EXPERIENCIA DE ATENCION PARA
PERSONAS CON RETRASO MENTAL
GRAVE Y PROBLEMAS DE
COMPORTAMIENTO SEVEROS

Este articulo es un intento de descrip-
cién de una experiencia y no pretende
ofrecer una valoraciéon cuantitativa de la
misma, a pesar de que algunas de las afir-
maciones que se hacen estan basadas en
los datos.

EXPOSICION DE MOTIVOS

En Centro "Fraisoro", como conse-
cuencia de: atender a personas con retraso
mental severo y profundo, en su mayoria
adultos y algunas de ellas con graves pro-
blemas de comportamiento; un disefio ar-
quitecténico poco adecuado e individuali-
zado en este momento; entre otros, estaba
pasando estos ultimos afios por una situa-
ciéon que podriamos calificar de "preocu-
pante".

Se producia una situacién de tensién
y temor por parte de los padres de los re-
sidentes mas indefensos, asi como del
personal; muchas veces se tenia la sensa-
cion de sentirse "sobrepasado”, con lo cual
las actuaciones preventivas o restrictivas
podian tender a generalizarse o afectar a la
mayoria de los atendidos, como por ejem-
plo la eliminaciéon de ciertos detalles de-
corativos o ambientales (cortinas en la sala
de estar).

Visto el desarrollo de los otros centros
del Servicio, y de acuerdo con los princi-
pios que nos rigen y estan definidos en el
"Documento de Filosofia y Principios", se
determina que convendria avanzar en los
siguientes aspectos:
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mDisminucion de la densidad de po-
blacién en el Centro.

mSubdivision del Centro en unidades
de vida pequenas e independientes.

» Modificacion de los modelos de di-

reccién, motivaciéon, formacion de
personal, para adoptar nuevos valo-
res y capacitaciones que permitan
crear vinculos de relacion mas posi-
tivos.

Pero puesto que estas modificaciones
no pueden hacerse con la rapidez que se-
ria necesario, y en vista de la urgencia que
existe en el centro para resolver esta serie
de temas, cada vez mas conflictivos, la
Junta de Gobierno de la Fundacion Uliazpi
celebrada el mes de septiembre de 1989,
aprueba la creacion del "Piso del Centro
Fraisoro", donde se ubicaran, de forma
temporal, ciertas personas con graves difi-
cultades conductuales.

Los objetivos a conseguir con ello son
los siguientes:

» Trabajar de forma sistematica y con-
sistente con un grupo reducido de
personas, intentando modificar las
variables tanto intrinsecas como ex-
trinsecas que afectan negativamente
el desarrollo de las dificultades con-
ductuales, para poder llegar, al fina-
lizar la experiencia, a conclusiones
mas claras sobre la atencion y tra-
tamiento de estas personas.



Hacer viable la reforma, sefalada
anteriormente y a todos los niveles,
del centro.

PAUTAS SEGUIDAS
Residentes

Proceso de seleccion de los residentes

El proceso de seleccion de las perso-
nas para asistir a un lugar de atencién es-
pecializada ha pasado por varias fases
desde 1.987, llegandose finalmente a la
conclusion, y puesto que el lugar de ubi-
cacion iba a ser el Centro "Fraisoro", a que
fuese sdlo para personas atendidas en el
mencionado centro (en numero de cinco),
y que presentasen, independientemente de
su diagndstico etiolégico de base (retraso
mental, psicosis, neurosis), problemas de
comportamiento importantes (tanto auto-
lesiones como heteroagresiones en sus
distintas variantes).

En esta fase inicial, a todas las perso-
nas susceptibles de ser especialmente
atendidas como consecuencia de su "com-
portamiento”, se les administr6 la Escala
I.C.A.D. en su apartado referido a conduc-
tas perturbadoras, y en la que se registra
tanto la frecuencia como la severidad de
las mismas.

Evaluaciones efectuadas

En el momento en que se decidié que
en préximos meses se iba a poner en fun-
cionamiento el piso de "Fraisoro", se ela-
boré un plan de evaluacion de las perso-
nas que iban a residir en el mismo y que
consistio:

a) Evaluar a los sujetos (durante 3
meses) previo a la entrada en el
piso y por parte del personal gene-
ral del centro.

b) Evaluar a los sujetos, previo a la
entrada en el piso, por parte de los
cuidadores que les iban a atender
en el piso (como aplicacion practi-
ca del cursillo de formacion).

El objetivo de estas evaluaciones ha
sido:

72

a) Evaluar al sujeto:
» Sus dificultades conductuales.
» Las habilidades que posee.

b) Evaluar lo que le rodea.

Para evaluar lo que rodea al sujeto
se ha administrado un inventario
elaborado por nosotros bajo el mo-
delo expuesto por Gardner, respec-
to a aquellas variables ambientales
y psicosociales que instigan y/o in-
crementan la probabilidad de las
dificultades conductuales.

Para evaluar las dificultades conduc-
tuales se ha elaborado un formato de
identificacion del problema, en el que existe
la definicion operativa y topografia de la
conducta, el niumero de respuestas, los an-
tecedentes y los consecuentes.

De cara a evaluar las habilidades que
posee el sujeto se ha administrado:

— La hoja de observacion general
del
servicio.

— Un inventario de habilidades
sociales.

— Un inventario de habilidades
recreativas.

— Un "checklist" de actividades
preferidas.

— EIl P.V. de Kiernan (escala
comunicativa).

— Escala de "Funciones
comunicativas
de las conductas perturbadoras" de
La Vigna.

Previo a la evaluacion de los sujetos,
tanto en su primera fase, como en la reali-
zada por los cuidadores propios del piso,
se ha informado y, minimamente entrena-
do, al personal de como administrar las
pruebas y qué es lo que se pretendia eva-
luar. No obstante, y en aras de dar una va-
loracion precisa y exhaustiva de las evalua-
ciones efectuadas es preciso sefalar los
problemas mas frecuentes con los que nos
hemos encontrado, y que debemos solven-
tar en posteriores evaluaciones:



— El cuidador esta de baja.
— El cuidador cambia de turno.

— El registro no cubre todas las horas
del dia.

— Los registros todavia presentan una
vision subjetiva (algunos problemas
de comportamiento no se registran
o valoran en comparacion a otros
considerados como mas graves, 0
porque no suponen agresion hacia
otra persona).

— No se especifica de forma operativa
tanto los antecedentes, como los
consecuentes, como la propia con-
ducta en si.

— No hay posibilidad de una observa-
cién permanente por tener que rea-
lizar otras tareas.

Sin embargo es preciso significar tam-
bién el esfuerzo y voluntad que se ha
puesto de cara a registrar aspectos a los
que muchas veces no estamos acostum-
brados.

Personal

Para la seleccion de los candidatos a
ocupar plaza se realizé6 una preseleccion
entre trabajadores de lista de espera de los
3 centros que, con su experiencia en sus-
tituciones podian resultar validos y poseer
el rodaje deseado. En el proceso de selec-
cion los aspirantes expusieron, en una
prueba escrita, un proyecto de atencion
para retrasados mentales severos y pro-
fundos con problemas de conducta graves.
Sobre esta exposicidn se mantuvo poste-
riormente una entrevista con cada uno de
ellos. Finalizado el proceso de seleccion se
realizé un curso de formacion especifico y
adaptado al proyecto. Ademas de recoger
la Filosofia del proyecto, los temas tedricos
y aplicados y las diversas aportaciones en
base a la experiencia de cada uno, se rea-
lizaron unos registros para llegar a la ela-
boraciéon de los objetivos individuales y las
estrategias de actuacion.

Valorando las especiales circunstan-
cias que concurren en esta experiencia e
intentando minimizar las repercusiones ne-
gativas derivadas de los periodos de baja y
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vacaciones del personal, se planted y acor-
dé con el personal de atencion directa el
estudiar y planificar, en base a una pro-
puesta calendario, tales situaciones con
anterioridad a los periodos vacacionales.
De esta forma, ademas de desdoblar los
turnos durante las vacaciones navidefas se
ha dado la deseada continuidad y consis-
tencia a la experiencia cubriendo dichas
sustituciones exclusivamente con el perso-
nal a tiempo parcial que trabaje el piso.

Por otra parte debemos valorar el
compromiso adquirido por el personal de
atencion directa para:

» Observar y registrar constantemente
las habilidades y conductas que pre-
sentan las personas a las que atien-
den, tanto para establecer posibles
hipétesis de trabajo, como para ver
la evolucién que se sigue, asi como
para la preparacién de las reuniones
de seguimiento, de las cuales parti-
cipan de forma periddica.

 Participar en la elaboracién de los
objetivos para cada uno de sus tu-
torizados, observando una metodo-
logia de trabajo basada en el apren-
dizaje y en la modificacién de las
circunstancias ambientales y psico-
sociales en cuanto el tratamiento de
los problemas de comportamiento.

Respecto al soporte técnico, el piso
cuenta, ademas del propio personal técnico-
directivo del propio centro, de una de-
dicacién especial de los coordinadores mé-
dico y psicopedagdgico.

Familias

El planteamiento del proyecto a las fa-
milias comenz6 con una entrevista indivi-
dual con los padres de los atendidos se-
leccionados para el proyecto. En ese primer
contacto formal se pretendia, que, ademas
de recoger una informacioén real y concreta
sobre los motivos por los que el atendido
habia sido propuesto a ocupar una de las
plazas del piso y un esbozo del proyecto,
pudieran expresar sus dudas, oposicion o
conformidad de una forma personalizada e
individual. Las familias de todos los aten-
didos propuestos, dieron su consentimiento
y valoraron muy positivamente la posi-
bilidad planteada.



Posteriormente se convoco a las fami-
lias de los atendidos seleccionados para
una reunion conjunta en la que se les in-
formé detalladamente de las razones para
el planteamiento del proyecto, de los pa-
sos habidos, el personal, la organizacion y
otros aspectos ademas de los planes y
consecuencias derivadas para el resto del
centro. Esta reunién sirvié también para
presentar formalmente a las familias entre
si y con el personal de atencion directa que
participaria en el piso. La valoraciéon de las
familias fue muy positiva observando que
en funcion de los medios y del plantea-
miento realizado sus hijos podian benefi-
ciarse de una sustancial elevacion de su
calidad de vida.

Hemos pretendido que el proyecto se
conozca y valore enmarcandolo dentro del
plan general de mejoras planteadas y ple-
namente integrado en la vida y dinamica
del centro, tal y como corresponde a su
planteamiento.

PAUTAS DE FUNCIONAMIENTO
Organizacién

Si bien existe un horario priorizado
para cada residente en funcién de sus ne-
cesidades y objetivos planteados, éste
puede globalizarse en los siguientes as-
pectos.

A las 8 de la mafiana se despiertan y
se levantan siguiendo un orden establecido
de antemano. Aseo e higiene y vestir hacia
las 9,15 desayunan, pasando seguidamente
a la sala de estar donde escuchan musica,
ven la television, miran revistas, mientras los
cuidadores almuerzan por turnos.

Antes de desplazarse al Centro de dia
se aprovecha un corto espacio de tiempo
para dar un paseo de forma individualizada
con algun atendido.

Cuatro de los cinco residentes en el
piso asisten luego al centro de dia, inte-
grandose en sus respectivos grupos de
area, mientras el quinto residente trabaja
los objetivos que se le han senalado en el
propio piso con su cuidador correspon-
diente.

A las 13,30 vuelven al piso para co-
mer. Posteriormente se realiza el aseo y
permanecen en situacion de sala de estar
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hasta las 15,15 que vuelven al centro de
dia.

Durante las tardes el horario y activi-
dades varian en funcion de las salidas al
exterior que realicen.

A las 17,30 se lleva a cabo la merien-
da seguida de actividades recreativas, gim-
nasia, paseo, etc., hasta la hora de duchas
que es a las 19,30.

A las 20,35 es el momento de cenar,
y con posterioridad a ello hay aseos y al-
gunos ya se acuestan mientras otros per-
manecen en la sala de estar viendo la te-
levision.

Tal vez lo destacable, aparte de que
cada residente tiene un horario individuali-
zado, es su asistencia al centro de dia con-
juntamente, con los demas comparieros del
centro.

Programa de desarrollo individual

Cada residente tiene elaborado su plan
de trabajo, en cuyo planteamiento han par-
ticipado directamente los cuidadores que
los atienden.

Si bien este plan se encuentra desa-
rrollado en un Anexo conviene significar
varios aspectos:

—Los objetivos planteados correspon-
den tanto a la situacién de centro
residencial como de dia.

—Existe en el mismo un apartado re-
ferido a estrategias de actuacion,
tanto para conductas desadaptadas
como para otras necesidades.

—Se incluye ademas un listado de re-
fuerzos y actividades preferidas.

En estos primeros meses de funciona-
miento se ha prestado mas atencion a una
adaptacién del residente a su entorno, asi
como también a observar todo tipo de
conductas con su posterior registro, lo que
nos ha valido para ir planteandonos posi-
bles hipétesis de las causa de la conducta.

A partir de este momento ya estaria-
mos en disposicion de llevar a cabo algu-
nos de los objetivos planteados.



Reuniones de seguimiento

En esta fase de la experiencia nos
planteamos el realizar un seguimiento con-
tinuado y sistematico de cara a valorar as-
pectos que deban de ser reforzados o rea-
decuados. Esto implica, en primer lugar, un
estrecho contacto con la realidad diaria y
un ulterior encauce de las conclusiones
que se derivan de la misma. Por ello, este
seguimiento y contacto estrecho sera el
que exigira, en su caso, los posibles re-
planteamientos y/o reuniones para tal fin.

Del seguimiento se derivan la detec-
cion de necesidades y el planteamiento de
una formacion continuada del personal, y
en él hemos de encontrar una conexion
real entre el personal, tanto de atencion di-
recta como indirecta, y las familias.

El seguimiento de la experiencia se
previo mediante unas reuniones a las que
asistiran un cuidador de cada turno y los
técnicos con el fin de recoger toda la in-
formacién posible y valorarla. Previo a esta
reunién de seguimiento, de la que pueden
surgir nuevos objetivos y orientaciones, se
realizaria una previa entre los técnicos que
sirviera de preparacion a la misma.

La periodicidad de estas reuniones
puede oscilar entre mes y medio y dos
meses, pero se iran convocando en fun-
cidn de las necesidades. A principios del
mes de diciembre ya se han llevado a cabo
las primeras reuniones, tanto de técnicos
como de personal de atencion directa.

Las reuniones de los técnicos han ver-
sado sobre los siguientes temas: Analisis
de los objetivos generales del piso, posi-
bles estudios y controles médicos, técnicas
de tratamiento psicopedagdgicas, modifi-
caciones observadas en los residentes. Las
de técnicos con cuidadores han tratado:
Andlisis de cada residente (asistencia,
comportamiento, medicacién}, informacion
de trabajos experimentales, explicacién de
algunos por qué.

Resultados de seguimiento al cabo de
un afio

En un intento de sistematizar la infor-
macioén y valoracion obtenidas, es preciso
hacer una subdivision en apartados; en
ellos vamos a tener en cuenta a la persona
objeto de atencion, al personal, a las fami-
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lias, terminando el capitulo con algunas
consideraciones y orientaciones de futuro.

Personas atendidas

A nivel de su conducta desadaptativa
los datos mas relevantes que tenemos a
disposicion nos informan de una importan-
te reduccién, en el tiempo, en el que las
personas con conductas autolesivas impor-
tantes, permanecen con restriccion fisica.

Y por otra parte en una disminucién
de las conductas desadaptativas individua-
les que estas personas presentaban en las
evaluaciones precedentes a su ingreso en
la unidad; conductas tales como: empujar
a los demas, pellizcar, aranar, morder, ne-
garse a ..., rabietas, salirse de la situacion,
agresion al ambiente, entre otras.

En lo referente al nivel de conducta
adaptativa se observa un aumento en las
relaciones interpersonales, sin haberlas
trabajado especificamente, tanto con com-
pafieros, como con el personal, asi como
una mayor participacion en actividades re-
creativas. El aumento de habilidades de in-
dependencia personal también ha sido sig-
nificativo.

En cuanto a la salud se ha observado
que han disminuido sensiblemente los "ac-
cidentes" traumaticos derivados de sus
conductas auto y heteroagresivas. En ge-
neral ha habido una reduccion de las dosis
de farmacos neurolépticos y antiepilépti-
cos; no habiendo, por otra parte, variacio-
nes significativas en cuanto al ndmero y
gravedad de las enfermedades intercurren-
tes.

De forma genérica podemos decir que
aquellos atendidos cuyo diagndstico es de
retraso mental severo o profundo asociado
a un trastorno generalizado del desarrollo,
se han adaptado al nuevo ambiente mucho
mejor que aquellos que presentan trastor-
nos por déficit de atencién con hiperacti-
vidad.

Personal

El personal mantiene una cierta expec-
tativa respecto a su trabajo y objetivos a
conseguir, si bien ésta, en algunos mo-
mentos, decae, ya sea como consecuencia
de sentirse poco apoyado por el personal



técnico, ya sea por la conducta de cierto
atendido que en ciertas fases de agresion
hacia algunas personas que le atienden
supone una carga, ciertamente importante,
en el desarrollo de las actividades y minan
la situacion animica del cuidador.

A pesar de que el ritmo diario conlleva
una mayor carga psiquica que la de otros
colectivos que trabajan en situacion resi-
dencial, en la mayoria de los meses el nivel
de absentismo laboral ha sido minimo.

Se ha generado un sentido de grupo y
de relacién ciertamente importantes y a
veces superior al de otros grupos o colec-
tivos del servicio, ello unido al nivel de
motivacion inicial y compromiso aceptado
por este personal, hacen que su nivel de
exigencia, tanto con respecto a si mismo
como a los demas sea muy bueno. Por otra
parte coinciden en sefalar que actualmen-
te no dejarian de trabajar para pasar a otro
puesto.

Los padres

Con las familias de las personas aten-
didas se ha mantenido una vinculacién a
través de reuniones de grupo informativas,
las cuales han sido valoradas positivamen-
te, asi como una individual para valorar sus
opiniones, procurando adecuarse a un
cuestionario uniforme para las cinco fami-
lias.

Estas consideran que el modelo de
convivencia actual favorece y ayuda a que
las relaciones interpersonales sean mas
positivas, con una forma de vida mas fa-
miliar y hogarefia. Destacan que la aten-
cién es mas personal e individualizada; se
les atiende mejor; y ven mejoras en cuanto
al comportamiento de su hijo: "estd menos
golpeado (muchacho con conductas auto-
lesivas graves)" "lo veo mas tranquilo y
alegre".

Por otra parte consideran que la cali-
dad de vida ha mejorado, no sélo por el
trato, sino también por las condiciones
ambientales: habitaciones individuales, ba-
fios mas amplios.

Consideraciones

A lo largo de este afio se han obser-
vado imperfecciones en los registros reali-
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zados, lo que debe conllevar a una redefi-
nicion operativa de algunas conductas, o
incluso a la definicion de otras que no es-
taba previsto modificar en un principio; o
bien el obtener instrumentos de medida
mucho mas preciso, como puede ser un
microordenador manual, sobre todo para el
registro de conductas muy repetitivas.

Algunos de los avances mas impor-
tantes que se han logrado, tales como:
"disminucioén en tiempo de restriccién fisi-
ca de algunos atendidos con conducta au-
tolesiva" "mejora en las relaciones inter-
personales", no han podido ser
exactamente cuantificados como conse-
cuencia de no disponer de datos o medi-
ciones exhaustivas previas a la puesta en
funcionamiento de la unidad.

En un futuro inmediato convendria in-
formatizar los registros efectuados me-
diante el programa pertinente para facilitar
la utilizacion de los datos, de cara a esta-
blecer nuevas hipotesis de trabajo, puesto
que las variables a ponderar, cada vez van
a ir complejizandose mas.

Orientaciones de futuro

A pesar de que el personal de aten-
cion directa ha tenido un nivel de apoyo
mayor al habitual en las otras unidades re-
sidenciales, se observa una mayor deman-
da de apoyo por parte de los técnicos co-
rrespondientes, psiquiatra y psicologo;
posibilitandoles una mayor formacién, asi
como de los medios y recursos pertinentes
que respondan a las necesidades que tie-
nen o demandan.

No sélo es preciso un contacto cons-
tante con el personal técnico, sino también
el posibilitar y articular encuentros peri6-
dicos entre el mismo personal de atencion
directa.

Después de esta primera fase de
adaptacion, observacién, registro y trata-
miento de los problemas de comporta-
miento procurando enfoques no aversivos,
se deberia incidir ya mas profundamente
en aspectos de habilidades de comunica-
cién, relaciones interpersonales y de una
mayor participacion en el hogar y la co-
munidad.

Se debe incidir mas en el criterio de
no permanencia de los atendidos en la



unidad de una manera definitiva. Este cri-
terio de movilidad es basico, tanto en lo
referente a los objetivos planteados o de
filosofia de la Fundacién, asi como para
servir de acicate a las personas que alli
trabajan.

Si bien, como ya hemos sefalado an-
teriormente, la permanencia y estabilidad
del personal en la unidad es un tema fun-
damental, éste debe tener la certeza de
que, cuando lo demande, ya sea por estrés
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u otras causas, puede ser trasladado a otra
situacién dentro del servicio.

Consideramos esta unidad como ex-
perimental y que en este momento respon-
de a unas necesidades propias del servicio,
por ello no debe ser entendida como algo
definitivo o un obstaculo para futuras al-
ternativas a las personas con retraso men-
tal grave y severos problemas de compor-
tamiento que se pueden dar en la
Fundacién Uliazpi.

Pere Rueda Quitllet





