y fun-
cién con respecto al contexto.

Ramoén:Y si, en definitiva, es asi en la mayoria de las ocasiones. Detras de cualquier com-
portamiento que nos preocupa, podemos encontrar una funcién comunicativa. Esa con-
ducta cumple un papel en la relacién con el entorno el que, de una manera u otra, acaba
impactando en la persona de forma y manera que se vea en la necesidad de realizar ese
tipo de comportamiento.

Yo utilizo una férmula que es C=P+E. Esto significa que conducta es igual a estado perso-
nal y entorno. Lo que funciona de la misma forma para todos los seres humanos. De modo
que nuestro comportamiento es fruto de cdmo estamos y nos sentimos. En definitiva, de
qué nos pasa tanto a nivel personal, psicoldgico y médico, asi como emocional y psiquia-
trico —si es que tenemos algun tipo de enfermedad mental—. En otras palabras, nuestra
conducta tiene relacién con todo aquello que impacta sobre nosotros.

De hecho, los estudios y la experiencia asi nos lo indican: de todas las variables biop-
sicosociales que pueden afectar el comportamiento de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo, las que mas peso tienen, van a ser las que dependen de su
entorno. Esto es, las que van en direccion desde nosotros hacia la persona.

Hay una expresion que me gusta mucho utilizar:“Who's challenging who?” que se traduce
como: «quien desafia a quien”. Del tiempo cuando todavia utilizdbamos la expresion o
definiciéon de conductas desafiantes. Con ello, determindbamos que el problema era la
persona; él o ella era el problema, por tanto, habia que abordar su problema.

Sin embargo, si analizamos la razén de la conducta que nos preocupa, nos damos cuenta
de que, en la mayoria de las ocasiones, el verdadero problema somos nosotros. No enten-
demos a la persona, no la conocemos suficientemente bien. Por ello, tampoco le estamos
proporcionando los apoyos que necesita para que disfrute de una buena calidad de vida.
En pocas palabras, somos nosotros quienes desafiamos a la persona para que muestre ese
tipo de comportamientos.

Paulina: Es interesante, porque a partir de experiencias comunes participando con funda-
ciones, nuestras clases y casos compartidos, hemos observado lo que sefialas. El como las
familias y los profesionales de apoyo, podemos ser un clave y potencial factor de riesgo
para que estas conductas aparezcan.

Ramoén: Esto lo hemos hablado y aplicado muchas veces en cualquier proceso de evalua-
cién. Es decir, comprender el por qué la persona actua de esa forma. En primer lugar, la
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clave esta en entender el cdmo y por qué, los que entregan apoyo, se comportan de esa
manera con la persona. No hay duda que ese es el primer paso para que existan resulta-
dos positivos. Y la evidencia junto a la experiencia, nos lo demuestra.

Lo primero es conocer las actitudes, creencias y valores de todas aquellas personas en
torno al sujeto que presenta conductas que nos preocupan. Porque de nuestras actitudes
y creencias errdneas, —asociadas a valores no apropiados— , derivan en un comporta-
miento hacia el sujeto. Y viceversa. ;Donde esta la clave? Informar y conocer muy bien a
las personas a las que asistimos y a las que prestaremos apoyo. Ese es el primer paso en
la busqueda de cualquier estrategia de intervencion o de evaluacion.

El primero es seguro que te sonard —Pauli— porque lo aplicas. Es la técnica de analisis
funcional de la conducta, que trabaja con una metodologia concreta y utiliza herramien-
tas como escalas y registros observacionales.

De esta forma, aspiramos averiguar si el comportamiento de la persona es algo comuni-
cativo — a fin de intentar acceder a un tangible— o evitar situaciones que le desagraden.
Quiza necesita tener mas atencion. O, ;Por qué no? Su conducta puede ser una manera
de auto estimularse. En resumen, buscamos las circunstancias o contingencias que man-
tienen un comportamiento dado por el aprendizaje.

Pero antes de mi postulacién inicial, deberiamos trasladarnos al andlisis de la funcion de
la conducta de los profesionales. Quiero decir: en cdmo el profesional de apoyo, familias
o entorno realizan las tareas de apoyo. Porque desde esa observacion podemos darnos
cuenta que, en las actitudes desajustadas —presuponiendo que lo que esta realizando
es lo adecuado—, es aquello que realmente puede provocar el comportamiento que nos
preocupa. Analisis funcional, si. Pero el primero de aquellos que nos relacionamos con la
personay después continuaremos evaluando el por qué.

Paulina: Gracias Ramén. Una de las preguntas que nos llegé de los invitados al inscri-
birse es que, existe la duda de como distinguir —y leo textual— «cuando una conducta
poco adecuada estda manifestando un problema en la salud mental de una persona con
discapacidad intelectual, respecto de una conducta que tiene que ver con una forma de
reaccionar intencionar o manipular. Que responda a la discapacidad que la persona tiene
como condicion».

En el fondo se nos pregunta cémo podemos distinguir si esta conducta va a tener que ver
con la salud mental propiamente tal, o a partir de la idea de que esa persona puede estar
manipulando también con esta forma de reaccionar.
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Ramon: La respuesta es sencilla, si realmente conocemos a la persona. Para luego utilizar
la metodologia —al uso— a fin de evaluar de todo ese conjunto de condiciones. ;Cuales
son las que estan presentes o no?

Una conducta puede ser el resultado, en primer lugar —como tu bien mencionas— de un
rasgo. Un rasgo, significaria algo que forma parte de su manera de ser o su personalidad;
que se configura a lo largo de la infancia y de la adolescencia. Cuyo resultado lo observa-
mos en la edad adulta. Cronolégicamente puede ser una, y madurativamente puede ser
otra en personas con discapacidad. Aun asi, no dejan de tener su forma de ser, sus rasgos
de personalidad, como cualquiera de nosotros.

El rasgo de personalidad estd determinado por una herencia genéticay por el entorno en
donde crece. Que le marca y condiciona como a cualquiera de nosotros. En muchos casos,
el entorno en personas con discapacidad intelectual —y segun en qué latitudes— es un
entorno de privacion, empobrecido, duro y hostil. Genera mucho trauma.

Es asi incluso en aquellos casos en los cuales uno puede pensar que es entorno emocio-
nalmente mas enriquecido, porque hay mas capacidad «de» pues puede no ser asi. El
aislamiento y el abandono puede darse también entre los “ricos’, (entre comillas) —me
perdonais—.

Pero los rasgos de personalidad —esa manera de ser— es el resultado de la herencia,
junto con el impacto del entorno. Es lo que llamamos epigenética. Eso es importante,
porque puede determinar un comportamiento mas o menos caracteristico y predecible,
que llamamos fenotipo conductual.

Eso es una cuestién, pero tengo que agregar que hay otras causas. Por ejemplo, en la sa-
lud general: el sentirse bien o mal puede impactar en el estado emocional y en la conduc-
ta, sobre todo en personas con pocas habilidades comunicativas. Pensemos en cuando
nos duele la cabeza. ;Como estamos? Irritables, malhumorados. Con ello nuestro com-
portamiento es distinto en cuanto a las demandas del entorno. Imaginemos, pues, una
persona con discapacidad. Para quien va a ser dificil comunicar o entender que le pasa.

También hay otras variables que tienen mucho que ver con el funcionamiento cognitivo,
es decir, cdmo la persona entiende y gestiona tanto su vida como el entorno. Por una
parte, involucra la planificacién de actividades y flexibilidad para el cambio. Por otra, la
inhibicion. Que es el cémo controlamos y frenamos nuestro comportamiento. Asi pues,
lo que llamamos planificacion centrada en la cognicién, es algo muy importante también.

A lo anterior, debemos sumar el perfil sensorial —decidor en personas del espectro del
autismo—. Porque el entender, integrar y gestionar toda la informacion que llega a través
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del sensorio es un potencial problema. Es probable que provoque desequilibrios emocio-
nales que se traducen en formas de ansiedad y, muchas veces, episodios conductuales.
Entonces, ;Cémo diferenciar salud mental y la conducta funcional? Dicho de otra manera:
{Como diferenciar cuando es un problema de salud mental, una conducta funcional, o
una rabieta? — porque todos conocemos, si hemos tenido hijos, lo que es una rabieta—.
¢Cuando la conducta que no preocupa es el resultado de un cuadro depresivo, un trastor-
no psicoético, o de un episodio de panico en el contexto de la ansiedad?

Lo mds importante, es que la enfermedad mental tiene que representar un cambio en re-
lacién con estados previos. Mientras que la conducta funcional forma parte de los rasgos,
de una manera de ser, entendery convivir con otros. En la enfermedad mental implica una
alteracion de la conducta comparada con momentos previos. Es decir: no era asi y ahora
ha cambiado. Entonces, a partir de ahi, tenemos instrumentos tanto de evaluacién como
de diagndstico y clasificacion. Es un proceso que nos ayuda a entender si detras de ese
comportamiento hay un problema de tipo depresivo, ansioso, una fobia o cualquiera de
las enfermedades que estan en los manuales. Y que tu comentabas que estaria alrededor
del 40 % de las personas con discapacidad intelectual.

Pero no nos olvidemos: es un proceso integral de evaluacion en donde la enfermedad
mental esta. Por tanto, no debemos pasar por alto la obligacion de no caer en la trampa
del fenédmeno del eclipsamiento. Como cuando decimos: «cualquier conducta se explica
por su discapacidad, ya se sabe, son asi». Lo que no es correcto para nada. —Sabes, Pauli-
na, que no es asi—. Detras de tal o cual comportamiento habra un problema. Eso es algo
que nos deberia preocupar, es el motivo de la charla.

Paulina: Si, yo creo que hay dos elementos importantes a destacar ahi Ramén. Por un
lado, cuanto logramos anticiparnos. Sabemos que Carr, que es un gran estudioso de este
tipo de conducta, nos dice que el mejor momento para trabajar un comportamiento que
nos preocupa, es cuando no se da. Y eso habla de esta mirada preventiva que supone
anticiparnos.

A mi muchas veces me toca explicarlo a los cuidadores de personas con discapacidad
intelectual. Finalmente, anticiparnos no significa ir —como decimos en Chile— “pisando
huevos” para que la persona no se vaya a alterar. Sino que tiene que ver con cuanto le
conocemos y miramos, cudles son las cosas que lo van a desajustar para poder prestar
todos los apoyos necesarios.

También creo importante que pensemos en las expectativas y en las creencias que te-
nemos. Por ejemplo, a veces consideramos que una conducta puede ser disruptiva, ya
que esa persona no esta pudiendo realizar un comportamiento en diferentes contextos,
porque hay otros —de su mismo sindrome genético— que si lo consiguen. Por ello es
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relevante lo que tu planteas de mirar la cognicion: poder observar cuanto — el sujeto—
logra entender el mundo que le rodea.

Ramoén: Y eso para nada es una mirada peyorativa, ni discriminativa. Es una mirada dife-
rencial, sin lugar a dudas, pero una mirada positiva.

Y te lo contaré con un ejemplo que seguro me has oido comentar muchas veces. Es un
caso sencillo: un joven con sindrome de Down, que vive en una ciudad en donde sus
padres tienen un cierto protagonismo, que son personas con un estatus en la adminis-
tracién publica local. —Ya sabes que en los pueblos pequeios la gente se conoce—. Y
bueno, pues consiguieron que su hijo con sindrome de Down, trabajase con ellos en el
Ayuntamiento de administrativo. Municipalidad se dice aqui, ;{No?

Pero este joven no tenia las habilidades cognitivas— ni habiéndole preparado— como
para entender y manejarse bien en ese entorno. Asi pues, tuvo un enorme desajuste con-
ductual que acabé en una crisis importante, con un conjunto de dificultades como acce-
sos de autoagresion y de agresividad.

Tras evaluar, se determiné que el principal problema era el desajuste cognitivo en ese en-
torno, a pesar del acompanamiento. Lo aconsejable era entonces, que asistiera a un taller
ocupacional donde las personas con discapacidad trabajan con los apoyos que necesitan.
Al principio los padres aceptaron, el chico paso a ese taller y mejoré muchisimo: estaba
tranquilo, tenia sus amigos, sus pares y salidas. Pero al poco, los padres le sacaron del
taller porque ellos no podian aceptar que su hijo tuviera una discapacidad y que fuese a
donde van las personas con esa condicion. Tenia que estar en la municipalidad, porque
era el mejor. El hecho es que, nuevamente, volvié a desajustarse cayendo en crisis.

Es que las expectativas que todos tenemos hacia una persona son apreciables y loables.
Sin embargo, tendrian que estar muy dirigidas a su calidad de vida, no a aquello que no-
sotros deseamos, sino a su bienestar.

Por poner un ejemplo, si para la calidad de vida de un autista, es beneficioso realizar este-
reotipias —no todo el dia— pero si hacerlas, ya que le generan tranquilidad, seguridad y
bienestar. Si su bienestar implica no mucha fiesta, sino la suficiente y necesaria. Entonces
no forcemos la situacion, no seamos nosotros los que provoquemos el problema. ;Quién
desafia a quién? Eso pasa por esa circunstancia —que ti mencionas— de conocer muy
bien a las personas. De hacer trajes a medida de forma y manera que cada individuo se
sienta realmente bien. Pero si, cuidado con las expectativas que tenemos en ello.

Paulina: Ramén, te pregunto en base a tu experiencia. — Porque cada uno es con su cada
uno—. Entonces desde ahi, ;Cuales crees tu que pueden ser los factores mas estresantes
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para que a una persona con discapacidad intelectual le gatille alguna conducta que nos
preocupa?

Ramoén: Tal cual es cada cual, como tu muy bien dices. Eso es tan individual como en
nosotros mismos. ;Qué me estresa a mi, que te estresa a ti? ;Cual es el gatillante que te
provoca un estado emocional?

Que te controlen, que te supervisen, que no te escuchen. Sélo con hacer un anélisis de lo
que nos molesta, daremos con la clave de aquello que provoca muchas de las conductas
de las personas con algun tipo de discapacidad. Porque lo que yo no considero para mi,
tampoco lo quiero para los demas.

Pero, ademas, se reunen las circunstancias biopsicosociales que hemos ido mencionando.
Para el caso de los trastornos del neurodesarrollo o del autismo, el mundo sensorial, es
decir, el problema de integracién del sensorio tiene un papel clave. Asi, en determinadas
coyunturas, como cuando hay mucha gente y ruido, ir a un mall sin preparacion o simple-
mente cambiar las rutinas, van a provocar si o si una desregulaciéon. Lo que en inglés se
llama Melt Down, que explica que la disregulacién emocional va a traducirse en una crisis.
Esto, en el dmbito del autismo.

En otros — sindrémicos o no— o sin ningun tipo de problemas de dmbito genético, las
circunstancias son muy individuales. Tenemos la dificultad de inhibicién o de control, la
capacidad de reflexionar rapida y cognitivamente sobre las consecuencias de mi com-
portamiento, es lo que me lleva a frenar. Pero la mayoria de las personas con discapaci-
dad tienen un sindrome disejecutivo lo que hace que no puedan inhibir determinados
comportamientos frente a la frustracion. El no conseguir tal, se relaciona con la conducta
funcional y se convierte en uno de los gatillantes mas habituales dentro de lo funcional.

De todas formas, todo se une. Para ilustrar, imaginate una persona con un trastorno del
estado de animo depresivo o una persona — y vuelvo al sindrome de Down, porque es lo
que mas conocemos—, con una depresién por un hipotiroidismo, una depresién mayor,
con enlentecimiento, apatia y astenia, sin interés por hacer cosas. No nos dice si esta triste,
pero su conducta nos lo refleja.

Si quienes le acompanamos intentamos forzarle que haga una actividad; en el gimnasio
u ocio, es posible que aparezca un problema en la conducta. Entonces la respuesta a tu
pregunta es evidente. Yo creo que el principal detonante es no conocer a la persona. Es el
elemento gatillante, que se asocia a nuestra actitud, derivada de no conocer a la persona.

Porque si yo te he informado: «mira, es que Julian sufre de hipotiroidismo y no tiene un
tratamiento adecuado. Por lo que lo observamos con mucho suefio, lento, y parece no
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disfrutar de las cosas». Justamente eso es resultado de su depresién por el hipotiroidismo.

Tienes que saber —como su acompafante— que ahora no puedes forzarle a realizar una
actividad, que debes modificar tus estrategias de apoyo para que no haga aquello que no
le gusta hacer. Pero no porque no quiera, sino porque no puede. Ya que tiene una depre-
sién que no hemos identificado.

Entonces es el no conocer, junto nuestra actitud inadecuada a esa nueva realidad. Y por
ahi es importantisimo —evidentemente— conocer muy bien a las personas.

Paulina: Hay otra pregunta que nos hacen, que tiene que ver con si es posible ensefar
nuevas habilidades de comportamiento, ain cuando estan “comportandose” de manera
inadecuada.

Ramén: Voy a ser un poco bestia, un poco animal. Hay un programa de un educador de
perros en Miami, que es muy famoso, César Millan, que tiene unas estrategias conductua-
les fenomenales para adiestrar a perros. Disculpad, no quiero comparar una cosa con la
otra. Pero eso es conductismo puro: skinneriano o pavloviano. Por tanto, es posible modi-
ficar comportamientos hacia conductas mas adaptativas mediante la técnica conductual
clasica. Muchas de ellas ya abandonadas como el ABA aplicado, o el conductismo puro
y duro.

Yo tengo un perro, que ahora tiene tres afos. Cuando me lo regalaron mis hijas era un
cachorro y pensé: «ahora toca adiestrarlo». Y empecé a buscar métodos alternativos a los
de César Millan —que era la aplicacion del castigo o el miedo—. Asi encontré un adies-
trador de perros que utilizaba una técnica que llamaba apoyo conductual positivo en el
perro. jCaramba! —pensé— también ha llegado al adiestramiento de animales, el apoyo
conductual positivo. Se centra en estrategias de modificacion, sobre todo basadas en pre-
miacién primariay en el aprendizaje de comportamientos alternativos, utilizando estrate-
gias éticas, no aversivas. Y, por tanto, he intentado aplicar aquello que conozco, domino y
trabajamos en personas, también en mi perro.

Pero no me malinterpretéis, por favor. Eso es tecnologia conductual sin mas sin menos. El
apoyo conductual positivo es mucho mas que eso. Es una caja de herramientas basada en
valores. Por tanto respetuosa. Pretende modificar, ensenar, trasladar y entregar habilida-
des de comportamiento adaptativo, a personas que utilizan otro tipo de conductas con
finalidades comunicativas.

Paulina: Si bien te entiendo, lo que nos quieres explicar es que cuando pensamos en la
modificacion conductual — propiamente tal— en personas con discapacidad intelectual,
es una estrategia que se queda en el conductismo puro, lo que no va provocar resultados
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positivos. Mejor dicho, puede que si, que logremos modificar el comportamiento, pero
quizés con un alto costo.

Ramon: Siy muy alto, ademas. Porque estan centrados en el miedo y en la ansiedad. Lo
cierto es que el castigo en general es tan eficaz, como el apoyo y la conducta positiva.
Pero no es ético, porque todo lo que estds inoculando es ansiedad, miedo y pénico. En-
tonces, si, tu controlas la conducta, pero no entregas ningun tipo de aprendizaje alterna-
tivo, sélo la controlas.

Por fin iniciamos un debate sobre qué pasa con ABA. ;Por qué ya no lo utilizamos? Porque
ya tenemos la evidencia cientifica de que el trabajo conjunto de otras estrategias: el apo-
yo conductual positivo y activo unidos a la atencién centrada en la persona, van a dar una
respuesta mucho mas respetuosa y ética.

Paulina: Aprovechando que estamos hablando de eso, me parece super interesante que
podamos conversar un poco sobre el apoyo conductual positivo que existe hace muchi-
simos afnos y ya estd evolucionando hacia otros caminos. En Gran Bretafia hace mucho
tiempo que se trabaja, pero pareciera ser que durante estos ultimos diez afos —si no me
equivoco— es que ha tomado mayor consistencia y lo conocemos mas.

Me parece importante, ya que implica gestionar las conductas, propiciando comporta-
mientos alternativos, siempre partiendo del marco de conocer a la persona. En conse-
cuencia, volvemos nuevamente a lo mismo.

Ramon: Como tu bien dices, no es reciente. Ejemplo de ellos son Gary LaVigna y Carr entre
otros, quienes hace casi cuarenta afios, publicaban resultados de una nueva manera de
trabajar centrada en la ética del respeto. Comparandolo con lo que os comentaba —so-
bre todo en Estados Unidos—, con el andlisis aplicado de la conducta.

El gran salto en los ultimos afos, proviene sobre todo de Inglaterra, pues ahi surgié el
debate, incluso legal, de las estrategias aversivas.

Sucedid que, a una residencia de personas con discapacidad, entraron cdmaras de la BBC
ocultas, porque algun cuidador sabia que se estaban utilizando estrategias no del todo
adecuadas: sujeciones mecanicas no consentidas, aislamientos, excesos de medicacio-
nes, y mas.

Asi, alguien preocupado por el tema, denuncié con esa grabacion de la BBC y a partir
de ahi, surgio lo que se llama escandalo Winterbourne que colaboré en visualizar malas
praxis y —sobre todo— para cambiar la ley en Inglaterra.
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Como resultado, se modificé radicalmente la normativa en cuanto la forma de trabajo.
Evitando ese tipo de estrategias aversivas y aplicando, desde luego, el apoyo conductual
positivo.

Actualmente la legislacion en Inglaterra es muy clara, y se ha extendido al resto de paises
de la érbita europea, no en ese sentido de legalidad, pero si en el espiritu de buenas pra-
xis, porque ademds han mostrado evidencia cientifica.

El apoyo conductual positivo es sobre todo prevencion. En esa linea, si yo te pregunto:
{Cudl es tu mejor dia? T4 me dirds: «irme a vivir a Menorca, al Pirineo, o a la Cordillera de
los Andes» —que también es muy maja—.

La pregunta es entonces: ;Qué deberiamos hacer, a modo de prevencion, para sentirnos
bien emocionalmente y con los pies en el suelo?

Hablamos en Inglaterra varias veces del tema con algunos padres, y les decia: «con la
experiencia que tenéis, por qué no funciona? Y me decia: «es asi, porque muchas veces
no es realista lo que estamos planteando o no tenemos el dinero para poder hacerlo».

Significa que como modelo estd muy bien, pero hay que ser realista. Y lo que hagamos,
debe ser de una forma ética e universal, sobre todo en la prevenciéon. Elapoyo conductual
positivo es universal ya que todo aquello que es bueno, lo es para todos.

En ese camino, debemos trabajar abordajes de prevencién primaria y secundaria —in-
cluyendo el aprendizaje de conductas adaptativas y la aplicacién de estrategias de acti-
vacion—. Ambas aproximaciones estan ligadas a quien desafia a quien. Pues somos no-
sotros los que debemos desescalar comportamientos. Alin mas, facilitamos con nuestra
actitud y comunicacién corporal no verbal, atenuar determinadas crisis.

Y si existe la crisis, ;qué hacer en esos momentos sin utilizar aversivos? Como minimo,
si utilizamos algun tipo de estrategia reactiva a priori agresiva, como una contencién o
medicacion, debe hacerse bajo un protocolo y como ultima alternativa.

El apoyo conductual positivo es mucho mas que todo lo que hemos hablado, que serian
las bases.

Paulina: Una de las cosas que para mi es fundamental respecto al apoyo conductual po-
sitivo, es el rol y lugar en el que se posiciona a la persona con discapacidad intelectual.
Cémo desde ahi construimos mi plan de apoyo conductual, que permite a las personas
ser parte de su plan, apoyo, y soporte. Finalmente, de su autoconocimiento.
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Ramon: Eso deberia ser asi siempre. Para ello se habla de la planificaciéon centrada en la
persona. Cuando estd en el centro, y todos apoyando sus decisiones, expectativas, idea-
les, deseos y su plan de vida.

Pero del dicho al hecho, hay mucho trecho. Es decir, la planificaciéon centrada en la per-
sona (PCP) si no se hace bien, termina convirtiéndose en lo que yo llamo: «papeles con
palabras».

Ante todo, la PCP debe prevalecer como guia de la transformacion desde la planificacion.
Situando siempre a la persona en el centro; respetando y favoreciendo sus decisiones.

Por esa razén es que tenemos que pasar de profesionales de apoyo, o personal de aten-
cién directa —y sonara un poco cursi o naif— hacia ser a ser facilitadores de bienestar. Y
eso es lo importante para mi. Entonces para ellos, es exactamente igual.

Paulina: Gracias, Ramon. Por ultimo, hay una pregunta que nos dejaron que me parece
muy interesante que dice: ;Como intervenir en la entrega eficaz de servicio que les provea
el entorno ante las dificultades de salud mental post confinamiento y en pandemia?

Ramoén: Y ;Cémo interveniamos pre confinamiento? Pues yo creo que la respuesta de la
pregunta anterior también va en esta linea: escuchando y atendiendo a las necesidades
de la persona, sea de la condicién que sea.

Pude conocer, gracias al trabajo de los alumnos del diplomado, sobre diversas situaciones
de casos chilenos —lo que agradezco y felicito, ya que eran informes muy bien elabora-
dos—.

Realmente es preocupante y alarmante las condiciones de vida de algunas personas, en
entornos que conocéis vosotros mucho mejor que yo. Lo que es mds grave que una pan-
demia todavia. Situaciones de privacion vital y familiar —que se ha agravado por la crisis
COVID—. Por lo cual no debemos pensar en qué hacer en ese tipo de situaciones, sino
reflexionar sobre como trabajar en general para promover el buen estado emocional y la
calidad de vida de esas personas.

Relativo al episodio COVID, tengo que mencionar tu excelente estudio. jEnhorabuena por
tu premio al mejor Poster en el Congreso Europeo sobre Salud Mental en Discapacidad
Intelectual! Tu analisis nos describe como la pandemia ha impactado sobre el bienestar
emocional en determinadas situaciones de confinamiento.

Efectivamente todo el mundo hizo esfuerzos para estar en contacto. A través de aplica-
ciones moviles, celulares y tablets. Pero si uno mira esos entornos de privacién a los que
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me referia anteriormente, hay muchas cosas por hacer todavia. No pensemos tanto en la
pandemia — eso ya esta pasando—. Pensemos en el dia a dia de las personas que nos
necesitan.

Paulina: En base a tu experiencia y al nivel que ustedes ya han podido llegar, luego de
muchos afos de trabajo. ;Cudl crees tu que es el primer paso para trabajar?

Aqui en Chile, estamos tratando de avanzar siguiendo esos modelos europeos. Pero se
nos dificulta, —lo vemos con los estudiantes del diplomado y con las distintas fundacio-
nes con las que colaboramos— poner el stop y descubrir cémo partir desde un borrén y
cuenta nueva. ;Por dénde tomo esto que es tan reciente? ;Como abordo? ;Desde dénde?
{Cual es el primer paso para trabajar —desde esta nueva mirada— las conductas que nos
preocupan? ;Coémo mirar y dar el apoyo desde una perspectiva respetuosa y ética? ;Qué
crees tu que es el primer stop que tenemos que hacer?

Ramon: Tu lo acabas de decir, es el cambio de mirada.Y primero ser humildes todos, creo
que eso es basico. Porque quienes acompaiamos a las personas somos muchos: médi-
cos, especialistas, psicélogos, familias, profesionales de apoyo. Todos tenemos nuestras
razones y opiniones. No obstante, muchas de ellas parten de posiciones antagdnicas o
de miradas altivas. Concretamente me refiero a mis colegas, —no a todos— con algunos
de los cuales es dificil hablar. Pontifican y el resto se calla, cuando realmente falta mucho
conocimiento y mucha formacion.

Pues, empiezo a conocer la realidad chilena como para manifestar lo que digo, si bien hay
muchas y fantdsticas excepciones —que sin lugar a dudas— también conocemos.

Pero el primer paso, desde la experiencia, es el trabajo colaborativo. Es la intervencion
en equipo de verdad. Seguido por hablar entre nosotros de la persona y cudles son sus
necesidades.

En relaciéon con la tecnologia de evaluacion, esté en los libros. Ya aprenderemos. Pero si
nos acercamos a lo técnico desde una mirada de experto altiva, no seremos de utilidad a
la gente. Tenemos que ser capaces de hablar de las necesidades de Jaime, Miguel, y Ma-
ria; qué camino seguir para ayudarles a nivel local. En Curicd, por ejemplo. ;C6mo puedo
crear redes en la comunidad para tanto resolver problemas, como para cubrir las nece-
sidades de una persona que nos estd comunicando —con su comportamiento o con su
enfermedad mental traducida en un comportamiento— que necesita ayuda?

No son necesarios grandes cambios politicos y una nueva constitucién —que ojala resuel-
va muchas cosas— pero a nivel local, no esperemos grandes cambios. Claro que algunos
tenemos que perseguir, sin lugar a dudas es nuestra mision y funcién. Sin olvidar hablar,
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sentarse, descubrir al vecino y el entorno. Para tejer esa red de apoyos que no necesita
grandes inversiones. Requiere, sobre todo, mucha solidaridad, comprension y humildad.

Paulina: Gracias, Ramon. Sin duda el trabajo colaborativo, compartiendo buenas practicas
es positivo. Ya que todo lo que ha funcionado y se ha realizado de manera totalmente
intuitiva, puede ser un super recurso a fin de mejorar el bienestar de las personas con
discapacidad, que son quiénes nos deben convocar finalmente.

Ramoén: En esa linea, ;Sabes quién nos puede y me ha ayudado muchisimo? Joan Cani-
mas, —filésofo que tu conoces— con quien de forma informal tenemos debates y habla-
mos sobre el sentido de nuestro trabajo. Eso sirve mucho; el poder tener una mirada di-
ferente, que te ayuden a aproximarte a los demas desde otra mirada, desde otro modelo.

Paulina: Hoy hablamos bastante. Demas esta decir, que siempre es fascinante para mi
conversar contigo. Te agradezco, Ramon, que hayas sido parte de este puntapié inicial. Es
muy importante poder hacerlo, porque uno de los objetivos de este ciclo es aproximarnos
a estas distintas tematicas en torno a la salud mental. Tener la posibilidad de mirar desde
otra vereda, conocer y dar respuestas. Asi que agradecerte siempre tu generosidad.
Muchas gracias.

Ramoén: Un placer.
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CONVERSACION N°2

DIFICULTADEN LAREGULACION DELASEMOCIONES,
CUANDO LA DEPRESION ESTA OCULTA.

Marta Vila

Paulina: Marta bienvenida, quiero partir preguntandote como puntapié inicial, Si es posi-
ble 0 no la depresién en personas con discapacidad intelectual. ;Cémo lo ves tu?

Marta: Si que es posible, las patologias que estan en el DSM-5 son factibles en las perso-
nas con trastorno de desarrollo intelectual. Hay algunos que necesitan de ciertas capaci-
dades cognitivas para que se produzcan y no se podrén dar en personas con discapaci-
dades intelectuales mas graves. Pero la depresion si se puede dar en quienes tienen un
funcionamiento cognitivo limite y en discapacidad intelectual leve, moderada y grave. Lo
que puede suceder, es que va a ser mas dificil de reconocer en algunos casos. En algunos
—por su expresién— va a presentarse distintamente en individuos sin discapacidad y en
personas con discapacidad intelectual. La dificultad serd, que tendremos que ser capaces
de reconocer si los sintomas o conductas que observamos en la persona con discapaci-
dad intelectual corresponden a una depresion. Pero si que se puede dar.

Paulina: En relaciéon con eso —en que si se puede dar, y que van a existir distintas mani-
festaciones— hay una pregunta que a mi me llamé mucho la atencién. Esta tiene que ver
con cuales son las banderas rojas para estar alerta a signos de depresion en las personas
con discapacidad intelectual.

Marta: Pues las banderas rojas seran un cambio en el funcionamiento de la persona, que
se refieren a una serie de sintomas. En este sentido, el DSM-5, habla de cinco o mas. Y,
el DMID — que es la adaptacién del DSM-5 para las personas con discapacidad intelec-
tual—, nos habla de cuatro o mas. De estos sintomas obligatoriamente, uno como mini-
mo, tiene que ser un estado de dnimo depresivo o irritable. También presentar una pérdi-
da de interés o placer por realizar actividades que antes le eran agradables.

Ademas, puede haber un cambio en el patron de suefio: que a la persona le cueste dormir,
duerma menos o mas de lo que era normal en ella. Es posible que se manifiesten cambios
en el patrén de ingesta. Que empiece a comer mas, o que coma en menor cantidad y, por
tanto, pierda peso. También podemos observar falta de energia o cansancio, que le cueste
concentrarse o que parece que se acuerda menos de las cosas que antes.

Asimismo, se pueden presentar: aislamiento, retraso psicomotor, agitacién, asi como con-
ductas auto agresivas y hacia otros.
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Todo lo que he mencionado pueden ser estas banderas rojas que nos tienen que hacer
pensar en depresion.

Paulina: A partir de esas manifestaciones, es interesante pensar cudles son las causas y si
efectivamente va a ir ligado —o no— a un evento. Dicho de otra manera, ;Cudles crees
ty, o cuales has visto, a partir de tu experiencia, que son las causas? Y si siempre va a ser
posible asociarlo a algun evento significativo o no.

Marta: Las causas en los trastornos psiquiatricos — no soélo en la depresion— son multi-
factoriales. Podemos encontrar factores bioldgicos, psicolégicos y sociales. Entre los or-
ganicos, pues vamos a tener una vulnerabilidad genética. Por ejemplo, los antecedentes
familiares de depresién son elementos que nos explican este trastorno en una persona. Y
aunque la depresidn no esta tan marcada como la esquizofrenia, si tiene una vulnerabili-
dad genética moderada. En cuanto al sindrome de Down — por ejemplo— éste tiene una
predisposicion a la depresién también importante. La epilepsia, por su parte, también es
otro factor bioldgico que influye. Y, asi mismo, las alteraciones en los neurotransmisores
en el circuito de la serotonina y dopamina, también en las neuroanatémicas. Es decir,
menor volumen del hipocampo.

Por su parte el dolor — no diagnosticado ni tratado— ciertamente es factor para un es-
tado depresivo. Lo que pasa mucho en la discapacidad intelectual. Una persona que es
capaz de decir:“me duele aqui, me duele alld", es posible de identificar y tratar. En cambio,
cuando tenemos una persona con una discapacidad intelectual moderada o grave, sin ha-
bilidades comunicativas para decir donde tiene dolor, es muy dificil que esto se descubra.
Luego tenemos una serie de factores psicolégicos que tiene que ver con los rasgos de
personalidad. Asi, para una persona que tenga baja autoestima, que sea pesimista y que
tienda a preocuparse por todo, si lo vinculamos a un escaso o poco apoyo emocional,
pues el impacto de eventos negativos —esto que dices ti— es mayor, por lo que es tam-
bién un factor de riesgo para la depresion.

Para terminar, mencionar el componente social y el ambiente. Es decir, cuando su calen-
dario de actividades diarias o semanales le aburre, o vive en un ambiente de reprobacion
— quien esté con él o ella le rifle constantemente—, surgen posibles detonantes.

;Los eventos vitales son importantes? Mucho, pero no son los Unicos. Pero ni en la depre-
sion ni en todas las otras cosas que pueden pasar en la vida. Que se te muera el padre es
un factor de riesgo, pero hay muchas otras cosas importantes.

Paulina: Es multifactorial —como bien dices—. A su vez, me llama la atencién, quiza por-
que en Chile aun no se conoce bastante, es lo poco que trabajamos con los fenotipos
conductuales de los sindromes genéticos. Entonces: ;Cuanto de esas probabilidades o
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caracteristicas debemos — siempre— poner atencion? Ya nombraste del sindrome de
Down, pero ;como lo ves tu —en términos generales— respecto a la relacion de la depre-
sioén y los sindromes genéticos?

Marta: Bueno, el sindrome de Down es uno, también el X fragil y el Prader-Willi tienen
mayor predisposicion a la depresidn. Por su parte, el trastorno alcohdlico fetal — que no
es un sindrome genético—, pero si tiene su fenotipo conductual y mayor predisposicion
a la depresién que una persona que no lo tenga. Hay muchos.

Junto a los factores genéticos, se integran una serie de elementos adaptativos. Quiero
decir, dado que se tiene una discapacidad que afecta a su calidad de vida y repercute en
las cosas que hacen, deberan adaptarse a una serie de situaciones. Como estar en un taller
ocupacional, ser diferente a sus hermanos, primos, etcétera.

Paulina: Sin duda. Un asistente nos pregunta: una vez identificada la depresién, ;como
sugeririas proceder? Si mds aun esta depresién estuvo oculta por mucho tiempo. ;Qué
crees que deberiamos hacer?

Marta: Primero informar. Mira, me ha pasado hace poco, eso de la depresion oculta du-
rante mucho tiempo. Esta persona tenia un dolor importante y ademas habia adelgazado
quince kilos. Pues, intentamos fijarnos en el malestar y descubrir de dénde venia. Hicimos
una ecografia y varias analiticas. ;Serd un helicobécter pylori? ;Qué estard pasando? —
Pensdbamos—. Y asi, avanzaron los meses y dije: “pues no, esto es una depresién porque
estas todo el dia llorando, nerviosa. No te levantas de la cama ni disfrutas con lo que antes
hacias. Ademas, hace seis meses te quité el antidepresivo que has tomado durante afios,

o
|

porque te quejabas de que no podias hacer pipi”.

Por tanto, lo primero que haces es informar y le cuentas: “esto que te estd pasando es
una depresion, porque en una depresioén a uno le pasan todas estas cosas que te estan
pasando a ti"

La depresion puede ir con dolores —uno busca la causa y no la encuentra—. También
puede manifestarse con falta de apetito, pérdida de peso.Y esta chica se quejaba de dolor
de barriga.

Entonces le explicas las cosas, y propones qué hacer para que la depresion vaya aliviando.
Por ejemplo, para esta chica, su parcela mejor conservada —lo que le agradaba en ese
momento— era sacar al perro. Pues le dijimos: “al perro lo vamos a sacar por la mafanay
por la tarde”. Es decir, tratamos de ampliar la parcela mas éptima para ella.

Incluso debemos buscar otras actividades que la ayuden un poquito. Esto es, si algo nos
parece que puede ayudar a que la persona esté mejor y no supone un gran esfuerzo,
intentaremos potenciarlo. 25
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Una depresion, a veces, es como cuando uno se rompe una pierna. No lo mandamos a
correr. No, no se puede correr con la pierna rota. Entonces con la depresién no pueden
hacer muchas cosas. A menudo tendemos a decir a la gente que esta deprimida: “venga,
animate, haz, haz, haz". No, no se puede. Debemos pedir pequenas cositas que se puedan
hacer para que, poquito a poquito, se vayan sintiendo mejor.

Por lo tanto, a esta chica primero le potenciamos lo del perro, que la hace sentirse bien, y
le pedimos que lo hiciera un poco mas. Luego, le buscamos una parcela extra y le volvi-
mos a dar el antidepresivo, puesto que vimos que al retirarlo estuvo mucho peor.

En resumen, esta forma de abordar del enfoque biopsicosocial, nos permite ver por don-
de van los tiros; podemos ver que hay cosas que tienen mas importancia que otras. Po-
dremos, por ejemplo, darnos cuenta al ver el calendario, que existen determinadas activi-
dades que no funcionan nada bien y que pesan mucho en este cuadro depresivo. Por lo
mismo, debemos cambiarlas. Igual sucede a nivel de relaciones sociales. Tenemos que ver
qué cosas estan pasando y qué cosas tenemos que modificar.

Paulina: Me gustaria que reflexiondramos en la linea del titulo de nuestra conversacién:
;Qué es lo que nos haria pensar que la depresion podria estar oculta? ;A qué nos estamos
refiriendo con eso?

Marta: Nos estamos refiriendo, creo, a cuando la depresion no es tipica. La tipica es cuan-
do las personas hablan y comunican unos sintomas diciéndote frases como: “estoy triste,
no tengo ganas de hacer cosas —incluso— estoy cansada de vivir, ojala estuviera muerta,
no tengo apetito, me quedaria todo el dia en la cama”. Esta es la depresidn caracteristica y
visible que entendemos la mayoria de las personas.

La depresion oculta, a veces, se manifiesta con lo que llamamos equivalentes conductua-
les o depresivos, que son conductas sintomas de depresion. No todas las personas tienen
habilidades para expresar cémo se sienten de forma verbal y tan clara. Entonces, su ma-
nera de manifestar la depresion puede ser empezar a pegarse o golpear a otras personas.
Cuando antes no lo hacia.

Para explicar, un caso practico: conoci a una persona maravillosa y encantadora. Ella vivia
en laresidencia y ademas de tener una discapacidad intelectual moderada, era sordomu-
day tenia un trastorno depresivo recurrente. Cuando estaba eutimica, —o sea sin depre-
sion— abrazaba a todo el mundo, sonreia; ayudaba a los auxiliares a hacer las camas y
participaba en las actividades. Cuando estaba deprimida, se sentaba en el suelo, se tapa-
ba la cara con la camiseta, se hacia pipi y caca encima, y si te acercabas a ella, te pegaba.
Esas conductas eran los equivalentes conductuales de la depresion. Y esto es la depresion
oculta. No, porque si no nos fijamos, podemos pensar: ;a esta sefiora que le pasa? ;Por
qué se hace pipi y caca encima?, que le pasa?, ;Tiene una demencia?
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No, no tenia una demencia, tenia una depresién. Porque cuando se recuperaba de ese
estado —que podia durar un mes— volvia a ser la de antes: hacia las camas y sonreia.
Esto es la depresion oculta.

Paulina: Me parece super interesante lo que planteas sobre los equivalentes conductua-
les. Porque también podria ser y esta es una hipdtesis mia, —cuéntame qué opinidn tie-
nes al respecto—. Que quizds tenemos esta creencia arraigada de cémo, desde la pobla-
cién general se da la depresion.

Lo que dices tu: las personas que tie

nen habilidades comunicativas son capaces de transmitir. O sea, podemos conectar lo
que estamos sintiendo o lo que nos pasa y logramos verbalizarlo. Ahi ya hay un camino
inicial.

Sin embargo, en el amplio colectivo de la discapacidad intelectual, podemos encontrar
personas con mayores necesidades de apoyo que no tengan habilidades comunicativas.
Pero también con quienes si pueden contar con ellas, sin embargo, se les dificulta gestio-
nar las emociones —o incluso la abstraccion— para poder conectar y verbalizar lo que
les esta pasando.

Entonces, probablemente en esas personas que tienen un funcionamiento intelectual
quizas leve, también podria darse de manera oculta la depresién.

Marta: Bueno, la depresién en personas con discapacidad, cuando antes hablaba del
DMID -, hace mencion a la irritabilidad en ese colectivo. Es igual en nifios, en quienes
también la depresion se puede manifestar con estado de dnimo irritable. —No nos dice
esto el DSM-5 para la poblacion general sin discapacidad—. Entonces en personas con
discapacidad intelectual leve, la irritabilidad también nos podria explicar esto que nos
dices. Que, pese a que ellos puedan tener habilidades para poder describir su depresion,
este contexto emocional les hace susceptibles a deprimirse.

Paulina: Si, sin duda.Y en ese sentido, siguiendo la linea de las creencias y las expectativas
respecto a las personas con discapacidad intelectual, hay una pregunta que me parece
muy relevante: “Si una persona con dificultades intelectuales tiene una depresion, ;qué
podemos hacer si no lo quiere aceptar? Es interesante que hagamos la reflexion al res-
pecto.

Marta: Pienso aqui tenemos que volver al modelo biopsicosocial. Si no admite su estado
emocional, en consecuencia, no considera ir a visitarse con un psicélogo, ni un psiquiatra
y tampoco quiere tomarse un farmaco antidepresivo, si se le ha prescrito. Pero la depre-
sidn no es soélo ir a visitarse con el psicélogo, el psiquiatra ni usar antidepresivos. Hay
muchas mas cosas que cuentan y que podemos hacer para abordarla. Entonces que él
o ella no acepten que tienen una depresion, no quiere decir que nosotros no podemos

27

UNIVERSIDAD ANDRES BELLO A



intervenir en otras cosas que estan afectando animo. ;Tiene dolor esta persona que no
acepta su depresién? A lo mejor nosotros podemos hacer algo para mitigar este dolor. Y
asi la estamos ayudando, pese a que no acepte que esta deprimida.

{Qué hace esta persona durante el dia? Eso le ayuda o le impide estar mejor. Ahi podre-
mos hacer algo y colaborar. ;Cémo son sus relaciones sociales?, ;Como es el contacto de
las personas que estan con ella? ;Es positivo o le gritan constantemente? Si podemos
cambiar esto, estaremos ayudando a su depresion pese a que esta persona no la acepte.
Otra cosa es que esta persona tenga una depresion psicética grave, y que exista un riesgo
autolitico. O que no coma nada o esté perdiendo mucho peso. En esa situacion habra que
hacer una derivacion involuntaria al hospital para su valoracion.

Paulina: Me parece interesante la reflexion de esta mirada biopsicosocial en cuanto al rol
que tenemos — como entorno— de ir a conocer y comprender el funcionamiento de
esa persona desde lo cognitivo. Para luego observar lo conductual y la sintomatologia
también.

Tenemos una pregunta de los asistentes: “Una depresion y trastorno de ansiedad diag-
nosticados y superados con tratamiento farmacolégico y psicoterapia, ;Puede regresar?
{Puede reinsertarse? ;Qué factores podrian reactivar el diagndstico? Y si crees que hay
otras alternativas como la meditacion, por ejemplo, para colaborar en el bienestar de esa
persona.

Marta: Pues si, puede regresar. Esto seria un trastorno depresivo recurrente. Por ejemplo,
existiria un primer episodio depresivo seguido de otros. También podria ser un trastorno
bipolar, pues se define por la presencia, como minimo, de un episodio maniforme o hipo-
maniaco. Pero luego, en la evolucién, puede haber otros episodios depresivos.

Entonces, si se desarrolla un primer episodio depresivo tratado con un antidepresivo, el
criterio médico serd que este farmaco deberd mantenerse por un minimo de seis me-
ses —en caso de un primer episodio—. Asi, si aparece un segundo episodio, el enfoque
plantea que el farmaco debera continuar, por lo menos, durante un afo. Por ultimo, al
desencadenarse un tercero, se sugiere mantenerlo créonicamente, lo que se tendra que ir
valorando.

En conclusioén, suprimir un farmaco antidepresivo es un riesgo para recaer. Asimismo, si
existe trastorno bipolar, pues retirar el tratamiento estabilizador de &nimo —sea el litio o
depakine, o lo que tome— es un factor de riesgo también para recaer.

Y luego tenemos todos los otros factores biopsicosociales que hemos dicho que son de
riesgo para que alguien tenga una crisis. Por ejemplo, si la persona ha tenido un episodio
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depresivo que se ha resuelto y al cabo de tres meses se muere su padre. Pues bueno, es
un factor de riesgo para que pueda presentar una recaida.

Sobre la meditacidn: no soy una experta, tampoco en mindfulness. Pero si, hay datos que
apoyan y sé de muchas experiencias de gente que estan practicando y que les va bien. O
sea, es una técnica para reducir el estrés, para estar mejor. En ese sentido, Plena inclusion
Madrid —que es una confederacion que agrupa a varias entidades que apoyan a perso-
nas con discapacidad intelectual—, organizé hace dos anos, talleres para personas con
discapacidad intelectual de mindfulness. Hicieron un montdn de grupos de trabajo en el
que participaron muchas personas.

También, por ejemplo, en una de las residencias donde voy pues las personas con dis-
capacidad intelectual y trastornos de conducta hacen yoga y tienen una parte final de
meditacion. Por lo que pienso que si, que es una estrategia mas para ayudar a reducir
sintomas de ansiedad e intentar prevenir depresion.

Paulina: Es valioso pensar en la forma en que reincorporas la idea de la importancia de lo
programatico —de cémo es el dia a dia de esa persona—.

Marta: Si, el estilo de vida de la personay lo que hacemos durante el dia es muy importan-
te. Si uno tiene una calidad de vida nefasta, es muy dificil no tener sintomas y depresién.

Paulina: Y es un poco como parte del efecto eclipsador. Dado que la persona tiene dis-
capacidad, nos pasa que, en ciertas oportunidades, no nos cuestionamos su dia a dia. En
este sentido, siempre hago la pregunta a los cuidadores o a quienes acompanan a esa
persona de cercay les digo:“cuéntame un dia completo de esa persona, y si a ti te gustaria
tener esa vida, ese dia. ;Como te sentirias tu?

Creo que a veces nos olvidamos y nos perdemos en eso, que es algo tan concreto pero
tan vital al mismo tiempo.

De alguna manera has ido poniendo sobre la mesa este abordaje biopsicosocial, y ahora,
en términos stper concretos. ;Qué propones para el abordaje de la depresion en las per-
sonas con discapacidad intelectual?

Marta: Es que creo que no puedo ser mdas concreta que mirar exactamente qué le esta
pasando a esta persona. O sea, preguntarle: ;qué ocurre aqui?, ;qué te esta pasando?,
icudles son tus sintomas?, jcon qué los relacionas? ;Qué te ha sucedido ultimamente?

Hay gente que te dice: “pues he tenido tales eventos vitales, —o— si, ha cambiado el
educador del taller, me he cambiado de casa y me gustaba mas la otra” También hay
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algunos que te cuentan que sus padres se han separado. Hay quien te dice: “no me han
pasado nada y me siento fatal” En estas situaciones, en las que ellos explican sintomas
que parecen enddgenos, pienso que un antidepresivo les va a venir bien. Pongamos el
caso de otra joven —que tiene una depresién al parecer enddégena— y su madre que
toma hace anos un antidepresivo que le va de maravilla. Pues que tome el antidepresivo
de sumadre, que le ird bien.

Por otra parte, si vemos que hay una baja autoestima y otros factores psicoldgicos, pienso
que el trabajo psicoterapéutico también es determinante.

Pero en circunstancias en que se ve claro que hay una serie de factores sociales que inci-
den, procuramos ver qué podemos cambiar. O sea, dependiendo del caso prima mas un
abordaje que otro.

Paulina: Pensando en esa madre, y en cudntas otras, qué necesario es hacer este abordaje
sistémico. Ya que los cuidadores y los padres, muchas veces, también sufren cuando sus
hijos manifiestan una depresion. ;Qué nos sugeririas para acompanar a esos cuidadores?

Marta: Lo primero es explicarles lo que les pasa a sus hijos. A veces, es muy facil de expo-
ner porque es una depresion en la que se identifican claramente los sintomas y los padres
llegan casi sabiendo. Dicen: “es que mi hijo esta deprimido. Y yo les digo: “pues si, tu hijo
esta deprimido”.

Pero estas depresiones ocultas, o sea en que el hijo realiza agresiones y autoagresiones,
y cuando la gente no sabe qué esta pasando. Entonces hay que explicar que esto es una
depresidn que se manifiesta asi a veces.

Es importante poner palabras a lo que estd pasando, para que la gente lo pueda entender
mejor.

Y luego, intentar cuidar al cuidador; que no esté todo el dia ocupandose de su familiar con
depresidn, ya que tiene muchas posibilidades de acabar también deprimido. Ademas,
este cuidador puede sentirse culpable si intenta velar por si mismo. Por lo que debemos
intentar darle el mensaje que, para cuidar bien a su familiar, primero debe estar lo me-
jor posible. Como medidas de autocuidado le podriamos ofrecer: que potencie y busque
parcelas o espacios a fin de preservar su bienestar; que valore la posibilidad de buscar
atencion para su salud mental — ir al psicélogo, por ejemplo—. Como también tiempo
con amigos y practicar deportes.

Para su hijo, intentar buscar un recurso diurno donde asista unas horas y también, ofre-
cerle la posibilidad de que otros familiares puedan pasar momentos con su hijo, para que
este familiar tenga tiempo personal.
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Finalmente existe la posibilidad de contactarse con otros padres para crear una red en la
que se sienta apoyado.

Todas estas cosas pueden ser importantes para cuidar al cuidador.

Paulina: Muchisimas gracias. Nos preguntan desde el chat sobre la relacion entre somati-
zaciones y la depresion. ;Cémo lo ves?

Marta: Bueno, es que los dolores son parte de la sintomatologia depresiva. Y en personas
con discapacidad intelectual, son uno mas en el espectro de los sintomas de esta enfer-
medad. Asi, jaquecas y dolores musculares son frecuentes en personas con depresion. Ya
les explicaba de esta chica con dolor de barriga, tipico de la clinica depresiva. Luego, si la
depresién mejora, habitualmente esto también va mejorando.

Paulina: Marta, nos preguntan: ;Cual crees tu que puede ser el acompanamiento, si es
i

que tienes alguna experiencia al respecto, que podriamos dar a una persona que esta

viviendo una situacion de duelo?

Marta: Bueno, nuestra experiencia es que lo mejor es hacerla participe; explicarle todo, tal
como va ocurriendo. Incluso lo 6ptimo seria — si es posible— anticiparle. Por ejemplo, si
sabemos que su familiar esta enfermo y la situacién de muerte es inminente, lo ideal es ir
preparando un poco el terreno.

Y una vez que el familiar se muere, que participen en la ceremonia de entierro junto a su
familia, que se le acompane. Pues mi experiencia en los sitios donde yo trabajo, cuando
se muere el padre o la madre de alguien, pues van unos cuantos compaferos de la resi-
dencia al entierro.

Es frecuente que personas con discapacidad presenten una reaccién de duelo demorada.
O sea que el primer dia, parece que no ha sucedido nada. Incluso como hay acompaia-
miento y mucha empatia hacia él, pareciera que hay una cierta alegria.

En consecuencia, la reaccion de duelo de verdad, puede aparecer al cabo de dos o tres
semanas. Momento en el cual se debe seguir el acomparniamiento, alargdndose en el tiem-
po.

Lo importante es que pueda participar, acompanado, en las ceremonias de despedida.
Que tenga el recordatorio de la muerte del familiar y fotos a disponibilidad. Cada cual con
lo que necesite. Porque también habré gente que no quiere nada de esto. Pero la mayoria
de personas les gusta tener el recuerdo de su familiar y participar de todo. En el fondo,
tenerlas en cuenta y que puedan estar alli, formando parte.
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Paulina: Hay una pregunta que surgié respecto a la depresidn y la bipolaridad. Si es posi-
ble que se dé en conjunto y si existe relacion. ;Cémo lo ves desde tu experiencia?

Marta: Hay trastorno bipolar tipo | y II, y luego hay formas intermedias. Pero el tipo | se
define por la presencia de un episodio maniforme: un estado de &nimo anormal, exaltado,
expansivo. En el cual la persona puede tener verborrea, disminucién de la necesidad del
suefo; delirios de grandeza —cuando tienen la sensacién de que sus capacidades son
mucho mas elevadas de lo que son en realidad—. Y ademas de esta crisis puede haber,
en la evolucién del trastorno bipolar, mas cantidad de episodios maniformes o, por el
contrario, episodios depresivos.

Entonces si que hay una relacion entre la bipolaridad y la depresién. La persona con tras-
torno bipolar puede tener episodios depresivos a lo largo de su enfermedad.

Ahora estoy con una paciente que ingresé en julio en la unidad de hospitalizacién, por
un episodio maniforme. Estuvo de maravilla durante su internacién, salié en septiembre,
y a las dos semanas estaba deprimida y aun sigue asi. Con bajo estado de dnimo, apatica
todo el dia. Dice que tiene miedo, no se quiere levantar de la cama y no come. Quiero
decir, paso de estar super activa, sin dormir ni parar de hablar por la noche, a estar asi.

Paulina: Muchas gracias, Marta. Me gustaria saber, desde tu experiencia y conociendo
un poco lo que te contaba de nuestro contexto chileno, en que esta linea— el drea de
la salud mental de las personas con discapacidad intelectual— es algo que, de alguna
manera, recién estamos recorriendo. Lo que tu nos cuentas y lo que pudimos conversar
con Ramén la semana pasada, va abriéndonos también las posibilidades de mirar, desde
otro punto de vista, las manifestaciones conductuales que se pueden dar en la vida de
una persona.

Desde esa reflexion, ;Qué recomendaciones podrias darnos a nosotros, los profesionales
y el personal de apoyo, cuando nos enfrentamos a una depresién oculta?

Marta: Bueno, aparte de lo que hemos dicho hasta ahora, pienso que también hay escalas
que pueden ser utiles. Entre algunas, la MIPQ —estado de animo, interés y placer en per-
sonas con discapacidad intelectual grave—, tiene veinte items que creo son muy faciles
de medir. Por ejemplo, a través de la expresion facial: ;Te parece que la persona en las ulti-
mas dos semanas ha estado contenta, triste? Valoras del 1 al 5 y obtienes una puntuacion
que te sugiere, o te da un poco de indicacion — es un screening— sobre si esta persona
con discapacidad intelectual grave y sin lenguaje verbal, pueda estar deprimida.

El DASH, que es una escala también de evaluacién para personas con discapacidad inte-
lectual grave. Que valora y tiene una serie de preguntas relacionadas con la depresion.
El MINI - PASADD, También tiene un bloque relacionado con la depresion.
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Es decir, hay una serie de escalas que, si bien son subjetivas —ya que las responde un
profesional sobre la base de su opinion—, nos dan pistas y una estructura para pensar un
poco. Yo miro a esta persona, la observo y diagnostico segun lo que tengo.

Paulina: Y en cuanto al abordaje desde la familia, desde los cuidadores o aquellos que
estan en residencias. ;Qué crees tu que seria recomendable también a tener en conside-
racion?

Marta: Bueno, tener paciencia. Porque es importante entender que las personas con de-
presion estan sufriendo. Lo comparo con esto que os decia de romperse una pierna; a
nadie se le ocurre exigirle muchas cosas, ;no? Y al que tiene una depresion a veces parece
que si, que le podemos pedir lo que sea. Entonces debemos tener paciencia y avanzar
poco a poco con las demandas. Empezar por las cosas que sabemos que a la persona le
pueden gustar mas de hacer y procurar ir incrementando paulatinamente.

Paulina: Muchas gracias, Marta. Ha sido un placer poder contar contigo en esta conversa-
cién. Te agradezco mucho habernos permitido conocer un poco mas sobre la depresion.
Principalmente sobre los equivalentes conductuales, que nos van dando cuenta, de la
forma en que se puede manifestar la depresion en una persona con discapacidad inte-
lectual.

No sé, Marta, si quisieras compartir alguna otra idea, alguna otra reflexion al respecto.

Marta: Bueno, yo os queria agradecer mucho también la invitacién. No sé si alguien quiere
hacer algun comentario. Ahora mismo me habéis pillado.

Paulina Varas: Mientras los asistentes piensan si tienen algo que se les haya quedado en el
tintero y nos lo permite el tiempo, contarles a todos, porque veo en el chat que nos estan
preguntando por todas esas escalas que ti mencionaste: el DASH, el Mini-PASS vy otras,
como la HoNOS; que todas esas estrategias las ensefiamos y ponemos en practica en el
diplomado —que dirijo— del cual también es parte Ramén.

Nuestro programa lidera la organizacién de esta actividad, continuando el espiritu de ha-
cer camino hacia la evaluacién rigurosa respecto a la salud mental de las personas con
discapacidad intelectual.

Las personas te dan las gracias, Marta. También vuelvo a agradecer tu participacion.

Marta: Muy bien, pues muchisimas gracias a todos. Encantada de haber participado.

Paulina: Gracias, que estés muy bien.
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CONVERSACION N°3

TRASTORNOS DE ANSIEDAD. i
iNO TE PREOCUPES, LAS PDID SON ASI!

Laura Vergés

Paulina: Laura, queremos preguntarte e ir ahondando poco a poco, sobre los trastornos
de ansiedad, y cdmo se van presentando en las personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo.

En primer lugar, me gustaria que pudiésemos iniciar con una la linea base, a partir de tu
experiencia clinica en el hospital y en toda tu labor. Cuéntanos coémo se presentan los
trastornos de ansiedad y cudles son los principales indicadores que a los que debemos
estar atentos.

Laura: Los trastornos de ansiedad engloban a un grupo muy diverso de patologias. Es
decir, cuando hablamos de ellos, podemos pensar en ansiedad generalizada, de angustia
o una fobia. Y también puede ser un trastorno por estrés postraumatico. Pero todos ellos
se dan, mas o menos, con unos sintomas similares.

Comunmente, se manifiestan en tres categorias de sintomas. Podemos tener los sintomas
mas cognitivos, los que llamamos fisicos y los conductuales.

En la discapacidad intelectual, sabemos que los trastornos mentales, —en personas con
determinados niveles de funcionamiento— se podran presentar igual que se manifesta-
ria en la poblacion general. Sin embargo, en los individuos con umbral de funcionamiento
mas bajo, es decir, discapacidades graves profundas, la expresion de los sintomas de an-
siedad, no sera igual a la que los profesionales de la salud, estamos acostumbrados a ver.
Asi, por ejemplo, los sintomas cognitivos se revelan como dudas persistentes y miedos: a
que pase algo malo o temor a morir. A su vez, pueden aparecer sensaciones, las que lla-
mamos despersonalizacion o desrealizacion. Es decir; siento que no soy yo mismo y que
las situaciones que me rodean, no me son reales.

Los cognitivos pueden ir acompafados de los somaticos que todos conocemos. Taqui-
cardias, temblores, parestesias, —el hormigueo en las manos—. También se presentan
sintomas de dolor: como en el pecho, esa sensacién de no alcanzar a respirar adecuada-
mente, y de estémago. Sefales que podemos ver, normalmente, en sujetos con nivel de
funcionamiento mas alto, ya que los sintomas cognitivos requieren de una elaboracion
mental mayor para poder explicarlos.
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Entonces, si pensamos en personas con mas necesidades de apoyo en niveles graves y
profundos, ellos no tienen la capacidad cognitiva para elaborar toda esta sintomatologia
cognitiva. Mdas aun, pueden tener dificultades expresando estos sintomas somaticos.

¢{COmo nos explican que les cuesta respirar, que les duele el estémago y que notan un
hormigueo en las manos? Su forma de decirnoslo serd por medio de conductas. A través
de cuadros de agitacion o de inquietud. Asimismo, veremos comportamientos de evita-
cién, cuando alguna actividad le genere fobia o malestar. Por ejemplo: Si subirme a un
ascensor, a escaleras mecanicas, o entrar en un sitio donde haya mucha gente, me causa
malestar y fobia y, verbalmente, no tengo la capacidad de decirlo con palabras, lo voy a
comunicar mediante conductas. Esto es, me voy a resistir a acceder a tal sitio. O, si ya estoy
dentro, trataré de escapar de él. Si, ademas, la persona que va conmigo impide que yo evi-
te el estimulo fébico, probablemente la agrediré y le estaré diciendo con eso: «quiero salir,
no me cierres el paso». Y en otros casos pueden surgir conductas autoagresivas; muchas
veces mediante mordeduras en las manos.

Si nosotros como profesionales, —apoyando a quienes tienen dificultades de comunica-
cién verbal— no tenemos la pericia de pensar: «ostras, ;Qué le esta pasando?, ;A qué se
debe este comportamiento? ;Puede estar relacionado con trastornos de ansiedad? Si no
aceptamos la posibilidad de que pueda tratarse de esto, lo diagnosticaremos como un
trastorno de conducta puro y duro.

Por lo tanto, el riesgo es que los trastornos de conducta acaben siendo primero, mal diag-
nosticados y segundo, no tratados correctamente. Si no logramos descubrir que la perso-
na tiene un trastorno de ansiedad, no le daremos el tratamiento especifico —antiansie-
dad—y lo trataremos, en cambio, como una conducta problema. Le medicaremos segura
y errébneamente, un antipsicético, que adormecera este problema de conducta, pero que
realmente no controlara la ansiedad.

Si bien no tenemos que atribuir todas las autoagresiones a la ansiedad, si necesitamos
pensar en la posibilidad de que exista cuando nos enfrentamos a este tipo de conduc-
tas problema. Insisto, en los niveles mas bajos. Debemos detenernos a pensar y valorar
correctamente. Pues determinados comportamientos, pueden ser secundarios, y ser tras-
tornos de ansiedad.

Paulina: me parece muy interesante lo que planteas Laura, porque nuevamente nos invi-
tas a ir a mirar el estilo comunicativo de la persona, ademas de conocer su funcionamien-
to cognitivo. Tal como dices, cuando estamos frente a la discapacidad intelectual, hay
una poblacion muy heterogénea, lo que va a influir. Por tanto, tenemos que conocer a la
persona, a fin de lograr comprender qué es lo que estd pasando y no atribuir todo a un
trastorno de conducta, sino que mirarlo desde otra perspectiva.
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Ahora, pensando en eso, y dada tu experiencia. ;Cémo ves el curso del cuadro clinico de
los trastornos de ansiedad? Es decir, si aparecen de manera abrupta o es posible obser-
varlos luego de alguin cambio programaético o de lugar. ;Cuando es mas probable que nos
enfrentemos a un trastorno de ansiedad?

Laura: Los trastornos de ansiedad, pueden estar muy relacionados con un factor concreto.
Por lo tanto, sélo se manifestara si yo me expongo al estimulo. Si dejo de exponerme,
pues la ansiedad se controlara. Por ejemplo: Si yo puedo comunicar ese miedo terrible e
irracional — como puede ser entrar a un ascensor— o quien me da apoyos, entiende que
yo no tolero, ni puedo hacerlo, podemos controlar la ansiedad.

En cambio, la ansiedad que estd relacionada con factores mas de tipo psicolégico; como
dificultad para resolver problemas y enfrentar situaciones adversas, son mas dificiles de
erradicar.

Si se pueden trabajar; la persona puede aprender estrategias para manejar estos estreso-
res, pero siempre serd mas complejo controlar esa sintomatologia ansiosa.

También debemos tener en cuenta que, el componente genético del trastorno de ansie-
dad puede heredarse. Entonces, si hay diversos casos de ansiedad en la familia, es mas
facil que yo los tenga.

Es asi como las personas con sindrome de Williams, X fragil y trastorno del espectro au-
tista, tienen mayor predisposicion a experimentar esta patologia. Por lo tanto, en ellos
el pronéstico de los trastornos de ansiedad, puede no ser tan facil. Sin embargo, con un
buen abordaje, tratamiento y apoyos —si bien no se pueden curar del todo— si se logran
controlar.

Paulina: En ese sentido, que importante es volver a tocar el tema de los fenotipos con-
ductuales.

En la medida en que estamos mds informados —y nos hacemos cargo— de conocer so-
bre los fenotipos conductuales de cada sindrome genético, eso nos va a permitir también
poder anticiparnos.

Por ejemplo, si ya sabemos, que en el X fragil o en el sindrome de Williams, existe una ma-
yor probabilidad de que se presente el trastorno de ansiedad, probablemente, seremos
capaces de anticiparnos y entender de que las situaciones nuevas pueden gatillar una
crisis. Con esta informacién podremos acompafar a la persona y no malinterpretarla. Es
decir, calificar errbneamente su comportamiento como un problema de conducta, des-
motivacién o con cualquier otra etiqueta que no corresponda a lo que realmente esta
viviendo.
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Con respecto al espectro del autismo, me gustaria que conversaramos y le diéramos mas
espacio; porque existe también la inquietud entre los asistentes sobre la correlacion. Ojala
profundizar en como se presenta el trastorno de ansiedad en el espectro del autismo.

Laura: El porcentaje de trastornos de ansiedad en las personas del espectro del autismo,
es muy superior a la poblacién general. Los estudios arrojan que entre un 42% y un 75%
de personas con la condicidn del espectro autista, pueden tener trastornos de ansiedad.
Lo que es importante de tener en cuenta, ya que nos habla de las cosas que tendremos
que atender en el abordaje de las personas con autismo.

Ahora, ;jpor qué es mucho mas frecuente? Primero de todo, porque se relaciona con las
dificultades de comunicacion que tiene este subgrupo de poblacién. Si yo no puedo ex-
presar correctamente, mis necesidades, temores, preocupaciones, las manifestaré en for-
ma de sintomatologia ansiosa.

Esta menor tolerancia a los cambios y adaptarse a situaciones nuevas, entornos distintos,
es crucial. Entonces, no tener en cuenta esto, también puede predisponer muchisimo a
que aparezcan la ansiedad.

Siguiendo esta linea, las dificultades de la integracion sensorial también influyen en las
crisis de ansiedad. Entornos hiperestimulantes, con mucho ruido, con olores muy fuertes
y muchas luces, son estimulos que me pueden generar mucho malestar.Y ;cémo lo voy a
expresar? Seguramente, estas dificultades de comunicacion a nivel verbal haran que los
trastornos de ansiedad, en personas del espectro del autismo, se traduzcan en conductas.
Otra cosa mas que tendremos que considerar.

Paulina: Laura, sabemos que el entorno de las personas va a influir en la manifestacion de
los distintos trastornos o problemas en salud mental. ;Cuales crees que son las practicas
ambientales —o culturales incluso— que pueden reforzar la ansiedad en las personas
con discapacidad intelectual?

Laura: Siempre decimos que la base del control de la ansiedad, pues son estrategias psico-
I6gicas y farmacoldgicas. Pero también, cabe tener en cuenta la supervision del entorno.
Por ejemplo, entornos estresantes, hiperestimulantes, y muy exigentes.

Todo esto lo tenemos bastante en cuenta en las personas con autismo, quienes necesi-
tan ambientes previsibles, estructurados y con bajo nivel de estrés ambiental. Estos son

factores que, controlados pueden ayudar a que no aparezca la sintomatologia ansiosa.

A pesar de ello, a veces no tenemos en mente esos medios hiperexigentes a los que po-
demos exponer a personas con niveles mas altos de funcionamiento. Porque queremos
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normalizar, lo que es bueno. Pero es importante saber hasta qué punto le exigimos a la
persona. Por ejemplo, lo vemos en la educacién ordinaria; cuando no cuentan con los
apoyos que necesitan. También deseamos que hagan las mismas cosas que hacen sus
pares. Decimos: “quiero saque el permiso de conducir: de motos o coches”. Ciertamente
actuamos por su bien, porque queremos que sea independiente, que pueda conseguir las
metas que se ha propuesto. Pero si le exigimos y no cuidamos a que se exponga a deter-
minadas situaciones que luego le estresaran, le generardn muchisima ansiedad.

Sabemos que es dificil decir, “bueno, yo te acompaiio para que puedas progresar, pero a
lo mejor, hasta aqui podemos llegar, asi evitaremos que tu no te encuentres mal”.

Paulina: Qué interesante, Laura, lo que estas planteando, porque es muy cierto. Vemos
a menudo, que en esta —muy buena— intencién de ir a por la participacién plenay la
inclusion educativa, laboral y social, podemos —sin querer— dejar de mirar a la persona
y, por lo tanto, no ver lo que necesita. En cuanto a los apoyos que requiere, como también
desde las vivencias que experimenta, cuando se enfrenta a los distintos y nuevos desafios,
que pueden convertirse en una exigencia y, en consecuencia, tener costos altisimos.

Hay otro elemento que me parece tremendamente bonito —que tu planteas— que es
hablar acerca de lo que vive la persona, sobre el poder reconocer sus estados emociona-
les. Mostrandole concretamente: “mira, cuando tu te pones mas inquieto, es porque estas
nervioso, porque estas viviendo esta situacion” Es una forma de transparentar lo que esa
persona experimenta. De esta manera, podra conocer sus estados emocionales, de acuer-
do a sus capacidades comunicativas y cognitivas.

Laura: Pienso que eso es muy importante lo que comentabas en cuanto a conocer el perfil
cognitivo, en busca de identificar qué capacidades tienen. Digamos que tenemos dos
personas con discapacidad intelectual leve con un coeficiente intelectual similar. En este
caso, una de ellas puede funcionar mejor en nuevos entornos —ordinarios normaliza-
dos—y la otra, por equis dificultades, no podra. Y tendremos que adaptarle su funciona-
miento, en mayor medida.

Por eso, al momento de trabajar la ansiedad, —los sintomas de ansiedad—, de recono-
cerla en las personas con discapacidad intelectual, es muy importante acompaiarnos
de material de lectura facil y de pictogramas. A fin de facilitar el reconocimiento de sus
propios sintomas. ;Qué sintomas puedo sentir cuando tengo ansiedad? Si es necesario,
apoyarnos graficamente, es decir: “identifica qué sintomas tienes, de los que te presento
aqui”. La persona podrd leer o ver los distintos sintomas que puede experimentar.

Paulina: Si, absolutamente, porque eso va a permitir que ellos comprendan lo que esta
pasando, y ser parte de la solucién al mismo tiempo.
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Laura, nos preguntan cuales podrian ser indicadores de alerta y qué nos indica la grave-
dad de la ansiedad.

Laura: Alerta deberiamos poner siempre. Cualquier trastorno de ansiedad, por un leve
que sea, genera un malestar; unos sintomas que incomodan. Por lo tanto, debemos apo-
yarle e intentar darle solucién. Pero si es verdad que, en la sintomatologia mas grave es
muy intensa o porque los episodios de ansiedad son muy frecuentes, se desencadena
mayor malestar. Por tanto, mayor necesidad de intervencién. Pero pienso que, en todos
los episodios les debemos intentar dar el apoyo lo mas rapido posible. Precisamente, para
que no se cronifiquen.

Paulina: Si, siempre ir anticipandonos y pudiendo mirar qué es lo que genera malestar
a la persona y desde ahi poder desarrollar los apoyos —justamente por lo que dices—,
para que esto no se haga crénico. Cuando ya estamos en ese lugar, —llevar muchos afios,
con una sintomatologia muy intensa— claramente se hace muchisimo mas dificil volver
a recorrer ese camino.

No preguntan sobre el contexto de las personas con discapacidad intelectual, que han
sido vulneradas. Desde el abuso fisico, psicolégico o sexual. ;Cémo crees tu que es nece-
sario abordar - pensando en ese contexto— a las personas con discapacidad intelectual?

Laura: Pienso que tiene que ser un abordaje muy individualizado, es decir, teniendo muy
en cuenta las capacidades de cada persona a la que vayamos a tratar. Reflexionar, ademas,
qué apoyos necesita a fin de lograr comprender y ser capaz de expresar lo que le pasa.
Para buscar la manera de sostenerle en forma efectiva, nos ajustaremos al nivel cogniti-
vo de cada persona, utilizando el material mas apropiado para ellos. Puede ser verbal, o
gréfico.

Ademads, es muy importante que siempre sigamos una pauta. Y que sea un trabajo inten-
sivo y sistematico, con una periodicidad fija. No le podré decir después de abrir un hecho
traumatico: “trabajo contigo, y no te vuelvo a ver hasta dentro de un mes.”

A su vez, cuando terminemos la sesion, tendremos que cerrar muy bien; concluir lo que se
ha hablado y entregarle estrategias para trabajar hasta la siguiente sesién.“Si de hoy has-
ta el préximo dia, te pones nervioso y te preocupas por cosas de las que hemos hablado,
puedes hacer esto”. La persona plasma este malestar de alguna manera.

Por nuestra parte, es primordial informar al equipo que le atiende y a su familia. No es
necesario contar el contenido de las sesiones, pero si decir: “hemos empezado el trata-
miento; puede ser que temporalmente haya mas malestar y aumente la ansiedad e in-
quietud, pero es porque estamos trabajando esto”. Con ello, les ofreceremos, al equipo,
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herramientas para acompanarle y ayudarle a relajarse. Que pueden ser farmacoldgicas,
pero no obligatoriamente.

En conclusién, debe ser un trabajo individualizado e integral, que todo el equipo o las
personas que dan apoyo, sepan cédmo lo pueden acompanar, cada uno a su manera.

Paulina: Si. Y en ese sentido, que importante es dar continuidad a ese trabajo individual
y extenderlo a quienes estan junto a ellos. Ayddame ahi, Laura. ;Como entregar también
estrategias concretas a los cuidadores, a los otros profesionales, al personal de apoyo para
acompanar en la misma sintonia?

Laura: Cuando hablamos de personas con un problema de salud mental o de conducta,
siempre debe existir un plan de apoyo individualizado, en el cual se incluyan estas estra-
tegias para ayudarle en caso de un malestar. Ya sea ansiedad o trastorno de conducta.

Que sea individualizado significa que - para volver al estado basal— les sera provechoso
aislarse en un sitio tranquilo, relajante, con musica o luces. A otros, en cambio, les servira
la escucha activa; prestar oido al malestar. Es vital realizar correctamente esta estrategia;
empatizando y haciendo contacto.

Hay a quienes les ird muy bien cambiar de estimulos para eliminar la incomodidad: “ayu-
dame a hacer esta tarea —o— vamos a dar un paseo”.

Quiero decir, que no existe una Unica receta, sino que, para cada caso individualizado, son
efectivas distintas estrategias. Podemos empezar por la A, y si no funciona, cambiar ala B
y asi sucesivamente.

Paulina: Clarisimo. Laura, sabemos que el trastorno obsesivo-compulsivo se presenta con
bastante frecuencia en las personas con discapacidad intelectual. Creo que seria muy in-
teresante que pudiéramos abordar esta tematica. ;Cémo se presenta?, ja qué debemos
estar atentos? Compartir también, de qué manera podemos acompanarlos.

Laura: El obsesivo-compulsivo es, uno de los subtipos de los trastornos de ansiedad. Aho-
ra, en el caso de la discapacidad intelectual, es muy importante tratarlo aparte, porque
funciona de forma distinta a como lo vive la poblacién general.

Esto es, sabemos que hay variados tipos de pensamientos que yo no decido tener, pero
que me vienen a la cabeza. Obsesiones de orden, comprobacién, limpieza, etc. Y, para re-
ducir este sentimiento, necesito hacer una compulsién; realizar una accién, que me ayude
a atenuar esta obsesion. Por ejemplo: si yo creo que tengo el armario desordenado, pues
mi compulsion serd ir a poner la ropa o los objetos bien.
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{Qué pasa en las personas con discapacidad intelectual? Los sintomas que cominmente
consideramos que debe tener el trastorno obsesivo-compulsivo, no se cumple en ellas.
Por ejemplo: yo —como poblacion general— reflexiono sobre mi obsesién y considero
que tengo que reconocer que estas ideas son insdlitas. Es decir, que no son normales. Son
intrusos que me vienen a la cabeza sin yo controlarlo. Es importante que yo reconozca
que es esta repeticion es producto de mi cerebro. No es una voz externa que me lo dice,
sino que es mi propio intelecto. A su vez, estos pensamientos me generan un malestar
—son egodisténicos—no me siento bien con las ideas obsesivas. Por lo tanto, intento
controlarlas buscando determinadas estrategias para que no me vengan a la cabeza. Si
soy capaz de aplicarlas, pues no tendré que realizar las compulsiones. Necesito hacer las
compulsiones para reducir el malestar.

Ahora bien, retomando la obsesién unida a la discapacidad intelectual, volvemos a en-
contrarnos con que debemos tener en cuenta el nivel de discapacidad. En niveles altos,
podremos ver en ellos, esta capacidad de reconocer estas obsesiones como ideas irracio-
nales. A veces con dificultades, pero pueden entender que esto es producto de su cere-
bro: que es su pensamiento —el que les viene unay otra vez—. Por tanto, podran intentar
resistirse a hacer las compulsiones. No siempre lo conseguiran, claro.

Y, en cuanto a los grados de funcionamiento mas disminuido; es decir, discapacidad mo-
derada a baja, grave y profunda, no dispondran de la capacidad cognitiva para reconocer
que estos pensamientos son propios e irracionales. Tampoco tendran la habilidad de re-
sistirse a ellos.

AUn mas, muchas veces, en los casos de nivel funcionamiento mas bajo, esta egodistonia
este malestar no se presenta. Por lo tanto, el hecho de estar, una y otra vez, haciendo la
misma compulsién, no les genera afliccion.

En definitiva, sabemos que la presentacion del obsesivo-compulsivo en unos rangos y
otros sera distinta.

El apoyo, sigue siendo importante. Asi, en el caso de las personas con niveles de funcio-
namiento mas alto, es necesario que se le acomparie de farmacos y estrategias cogniti-
vas. Ensenarles a intentar resistirse a aquella compulsién y controlar las obsesiones con
técnicas de distraccidon cognitiva. Es decir, focalizar el pensamiento o la atencién en una
actividad que requiera esfuerzo cognitivo: “Pues cuando te vengan a la cabeza estos pen-
samientos obsesivos, te va a hacer muy bien hacer pasatiempos”.

Estos lo podremos hacer en los niveles altos. En umbrales mas bajos, estas estrategias

cognitivas no seran eficaces ni, muchas veces, tampoco el tratamiento farmacolégico.
Esto es crucial. Porque insistimos en exponerlos a antidepresivos, el —ciclico, otro trici-
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clico— y generamos muchos efectos secundarios, sin solucionar el tema obsesivo. Estoy
hablando de las personas con niveles mas bajos de funcionamiento, en ellas tenemos que
plantear otras estrategias.

Paulina: Tremendamente interesante, me parece muy completa la explicaciéon que has
dado.

Me quiero detener en los pensamientos intrusivos. Qué importante es para los profesio-
nales poder distinguirlos. Ya que, en muchas oportunidades, -los pensamientos intrusi-
vos- son los que diagnosticamos erroneamente como psicosis.

Laura: Si, ahi hay un riesgo significativo. Porque si te comentan: “hay una voz que me dice
que me tengo que lavar las manos”. Si bien puede ser dificil ayudarles a distinguir si es
una voz, o un pensamiento. No debemos caer en creer: —Ah, oye voces, entonces esta
psicotico—. Sino que, por su forma de operar, hubiese pensamientos intrusivos; que se
tratase de una obsesion.

Paulina: Para poder detectar y diferenciar qué es obsesién y compulsion. ;Qué hacemos?
Porque muchas veces constatamos la compulsién, sin poder identificar cual es la obse-
sion. El camino se nos torna complejo, ya que - tal como dices y observamos—, las com-
pulsiones no necesariamente van a generar malestar. AUn mas, puede que hasta acompa-
fen y permitan la calma. Es decir, son egosinténicas para la persona.

{Qué hacer aqui?, ;C6mo nos movemos en ese plano?

Laura: En sujetos de niveles de funcionamiento mas bajo, la compulsién no les provoca
incomodidad. El malestar lo causaremos en el momento en que detengamos la compul-
sion. Por ejemplo: para mi, estar limpiando la mesa una y otra vez, no me molesta. Pero
una vez que me dicen que pare y me frenan la compulsién, el ritual, eso es lo que me
provoca un real malestar.

La compulsién no deja de ser una accién repetitiva. Y ambas conductas pueden confun-
dirse; por lo que es necesario hacer el diagndstico diferencial con las estereotipias.

Las dos tienen caracter repetitivo. La funcion de la compulsion es reducir la afliccion que
me genera la obsesion, por lo que, si debo detenerme, me producira malestar.

Las estereotipias, por su parte, pueden estar vinculadas con la expresion de ansiedad,
pero también relacionarse con el comportamiento sensorial. Es decir, cuando esa estimu-
lacién es necesaria para la persona; cuando no la tiene o no se la ofrecen. Por ejemplo, ob-
servamos que, para estimular el aspecto téctil, tocan paredes; de forma vestibular, dando
vueltas sobre si mismo o haciendo estereotipia de balanceo.
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Pero, ;qué diferencia hay? Esto es muy importante. Si a una persona que tiene la estereo-
tipia de tocar paredes y le digo: “ven, ayddame”. Seguramente, yo no notaré malestar. No
le provocaré incomodidad, y, por lo tanto, podré ayudarle. En cambio, si la persona toca
paredes porque la obsesidon que tiene, es la de dejar liso o limpio. Si yo le digo que se
detenga, esta ansiedad la reflejard de alguna manera. Quizéa levemente, con inquietud o
nerviosismo. En su caso, sila compulsidon es muy grave, la va a manifestar como problema
de conducta; me va a agredir para decirme: “a mi déjame estar, que yo necesito hacer esta
accion”.

Paulina: Exacto

Laura: Esto es muy importante en personas con funcionamiento mas bajo o del espec-
tro del autismo. Estos grupos tienen una alta asociacion con el trastorno obsesivo-com-
pulsivo y suelen manifestar estereotipas. AUn mas, una misma persona, puede presentar
conductas compulsivas, junto a estereotipias. En ese momento nos tocara discernir, cada
conducta con su funcion.

Paulina: Que valioso, porque volvemos al rol de observacién activa y permanente, a fin de
distinguir claramente y no hacer interpretaciones erréneas que vayan en desmedro del
funcionamiento de la persona.

Sabemos que el exceso de medicamento —o un medicamento poco adecuado, dado un
diagnostico erréneo—, va a afectar en todas las dreas. Estaremos limitando sus capacida-
desy, por lo tanto, su participacion.

Laura, me gustaria hacerte la Ultima pregunta, que es muy interesante: ;C6mo podemos
acompanar a las familias de las personas con discapacidad, para explicarles los problemas
de salud mental? A grandes rasgos: ;qué es lo que las familias deberian hacer? ;Cémo los
podemos acompaiiar? Cémo podemos traducir, desde lo mas técnico, en lo que solemos
caer, hacia algo mas comprensivo para cualquier persona; para un cuidador o un padre
de una persona con discapacidad intelectual, que puede estar pasando un mal momento.

Laura: Claro, tener un familiar con discapacidad intelectual, al que ademas se le aflade
un problema de salud mental, representa para las familias hacer otro duelo. No bastaba
con tener las dificultades propias de la discapacidad, sino que ademas se le afade un
problema de salud mental. Pues una situacion sobreanadida que le va a provocar mas
dificultades de funcionamiento y de integracién. Pienso que si, es complicado asumir
este diagndstico, pero les ayuda a entender que el funcionamiento o los problemas de
conducta de su familiar, tienen una explicacidn; que les podemos poner un nombre. Por
ejemplo, que los cuadros de agitacion que presenta su hijo estan relacionados, porque
hay un trastorno del espectro autista, aparte de la discapacidad. O, que ademas se le afa-
de un funcionamiento obsesivo. )
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Si, es verdad que ponemos mas diagndsticos y etiquetas. Pero, por otra parte, somos ca-
paces de colaborar en que comprendan: qué trastornos tiene, como funcionan, en qué se
le puede ayudar para estar mejor, qué tiene solucién y que no.Y de qué forma ellos, como
familia, también potenciaran su propio bienestar.

Es verdad que los diagndsticos los tenemos que dar sin prisas, y cuando estemos seguros
de saber qué le pasa. Entregar la informacién de forma tranquila —sin tecnicismos—, a
fin de que lo puedan entender. Habra familias con un nivel intelectual, con formacién y
podremos hablar de forma mas técnica. Sin embargo, a muchas, les tendremos que dar la
informacién de forma llana y facil. Quiza lo ideal seria no darles el diagnéstico y el pronds-
tico de sopetén, en un mismo dia. Lo tendremos que ir trabajando.

Pienso en el caso de personas que han hecho un trastorno de tipo psicético. Dar un diag-
néstico, por ejemplo, de esquizofrenia es un golpe para la familia. No obstante, si trabaja-
mos con ellos, poco a poco, y les referimos que hay unas ideas que no son reales, que el
él o ella tienen estas alteraciones pseudoperceptivas, —que se encuadra en un trastorno
psicotico—. Pasado el tiempo, cuando observamos la evolucién, si ya confirmamos que
es una esquizofrenia, la nombramos. Eso si, siempre déndoles apoyos. No podemos de-
cirles que tiene una esquizofrenia y no contenerlos: “adiés muy buenas, nos vemos en tres
meses”. No, incluso seria positivo entregarles material escrito, que se puedan llevar a casa.
También es fundamental ofrecerles contactos de asociaciones de apoyo. Eso nos pasa
mucho cuando diagnosticamos un sindrome. Decimos: “su hijo tiene un velocardiofacial”
Los padres piensan: ;qué significa esto?, jse va a morir mi hijo?, ;qué prondstico me das?
Pues debemos que explicarle las complicaciones y el tipo de seguimiento que se nece-
sitard. Darles la posibilidad, si es que tienen dudas o requieren mas informacién, de con-
tactarse con otros familiares que viven la misma situacién. En resumen, las familias tienen
que salir del médico con el maximo de apoyos posibles.

Paulina: Si, totalmente de acuerdo Laura. Me parece una reflexion muy bonita de hacer
justamente al cierre de nuestra conversacion. Tiene que ver también con el uso que les
damos a los diagnosticos. ;Desde donde nos situamos? Porque, si vamos a hacer del diag-
néstico una etiqueta estatica —que quedara ahi, sin mas—, es tremendamente dafina.
Tanto para la persona con discapacidad intelectual, como la familia. En cambio, si usamos
el diagnéstico como una brujula, que acompania el camino que vamos a seguir, que nos
guia por donde mirar y gestionar los acompafamientos, trabajaremos en pro del bienes-
tar de la persona con discapacidad intelectual. Creo que tenemos una responsabilidad ahi
también los profesionales.

Laura: Si, totalmente de acuerdo.

Paulina: Laura, darte las gracias. Ha sido una conversaciéon tremendamente interesante.
Estoy muy contenta y creo que interpreto también la voz de nuestros asistentes, porque
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hemos podido aprender y profundizar sobre los trastornos de ansiedad, a poder distin-
guir qué es qué y cuando poner atencién para velar por el bienestar. Asi que te agradezco
nuevamente tu interés por participar.

Laura: Muchas gracias a vosotros. Hasta la proxima.
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CONVERSACION N°4

CONDUCTAY ENTORNO,
CUANDO LOS SENTIDOS IMPORTAN.

Anna Jiménez

Paulina: Anna, para comenzar, hemos pensado y reflexionado siempre que los sentidos
importan. ;Qué significa esto con relacion a las personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo?

Anna: Pues mira, lo significa todo. Los sentidos importan porque son nuestra manera de
comunicarnos y de comprender el mundo. Y no sélo para las personas con discapacidad
intelectual o grandes necesidades de apoyo, sino también son importantes para cual-
quiera de nosotros. Sabemos que ya en el Utero de la mam4, durante el desarrollo fetal, los
sentidos empiezan a cobrar importancia. A medida que crecemos, vamos incorporando
mecanismos mds cognitivos en la toma de decisiones del dia a dia, a la hora de resolver
nuestra cotidianidad y en la gestién de las emociones, y los sentidos entonces, pasan a
un segundo término.

Pero cuando pensamos en quienes tienen una discapacidad intelectual o unas grandes
necesidades de apoyo, los sentidos —a lo largo de toda su vida—, siguen jugando un
papel muy importante. Porque a través de ellos nos llega la fuente de conocimiento e in-
formacién de todo lo que ocurre en el mundo, son nuestra gasolina. Y si esta informacién
nos llega de una manera alterada o diferente a la de la mayoria, vamos a dar una respuesta
que, socialmente, no es la esperada en ese momento. Y a partir de ahi, es que vamos a
tener que investigar el porqué de esa conducta, si es la habitual y tipica, o es inusual; si es
adaptada segun la edad, contexto, o el momento.

O sea que si. Que te diria que los sentidos importan muchisimo. Pensando especifica-
mente en el colectivo en el espectro del autismo, todavia mas. Sobre ellos, los estudios
indican que entre un 70% y un 90% tienen alterados (o son distintos) sus mecanismos
del procesamiento sensorial. Por su parte, el DSM-5 —el Manual de diagnéstico de los
Trastornos Mentales—, ha incluido en esta ultima version (2013) el tema de la alteracién
sensorial; concretamente las hipersensibilidades, siendo un criterio mas para el diagnés-
tico de autismo, con lo cual, poco a poco, la diversidad sensorial va tomando una fuerza
mas relevante.

Paulina: Cuando esos canales sensoriales, que tienen que ver desde dénde vamos cono-
ciendo y explorando el mundo, nos entregan la informacién de una manera, que no es
siempre satisfactoria, —tal como tu lo mencionas— puede generar mucho malestar en la
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persona. Independiente si la respuesta es la adecuada para la edad o el entorno; efectiva-
mente si es posible que genere incomodidad.

Anna: La percepcién sensorial en algunas personas es posible que les provoque malestar;
lo cual puede acarrear otras patologias con respecto a la salud mental. Y por eso, nuestra
responsabilidad es la de hacer esta exploracion desde el enfoque biopsicosocial y la pers-
pectiva del Apoyo Conductual Positivo. Todos sabemos que debemos conducir el anélisis
de la conducta desde la patologia mental y la revision organica. Y sabemos, que, a su
vez, necesitamos estudiar el entorno social y observar si hay algun tipo de dificultades
comunicativas.

Pero hasta ahora, el andlisis del perfil sensorial, el como nuestro cerebro recibe y analiza
lainformacién a través de los sentidos, era algo poco conocido. Nos damos cuenta de que
cuando exploramos los desencadenantes de las conductas que nos preocupan, aquellas
que son desadaptativas —o que no son las esperadas para esa edad o momento— nos
quedamos con lo que vemos. Y es necesario ir un poquito mas alla.

A menudo suponemos que las conductas son deliberadas; y caemos en el error de pen-
sar que hay una planificacién cognitiva detras de ese comportamiento. Cuando hacemos
esta exploracién integral, multicausal y profunda, vemos que quizd la causa es una alte-
racién sensorial, en donde realmente no hay cognicién, sino una respuesta automatica y
primaria (porque la persona necesita regularse y encontrar ese equilibrio homeostatico,
respondiendo de una manera en la que no ha habido una funcién tan intelectual, sino
mas espontaneidad).

Paulina: Exacto. Desde la mirada del apoyo conductual positivo, o cualquier manifesta-
cién del comportamiento que nos preocupe —que puede obedecer a algun trastorno en
la salud mental—, la tendencia actual es que realicemos esa evaluacién multicausal; que
incorpora si o si esta evaluacion del perfil sensorial.

Entonces, sobre lo que planteas: conocer a la persona y entender que la conducta puede
tener relacién con aquello. ;En qué lugar debemos situar el perfil sensorial y por qué es
importante considerarlo?

Anna: Es importante porque nos va a dar mucha informacién del porqué de ese compor-
tamiento. Me gusta explicarlo con la metafora del iceberg: vemos una parte visible; que
son las conductas que exteriormente observamos, pero por debajo, hay infinitud de cau-
sas subyacentes, que no las observamos y que pueden pasar totalmente desapercibidas.
En esa linea, conocer el perfil sensorial nos va a ayudar, sobre todo, a respetar esas con-
ductas, —porque algunas no las vamos a modificar ni pretendemos cambiarlas—. Pero en
el momento en que las entendemos, comprendemos que la persona no las hace porque

UNIVERSIDAD ANDRES BELLO

47



si, ni para fastidiar, ni echar por tierra la actividad o el programa que se esta realizando,
sino que esa es su respuesta ante el estimulo. Estimulo que le llega de una manera distin-
ta; porque su cerebro lo procesa de otra formay a partir de ahi, nuestra responsabilidad
es la de ver qué podemos hacer con ello.

Ademas de respetar el perfil, podemos hacer cambios. Es posible modificar muchos as-
pectos del entorno para procurarle un bienestar, porque el objetivo final tiene que ser ése.
Por ejemplo, si hablamos de las personas que estan en el espectro del autismo, nuestra
tarea consiste en cambiar la forma en la que vivimos para que participen igualmente en
nuestro mundo, aunque su cerebro procese la informacién de una manera neurodiver-
gente.

Las personas adultas autistas explican que cuando han descubierto su perfil sensorial,
han encontrado calma y tranquilidad, porque ha dado respuesta a gran parte de sus con-
ductas. Lo que es muy interesante. Ademas de respetar y cambiar cosas del entorno, tam-
bién es posible reeducar. Es decir, podemos hacer mucho ante estas alteraciones, pero lo
mas importante, es conocerlas e identificarlas.

Paulina: Escuchandote, pienso que tenemos tanta mas claridad de esta hipersensibilidad
sensorial en las personas del espectro del autismo; pero no necesariamente en como se
presenta en individuos con discapacidad intelectual, o cuan habitual es. A mijuicio, existe
mas de lo que creemos, pero tampoco tengo conocimiento fehaciente de eso. Entonces
me gustaria preguntarte: ;Como lo ves tu en las personas con discapacidad intelectual, y
cudles son las mas frecuentes?

Anna: Sobre las alteraciones del procesamiento sensorial, los estudios indican que estan
mas descritas en personas en el espectro del autismo. Quiza también porque se asocian
a ese cerebro neurodivergente que procesa la informacidn de los estimulos del entorno
de una manera distinta (se trata de un cerebro hiperconectado y ramificado de forma
diferente).

Pero, por supuesto, también podemos encontrar alteraciones o diversidad sensorial en
personas con paralisis cerebral, o con grandes necesidades de apoyo extenso y genera-
lizado. En primer lugar, las mas observadas son las hipersensibilidades y las hiposensibi-
lidades, ambas entrarian en las llamadas dificultades de modulaciéon sensorial, descritas
por Jean Ayres, en 1979. En mi experiencia, he visto que la mayoria presentan estos patro-
nes disfuncionales en la percepcién de los estimulos del dia a dia.

En segundo lugar, hay mas; como las dificultades de discriminacién sensorial, que no
consisten en cdmo esta informacién llega al cerebro y la filtra — mas cantidad o menos
cantidad—, sino que tienen que ver con la dificultad con la que el cerebro interpreta y
analiza estos estimulos.
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En tercer lugar, derivadas de estas segundas, estarian los trastornos sensorio-motores:
cuando la persona percibe su cuerpo de una manera incompleta o la utiliza de manera
torpe, manifestando alteraciones en la coordinacion y el equilibrio; por ejemplo, en la
coordinacion motriz bilateral (cuando debe utilizar las dos partes de su cuerpo) o cuando
se presentan dificultades en las praxis diarias —actividades de la vida cotidiana— que la
persona resuelve con menos eficacia.

A Olga Bogdashina, experta en el tema, no le gusta hablar de alteraciones, sino que prefie-
re describirlas como “diferentes experiencias sensoriales”; ya que considera que algunas
neurodivergencias sensoriales son incluso una ventaja; quiero decir, que pueden resultar
una fortaleza o un talento para la persona.

Por ultimo, existen otras alteraciones sensoriales menos frecuentes, como la sinestesia,
que es cuando la estimulacion de un sentido, implica la estimulacién de otro érgano sen-
sorial. Por ejemplo: oler los olores, cuando ver un olor activa el érgano sensorial del olfato.
Pero éstas son mucho menos frecuentes. AUn mas si la propia persona no tiene la ca-
pacidad de describirlas, entonces es muy dificil reconocerlas. Ademas de preguntarnos:
;cudl es la buena? Si la persona percibe el mundo de esta manera, ;jpor qué debe ser su
percepcion la errénea? Porque consideramos siempre lo normal o correcto lo de la ma-
yoria, aungque no necesariamente tiene que ser asi. Pero en general, las alteraciones mas
frecuentes son las hipersensibilidades y las hiposensibilidades.

Paulina: Gracias, Anna.Y en estos distintos procesamientos sensoriales, ;a qué situaciones
de malestar llevan a la persona, y cdmo eso se vincula con la salud mental de las personas
con discapacidad intelectual?

Anna: Si nos centramos en el colectivo en el espectro del autismo, sabiendo que estan en
un mundo que no comprenden, que gestionan la informacién de una manera distinta,
que su procesamiento cognitivo es mas lento, que necesitan una rutina, esa seguridad...
Toda esa ausencia de anticipacién con la que viven diariamente...

Sinos ponemos en su lugar, en cémo ellos perciben todo esto, vamos a comprender que
son personas que viven con un estrés increible. Si ademas le anadimos una sobrecarga de
estimulos, tanto ambientales como cognitivos, de continuas demandas, pues, podriamos
hablar de que pueden aparecer lo que son las llamadas crisis sensoriales. Estas se explican
tras llegar a una situacion de mucho agotamiento y estrés, en la que la persona acaba
explosionando.

Una crisis sensorial hay que diferenciarla de una funcional. Una rabieta funcional es més
habitual en nifios o personas con discapacidad intelectual, que tienen dificultades para
comunicar verbalmente lo que quieren. Su funcionalidad suele ser la necesidad de aten-
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cién, la resistencia al cambio de actividad o demanda de algo tangible. Estas rabietas
desaparecen una vez que la persona consigue aquello que desea.

En cambio, las crisis o colapsos sensoriales —en inglés meltdown—, son situaciones en
las que la persona queda fuera de si, explosiona y por tanto, necesita hacer un reset, poner
el contador a cero. Es decir, descargarse para reconectar, y lo hace a través de este tipo de
crisis. Puede ser de forma externa, llamada meltdown. O puede también realizarse a nivel
interno, llamada shutdown, que significa desconexion, apagarse.

La explosion en ambos casos es la misma, pero en lugar de manifestarla a través de com-
portamientos autoagresivos; llorando o con enojo, esa crisis se realiza de manera interna,
en este caso es un shutdown: haciendo como que no estoy, dejo de estar presente.

Esas situaciones si que provocan un gran malestar a la propia persona y también a quie-
nes prestamos apoyo. Para ellos, porque la incomodidad a la hora de filtrar toda la infor-
macion que les llega del exterior les supone un profundo sufrimiento. Y, para quienes los
acompanamos también, porque significa que hemos llegado demasiado tarde para evitar
el colapso.

Vinculado a lo que me preguntabas en cuanto a la salud mental, los problemas mas aso-
ciados a la sensorialidad serian los cuadros de ansiedad y estrés, estrechamente conec-
tados a la dificultad por entender coémo funciona el mundo y la sobrecarga por sentirse
constantemente amenazados. Viven en una situacion de hipervigilancia: ;qué me va a
pasar?, ;qué va a venir?, ;sabré cémo actuar? Un estado que va calando a nivel interior y
puede terminar con cuadros de ansiedad y estrés.

Estos cuadros de ansiedad y depresion se dan principalmente en mujeres, quienes inter-
nalizan mucho mas los sintomas, presentando alteraciones en su estado de animo. Los
hombres, al parecer, tienden a externalizar mas los sintomas, por ejemplo, a través de
conductas de agresividad.

Eso hace también que, a veces, la valoracion no sea la correcta. Detras de una depresion
o de un cuadro de ansiedad, quiza el diagndstico correcto sea el de la condicién del es-
pectro del autismo.

Y a veces ocurre lo contrario: detras, o bajo un autismo, también hay que diagnosticar
depresiones, cuadros de ansiedad y conductas repetitivas, por ejemplo, que son las mas
frecuentes. O miedos, o fobias que quedan como enmascaradas. El diagndstico dual es
posible, por lo que hay que insistir. Es importante hacer un analisis integral en el que
intentemos no dejarnos nada.
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La ansiedad —es muy curioso— porque a veces pensamos que es el origen de todo. Pero
en realidad es un dilema, ignoramos si es causa o consecuencia. Quiero decir: sera que
la ansiedad se desencadena debido al diferente procesamiento cognitivo y sensorial de
la propia persona con autismo, quién, como respuesta a este mundo —que le es incom-
prensible— y de manera anticipatoria y protectora, desarrolla ese trastorno.

Es muy interesante observar lo que se vincula con la alteracién sensorial, porque al final,
todo va asociado.

Paulina: Mientras te escucho, se me vienen ideas y personas que conozco a la mente.
Y —puedo equivocarme—, pero creo que podemos ver que las manifestaciones o crisis
conductuales importantes, son una reaccion a la ansiedad que les provoca enfrentarse
a este entorno sensorial impredecible. Entonces, el comportamiento catalogado como
preocupante, no es una crisis en si misma, sino una respuesta a la alteracién sensorial, que
esta haciendo que este mundo se vuelva tan cadtico.

Anna: Se habla del efecto acumulativo. Es decir, es como un vaso de agua que va llenan-
dose poco a poco. Por tanto, este tipo de colapsos no se producen solo por un motivo;
sino por pequenos detonantes que se van acumulando. Algunos son ambientales: soni-
dos y ruidos que tienen que ver con la contaminacion auditiva. Otros factores pueden
ser el cambio de rutinas, inflexibilidad o rigidez cognitiva o incidencias que la persona no
sabe resolver en aquel momento (a menudo de tipo social) y todas ellas se van amonto-
nando hasta que, al fin, la persona se saturay la manera para conseguir que su cerebro se
reinicie es a través del colapso sensorial.

Entonces digo que hemos llegado tarde, porque si la persona alcanza este estado, es que
no supimos anticiparnos y prevenir. Cuando nos encontramos con este tipo de crisis no
funcionales, se pueden hacer varias cosas, la principal es acompafiar y favorecer un espa-
cio de baja estimulacion.

Pero el trabajo si que hay que hacerlo antes. De evitar y darnos cuenta de cuando ellos se
van sobrecargando. En el caso de una persona con discapacidad intelectual leve, o inclu-
so sin discapacidad, que tiene ese autoconocimiento, lo podra expresar directamente. Sin
embargo, sabemos que hay muchisimas personas que no lo podran transmitir.

Es el momento de utilizar otras vias de observacién alternativas —que no son verbales—
para darnos cuenta de ese efecto acumulativo, que aumenta y puede terminar explosio-
nando. Y tenemos que evitarlo.

Paulina: Nos piden mas ejemplos sobre las alteraciones sensoriales. Creo que a medida
que avancemos con las preguntas que vienen a continuacién, podremos ir profundizan-
do en aquello.
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Justamente te queria preguntar sobre la importancia que tiene desarrollar un perfil sen-
sorial. ;Cual seria tu recomendacién de cdmo podemos realizarlo? ;Quiénes pueden ela-
borarlo? ;Cémo lo ves?

Anna: Hay varias escalas que nos ayudan a objetivar las reacciones de la persona en su
vida cotidiana. Suelen ser cuestionarios que son cumplimentados por los profesionales
de apoyo, padres o cuidadores. También han recibido muchas criticas, por su parte de
subjetividad. No obstante, es la Unica herramienta que tenemos. Ahora bien, los cuestio-
narios nos permiten ver las respuestas visibles que lleva a cabo la persona ante determi-
nados estimulos del ambiente. A continuacién, podemos observar cuales son las respues-
tas atipicas, —salen de lo habitual— y aquellas que forman parte de las de la mayoria.

Ejemplos de escalas, hay diferentes: La de Winnie Dunn-2 (2014), que es un Perfil Sensorial
Breve, especialmente dirigido a nifos de 3 a 14 afios, aunque tiene mas versiones.

Después esta la Lista de Control Revisada de Olga Bogdashina (2007), en la cual, adicio-
nalmente al perfil perceptivo, conseguimos descubrir otras categorias. Especialmente di-
rigida a las personas con el EA.

Luego mencionar la de Koynos - Santamarina (2018), una versién informatizada de 72
items, que nos permite rapidamente identificar qué hipo o hiperreactividades puede pre-
sentar la persona.

Y después existe otra escala, la de Paul Pagliano (2006), disefiada para personas con disca-
pacidad intelectual profunda o pluridiscapacidad, quienes requieren de una observacién
mas externalizante.

En cuanto a quien explora el perfil sensorial, lo ideal es que tenga cierta experiencia para
que no se le escape nada. Como también seria dptimo que estuviera incluido dentro de
un estudio integral, para poder vincular los comportamientos alterados o distintos a nivel
sensorial, con otros problemas en la conducta funcional o de patologia mental. Debemos
interrelacionar todos los factores, no vayamos a pensar —ahora— que la Unica causa de
un comportamiento es una alteracién sensorial ni mucho menos.

Paulina: Una vez que hacemos este perfil sensorial, realizados por personas que tienen la
experiencia o formacién en el drea. ;Qué hacemos con é1?, ;Para qué nos servira?, ;Qué es
lo que podemos hacer una vez que conocemos a la persona desde esta area?

Anna: Bueno, el perfil nos sera util para conocer el porqué de muchas de sus conductas.
No servira para prescribirle medicacién, porque no existen farmacos que traten las alte-
raciones sensoriales, ya que no hay que curarlas; es simplemente un procesamiento dis-
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tinto. Lo que si podemos hacer es implementar estrategias que ayuden a que la persona
logre minimizar esos estimulos sensoriales aversivos, y ayudarle a buscar aquellos que le
sean mas placenteros.

El perfil nos servira también para disefar un Plan de Apoyo Individual, en el que debere-
mos incluir la estimulacién multisensorial, en funcién del perfil de la persona y, a partir de
ahi, dar respuesta a sus necesidades e intereses y procurarle, en definitiva, un bienestar y
una mejor calidad de vida.

El perfil sensorial nos va a dar mucha informacion: ;cudles son sus modalidades sensoria-
les preferidas? Seran los drganos donde haya una respuesta hiposensible: cuando la per-
sona no incorpora esa informacién del exterior, porque no la registra por su alto umbral
neuroldgico, o bien la busca con desesperacion. El perfil también nos dara claves sobre en
qué areas sensoriales tiene dificultades, que serian las hipersensibilidades (con conductas
de evitacion o defensa).

A partir de toda esta informacién, analizaremos qué herramientas implementar. Asi, ante
una hipersensibilidad visual como una fotofobia, podemos facilitar ayudas protésicas,
como unas gafas o lentes. Frente a la necesidad de constante movimiento, podemos co-
locar un cojin vestibular en el asiento, para que la persona reciba ese input propiocep-
tivo sin necesidad de estar pasilleando, o moviéndose continuamente. En cuanto a una
hipersensibilidad acustica, que es la mas conocida, podemos proponer el uso de unos
auriculares bloqueadores de ruido.

Son muy utiles las herramientas propioceptivas como los masajes o los elementos con
peso: chalecos, mantas, gorras.... El peso siempre proporciona un efecto regulador, cal-
mante y tranquilizador.

Y ante las hipersensibilidades que sean muy invalidantes para la persona, podemos llevar
a cabo programas de desensibilizacion sistematica, que es ofrecer, de manera gradual y
progresiva, el estimulo aversivo para que vaya habitudndose. Sin embargo, no es muy re-
comendable. Es decir, tendremos que hacerlo cuando no haya otra alternativa y cuando la
persona realmente tenga que vivir con ello. Ahora bien, siempre es preferible solucionarlo
de otra manera, esto es: haciendo control de entorno o cambios ecoldgicos. Esto sera mas
favorecedor que ofrecerle el estimulo desagradable para que tenga que acostumbrarse a
él. Lo que es una estrategia muy invasiva y poco dignificante.

Paulina Varas: Entonces vamos por lo preventivo y lo proactivo.
Anna: Sin duda alguna. En los planes de apoyo conductual positivo y multisensorial, de-

bemos dedicar mucho mas tiempo a todas las estrategias preventivas y mucho menos a
las reactivas.
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Es lo que antes comentaba; cuando dedicamos demasiados esfuerzos a intervenciones
reactivas, significa que no detectamos el problema con anticipacién, con lo cual, hemos
llegado tarde. Algunas veces no tendremos otra opcion y deberemos analizar cémo ac-
tuar o reaccionar. Pero el foco lo tenemos que poner siempre en la prevencion. En el caso
que nos ocupa hoy, el tema sensorial, también el objetivo debe ser el mismo.

Paulina: Anna, te quiero pedir que podamos hacer la distincién entre estimulacion e inte-
gracion sensorial. ;Por qué la estimulacidn sensorial puede ser una herramienta muy util
como estrategia reguladora?

Anna: La estimulacién sensorial es una estrategia complementaria mas, entre otras mu-
chas, beneficiosa para quienes tienen dificultades en la regulacion de sus conductas y
emociones y que ademas pueden tener afadido un problema en su procesamiento sen-
sorial. Aqui hablamos de personas con discapacidad intelectual, pluridiscapacidad, per-
sonas que presentan procesos de deterioro cognitivo, también nos serviria en la atencion
tempranay los que estan en el espectro.

La estimulacién sensorial se define como una filosofia de acompafamiento y calidez. Por
tanto, mas que una terapia, es una manera de apoyar o “atender” a quien presenta serias
dificultades para conseguir estados de calma, bienestar y placer. Es una forma de propor-
cionar una mejor calidad de vida.

Sabemos que las dificultades para expresar sus necesidades nos suponen un reto a los
profesionales y familias en cuanto a cémo abordarlas de manera respetuosa; la estimula-
cion sensorial pretende ofrecer nuevas vivencias sensoriales a través de estimulos placen-
teros. E intentar hacerlo las 24 horas del dia. Con eso nos ayudard el perfil sensorial: para
saber qué le es agradable y qué no lo es. Siempre respetando al 100% la dignidad de la
persona, sus derechos y su autodeterminacion. Que pueda elegir también qué estimulos
desea.

Por eso hablaba antes de los programas de desensibilizacion sistematica. Cuando no hay
mas remedio, tendremos que hacerlo. Pero si no, intentemos evitarlo y favorecer mucho
las entradas hiposensoriales, porque esas si le son agradables a la persona.

La Estimulacién Sensorial Snoezelen® es un concepto relativamente nuevo. Fue creado
por dos psicélogos holandeses en los afios 70, y en sus origenes, se dirigia mayormente
al colectivo de personas con discapacidad y grandes necesidades de apoyo. Esos psicé-
logos observaron que, ofreciendo estimulos sensoriales placenteros, activaban zonas del
cerebro que, de manera espontanea, las personas no eran capaces de hacer. Simplemente
con ese objetivo, no tanto el de la reeducacién de los canales sensoriales, —que es lo que
pretende la Integracion Sensorial®— sino el de favorecer calma, paz y bienestar, a fin de
que el individuo pudiese interactuar con el mundo.
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Y aqui, cualquiera que ejecuta la estimulacion, activando o relajando, sea profesional, fa-
miliar o persona de apoyo, juega un papel muy importante, porque necesita disfrutar de
lo que esta haciendo. Es decir, no sélo debe ser agradable para quien recibe la estimula-
cién, sino también a la persona que la lleva a cabo.

Estimulacion sensorial implica respetar los tiempos de reaccion, ir sin prisas. Porque, a
veces, las respuestas de placer o de displacer que presenta la persona son imperceptibles.
En ese sentido, es una intervencién muy respetuosa.

Con similitudes, pero muchas diferencias, la Integracién Sensorial®, en cambio, es una
teoria coetanea al Snoezelen®, desarrollada en Estados Unidos por una terapeuta ocu-
pacional y neurocientifica, Jean Ayres. En sus inicios, se dirigié a nifios con dificultades
de aprendizaje y desarrollo, en ese caso sin discapacidad. Para Ayres, las respuestas que
los nifios daban ante los estimulos internos y externos no eran las adecuadas, por lo que
penso que era posible reeducar esos canales sensoriales; organizar su cerebro para que
trabajase mejor. Su metodologia es mucho mas sistematica y estructurada, siempre en
contexto de juego. Lo que implica, por tanto, formacién y terapia llevada a cabo exclusi-
vamente por los terapeutas ocupacionales, aunque en estos ultimos aios se ha intentado
generalizar en el dmbito doméstico.

Eso si, ambas estrategias comparten la idea de que, estimulando los sentidos, podemos
hacer frente a los retos sensoriales y cambiar conductas. Partiendo de la base de que el
cerebro es maleable, y en tanto en cuanto, neuropléstico.

Pero el objetivo ultimo de la Estimulacion Sensorial no es reeducar, sino que pretende
proporcionar bienestar. Con lo cual, se puede beneficiar una poblacion muy extensa
como serian también los adultos mayores con dafio cognitivo, o con Alzheimer. Personas,
quienes, pese al deterioro, siguen preservando su cerebro reptiliano, el de las emociones;
siendo viable el trabajo a nivel sensorial a través de la estimulacion, por ejemplo, con la
musica y el contacto fisico.

Paulina: Anna, uniré dos preguntas en honor al tiempo. La primera, sobre las personas con
sindrome de Williams y su vinculacién con la musica, ;como se puede convertir en una
experiencia de estimulacion?

Y la segunda: ;Co6mo podemos ir equilibrando y no abusar de la estimulacién sensorial?
En definitiva, que se convierta en un exceso de actividades y que, en consecuencia, pierda
el sentido.

Anna: Con respecto a si la estimulacion a través de la musica beneficia a personas con
sindrome de Williams (SW), es un si rotundo. El SW sabemos que se presenta por la pér-
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dida de material genético de uno de los cromosomas 7 y que conlleva un fenotipo fisico,
psicoldgico y conductual. Es asi que, por su formacion neuroldgica, son personas que, en
un porcentaje elevado, tienen un gran sentido de la musicalidad; por lo que deberemos
aprovecharlo y potenciarlo. Si bien no soy especialista, un musicoterapeuta explicaria los
beneficios de la musica para todos, ademas de su influencia en las emociones y en los
estados de dnimo.

Y si hay discapacidad intelectual, mas todavia. Porque, a pesar de la afectacion que pue-
dan tener a nivel cerebral, preservan esa parte mas primaria del cerebro, donde se ubican
las emociones; este sistema limbico, con el cual debemos trabajar.Y la musica es una gran
herramienta.

Por otro lado, en cualquier plan de intervencion, es imprescindible incluir los gustos, for-
talezas y los talentos de la persona. Es decir, sus superpoderes. Entonces, una persona con
SW que muestre un interés y una habilidad por la musica. ;Cémo no vamos a incluirla en
su plan de apoyo? Sin ninguna duda. E incluso, aunque no tenga habilidad, pero mues-
tre interés, también la integraremos. Por cuanto la motivacién es la base de cualquier
aprendizaje, favorece que esa informacion se incruste en la memoria y se hagan nuevas
conexiones sinadpticas.

Respecto a como no abusar de la estimulacion sensorial, pues claramente no sirve ni vale
todo para cualquier persona. Primero, porque cada uno tiene su perfil sensorial, con lo
cual debemos tener esa informacién para saber qué le gusta o disgusta, qué le relaja o
qué le activa.

En segundo lugar, para hacer estimulacion sensorial, lo ideal es utilizar los ocho canales
sensoriales (visual, auditivo, tactil, propioceptivo, vestibular, olfativo, gustativo e intero-
ceptivo); no sélo caer en lo manipulativo: pintar, dibujar y recortar. Tenemos mas canales
sensoriales que debemos aprovechar.

En tercer lugar, es fundamental considerar el tiempo de la estimulacién. Sabemos que
el cerebro, a partir de los 3-4 minutos de estimulacion, se habitua, es decir, ese estimulo
deja de registrarse. Ademas, cuanta mas discapacidad intelectual haya, menor va a ser
este tiempo. En consecuencia, el estimulo tiene que ser corto y variado. Pero a su vez,
debe existir repeticidn, porque para que la informacién cale en el cerebro, tendremos que
repetirla.

Por ultimo, en cuanto a utilizar diversos canales; aprovechemos los escenarios multisen-
soriales que nos entrega el ambiente las 24 horas del dia: salir al exterior y disfrutar de la
naturaleza, del campo... no caer siempre en el mismo tipo de actividades.
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Paulina: Anna, darte las gracias. Creo que podriamos estar conversando eternamente.

Hay todo un tema, que para mi es fascinante. Lo que nos comentaste sobre los fenoti-
pos conductuales y como los podriamos vincular a la estimulacion sensorial y colabo-
rar —como entorno— desde ahi. También las buenas practicas preventivas, en todos los
ambientes y para todas las personas. Hay mucho que podemos ir incorporando y que
podriamos continuar explorando contigo.

Darte las gracias, ha sido tremendamente interesante. Espero que nos volvamos a encon-
trar en algun otro momento. A todos, les recomiendo que lean el capitulo de Anna en el
libro «Conductas que nos preocupan», de Plena Inclusion.

Anna: Muchas gracias, Paulina y mucha suerte con el posgrado y con todo el trabajo ma-
ravilloso que estais haciendo.
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CONVERSACION N°5

APOYO CONDUCTUAL POSITIVO:
DE LATEORIA A LA PRACTICA

Georgina Ventura

Paulina: Para nosotros es un lujo contar contigo, Georgina, y tu experiencia, tanto desde
lo privado y lo publico. Son quince afios trabajando en Menorca. Entonces, inicio pregun-
tandote desde lo mas amplio: jcudles crees tu que pueden ser los factores mas estresan-
tes en el entorno de una persona con discapacidad intelectual? Y, desde ese lugar, ;qué
conducta debemos distinguir, para luego, poder prevenir?

Georgina: Una de las cosas fundamentales, es que siempre necesitamos observar a la
persona de manera individual. Partiendo de la experiencia que tenemos, sabemos que
hay factores estresantes en el entorno, que afectan muchisimo a ciertos usuarios y para
otros, pasan desapercibidos. Quiero decir: que puedes tener una persona con un perfil de
autismo; y que el ruido, por ejemplo, no le afecte. Por lo cual, cada vez que contamos con
alguien con trastornos de conducta, es fundamental hacer un analisis de ese comporta-
miento, a fin de determinar los factores que potencien el estrés. Los que, muchas veces,
pasan totalmente desapercibidos.

Generalmente tendemos a decir: “pues mira, esta persona realiza esta conducta para lla-
mar la atencion” Y, la verdad, es porque no hemos hecho ese andlisis que nos va a decir
que, seguramente, hay unos factores en el entorno que provocamos nosotros -muchas
veces de manera inconsciente—, y que son los que permiten que esa persona tenga tras-
tornos de conducta y que, ademas, lo mantenga en el tiempo.

Paulina: Ese es un gran punto. Cémo, a veces, nos dejamos llevar por estas creencias: la
manipulacion, el llamar la atencién; situaciones que podemos confundir también.

Georgina: Tendemos muchisimo a atribuir ciertas conductas a querer llamar la atencién.
Por ejemplo, en los centros, es una guerra constante con ese tema. Por ello, es prioritario
hacer andlisis funcional e implicar a todos los trabajadores, para que entiendan el proceso
por el que estan pasando los usuarios. Si tu haces la evaluacion funcional, y no implicas a
todo el equipo, familiares y a amigos —en todo el proceso del estudio de la conducta— la
gente no va a entender esa intervencion. Y si no la entienden, no la van a poder aplicar.

Es decir, si una persona realiza X comportamiento y quien le acompaiia, sigue percibien-
do, convencido, que lo hace para llamar la atencién, por muchas pautas que le demos:
“no, es que esto es porque quiere evitar esta situacion que le genera un malestar’, no te
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podra funcionar bien esa intervencion. Implicar a la gente en ese estudio de la conducta,
es fundamental para cambiar la percepciéon. Tendemos a atribuir muy facilmente y mu-
chas veces nos equivocamos.

Paulina: Que interesante. Claramente, si hacemos parte a los padres o al personal de apo-
yo, ellos también podran entender la I6gica de la evaluacién y, por lo tanto, luego de la
intervencion.

Y en ese sentido, para ir adentrandonos en lo que es el apoyo conductual positivo, ;nos
podrias explicar de qué hablamos, cuando hablamos del apoyo conductual positivo.?

Georgina: Brevemente. El apoyo conductual positivo nace de la fusién de varios modelos.
Uno es la valoracién del rol social, que defiende la eleccion de la persona: ella es quien
decide en su vida, sin mediar intervencién. Es decir, “dejemos que ellos elijan y vayan ha-
ciendo.” Entonces tenemos a un individuo que escoge caminos erréneos, donde no llega-
mos a intervenir.

La sigue, la planificacion centrada en la persona. Que involucra todo lo que la rodea, su
ambiente: lo que le gusta, le cuesta y lo que disfruta. En otras palabras, haz un estudio
completo de esa persona y también del entorno.

Finalmente, tenemos el andlisis aplicado de conducta, que te da herramientas, pero que
no tiene muy en cuenta los valores. Podriamos decir que hace trabajo de laboratorio.

Entonces, para entendernos, el apoyo conductual positivo fusiona la valorizacion del rol
social, la planificacidon centrada en la persona y el andlisis aplicado. Desde aqui se hace
un mix, que se convierte en el apoyo conductual positivo, —que saca lo mejor de estos
modelos—.

Asi, considera todos los valores que nos da la planificaciéon centrada en la persona; la toma
en consideracioén, vinculada a su entorno. También involucra la valoracion del rol social,
la persona elije por si misma. Al respecto, muchas veces pensamos que, porque tenga
discapacidad, no puede optar por una cosa u otra. En cambio, si adaptamos un material
para facilitarle escoger, nos sorprendera.

El analisis aplicado, por su parte, nos da abundantes instrumentos; es una caja de valores
con herramientas. Funciona, gracias a muchos modelos, sacando lo mejor de ellos.

Para mi, una de las bases del apoyo conductual positivo, es el analisis funcional, en su
estudio y observacion, de todas las variables que influyen en esa conducta y que la man-
tienen en el tiempo. Por ejemplo, frecuentemente los padres me dicen: “es que mi hijo
hace esto, jpor qué lo hace? Para descubrirlo, tenemos que estudiar todos los contextos.
No es tan facil; —podemos deducir, claro—. No obstante, si no recogemos la totalidad
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de los datos del entorno, que nos dan la informacion, realizaremos intervenciones poco
efectivas.

Paulina: En esa linea, ;jnos podrias detallar, brevemente, de qué hablamos, cuando habla-
mos de analisis funcional de la conducta?

Georgina: El andlisis te dice: qué esta pasando, como estd pasando, donde, cuando y por
qué. Es decir, responde a estas preguntas. En ese sentido, es fundamental fusionar la infor-
macion que te llega tanto de la familia, como la de los registros del equipo. Para nosotros,
es esencial implicar al grupo de trabajo completo. Por ejemplo: En el centro, tengo un
panel con un ojo, para que la gente se acuerde de Gran Hermano; de todo aquello que te-
nemos que aprender a observar. Porque, aunque llevemos muchisimos afios trabajando,
se nos pasan infinidad de situaciones. Por ello, la funcion del analisis es ordenar: ;qué es
lo que estd haciendo?, ;qué es lo que queremos estudiar?, ;cuando lo hace?, ;Dénde lo
hace?; cdmo y por qué. Entonces, a partir de aqui, extraes esa informacion y planteas una
hipétesis, de cara a realizar una intervencion.

Paulina: Y en ese sentido, ;De qué forma, el modelo el apoyo conductual positivo, va aim-
plicar a los contextos naturales? Cuando estamos en los entornos naturales: en las casas,
en el centro, en el lugar de trabajo, en el gimnasio. ;Cé6mo podemos ir incorporando —en
la totalidad de los entornos naturales en los que participa la persona— al apoyo conduc-
tual positivo? En concreto: ;Se asocia a todos sus ambientes?, o sélo lo debemos vincular
a un dmbito terapéutico. ;Cémo lo hacemos?

Georgina: Claro, lo generalizaremos a todos los entornos. Existen conductas que se dan
en un contexto muy concreto; — si bien ahi tendriamos mucha informacién de que ese
comportamiento es muy funcional—. Lo importante es que, necesitamos estudiar todos
los contextos en los que se da esa conducta, para posteriormente, generalizar esa inter-
vencion.

En casos de nifios, por ejemplo: trabajo en casa, con los padres y luego me implico con
los colegios, de modo que empiecen a aplicar las mismas estrategias que hacemos en el
hogar. ;Y si va al parque? Pues, pensaremos en un abordaje en la linea en la que estamos
trabajando, que se pueda llevar a cabo alli.

En un contexto que ellos conocen bien, es muy dificil que se presenten dificultades de
tipo conductual. Al contrario, cuando yo voy con mis usuarios al médico, no hay ningin
problema de comportamiento; ellos saben qué es el médico y alli se contienen un mon-
ton —los que pueden controlar—.
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Es por ello que el apoyo conductual positivo se aplica en todos los entornos en los que
se mueve la persona; no esta pensado para solo un contexto. Es necesario mirarlos en su
ambiente natural. Por eso siempre digo: “venid un dia al centro, y veréis como es su vida;
su dia a dia”

Paulina: Exacto, muchas gracias. Y, ;quiénes pueden realizar el apoyo conductual positi-
vo? ;Esta delimitado a un tipo de profesional o personal de apoyo?, jtodos deberiamos
hacerlo? ;Coémo funciona?

Georgina: Todo el mundo puede aplicarlo. Simplemente cuesta que la gente lo entienda.
Asi, frente a determinadas situaciones de manejo de limites, solemos escuchar: “es que
esto no es apoyo conductual positivo”. —Vamos a ver, si que lo son—. Que marquemos
delimitemos ciertas conductas, no significa que no utilicemos el apoyo conductual po-
sitivo. La gente interpreta que, como se llama apoyo conductual positivo, todo es grato.
Aunque estamos de acuerdo en que no se castiga, si hace falta que reconduzcamos a esa
persona, marquemos los limites y le demos un tiempo, si es necesario. Eso no quita que
tengas que hacer unas intervenciones, donde a lo mejor hablaras con un tono més serio,
para que esa persona sepa en qué momento estamos, qué es lo que estamos trabajando,
y qué estd pasando; a fin de que no se pierda la informacién.

Entonces, todo lo que he relatado, es fundamental explicarlo y que la gente lo entienda.

Paulina: Y en ese sentido, ;vas psicoeducando al personal de apoyo y a la familia? Te lo
pregunto para poder ir entendiendo en qué consiste el apoyo conductual positivo. Por-
que —como bien dices— puede ocurrir, que nos quedemos en el papel o tengamos cier-
tas creencias sobre lo que es, y confundirnos; tal como nos lo explicaste con los limites.
¢{Cémo lo haces para hacer esa bajada a la gente?

Georgina: Me funciona muy bien filmar. Filmo y pido videos a las familias. A partir de ahi,
cuando tienes una imagen con las conductas que preocupan y analizas las intervencio-
nes, es posible que hagas una serie de preguntas: ;qué tipo de intervencion has hecho?,
iqué le has dicho?, jqué ha pasado?, ;de qué formas has actuado? Es la Ginica manera que
la gente analice su trabajo. Asi, en lugar de decirle qué hacer, has empezado diciéndole:
iNo, lo has hecho mal!, ahora vamos a hacer esto. Y si no ponemos esa imagen, los profe-
sionales y las familias no se acuerdan; no son conscientes de ello.

Cuando estamos en el centro, voy filmando mientras el personal hace sus intervenciones.
Luego, en las reuniones, les pongo los videos, y trabajamos sobre ellos: ;qué vemos aqui?,
iqué eslo que podriamos haber hecho de otra manera? ;Nos hemos equivocado en algo?
Y eso funciona muy bien, puesto que se consigue que la mayoria de la gente haga ese
cambio de percepcion. Muchas veces vemos a la persona con discapacidad -y sélo nota-
mos eso— y entonces, atribuimos causas que no son.
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Paulina: Asimismo, en ocasiones entendemos que el apoyo conductual positivo, no nece-
sariamente va a ir a ensefar nuevas herramientas para que la persona adopte conductas
alternativas. Con ello, la idea que este abordaje —que va en esta linea de conocer a la
persona, a partir del andlisis funcional— seria mas bien preventivo.

En ese sentido, ;como hacemos este paralelo entre el analisis y la practica? ;Es posible
ensefar nuevas conductas cuando la persona esta teniendo comportamientos inadecua-
dos?

Georgina: Tenemos la escala de las fases de la conducta —seguramente Ramén Novell
ha hablado de ella—. Inicia con la persona en verde, pasa a naranja cuando se empieza a
alterar y termina en rojo. Entonces, es necesario que eduguemos en una conducta, en el
momento en que estd en verde, pues ahi la persona estd tranquila, mas receptiva. Cuando
le has ensefado, la puedes empezar a aplicar en naranja. Esto es importante que la gente
lo entienda. Porque si una persona estd alterada, no vas a poder ensefiar nada. Resumien-
do, primero realizamos un andlisis funcional y, luego, aprovechamos que la persona esté
tranquila para empezar a ensefar esa nueva conducta alternativa.

Paulina: Claro, es lo que decia Carr; que el mejor momento para modificar una conducta
preocupante, es cuando ésta no se da.

Georgina: Exacto. Por ejemplo, en el centro, al exponer los videos: vemos a la persona
alteraday al cuidador, intentando hacerle reflexionar; explicandole las cosas mientras ella
grita. Efectivamente, ese no es el momento; no estd receptiva. El Unico resultado que ob-
tendremos sera que la crisis siga escalando. En esas circunstancias, lo que debemos hacer
es marcar unas pautas muy claras: le pedimos y esperamos que se calme. Y, cuando esté
realmente bien; se supone que le conocemos, sabemos si esta receptiva y quiere comuni-
carse, ese es el momento idéneo para empezar a enselar comportamientos.

Paulina: Y si nos situamos dentro de un colegio, en un aula regular, ;cémo se pueden
abordar las conductas disruptivas que presenta un estudiante con discapacidad intelec-
tual?

Georgina: He tenido varios casos y me es dificil entrar en los colegios, porque les cuesta
mucho entender. Comprendo que son aulas que tienen mas nifios, pero si hacemos edu-
cacion inclusiva, tenemos que darnos cuenta, que debemos que adaptar ciertas cosas
para los niflos con discapacidad.

Si te permiten entrar en los colegios, intentas establecer estructura. Por ejemplo, cuando
son pequenos, los momentos mas criticos son las asambleas, las transiciones y el patio.
Tuve un caso, hace poco, con un nifio de cinco afios. Se negaba a entrar a las asambleas;
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se iba, llorabay queria sentarse en cualquier lugar. Entonces, con miras a esa situacion les
propuse: Si tu en el suelo, haces unos circulos con dibujos, y luego en la pared pones, en
cada circulo, el nombre de los distintos nifios; o sea, quien se sienta en la nube es fulanito.
Ponemos un cojin en el suelo, en su dibujo, a fin de que él sepa cudl es su sitio. La idea es
ir creando estructuras visuales, muchos apoyos visuales. A lo mejor si son mas pequeios,
empiezas con una sillay un cojin, luego retiras la silla, y dejas el cojin.

En el colegio me dijeron: “pero asi lo etiquetamos, lo estamos haciendo diferente”. Bueno,
—Iles dije— esto ya es percepcion del colegio.

Cuando son mayores, aqui en Menorca, hay tradicién, a los 15 dias, de cambiar el orden
de los pupitres. Y claro, con eso el autista rigido se nos vuelve loco y vuelan los pupitres.
Entonces, en esa situacion, jqué haces? Preparamos una estructura. Nuevamente, nos an-
ticipamos. Si tu sabes que vas a cambiar los pupitres cada cierto tiempo, adelantate unos
dias con ese chico. Explicale cudl va a ser el orden y hazlo participe de todo eso, asi lo ira
entendiendo y procesando. De lo contrario, facilitaremos el descontrol.

Finalmente, en la clase, si es un colegio con educacion inclusiva, tienes que crear estruc-
tura, no puede ser un caos, porque se te va a escapar de las manos. Y esto es un trabajo
que hay que hacer en los colegios.

Paulina: Si ocurre eso, es cierto. Que por esta intencion de normalizar lo mas posible la
educacion inclusiva, se cae en no dar respuesta a las necesidades que ese estudiante
tiene. Cosas que, quizas con otro, lo hacemos. Por ejemplo, en aquel que sus papas se
separaron, o el alumno que esta con dificultades emocionales, o quien acaba de llegar al
colegio por un cambio de ciudad. Para todos ellos, incorporaremos estrategias y apoyos
que acompanaran ese momento. Estos pueden ser mas transitorios o permanentes. Lo
fundamental es que debemos ir a mirar esas necesidades; lo que implica también poder
anticiparse, que es una de las premisas del apoyo conductual positivo.

Georgina: Nosotros, ponemos un cronograma en una clase, para que un nifio se pueda
anticipar y registrar, gracias a elementos visuales tangibles, como relojes. Es el propio co-
legio el que no lo quiere hacer. Suelen decir: “es que lo estamos seflalando, resaltamos
que es diferente”. Por lo mismo, creo que aqui se requiere trabajar la percepcion que se
tiene de estos nifos. Quiero decir, si los estamos normalizando, hagamoslo de verdad.
Entonces, los niflos necesitan este material. Si ellos lo viven con normalidad, no va a pasar
nada; les vamos a facilitar transiciones, ademas de reducir muchisimo los problemas de
conducta en las aulas.

Paulina: Finalmente, se relaciona con naturalizar los apoyos que cada estudiante tiene,
mas que normalizar y querer que todos funcionen de la misma manera.
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Nos preguntan también por los nifios con la condicién del espectro del autismo. ;Cémo
podemos acompaniarlos en una desregulacién emocional?, ;Cual es tu experiencia?

Georgina: Lo que funciona muy bien es una estructura basada en apoyos visuales; sirve
tanto para nifos como adultos.

Normalmente, damos toda la informacién de una vez: “ahora vamos a hacer esto, luego
iremos a pasear, después merendar y finalmente, el bus”. Asi la informacion se evapora.
En cambio, si mantenemos esa estructura visual a su alcance, facilita muchisimo el que la
persona procese las diferentes actividades del dia. También sucede que nos preguntan:
;cuando voy a merendar? Y respondemos: “de aqui a en cinco minutos; de aqui a un rato”.
Pues, ;qué es eso? — piensan ellos—. Es mejor usar un reloj, para que puedan observar
como pasa el tiempo.

El hecho de poner estructuras visuales, te ayuda a trabajar la flexibilidad con esas perso-
nas. Siempre hablo del cronograma porque, cuando lo instauras, desde el primer minuto
ves cambios.

Asi, al organizar todo a la orden del dia —adaptado segun el perfil de cada quien— se-
remos capaces de trabajar la flexibilidad mental de las personas con autismo. Nunca de
golpe. Ejercitaremos la antelacion y flexibilidad mental. También, como ya lo dije, funcio-
na excelente, tanto en nifios como en adultos.

Ahora, si que es verdad, que tendremos que adaptarlo al perfil de cada persona. Yo he ido
a sitios y he visto diez cronogramas iguales. Nosotros en nuestros centros no tenemos ni
uno idéntico; todos son diferentes; los adaptamos al perfil de cada quien. Y eso es muy
importante.

Paulina: En mi experiencia personal, en personas con autismo, sin discapacidad intelec-
tual o con un funcionamiento cognitivo bastante alto, las familias son un poco reacias al
apoyo visual; porque dicen que no lo necesitan: “es que él entiende todo, yo se lo hago
por escrito”. ;Qué ocurre? Que yo llego a las casas, y hay unos cronogramas —escrito con
palabras y sin apoyo visual— repletos de informacién, poco claros.

¢{Como lo hacemos en esas situaciones para lograr mediar eso? Porque hay una creencia
instalada de que estas estrategias pueden infantilizar; o que él ya lo sabe, entonces, ;para
qué hacerlo?

Georgina: Bueno, esto de hablar con los padres y que lo entiendan, me pasa mucho. Por
ejemplo, con herramientas de comunicacion. Pero, jcdmo vamos a ir con una libreta por
el parque!, —nos dicen—. jA ver!, si tu hijo tiene sed, y no es posible que te lo pida de otra
manera, ;Qué haras?
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Al final es explicarles con ejemplos. Para que, poco a poco, lo crean: si viajas a un pais que
no conoces el idioma; ;qué te va a entrar mejor? Una seial que te diga para dénde ir al
aeropuerto, ;o escrito en un lenguaje que no entiendes?

En ocasiones, cuando empiezo a llevar casos privados, les digo a los padres que traba-
jo con apoyos visuales y me sucede que dan marcha atras. Ahi yo les pido un voto de
confianza: propongo un plazo de tiempo, durante el cual, si no hay resultados, yo seré la
primera que dird que esa herramienta no funciona.

Mi experiencia es que los apoyos visuales son fundamentales, independientemente del
grado que tengan. Quiero decir, en niveles altos, son realmente efectivos, entra todo mu-
cho mas rapido ya que, al final, les estamos facilitando la vida.

En resumen, se trata de dejar muy claro —desde el principio—, que trabajas con apoyos
visuales y que confien cuando observen que existen buenos resultados.

Por lo demds, también es importante decirles que se comienza con numerosos apoyos
visuales, pero, en muchos casos, los iremos retirando. Lo que también genera mas con-
fianza en las familias.

Pese a todo, es verdad que es un tema que todavia estd pendiente. La gente no quiere
ir con una libreta, ni cronogramas. Pero luego, vas al parque o a la piscina y el nifio, que
se ha encontrado en una situacién que no hemos podido gestionar, arma un escandalo
increible. Crisis que hubiéramos evitado con apoyos visuales.

Paulina: Que nos permite anticipar.

Georgina: Claro, un sistema de trabajo, por ejemplo, para natacion: “es que me corre por
el vestuario, como una loca, no la puedo controlar”. En ese caso, le hacemos un sistema de
trabajo con todo y se acabaron los problemas. Pero es primordial realizar esta tarea con
las familias; ellos también tienen que hacer un cambio de chip.

Paulina: Si, todo lo que nos cuentas, tiene que ver con poder acompanfar las transiciones;
que son momentos de mucha desregulacién; también lo son las situaciones inestructu-
radas. Por ejemplo, el patio del colegio o una reuniéon familiar. Todos esos escenarios en
que la familia, el nifio o la nifa y el adulto, no saben lo que va a pasar. Son momentos
impredecibles, sin estructura clara.

Georgina: Exacto. Si.

Paulina: Hay una pregunta que se repite y la comparto, porque creo que a los padres les
apremia bastante. “Cuando quiero corregir una conducta en etapa verde, y me sucede 65
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que mi hijo, de 14 aios con sindrome de Williams, ya no se acuerda, o no se quiere acor-
dar. Dice que no lo volvera a hacer, pero nuevamente lo hace”. El padre nos comenta que
la conducta que se repite, es la de agredir a la hermana y manifiesta, ademas, que es muy
impulsivo.

¢De qué forma acompanamos esos casos?, ;cdémo poder prevenir algunas conductas que
se dan en ciertas situaciones, que son mas bien espontaneas? Las que, a pesar de una
estructura, no logramos anticipar —pensando lo que veniamos conversando—.

Georgina: Primero tener muy claro en qué momento se da esa conducta, porque suele
haber un patrén. Eso es lo que nos permite adelantarnos. Es decir, nosotros sabemos que
por las tardes, cuando estéa con la hermana, es el momento en que surge la conducta.

Voy a usar un ejemplo, insistiendo los apoyos visuales: un nifo que es muy impulsivo.
Quien, si le molestan en el patio, pega. Luego, cuando esta calmado y razonamos dice: “si,
lo he hecho mal”. Entonces, ;qué hacemos? Como ya sabemos dénde se da el compor-
tamiento, le colgamos al cuello un recordatorio, que puede ser una imagen o algo que a
él le guste. Cuando sea momento de ir al patio le explicamos: “recuerda que, si alguien te
molesta, vienes, me ensenas la tarjeta”. Es decir, esta tarjeta va a decir, que yo te puedo
ayudar y que vamos a resolver el problema.

Cuando el nifo esta tranquilo, seguimos repitiendo el mensaje; le ensefiamos la tarjeta,
nos anticipamos antes del patio. De esta forma, vamos logrando que el nifio en lugar de
pegar, coja la tarjeta y venga a buscarte. Eso si, eso implica que haya siempre alguien
pendiente. No puede ser que el nifo saque su recordatorio y no haya nadie para dar una
respuesta inmediata.

En conclusion; debemos ver el patron en el que se da esa conducta; podernos anticipar
y facilitar. Si el nifio te dice: es que no me acuerdo. Pues le ponemos un apoyo visual, por
si surge ese comportamiento. Asi el niflo sabra que estaremos para él, si necesita ayuda.
Igualmente, siempre tendremos que ver el tipo de conducta que es.

Paulina: Ocurre, en muchos casos, que la familia va sintiendo que no hay salida. También
lo pueden sentir el personal de apoyo directo de personas con discapacidad intelectual.
Este ultimo tiempo he realizado muchas formaciones para ese colectivo; compartiendo
con ellos, he observado cierta desesperanza, dado el circulo —de alguna manera vicio-
so— en el que muchas veces nos involucramos y permanecemos.

A veces existe esa pregunta: ;como salgo de aqui?, ;cdmo hago este reseteo? De qué
manera vamos incorporando, sobre la marcha, estas nuevas estrategias que son capaces
de favorecer una conducta mas adaptativa, ademas del bienestar emocional, tanto de la
persona con discapacidad como de su familia y su entorno.
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Georgina: Claro, yo entiendo. Llegas del trabajo a casa y te tienes que enfrentar a una
situacion de una persona que entra en conductas bucle cada dia. Es verdad que estan
agotados, se entiende perfectamente. Tienen que luchar, diariamente, con situaciones
que son muy dificiles; y pueden decir:“;Para qué me voy a pelear para que se duche solo?
No quiero discutir, seguro entra en un bucle y le da ansiedad; mejor lo hago yo.

El momento clave es cuando empiezas a trabajar con un profesional; es necesario hacer
punto aparte. En ese minuto, se convierte en un compromiso de toda de la familia a la
vez, no puede ser que un padre diga una cosa, y la madre otra. Por ejemplo, mi manera de
trabajar supone gran cantidad de material para hacer, por lo tanto, es primordial que la fa-
milia quiera implicarse. Yo les digo: “os tenéis que comprometer”. Si empezamos, que se-
pais que, al principio, sobre todo, es una inversion de tiempo brutal en producir material.
Ademads, cuando empiezas a realizar intervenciones que no son habituales, los compor-
tamientos se van a disparar y las familias tienen que ser conscientes de ello. Lo que no
es una mala sefal. Siempre les digo: eso es bueno, esta reaccionando y viendo que algo
pasa.

Es apoyar a las familias y pedirles que insistan, una y otra vez. Que se mantengan y que
sus hijos vean que no flaquean. Porque, en el momento en que tu haces una excepcion,
todo el trabajo anterior puede verse perjudicado: “pues, te dejo la Nintendo, porque asi
estas mas tranquilo”, 0 “;y ahora me vas a decir a mi, que le diga al nifio que no coma mas,
cuando voy a tener una trifulca a las nueve de la noche?”.

Yo entiendo que la gente esta cansada; por lo mismo, la familia tiene que hablar, sentarse
y decidir si estan animicamente preparados para ello. Porque, seguramente, va a haber un
disparo de las conductas.

Como ejemplo del 4nimo y compromiso, tengo una experiencia en una familia con un
nifo autista. En un inicio el nino me cogid por los pelos, me empujé contra un armario,
etc. Empezamos a trabajar y a las dos semanas, si bien habia mejorado, la madre me dijo:
“es que lo que me pides, es mucho para mi, y yo no lo voy a hacer”. Entonces fue su deci-
sion. Claro, el padre si queria seguir, pero la madre no.

Paulina: Implica un esfuerzo de todo el sistema, finalmente.

Georgina: Exacto, el colegio también. Es involucrar todos los entornos de esa persona.
Paulina: Georgina, hemos venido hablando del apoyo conductual positivo. Sabemos -y
aprendimos— que, para aplicarlo, es necesario evaluar la salud mental y realizar ese anali-

sis funcional de la conducta de forma rigurosa. Para luego, una vez que hemos construido
las hipotesis, echar a andar el plan de trabajo. Entonces, a partir de lo anterior, ;como
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podriamos ordenar cuales son las estrategias que dan cuenta de lo que es el apoyo con-
ductual positivo?

Georgina: Una de los puntos importantes es que, para trabajar las fases: la verde, naranja,
roja; las intervenciones deben ser proactivas y adaptadas al perfil de cada cual. ;Qué va-
mos a aplicar para que la persona esté bien, contenta y tranquila? Asi, cuando aparecen
las sefiales que algo no va como corresponde; que se estd poniendo nervioso o se empie-
za a enfadar; para ese momento, debemos tener unas cinco intervenciones muy claras, de
cara a reconducir a esa persona, y que vuelva a verde. Con ello, podemos tener previstas
una o dos estrategias reactivas.

Cuando lees los planes de intervencién del apoyo conductual positivo, estan explicados
en primera persona, lo que va muy bien, porque ayuda a empatizar; consigues meterte en
la piel de cada usuario y entenderlo algo mejor. Pero a la hora de intervenir, nos encontra-
mos que la gente se pierde un poco.

Esa dificultad nos llevd a crear hojas de ruta, que mantienen la idea del seméforo, del
apoyo conductual positivo. Esta guia me dice todo lo que tengo que saber y hacer, para
que ese usuario esté bien. Por ejemplo: cudndo se pone en naranja por esto, ;qué tengo
que hacer para que vuelva a verde? O, cudndo estd naranja, ;como sacarlo de ahi? Y luego
una estrategia para cuando se pone en rojo. Pero pocas.

Los apoyos visuales, por su parte, nos sirven para poner en practica la hoja de ruta. Es
que, si tu me das diez folios escritos a ordenador para leer; lo puedo hacer. Pero no voy
a ser rapido en procesarlas y aplicarlas en una intervencién. Por ello, hemos empezado a
aplicar los planes de forma muy gréfica: con colorines y flechas.

Nosotros tenemos un usuario que se levanta por la noche y va a tocar a una usuaria a los
pies y luego se huele las manos. Y claro, ya tenemos el “pitote montado”. Entonces hace-
mos un andlisis de conducta y vemos que, en las noches, luego de levantarse, pide agua;
por tanto, se puede reconducir.

Para él, creamos su ruta en una hoja grande, con colores: cuando me levanto, pido agua y
estoy tranquilo, hacemos: esto primero, esto segundo y esto tercero. Cada accién para su
momento, y escrito en primera persona. Si bajo dos veces, es decir, si no me resultan esas
acciones, significa que estoy en naranja. Algo te esta diciendo - a ti, como personal de
apoyo— que yo ya estoy nervioso, por tanto, el naranja nos entrega el plan, las acciones a
realizar para reconducirme; numeradas: 1, 2 y 3.Y si, finalmente, entro en la habitacién, el
rojo: ;qué tengo que hacer? Pues eso también esta graficamente dispuesto.

Al final, es lo que requerimos. Porque los cuidadores dicen: “ya sé que, para estar bien, él
necesita una estructura y que no haya muchos ruidos; pero yo lo que realmente quiero
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saber, es qué tengo que hacer cuando se empieza a poner nervioso, y se agrede”. Y eso es
lo que conseguimos con las hojas de ruta claras, simples y visuales, saber lo que tenemos
que hacer.

Paulina: Buenisimo, muchas gracias. Me gustaria escuchar cudles son tu sugerencias y
recomendaciones para ir iniciando y confiando en este modelo de apoyo conductual
positivo.

Georgina: Es fundamental hacer un buen analisis funcional, que para eso contamos con el
BBAT, que estructura toda esa informacion que tenemos desordenada.

Luego, siempre tener muy clara la idea del semaforo. Si esta en verde; qué hacemos para
que se mantenga asi. Qué hacemos cuando pasa a naranja. Y si lleva mucho tiempo en
rojo, puede ser que no hayamos trabajado lo suficiente el verde. Finalmente, el apoyo
conductual positivo me gusta muchisimo por ese estudio que hace de todos los contex-
tos de la persona, y la forma en que puedes ordenar sus estados emocionales basandonos
en un semaforo: verde, naranja y rojo. Ese es el secreto mas importante del apoyo con-
ductual positivo.

Paulina: Si, estoy totalmente de acuerdo con contigo. Ahora bien, quiero transmitirte algo
como “abogada del diablo”. Pasa que, para que las personas se mantengan en verde, hay
muchas situaciones o actividades que, quizas no son completamente sanas. Por ejemplo,
ellos se encuentran muy tranquilos cuando estan pegados a la Nintendo toda la manana;
o, cuando le permito que coma, permanentemente, a cualquier hora. Son situaciones en
las no le exigimos nada y todo va bien.

Georgina: La persona tiene que tener una calidad de vida. Si tu la dejas el dia completo
en la Nintendo o comer lo que quiera, eso no le evitard los problemas de conducta; por-
que en algun momento tendras que decirle que no. Entonces, estructuramos bien; que
esa persona sepa lo que tiene que hacer. Depende de nosotros como lo percibamos y
gestionemos.

Por ejemplo: “esta persona, nunca quiere comer con todos en el comedor”. Bueno, prime-
ro miramos si hay un problema de estimulos por los que no quiera entrar. A lo mejor, si le
buscamos un sitio en el comedor que se adapte a ella, que le agrade mas, estara mejor. Y
sabemos que le gusta al lado de la ventana.

Realmente, nos llenamos mucho la boca de diciendo: “yo utilizo el apoyo conductual posi-
tivo, pero ;lo estamos aplicando de verdad? Esa reflexién me la hago permanentemente.
Nosotros tenemos una usuaria a la que hemos conseguido hacerle una habitacion indi-
vidual. Al principio muchos se enfadaron un montén: pero, ;por qué le habéis hecho una
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habitacién individual, si se esta escapando siempre? Lo veian como un premio. Es que no
lo estais entendiendo. ;Qué le hace falta? Necesita su espacio y le estamos diciendo: esta
es tu casa, vamos a hacerlo de verdad, vamos a hacerte tu habitacién y trabajaremos unas
normas. No debes salir corriendo con ocho muiiecos, porque te vas a matar. Puede salir
con dos. Ademas, tienes que mantener la habitacién ordenada.

Quiero decir, el hecho de que tu pongas unos limites, no es incompatible con que tu pue-
das hacer aquello que le gusta. Por ejemplo, ahora ella se quiere poner una chimenea en
la habitacidn; pues le pintaremos una de estas de verdad. La gente no lo puede ver como
un premio, estamos dandole calidad de vida.

{Qué ha pasado? Se ha dejado de escapar.

Paulina: Entonces, cuando vamos a iniciar un apoyo conductual positivo, también implica,
en el andlisis que hacemos para conocer a la persona, mirar la calidad de vida y la planifi-
cacion centrada la persona. Con ello, a veces, para llegar a ese verde, primero necesitamos
hacer ajustes de rutina —modificaciones programaticas—, que también apunten hacia el
bienestar. Para después, en paralelo, ir acompafando.

Georgina: Y que la gente entienda, que se trata sobre lo que persona quiere. Si ella quiere
su habitacién, con su tele, libros y su Biblia, pues vamos a respetarselo. Eso no quita que
le pongas unos limites y normas. Asi, vas a mejorar su calidad de vida, que es el objetivo
final del apoyo conductual positivo.

Paulina: Asi es. Continuaria haciéndote muchas preguntas, porque nos intriga el cémo ir
aplicando el apoyo conductual positivo.

Me quedo con la principal reflexion sobre la evaluacién a la que, a veces, le damos menos
importancia. Claro, también nos pasa, que nos piden que nos apuremos: “dime qué va-
mos a hacer, dime qué tenemos que hacer”. Se espera una receta, cuando sabemos que,
una buena evaluacién requiere de tiempo: eso ya serd una intervencién en si misma: el
poder ir conociendo, de manera muy detallada como, cuando, dénde y con quién. Hasta
que llegamos a poder construir esa hipotesis.

Georgina: implicando a todo el equipo. Si tu los involucras, a la hora de intervenir, todo es
mucho mas facil; ya que ellos han participado en ese analisis de conducta.

Paulina: Te agradezco, nuevamente Georgina, haber compartido tu experiencia con no-
sotros. Ha sido un lujo. Espero que sigamos en contacto y poder contar contigo en otras

actividades. Asi que, muchas gracias.

Georgina: Muchas gracias a vosotros.
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CONVERSACION N°6

QUE DEBEMOQS SABER SOBRE LOS PSICOFARMACOS:
PRESCRIPCION O DEPRESCRIPCION

Mariona Adrover
Paulina: Darte las gracias, Mariona, nuevamente por estar con nosotros.

Es tremendamente interesante esta perspectiva que vamos a revisar hoy sobre farmaco-
logia, que se relaciona directamente, con una pregunta que continla estando presente
durante el recorrido de este ciclo: ;Cudles son, a partir de tu experiencia, las principales
manifestaciones de la enfermedad mental en las personas con discapacidad intelectual?

Mariona: Es una pregunta muy compleja, porque abarca muchisima informacion. Supon-
go que el doctor Novell debié cubrir bastante en temas especificos.

Primeramente, el colectivo con discapacidad intelectual, son un grupo altamente hetero-
géneo y la comunicacién es clave. ;Qué pasa? En aquellos con discapacidad intelectual
leve, que presentan una comunicacion verbal bastante buena, y son capaces de expresar
emociones y sentimientos, los sintomas que nos podemos encontrar serdn mucho mas
parecidos a los que esperariamos en cualquier enfermedad mental de la poblacién con
personas sin discapacidad intelectual. En contraste, en la profunda, es altamente proba-
ble que no tenga, ni siquiera, la capacidad verbal comunicativa —en el sentido de tener
una conversacion—. ;Por qué es tan importante, entonces, la comunicacién? Porque para
las personas con discapacidad severa sera muy dificil que nos expresen estos sintomas.

Cuando doy formacién en psiquiatria, siempre repito: ;Cuales son nuestras herramientas
diagnosticas? A la gente le encantaria que pudiésemos decir: pues mira, tenemos una
analitica de sangre o una resonancia magnética que nos va a diagnosticar una enferme-
dad mental. La verdad es que, en general, no es asi. Evidentemente hay pruebas diagnés-
ticas que nos dan informacién, en enfermedades como una demencia, por ejemplo.

Entonces, en este tema que estamos hablando: la discapacidad intelectual, las pruebas de
neuroimagen y otras nos seran Utiles; pero no son las fundamentales.

Si estuviese en una clase, os pediria que levantaseis la mano y me respondierais cudl es
la prueba diagnéstica mas importante. Como que no estamos en clases, lo diré yo. Es la
entrevista clinica; es sentarme como psiquiatra delante de la persona que probablemente
tenga una enfermedad.
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Les pido que os hagdis unaimagen mental de todo lo que les describiré ahora: Una perso-
na —con discapacidad intelectual— sentada frente a vosotros. Habra una persona con la
discapacidad leve que tendra esta habilidad social reciproca. Pero para una persona con
discapacidad severa, la entrevista clinica, serd muy dificil.

{Cual es nuestra herramienta? Es una valoracién —seguramente Ramén os habra habla-
do de ella— del estado de salud mental. Yo trabajo en el Reino Unido y se le [lama mental
state examination. Este cubre diferentes areas: primero el aspecto de la persona, y luego
el comportamiento.

Imaginaos a alguien sin discapacidad, cuando se esta triste y manifiesta una depresion: su
cuidado personal, serd diferente al habitual. Se presentard mas desalifiado; mas dejado. Si
bien en las con discapacidad intelectual, el aspecto y cuidado dependeran, en ocasiones,
del personal de atencidn directa o de la familia, por lo que perderemos ese factor.

En esos momentos serd el contacto visual, el que nos ayudara a observar el aspecto y las
conductas.

Por ejemplo, ahora, que estamos en conversaciones virtuales, tengo laimagen de Paulina
frente mio; yo os podria describir el tipo de contacto visual que observo. Pero, en una
persona con discapacidad intelectual que no tiene estabilidad social, pues sera mucho
mas dificil; por tanto, nos fijamos en el habla.

El lenguaje es uno de los aspectos que describimos siempre, y son muy importantes en
el estado de salud mental. Nos permite advertir si es coherente, o empobrecida; si es un
discurso lleno de elementos irrelevantes o tiene presion al hablar. Repito, todos estos as-
pectos son muy dificiles.

El estado de animo lo escribimos de forma siempre objetiva y subjetiva. Subjetiva como
la tristeza, que se exterioriza con aquella cara triste y el llanto. ;Qué haré yo una persona
con discapacidad leve, que es capaz de expresar tristeza? Pues se lo preguntaré y podra
responderme si esta triste o no. Quiza nos tendremos que ayudar con herramientas, como
apoyos visuales. Pero lo lograra.

Sin embargo, sin comunicacion verbal, sera muy dificil que me lo explique; o sea que la
parte subjetiva, ya no estd a nuestro alcance.

Otro de los encabezados del estado salud mental es el pensamiento. ;Qué es lo que te
preocupa?, ;qué es lo que, ahora mismo, no te deja vivir? Podemos asumir cosas; pero en
realidad no tenemos ni idea. Sobre todo, en personas que residen en instituciones y re-
sidencias. Alli puede haber mil cosas, que quizas nosotros normalizamos y no pensamos
que son un problema para ellos y no lo podran verbalizar.
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En cuanto a las enfermedades psicoticas, delirios, por ejemplo, tendremos que constatar
si la persona tiene un comportamiento extrafo; es decir, si esta respondiendo a alucina-
ciones verbales.

Ahora bien, el delirio es algo mucho mas complejo a nivel cognitivo. Es posible que una
persona con discapacidad no te lo sabra explicar. La alucinacién si, porque es diferente.
;Qué mas aspectos de la salud mental, que sean importantes?

El riesgo de suicidio y la conciencia de enfermedad, son componentes muy complejos.
Seguro que Ramoén Novell os ha explicado, lo de los equivalentes conductuales; y que
muchas veces las expresiones emocionales que vemos en la poblacidn general, son muy
diferentes de las que observamos en personas con discapacidad. Precisamente, porque
no poseen la habilidad de podernos explicar esos sentimientos. Por tanto, se manifiestan
a nivel conductual.

En estos casos, debemos hacer una exploracion muy cuidadosa; porque es complejo y
requiere muchisima experiencia en trabajo con personas con discapacidad. A su vez, cau-
tela. No saltar demasiado rapido en conclusiones sobre su comportamiento.

Paulina: Gracias, Mariona. Que importante esto ultimo que dices, sobre la diferenciacién
entre quienes tienen una discapacidad intelectual mas bien leve, a una mas profunda.Y la
manera en que debemos observar cuidadosamente esos equivalentes conductuales, que
nos entregaran la informacion para cada quien.

A partir de lo que nos has contado, ;cuando crees tu, Mariona, que es adecuada la pres-
cripcién de un medicamento?

Mariona: Esta pregunta la podrias responder una linea; realmente cuando estan indica-
dos. Ahora bien, no hay orientaciones especificas, que estén fundadas en estudios, para
personas con discapacidad intelectual. Estan basados en la poblacién general y esto es la
realidad. Es decir, con enfermedades mentales diagnosticadas, usaremos las mismas indi-
caciones. Asi, si es una depresidn, la indicacion es antidepresivos. Para una esquizofrenia
o trastornos psicéticos, pues usaremos antipsicéticos. Si tenemos un trastorno bipolar
diagnosticado, pues utilizaremos estabilizadores del estado de animo.

Un mensaje fundamental que quiero transmitir, es que la medicacion tiene que ser algo
consensuado. Como psiquiatra pongo sobre la mesa los pros y los contras sobre los far-

macos, poder tener luego este didlogo consensuado.

Aunque no siempre estaran indicados los farmacos; dependera de que sea una enferme-
dad mental diagnosticada y de la severidad de ella. ;Cuando pensamos en la medicacion,
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como el elemento mas importante de la intervencién? Muy pocas veces. Es una parte mas
de la intervencion.

Es verdad que —con otras estrategias— nos vemos con las manos atadas ya que no son
asequibles. Como cuando el riesgo de agresion es demasiado alto; es ahi donde tendre-
mos que hacer aquel balance de los pros y contras, siempre consensuado.

En definitiva, no tenemos las indicaciones especificas para la enfermedad mental en dis-
capacidad. Yo tengo el lujo de trabajar en el Reino Unido, pues nos formamos especifica-
mente como psiquiatras en discapacidad intelectual y esto nos ayuda, pero realmente
vivimos fuera de indicacion.

Paulina: Mariona, a partir de lo que tu planteas: entendemos que la prescripcién ira de
acuerdo al diagnéstico. Por ejemplo, si hay una bipolaridad diagnosticada, entonces, me-
dicaremos en relacion a eso. Por ello, puedo inferir que uno de los principales desafios
es la valoracion; o sea, diagnosticar de manera muy rigurosa, para luego entonces poder
prescribir de manera muy rigurosa también.

Mariona: Si'y no; es un arma de doble filo. A ver, a la gente le encantaria salir de nuestras
consultas con una valoracion con nombre y apellidos, lo que no siempre es posible. Se
tiene que ser muy honesto con esto. A no ser que sea un diagnostico clarisimo, intento ser
muy descriptiva con la presentacién clinica; con los sintomas. Pero nada general.

También a mi residente se lo digo; siempre ser altamente descriptivos. ;Qué pasa exacta-
mente? Escribirlo con todo el detalle que podais, eso es muy importante.

Ojala tuviésemos un diagnostico muy certero. En ese sentido, cada vez soy mas abierta
a no poner un diagndstico con puio y letra; ademas irlo revisando en periodos determi-
nados. De hecho, he cambiado alguno, ya sea por la progresién de la enfermedad o de la
presentacion de la persona. Por ello es fundamental verificar cada detalle, y saber exacta-
mente cual es nuestro objetivo y enfoque al tratar a la persona.

¢{Por qué digo que es un arma de doble filo? Ya comentamos que la presentacion de los
sintomas de problemas de salud mental, en personas con discapacidad intelectual, es
muy compleja y a la gente le gustaria que ellos estuviesen bien, tranquilos, calmados.
Y —me sabe mal decirlo asi, pero es cierto- pero incluso preferirian que no molestasen.
Porque también hay mucha gente que trabaja con discapacidad intelectual, que a lo me-
jor no cuenta con los recursos, herramientas ni la formacion, y les encantaria poder decir:
presenta una enfermedad mental, lo tenemos que tratar y medicar.
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Cuidado siempre intentar, cuando no podemos conseguir una intervencion adecuada,
buscar aquello, algo que me dé la solucién como una varita magica. A veces, nos apoya-
mos demasiado en esto.

Paulina: Ir haciendo un equilibrio en cuanto lo descriptivo y la valoracién. Y que el diag-
néstico —de haberlo— no se convierta en una etiqueta estatica y rigida; sino que sea lo
que marca la ruta. Es decir, hacia donde se encaminan los apoyos.

Mariona: Totalmente. Con lo anterior, muchas veces nos encontramos con el riesgo de
dejar de diagnosticar una enfermedad mental que esté presente. Quiero decir, no obser-
var que hay una enfermedad mental. Es finalmente el equilibrio del que hablas, pero sin
usarlo de etiqueta, que ya tienen suficientes las personas con discapacidad. Si no que ese
diagndstico nos ayude a comprender. También se relaciona con la presentacion que has
hecho, que me ha encantado, sobre trabajar poniendo a la persona en el centro.

Esta discusion la tenemos con frecuencia en formacion; muchos servicios me dicen: no-
sotros somos un servicio centrado en la persona. Pero y entras por la puerta y no es asi;
porque es muy dificil. En un entorno residencial no puedes hacer un servicio centrado en
la persona. Con lo cual, se tiene que ir con mucho cuidado y que esté etiquetado con un
objetivo muy claro.

Paulina: Has hablado que la medicacién, pasa a ser la herramienta que tenemos, en cier-
tos momentos, para hacer abordaje. ;Qué otros enfoques crees que son necesarios y fun-
damentales, a la hora de aproximarnos a la enfermedad mental? Ademés de los medica-
mentos.

Mariona: Aqui ya partes del principio, ;desde que la de que la persona ya tenga un diag-
néstico de enfermedad mental?

Paulina Varas: Si.

Mariona Adrover: Iré, entonces, un poco mas atrds, porque lograr llegar hasta este punto,
es uno de los aspectos mas complejos. Puede parecerles algo muy obvio y muy simple;
pero antes de llegar aqui, es prioritario cubrir todas las necesidades de salud y del entorno
de la persona con discapacidad intelectual. O sea, estoy hablando de prevencién; intentar
ir a mirar hacia atras siempre. Por ejemplo, salud fisica. En donde trabajo, en el pais de Ga-
les, en el Reino Unido, los médicos de cabecera, o de atencién primaria hace, ya muchos
afnos que, tienen la obligacién de —una vez al afo - realizarles a las personas con discapa-
cidad intelectual, lo que se llama annual health check. Que es, basicamente, una revision
de salud examinando todos los aspectos. El gobierno lo ha puesto como obligacién por
lo mismo que os he explicado antes.

UNIVERSIDAD ANDRES BELLO

75

A



Porque habra familias y personal de atencién directa que conoceran muy bien a la per-
sona con discapacidad y sabran, simplemente por la expresion fisica, si tiene dolor. El
problema serd saber — o adivinar— en qué lugar exacto tiene ese malestar. A no ser que
sea algo muy obvio, como un dolor de muelas. Es importante, a su vez, que no pensemos
en cosas demasiado complicadas.

Por tanto, es clave la prevencion en la salud fisica, porque después, esas dificultades se
cronifican. Ahora, una vez que tienes el diagnéstico de enfermedad mental, ;cual es el
punto de inflexidon que nos dice que necesita tratamiento farmacolégico?

Pues si, cuando esta indicado. Pero sigue siendo un tema complicado. ;Qué seria lo que la
persona con discapacidad querria?

Yo he hecho psiquiatria a la poblacion general cuando me estaba formando; y pude ver
que la gente no quiere tomar medicacién; tardan mucho en hacerlo. Por ello, debemos
respetar los tempos de cada cual. A no ser que sea una situacion muy critica de riesgo.
jAtencion, el riesgo es muy importante!

En personas con discapacidad, ;por qué se prescriben medicamentos psiquiatricos? Esta
es una pregunta muy relevante. La razén —no sé en Chile, pero pasa en el Reino Unido y
en Espafia— son las conductas que nos preocupan, ese término del doctor Novell. Con lo
cual, al hablar de ellas, la indicacién de medicamentos sera la ultima intervencién.

En tu presentacion te refieres al apoyo conductual positivo y al apoyo activo. Este abor-
daje deberia ser la base, sobre todo en personas con discapacidad intelectual mas severa
y moderada. Cuando son personas con discapacidad leve, pues se abrirdn las puertas a
acciones de tipo psicoldgico, en un nivel mas psicoterapéutico; éstas podran ser mas cog-
nitivas, no tan conductuales.

En cuanto a eso, en el Reino Unido, hacemos un network training, que consiste en, una
vez que realizamos la valoracion funcional de la persona con discapacidad que presenta
una conducta compleja, preparamos un plan de intervencién y tratamiento que tendra
en cuenta todos estos aspectos; muy multimodal.

Con ello, la formacién que entregamos al personal de atencion directa, a quienes estan
en contacto con la persona con discapacidad intelectual es muy especifica, muy perso-
nalizada. En este entrenamiento, los aspectos sensoriales son claves, y los tenemos en
cuenta. Mucha gente te dice que si lo hacen, pero la verdad es que no siempre se tienen
en cuenta y son clave.
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Paulina: Qué importante lo que mencionas, Mariona, porque se relaciona con cémo lle-
gamos a la enfermedad mental, si hemos cubierto también todos los otros dmbitos que
propician el bienestar de la persona. Trata de cémo hacer ese recorrido. Algo que yo repi-
to mucho —porque me toca ver bastante— es que, desde lo programatico, es decir, el dia
adia dela persona con discapacidad intelectual, a veces, es muy vacio, sin sentido incluso.
Entonces al observar todo el entorno, se puede comprender facilmente también la enfer-
medad mental. Por ello es interesante lo que dices, porque, efectivamente, muchos de los
abordajes van a tener que ver desde lo preventivo. Y si ya no lo hicimos a tiempo, volver
a mirarlo, para poder ir a propiciar todos los otros espacios que va requiriendo cualquier
persona, en su desarrollo.

Mariona, cuando ya hemos prescrito un medicamento, ;hay alguna condicién especial,
en cuanto a las dosis?, jalguin elemento o condicién que debamos tener en consideracion
cuando estamos hablando de personas con discapacidad intelectual?, ;sera similar al uso
de medicamentos en la poblacién general?

Mariona: Hay un principio que para mi es regla de oro; que escribo siempre y quiero que
la gente lo lleve: empieza despacio y ve despacio; start slow and go slow. Para mi esto es
superimportante. En situaciones de riesgo, que vas a poder tener un control muy estrecho
a nivel clinico, es diferente. Pero si no, siempre se inician dosis subterapéuticas. Por lo me-
nos es lo que es lo que hacemos con mis compaiieros en clinica practica.

{Por qué? Porque las personas con discapacidad nos sorprenden tantas veces. He visto en
ellas, reacciones idiosincraticas; es decir, respuestas inesperadas a medicamentos, que no
he advertido en la poblacién general. Esto es porque PcDI y autismo son especialmente
sensibles. Tienen reacciones que en ocasiones no sabes de dénde te llegan; por lo que
debemos pensar: ;qué ha pasado aqui? E ir hacia atras. Con lo cual, el principio y regla de
oro es: empieza despacio y no corras, ten paciencia.

Transmitir este mensaje al especialista que indica los farmacos, a veces, es lo mas dificil.
Porque si no tiene la formacion y experiencia de prescribir para personas con discapaci-
dad, es mas complejo.

Las personas con discapacidad se encuentran generalmente en ambientes protegidos;
sean institucionalizados o no. Lo que juega a nuestro favor y nos da ese margen que nos
permitira ir mas despacio. No sélo por los efectos secundarios; sino porque debemos ana-
lizar la razén de cada uno de los cambios que manifieste la persona. Con lo cual es impor-
tante poder valorar como esta yendo la medicacion.

En cuanto a la dosis, esto nuevamente depende si tenemos un diagndstico muy claro. Por
ejemplo, si se presenta una esquizofrenia, querras usar una dosis terapéutica.

UNIVERSIDAD ANDRES BELLO

77



Ahora bien, si te estas ocupando de un problema de conducta, la posologia no tiene nada
que ver con la que usamos para tratar ciertas enfermedades mentales. Es mas, es posible -
para algunos trastornos— que no necesitemos llegar a las dosis méximas indicadas como
las que utilizamos con personas sin discapacidad.

{Cual es el mensaje importante? ;Cual es la otra regla de oro? Que sea hiper individuali-
zado e hiper personalizado: como un traje de sastre. Necesitamos hacer este traje para las
personas con discapacidad.

También debemos fijarnos en las interacciones medicamentosas. Por tanto, antes de indi-
car medicacion, debemos saber qué otros farmacos estan tomando.

Paulina: Si, la interaccion de los medicamentos y la sobre medicacién, son grandes riesgos
cuando estamos frente a personas con discapacidad intelectual; ademas en Chile ocurre
mucho.

Me gustaria Mariona, si nos puedes ayudar con eso. Contarnos cuales son los efectos ad-
versos, y cdmo lo podemos visualizar en una persona con discapacidad intelectual. Sa-
biendo, claro, que existe el caso a caso. Te lo agradeceria mucho.

Mariona: Me voy a centrar en los farmacos psiquiatricos. ;Con qué fin medicamos? Para
mejorar su calidad de vida. Si al empezar un medicamento, no estamos mejorando la cali-
dad de vida de la persona, pues nos lo tenemos que volver a replantear.

{Cémo va ligado esto con los efectos secundarios?

Tenemos efectos secundarios a diferentes niveles: reacciones idiosincraticas inesperadas,
o hipersensibilidad. En cuanto a esto, he visto sindromes serotoninérgicos con dosis super
pequenitas de antidepresivos de inhibidores de serotonina.

También los efectos secundarios muy agudos. ;Cudles son aquellos? La sedacion, que
enlentece a la persona y limita participacion en las actividades diarias.

Evidentemente, los efectos secundarios son diferentes dependiendo del tipo de farmacos
psiquiatricos. Antiguamente nos preocupaban las consecuencias, las que los antipsicoti-
cos de primera generacién producian: Todo lo que llamamos los efectos extrapiramidales:
el parkinsonismo, la bradicinesia —ese enlentecimiento—, los temblores, |a hiper saliva-
cién. Incidencias que también constatamos en los antipsicéticos de segunda generacion,
pero en menor grado. Lo indispensable es verlos enseguida e ir con cuidado porque afec-
tan a la persona.

Otro de los efectos extrapiramidales de los antipsicdticos es la acatisia. Su definicion mas
literal, es la incapacidad de estar sentado. Podemos observarlo como una inquietud mo-
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tora.Y si no percibimos que es un efecto secundario de un antipsicético, pensaremos que
la persona esta agitada, le subiremos la dosis y formaremos una bola de nieve enorme.
Actualmente, con los de segunda generacion, ya no observamos con tanta frecuencia
este parkinsonismo. Pero nos hemos dado cuenta de que hay riesgo de sindrome me-
tabdlico. Por tanto, habréd que realizar un seguimiento muy especifico a revisar: tension
arterial, lipidos en sangre y colesterol. La glucosa también, para que no desarrolle una
diabetes asociada a medicamentos a largo plazo.

O sea, cautela y seguimiento. Sabiendo siempre que es un balance de riesgos y beneficios.
Volviendo a los inhibidores selectivos de la recaptacidn de serotonina; los antidepresivos
suelen provocar agitacion, antes de que te puedan ayudar a tratar un cuadro depresivo.
Con las benzodiazepinas, cuidado con las personas de andar inseguro, que tengan pro-
blemas de equilibrio, porque lo pueden acentuar.

En definitiva, constantemente mirar los efectos secundarios: los inmediatos, de corto y
largo plazo. Ahi hay algunos con los que tienes que correr. Por ejemplo, el sindrome neu-
roléptico maligno, o sindrome serotoninérgico, esos si son urgencias médicas y debemos
detenerlos. O sea, tienes que pararlos. Pero no son los tnicos. Los otros se relacionan con
la calidad de vida de la persona, o con lo que repercute en la salud a largo plazo, como el
sobrepeso, por ejemplo.

Paulina: Mariona, nos entregas muchisima informacién. Me gustaria que hiciéramos un
ejercicio de pregunta versus respuesta breve, respecto a ciertos medicamentos, a fin de
tener claridad sobre su debido uso. Es decir: ;ante qué diagndstico?, ja qué edades es
recomendable? ;Con qué duracion? Por ejemplo, si hay algun medicamento que es nece-
sario prescribirlo sélo a corto plazo y cudles podemos indicar por tiempos prolongados.
Respecto a la risperidona, ;ante qué diagndstico deberiamos utilizarla?

Mariona: La indicacion que tiene la risperidona es para un trastorno; una esquizofrenia.
Quiero hacer una pequena aclaracion: antes de conectarme, he revisado las indicaciones
en diferentes paises. No he mirado las de Chile, no sé si puedo acceder al vademécum
desde internet.

He comparado el de Reino Unido y de Espaia, porque, aunque nos asombre, hay dife-
rencias en indicaciones en cuanto a medicamentos. Por ello me ha sorprendido que la
risperidona tiene practicamente la misma indicacion en Espafa y en el Reino Unido.
¢Para qué lo usamos en discapacidad? En psiquiatria infanto juvenil se usa muchisimo
para conductas problema. Si bien la indicacion es realmente cuando hay una seria agre-
sividad asociada.
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En cuanto a las dosis: son muy diferentes las aconsejadas. Como maximas, para una esqui-
zofrenia son 10 miligramos y actualmente, no recuerdo a ninguna persona con 10 miligra-
mos de risperidona. Por tanto, son entre 4 a 6 miligramos maximo si no tienes el efecto
terapéutico a nivel de psicosis. Cuidado siempre, valora muy bien si lo necesitas.

No quiero hacer un shorcut, todo lo que digo, debe estar dentro de la intervencién mul-
timodal. En esa linea, si lo requieres para tratar agresividad o conductas que nos preocu-
pan, en la mayoria de adultos con discapacidad, maximo 1 miligramo de risperidona es lo
habitual. Y hay mucha gente que esté bien con 1/2 miligramo.

{Cuanto tiempo? Depende. Si es un trastorno psicotico, no podras detenerlo, o no de-
berias. Seria casi negligente eliminarlo en un trastorno psicético crénico, que esta bien
diagnosticado.

Ahora, si es por agresividad y por conductas problema, deberias de replantearte retirarlo.
La indicacion para edad de inicio es a partir de los 5 aios. Sin embargo, aqui es donde vie-
ne la experiencia y la habilidad del psiquiatra. Si considera que tiene que prescribir fuera
de esta edad; debera hacer un seguimiento muy escrupuloso para valorar el tratamiento.

Paulina: Gracias, Mariona. Respecto al metilfenidato, ;qué nos podrias decir?

Mariona: El metilfenidato esta indicado para un TDAH; el trastorno por Déficit de Atencion
e Hiperactividad. Hay muchisimas formulaciones, es decir, de cada vez son mas ingenio-
sos en las diferentes preparaciones del metilfenidato.

Pienso que el trastorno por déficit de atencién estd infradiagnosticado en personas con
discapacidad —en adultos—. A lo mejor, algtin colega mio no estard muy de acuerdo
conmigo, pero yo encuentro que es un medicamento muy limpio; en el sentido de que
la respuesta terapéutica es clara e inmediata. Lo que te permite hacer una evaluacién,
sin necesitar observar todo ese tiempo que he explicado antes, por ejemplo con los an-
tidepresivos y antipsicoticos. Es mucho mas inmediato ver la respuesta terapéutica. Con
lo cual, yo soy partidaria de que, si tienes un diagnéstico certero, y lo usas dentro de la
intervenciéon multimodal, es un medicamento muy limpio. Siempre revisando los efectos
secundarios, sobre todo si es en nifos.

Paulina: Gracias, Mariona. Justamente te preguntaba por el metilfenidato, porque efec-
tivamente en discapacidad intelectual existe la polémica: si el déficit atencional es diag-
nosticable en la discapacidad intelectual. ;cuando o como lo vemos? ;Si es intrinseco a la
discapacidad intelectual? Existen esas miradas contrapuestas.

Mariona: Si, tenemos muy claro el diagnostico; yo te enviaré alguna herramienta de valo-
racién, adaptada a discapacidad intelectual.
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Paulina: Buenisimo, gracias. Y, para terminar, te pregunto por un ultimo medicamento, el
alprazolam.

Mariona: Supongo que me lo has puesto, porque ;lo debéis usar mucho en Chile?

Paulina Varas: Asi es.

Mariona: Cuidado, cuidado con la dependencia y la habituacion. El alprazolam es uno de
estos medicamentos que cuando la gente lo empieza a tomar, lo encuentra maravilloso,
sin embargo, es de las benzodiacepinas, que crea muchisima dependencia. Ya sé que esto
es muy tedrico, pero se tienen que prescribir por el menor tiempo posible.

Creo que la ultima vez que lo prescribi fue hace 20 afios, mientras hacia psicofarmacolo-
gia en Bristol.

{Cuando prescribirlo? La indicacién del alprazolam es diferente en Espania, que en el Rei-
no Unido. En Espafa se prescribe para trastornos generales de ansiedad. Y repito, mucho
cuidado con las benzodiazepinas. Ahora, si se puede demostrar que son efectivas y que
hay gente que no se crea esta tolerancia, pues es diferente, pero es necesario realizar el
seguimiento y control.

Yo creo que hasta hace poco en Espaiia, podias ir a la farmacia y pedir alprazolam y Va-
lium. Esto tiene que desaparecer, sobre todo por los efectos rebote. Mas aun, desde el
principio aquel: jpara qué tomar un medicamento, si realmente no lo necesitas?

Paulina: jcudles son las alternativas al alprazolam?

Mariona: Si me es respecto a la ansiedad, ataques de pénico. La terapia cognitiva con-
ductual es un tratamiento base en el abordaje del trastorno de ansiedad. Porque con el
alprazolam, lo Unico que haras, sera poner pequeiitos parches. Ellos que te pareceran
buenisimos cuando lo tomas, pero te crea una dependencia. Con ello, cada vez que tienes
un ataque de panico tienes que “tirar” de alprazolam y es muy dificil desmedicalizar, muy
dificil. Por si podéis hacer un fresh start en el cuidado, hacerlo.

Paulina: Clarisimo. Mariona, seguiria eternamente conversando contigo, hay tanto que
aprender y tanto que nos has contado a partir de tu experiencia en el Reino Unido, que
van a la vanguardia en la salud mental de las personas con discapacidad intelectual. Lo
que nos has entregado es muy valioso, por lo que te agradezco, nuevamente, por aceptar
esta invitacion.

Ha sido el broche de oro de este ciclo de conversaciones precioso que hoy terminamos.
Darte las gracias, Mariona, ha sido un lujo. 81
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Mariona: A vosotros. Saber que es recorrer camino. Mas que vanguardistas, en el Reino
Unido hace muchisimos afos que se apuesta por la enfermedad mental y la discapacidad
intelectual. Ha sido un largo recorrido.

Paulina: Si asi es, vamos haciendo camino. Y gracias por querer ser parte también de esto.
Un abrazo.

Mariona Adrover: Muchas gracias.
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CONCLUSIONES
LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Paulina Varas G.

El diagndstico dual, es decir, la presencia de enfermedad mental asociado a la discapa-
cidad intelectual, va a generar un espacio de duelo/accién en todos quienes se vinculan
con la PcDI.

La presencia del diagndstico de la discapacidad intelectual ya ha generado efectos en la
familia, y en cada uno de ellos en particular; ahora bien, enfrentarse a un diagnéstico de
salud mental, es un nuevo desafio que debe ser abordado conjuntamente por el circulo
cercano: familiares y profesionales que dan apoyo.

Entonces, cuando se esta en dicho escenario, es fundamental que quienes damos acom-
panamiento, tengamos la capacidad de entregar informacion clara, certeray cercana, que
permita a todos los miembros entender lo que esta pasando, las principales manifestacio-
nes, como ayudar y cudles son las posibles soluciones asociadas.

Involucrar a todos los integrantes del grupo familiar, nos permitird conocer sus aprensio-
nes, dudas y modo de colaborar en el desarrollo de alternativas para el acompafiamiento
y la remisién de la enfermedad mental.

Asimismo, implicar a las familias, permite acompanarles en su proceso de duelo ante el
problema de salud mental. Porque pese a las exigencias que la vida les ha puesto y lo resi-
lientes que han logrado ser, cada persona, requiere de igual forma de nuestro apoyo para
poder salir adelante una vez mas, ante este nuevo diagndstico en ocasiones desconocido,
que conlleva una reacomodacién familiar, entre otras cosas.

Diagnosticar es preciso y necesario, siempre que responda a una evaluacién rigurosa y
detallada. En ocasiones el diagnéstico serd netamente descriptivo, sin embargo, en todo
momento debe ser una brujula que guia nuestro andar, jamas convertirse en una etiqueta
estdtica, que se vuelve un estigma mas con el que carga la PcDl. Los resultados de toda
evaluacion, conllevan la responsabilidad de que dicha informacién recabada y analizada,
guie nuestro actuar para propiciar un acompafamiento multimodal, sin ser un rotulado
inamovible y privado de sentido. El objetivo del diagnéstico, ademas, se constituye como
un lenguaje comun entre los profesionales y personal de apoyo, con fines comprensivos
y de acompafiamiento apropiado.

Cuando nos enfrentamos a la enfermedad mental de cualquier persona, lo primero que
debemos relevar es su sufrimiento. Ante toda sintomatologia, hay un ser humano que
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esta sufriendo. Padecer un trastorno mental, conlleva dolor fisico y emocional, y es por
ello que debemos tomar tiempo para ser pacientes y respetuosos en el abordaje.

Es fundamental que podamos transmitir a la personas qué es lo que estd ocurriendo,
explicarle, en el caso de las PcDI, detenidamente y de manera accesible sus sintomas,
conductas y sentimientos, que dan cuenta de lo que est4 padeciendo. Es decir, cuando
estamos frente a una enfermedad mental, debemos tener la capacidad de traducir a la
cotidianidad lo que estd ocurriendo en la vida de esa persona, con ejemplos de su propia
vida. Lo anterior tendrd como consecuencia que sea y se sienta parte de su tratamiento,
de lo que esta ocurriendo y de los planes a mediano y corto plazo. Asi también, podra
involucrarse, ser parte de las decisiones, y sentir alivio al comprender lo que esta viviendo.

Por otra parte, no debemos forzarle ni apurar el proceso. Es necesario ir paso a paso acom-
panando la remision del trastorno, dar espacio a la persona para su recuperacion, tal como
decia Marta Vila “No pediriamos a una persona con la pierna rota que fuese a correr”.

Esto implica poder dar tiempo para retomar paulatinamente sus actividad cotidianas,
priorizando las de mayor interés y placer. Siempre poniendo atencién en que la parrilla
programatica diaria responda a los intereses, necesidades y capacidades de cada indivi-
duo.

En ese sentido, es fundamental detenerse en las creencias tanto de profesionales como
familiares sobre la discapacidad y las conductas que nos preocupan. Lo que pensamos,
nuestras ideas sobre esto o aquello, van a determinar nuestras actitudes y comporta-
mientos. Es decir, como nos disponemos hacia algo o alguien y lo que hacemos frente
a eso. Nuestras creencias, que generalmente son incuestionables, se convierten en el
motor de accién, como un elemento determinante.

En multiples oportunidades las personas tendemos a confirmar nuestras creencias en el
exterior, es decir, cuando algo que creemos lo observamos en la realidad externa, como
por ejemplo las conductas de otro, vamos a reafirmar aquello que pensamos de esa per-
sona. Pero no las pondremos en tela de juicio cuando aquello no ocurra. En esa linea, es
que debemos revisar nuestras ideas permanentemente, para poder cuestionar nuestro
quehacer diario y, por lo tanto, las observaciones, conclusiones y decisiones que pode-
mos ofrecer sobre el actuar de una persona con discapacidad y sus necesidades.

No olvidemos que todo lo anterior, también estara marcado por nuestros valores y nues-
tros afectos, lo que sera decisivo en propiciar bienestar a cada persona con discapacidad
que nos rodee.
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De este modo, es fundamental que todos nos impliquemos en conocer a la persona, y
en entender qué le estd ocurriendo. En la medida en que todos quienes estamos a su
alrededor conocemos qué le pasa, por qué se desencadena tal o cual conducta y cuél es
nuestro rol ahi; desde esa comprensién y cambio de mirada, es que podremos ayudarle
a sentirse mejor, a alcanzar un estado de mayor comodidad y garantizar mejores niveles
de bienestar.

Respecto a aquello, uno de los primeros planteamientos que debemos desmitificar es la
idea de que tras un comportamiento o respuesta adversa, hay una planificacion preme-
ditada por parte de la PcDI, es decir, que lo planea o decide sentir, reaccionar o actuar
de una determinada manera, provocando efectos en el ambiente, en los demas o en si
misma. Al derribar este pensamiento, entendemos que puede existir una multiplicidad
de razones que expliquen lo que esta sucediendo.

Al situarnos desde un Enfoque Biospsicosocial podremos entender las causas de los tras-
tornos mentales o de las conductas que nos preocupan, como un fenémeno multifacto-
rial: bioldgicos, psicoldgicos y sociales, asi como planearemos las intervenciones desde
esta misma perspectiva. Aquello conlleva analizar, comprender y luego intervenir desde
diversos dmbitos. Lo que requiere del involucramiento de todos lo que rodean a la PcDI.

En los trastornos mentales es posible que observemos la presencia de equivalentes con-
ductuales, que son conductas sintomas, que daran cuenta de alguna alteracién emocio-
nal. Bien sabemos que no todo problema de conducta va a tener a la base una enferme-
dad mental, asi como no toda enfermedad mental va a presentarse con manifestaciones
conductuales.

Durante mucho tiempo y desde diversos puntos de vista, se ha considerado las conduc-
tas que nos preocupan, como aquellas que desafian o provocan, y no han sido tomadas
en consideracién desde su causa central, la cual radica en la necesidad de la persona de
comunicar su malestar. Sin embargo, es la forma con la que cuenta el sujeto para darnos
a conocer su estado emocional. Este puede deberse a diversas razones biopsicosociales,
como hemos mencionado anteriormente.

Entendemos que al pensar en este tipo de conductas lo primero que debemos cuestio-
narnos es cuanto conocemos a la persona. Esta es la premisa fundamental. El observar
y evaluar rigurosamente, nos permitira conocer de manera fidedigna las caracteristicas,
intereses, necesidades y contexto de cada individuo. La relevancia de aquello se centra
en que asi podremos analizar si la calidad de vida de esa persona contribuye en su nivel
de bienestar.
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La manifestacién de los problemas de salud mental o de conducta, implica una serie de
elementos que debemos atender a la hora de diagnosticar e intervenir, dentro de aque-
llos se encuentran el funcionamiento cognitivo de cada persona y su capacidad de co-
municacién verbal. La cognicion, nos permitird saber cuales son las caracteristicas, capa-
cidades y nivel de necesidades de la persona, pudiendo asi desarrollar una significativa
comprensién de su funcionamiento. Una mayor capacidad comunicativa verbal va a per-
mitir acceder en cierta medida a los sentimientos, emociones y sintomas de las PcDI con
menor afectacién, de lo contrario conoceremos el sentir por medio de la conducta.

Asi, tampoco podemos olvidar la trascendencia que tiene en la vida de cualquier persona
un entorno predecible, que facilite la anticipacion y que, de este modo, cada cual sienta el
control de su propia vida, pudiendo conocer e incluso gestionar el ambiente, estimulos,
personas y actividades que le rodean. Este modo preventivo de concebir la diversidad de
variables que rodean al sujeto, protegen su salud mental y permiten valorar las manifes-
taciones que puedan presentarse.

Hablar de salud mental, implica necesariamente velar por el bienestar de cada persona.
En ese sentido es que el modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo, ha permitido
identificar un campo de accion que propicie las mejores condiciones en diversos ambitos
de la vida de cada individuo. Asi, dimensién por dimensién, podriamos generar oportuni-
dades de desarrollo y satisfaccion.

Al dia de hoy, ademas de contar con dicho modelo, nos dirigimos hacia una Buena Vida,
concepto planteado por Plena Inclusién Espaiia, que nos ha permitido ampliar la pers-
pectiva sostenida sobre el bienestar de la PcDI. Esto conlleva poner especial atencion en
quién es esa persona, cOmo es, qué necesita, le gusta, le dafa y por sobretodo, qué apo-
yos requiere para participar plenay satisfactoriamente. La persona como protagonista.

Detenernos en cada individuo, implica también recorrer un camino de trabajo conjunto e
interdisciplinario, que sitie a la PcDl en el centro y considere todos los elementos necesa-
rios que garanticen sus derechos y participacion.

Hemos podido comprobar que realizar una evaluacion integral, serd el camino mas ade-
cuado y respetuoso frente a los problemas de salud mental que pueda presentar una
PcDI. De este modo, el recorrido debe ser exhaustivo y minucioso, asi como innovador,
es decir, ir a mirar aquello que pueda parecer cotidiano y predecible, ya que en dichos
espacios, es donde podremos visualizar los factores que pudiesen estar afectando a cada
individuo. Bien pudimos constatar cémo los sentidos, tan expuestos y activos, estan en
persistente vigencia en el contacto con el ambiente, lo cual implica el procesamiento de
un estimulo y, al mismo tiempo, una permanente regulacion.

DIALOGOS SOBRE SALUD MENTAL: una mirada respetuosa para quienes acompaiamos a personas con discapacidad intelectual




De este modo, el entorno va a ser un area fundamental de evaluar; desde las caracteris-
ticas fisicas, ambientales hasta las actividades y personas que rodean al individuo. Todo
aquello nos hablard de los diversos elementos que afectan y predisponen a la persona
a padecer de una enfermedad mental o una conducta preocupante, por consecuencia.

Bien hemos conocido del abordaje, en cuanto lo multidisciplinar y la mirada integral, des-
de un enfoque Biopsicosocial.Y a partir de alli, entendemos que el eje central de cualquier
abordaje es la prevencion. La posibilidad de anticiparnos permitird acompaiar de manera
efectiva a gran parte de las PcDI, y esto tiene que ver con conocer integramente quién
es y qué necesita, comprender su individualidad, historia y contexto; para luego, desde
ese punto desarrollar un acompafamiento que sea respetuoso, creativo y que permita
la promocién de conductas alternativas. Esto quiere decir, que no soélo iremos a mirar el
malestar, si no a su vez, propiciaremos estrategias de desarrollo que amplien las posibili-
dades de interaccién, respuesta y soluciones para la persona. Entonces, lo preventivo, no
pretende ir a evitar por temor a que ciertas conductas y reacciones aparezcan, si no que se
basa en la conviccion de que al contar con un terreno de desenvolvimiento satisfactorio,
comprensible y apropiado, se desplegaran las acciones que impliquen al bienestar.

Asi, podemos entender que el abordaje es principalmente preventivo. Eso implica que,
en primer lugar, conocemos a la persona y que luego, contamos con las estrategias para
anticiparnos y comprender qué experiencias y entornos requiere esa persona en particu-
lar para sentirse a gusto, estimulado y en equilibrio respecto a las exigencias, desafios y
logros.

Esta posibilidad de prever, conlleva que trabajemos todos alineados, considerando crite-
rios comunes e intervenciones similares, que permitiran dar buenos apoyos a cada indi-
viduo.

Dentro de los abordajes que emprendemos, uno central, es el trabajo conjunto con las
familias. Nos encaminamos en una labor para, con y por las familias y las PcDI. Es asi como
entendemos la constante y necesaria alianza de colaboracién, que nos permitird com-
prenderles y acompanarles, recibiendo su expertise por experiencia, dada su trayectoria
y entendimiento acerca de la persona con discapacidad. Entonces, es fundamental man-
tener vigente esta asociacion, ya que sin ella la ecuacién se encuentra incompleta: las
vivencias cotidianas, lenguaje, cddigos y valores familiares, son un recurso imprescindible
para conocer y acompafar a cada PcDI.

Cada uno con su si mismo, cada cual con quien es. Todas las personas deseamos vivir
nuestra vida de la mejor forma posible, y conducimos nuestros esfuerzos a conseguir
aquellos elementos que nos brinden satisfaccién y bienestar: placer, interaccién con
otros, desarrollo laboral, ocio, control, decision.
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No podemos dejar de pensar a la persona con discapacidad a partir del sistema de apoyos
que recibe, lo cual va a mostrarnos su funcionamiento humano. Entonces, es fundamental
que mantengamos una mirada integral del individuo, de manera de poder propiciar los
espacios de desarrollo que le permitan participar y ser feliz.

Cuando trabajamos con PcDIl 'y buscamos dar apoyo, es que debemos mantener esa idea
activamente. Entender la vida de cualquier persona, y observarla, de manera objetiva y
subjetiva, desde las posibilidades y acciones concretas, que impliquen el bienestar para
cada quien.

Lo que es importante para Ester, no lo serd para Raquel. Lo que es valioso para Andrés,
no lo serd para Guillermo. Es asi como nuestra labor, deber estar marcada por propiciar
un “traje a la medida’, para cada cual; un plan personalizado donde la persona es quien
participa activamente en su creacién, con objetivos claros y entendibles.

De este modo, cada plan de apoyo debe apuntar a la individualidad, respondiendo a los
diversos factores intervinientes y favoreciendo de forma respetuosa la participacion y el
ejercicio pleno de los derechos de cada individuo.

Dicho plan, va a dar cuenta de la labor que debemos efectuar en el dia a dia, en los con-
textos mds proximos y cotidianos, tanto en la comunidad como en las politicas publicas.
Bien hemos reflexionado sobre la necesidad de trabajar de manera mancomunada per-
sona, familias, profesionales, apoyos. Eso no basta. Necesitamos ir a cumplir los compro-
misos asumidos como pais y dar respuestas reales a la salud, inclusién y participacién
de las PcDI: insistir en definiciones rigurosas, precision en la prevalencia, desarrollo de
normativasy acceso a la salud fisica y mental de manera pertinente, especializada y digna.

Cimentar ese camino es tarea de todos y todas, para aquello debemos hacer ese primery
tan necesario cambio de paradigma. Mirar a las PcDI como personas libre, conscientes y
capaces de desenvolverse con satisfaccion, recibiendo apoyos éticamente desarrollados.
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