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TEMA 1. PERSPECTIVA EVOLUTIVA DE LAS ALTERACIONES DEL DESARROLLO

1. INTRODUCCION

Psicologia del Desarrollo: disciplina cientifica que estudia la génesis, cambio, y transformacién de los procesos psicolégicos y comportamentales que se producen en
las personas como consecuencia de su desarrollo con la edad.

Para responder a las demandas que plantean los desarrollos que cursan con trayectorias diferentes a las habituales es necesario adoptar un marco teérico que lo facilite.

e La Psicologia del Desarrollo proporciona una perspectiva imprescindible para entender esos otros desarrollos. En ella convergen y se integran todas las dreas de conocimiento de la
Psicologia, dado que su objeto de estudio es conocer cdmo se construye y evoluciona la persona durante su ciclo vital, pero como una unidad bio-psico-social, producto de una
historia filogenética, bioldgica y cultural.

Se ha configurado a través de un proceso de importacion de conocimientos de otros dmbitos (cientificos, culturales, y sociohistdricos) asimilados desde una perspectiva
especifica, la genética o evolutiva.

o El desarrollo diferente interesd a la psicologia evolutiva desde sus inicios, para Vygotski (perspectiva cldsica) una teoria general del desarrollo humano tenia que explicar no sélo
el desarrollo habitual sino también el alterado.

> Vygotski pretendia construir un sistema que integrara de forma sintética y globalizadora los aspectos neurobioldgicos, psicolégicos, sociales y educativos de las diferentes
«deficiencias», tanto orgdnicas como funcionales. Pero, durante décadas la Psicologia Evolutiva se olvidé del desarrollo alterado. Con los afios, se han recuperado algunas de
las sugerentes tesis vygotskianas sobre los trastornos, y han aparecido nuevas propuestas. Actualmente, las aportaciones desde las posiciones neuroconstructivistas del
desarrollo abren nuevos caminos para entender que el desarrollo no es un proceso de via Unica; como decia Karmiloff-Smith el desarrollo es, en si mismo, la clave para
entender los trastornos del desarrollo.

Este tema:
> Aclara cuestiones terminolégicas (ej, significado de la expresion de desarrollos diferentes).

> Analiza el marco teérico de dos posturas (innatismo y neuroconstructivismo) y cémo nhos permiten entender, o no, el desarrollo tipico y el alterado. Adoptar una
determinada concepcién del desarrollo no es una cuestién baladi o un asunto reservado para los investigadores, incluso las posibilidades de intervencidn estdn directamente
relacionadas con el marco teérico del desarrollo que asumamos.

> Explica que, para entender el desarrollo (tipico y alterado), hay que contemplarlo desde la interrelacién de miltiples factores (genéticos, neuroanatémicos, neurofisioldgicos,
psicolégicos, conductuales, ambientales, socioculturales...) que pueden situarse en distintos niveles de andlisis. Desde la Psicologia del Desarrollo, el objetivo es conocer los
procesos neuropsicolégicos y neurocognitivos que estdn en la base de las alteraciones que observamos en la conducta de las personas que se desarrollan de manera diferente a la
tipica. Ese conocimiento es imprescindible para disefiar estrategias de prevencidn, deteccidn e intervencion psicoeducativa, que sirvan para atender las necesidades de las personas
que se desarrollan, al nivel que sea, de diferente manera.
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2. DESARROLLOS DIFERENTES: CONCEPTOS BASICOS

Vamos a abordar los desarrollos diferentes a un curso evolutivo tipico o habitual en el desarrollo cognitivo, comunicativo, emocional, lingiiistico, de la atencion, de la motricidad, de la
autorregulacién, etc. Es decir, personas que presentan discapacidades: intelectuales, sensoriales, fisicas; o trastornos: del espectro del autismo (TEA), por déficit de atencién con
hiperactividad (TDAH), en el desarrollo de la comunicacién y del lenguaje.

El Desarrollo
Diferente se
caracteriza por:

\

Ser consecuencia de alguna alteracion conocida (en la mayoria de las discapacidades) o desconocida (en la mayoria de los trastornos), que se produce
en momentos ontogenéticos tempranos, y que afectan a la construccién de capacidades bdsicas implicadas en diferentes dreas del desarrollo.

Permanecer a lo largo del ciclo vital aunque sus manifestaciones varien en las diferentes etapas evolutivas.

Provocar desadaptacion en los diferentes contextos de desarrollo (familiar, escolar y socio-comunitario).

Demandar la adopcion de una perspectiva evolutiva que permita entender como se va produciendo el curso del desarrollo.

Necesitar la puesta en marcha de estrategias integradas de intervencion que, de forma temprana y en distintos contextos, promuevan el desarrollo,
el aprendizaje y la calidad de vida de estas personas.

Tradicionalmente, a esas formas diferentes de desarrollarse se las ha incluido bajo el enorme paraguas de la discapacidad y trastornos, es decir, de lo que falta, falla, estd retrasado o

alterado. Pero, ¢a_qué nos referimos al hablar de discapacidad o trastorno? La respuesta no es sencilla. Son conceptos que proceden de la tradicién médica o psicopatoldgica y se

emplean de forma confusa (algunos autores los usan indistintamente, y otros para referirse a “entidades” diferentes, aumentando la complejidad que ya de por si tiene este dmbito).

LA DISCAPACIDAD

PARADIGMAS EN EL ESTUDIO DE LA DISCAPACIDAD

Se ha avanzado mucho en el conocimiento de las personas con discapacidad gracias a que la evolucidn en los enfoques tedricos que la han estudiado, ha supuesto, o incluso obligado a
proponer, nuevos términos para referirse a esas personas.

> Hasta la actualidad ha habido 3 grandes Paradigmas del estudio de la discapacidad.

(> Consideraba la discapacidad como un problema causado por una enfermedad, trauma o condicién de salud que requiere cuidados
sanitarios en forma de tratamiento individual.

MEDICO o

MEDICO-REHABILITADOR

- Supuso un avance en la concepcidn de la persona con discapacidad; ya que hasta ese momento se la concebia como un ser que debia ser
< protegido y vigilado, sin autonomia ni independencia, siendo la institucionalizacién la Unica posibilidad de recibir atencidn.

> Actualmente, se concibe a la persona con discapacidad como activa, independiente, involucrada en su propio proceso de rehabilitacidn y

motivada en la participacién social.

- Critica fundamental: pone el peso en el individuo y en los profesionales involucrados en su proceso rehabilitador, pero no considera los
\ factores del entorno que rodean a la persona y que pueden actuar como facilitadores o inhibidores del proceso de integracidn.
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> Surge en el Reino Unido en los afios 70. La discapacidad no es un atributo de la persona, sino un problema social y politico causado por

SOCTAL las barreras y marginacion de la sociedad hacia las personas que no tienen las condiciones consideradas normales, y deseables.

> El _tratamiento del problema supondria modificaciones ambientales, culturales y politicas para hacer posible la plena participacién de
cualquier persona en todas las dreas de la vida sean cuales sean sus capacidades.

4+ CIDDM (Clasificacién Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias. OMS 1980), Se crea para intentar superar la confrontacién entre estos 2 paradigmas.

> Pretendié servir de complemento a la CIE (Clasificacion Internacional de Enfermedades y problemas relacionados con la salud) que imperaba como sistema de clasificacién
en base a los datos de mortalidad y morbilidad aportados por los paises de la OMS; pero la_propia OMS indicé que esa clasificacién aportaba poca informacion sobre otros
datos relevantes en los que una persona presentase una situacién de discapacidad que impidiera un funcionamiento adecuado en su vida diaria.

> Una de sus premisas era establecer las consecuencias de la enfermedad y no limitarse a una mera recopilacion de sus posibles causas. De ahi que desde esta clasificacion
se proponga que una enfermedad (ej, diabetes) que da lugar a una deficiencia (dafio en el drgano de la visién) derivard en una discapacidad (dificultad en el desplazamiento)
pudiendo causar una minusvalia (dificultades para integrarse a nivel social y laboral).

> A pesar de su avance respecto a las propuestas anteriores, se apreciaron carencias en la consideracion de factores mds alld de las enfermedades de base fisiolégica,
como son los factores de naturaleza psiquidtrica y psicolégica (con gran impacto en la vida de un individuo pudiéndole ocasionar una situacién de discapacidad).

+ CIDDM-2. Surge en 1997 con el fin de recoger esos nuevos factores.

> Concibe la_discapacidad como una situacién que provoca un mal funcionamiento en la vida de la persona, siendo necesario, ademds de medidas de cardcter médico,
intervenciones de indole social que permitan una participacion plena del individuo en la sociedad, porque tanto la salud como la ausencia de ella, son resultado de factores tanto
personales como contextuales.

4+ CIF (Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la discapacidad y de la salud. OMS, 2001). Surge a raiz de revisiones posteriores de la CIDDM-2

> Ya se puede hablar abiertamente de la integracién de los paradigmas médico y social en el Enfoque BIOPSICOSOCIAL

#e diferencia claramente entre:

¢ Deficiencia: anomalia o _anormalidad en las funciones o estructuras corporales que dificulta o impide realizar acciones que se consideran valiosas (tal como
defiende el paradigma médico).

o Discapacidad: resulta de la interaccién de esa deficiencia con el mundo (tal y como lo define el paradigma social), de tal forma que una misma deficiencia puede
convertirse o ho en una discapacidad, o puede serlo en distinto grado, segtn quién y en dénde se dé (ej, la miopia es una deficiencia visual, pero si se dispone de gafas y
la sociedad no margina a las personas que las llevan, no se tiene ninguna discapacidad).

> Concede a todas las enfermedades, sea cual sea su etiologia, la_misma importancia.

-> Apuesta por la transculturalidad e internacionalizacion en su aplicacion, es decir, defiende la universalidad en la validez de los criterios utilizados en su clasificacidn
independientemente de la raza, edad o sexo de la persona a valorar.

> Es una clasificacion estandar que permite describir y clasificar de manera objetiva la salud, la discapacidad y los estados relacionados con las mismas.

> Complementa a la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) y permite establecer un marco de referencia para valorar el funcionamiento de la persona en los
diferentes dmbitos de su vida, que pueden verse afectados en un momento dado como consecuencia de una condicién de salud alterada.
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Minusvalia: situacién de desventaja en una persona como consecuencia de una deficiencia o discapacidad, que limita o impide el desarrollo de un rol que es normal en su caso.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) recoge perfectamente el Paradigma Biopsicosocial propuesto por la CIF.

> Predmbulo: "la discapacidad es un concepto que evoluciona; resulta de la interaccidn entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds".

> Articulo 1: "las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds."

Esa perspectiva es coherente con la CIF, que presenta el siguiente esquema conceptual para interpretar las consecuencias de las alteraciones de la salud:

Déficit en el Funcionamiento (sustituye a “deficiencia”, tal y como se venia utilizando por la CIDDM): Es la pérdida o anormalidad de una parte del cuerpo o de una funcién
fisiolégica o mental. El érmino “anormalidad”, se refiere a una desviacidn significativa de la nhorma estadistica (ej, la mediana de la distribucién estandarizada de una poblacidn).

Limitacion en la Actividad (sustituye a la "discapacidad” en la CIDDM): Son las dificultades que un individuo puede tener en la ejecucién de las actividades. Estas
limitaciones pueden calificarse en distintos gradoes, segtin supongan una desviaciéh mds o menos importante, en términos de cantidad o calidad, en la manera, extensién o intensidad
en que se esperaria la ejecucién de la actividad en una persona sin alteracién de salud.

Restriccion en la Participacion (sustituye a la "minusvalia” en la CIDDM): Son problemas que un individuo puede experimentar en su implicacion en situaciones vitales. Su
presencia se determina compardndola con la participacién esperada de un individuo sin discapacidad en una determinada cultura o sociedad.

Barreras: Factores ambientales en el entorno de una persona que condicionan el funcionamiento y crean discapacidad (ambiente fisico inaccesible, falta de tecnologia
asistencial apropiada, actitudes negativas de las personas hacia la discapacidad y también la inexistencia de servicios, sistemas y politicas que favorezcan la participacion).

En definitiva, en la CIF la Discapacidad es un término «paraguas» para referirse a los déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.
Denota los aspectos negativos de la interaccién entre el individuo con una alteracién de la salud y su entorno (factores contextuales y ambientales).

¢DISCAPACIDAD O DIVERSIDAD FUNCIONAL?

El avance en el conocimiento de las personas con discapacidad ha ido parejo al cambio en los conceptos para definir a estas personas. y ha sido el resultado de la evolucidn en los enfoques
tedricos que han estudiado la discapacidad, desde el modelo médico, pasando por la corriente contraria basada en un enfoque puramente social , hasta los conceptos mds actuales que unen
ambas concepciones dentro de una vision biopsicosocial de la persona.

Se ha pasado de emplear términos como «anormal» hasta llegar al mds utilizado en nuestros dias: Personas con Discapacidad.
Existen autores que no estdn del todo de acuerdo en utilizar el término discapacidad y proponen el concepto Diversidad Funcional, que va cobrando fuerza en muchos dmbitos.
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+ Diversidad Funcional: El concepto proviene del movimiento social Foro de Vida Independiente (FVI) que nace en Estados Unidos entre los afios 60 y 70.

> Este movimiento lo lideran personas con diversidad funcional que luchan por su emancipacién y empoderamiento.

> Este modelo parte de que las personas ho tienen deficiencia, sino diversidad: lo que sufren no es discapacidad, sino marginacidn e injusticia frente a su diversidad.

-> Considera que la sociedad construye la discapacidad (paradigma biopsicosocial) y_la deficiencia; lo que deberia ser percibido como otra manera de ser y de hacer las cosas,

lo es como un déficit no deseable, como una de-ficiencia y dis-capacidad.

> Para este modelo, el concepto «persona con discapacidad» es el lltimo y mds amable de una sucesién de vocablos (monstruo, idiota, indtil, subnormal, lisiado, retrasado,

invdlido, minusvdlido, disminuido, deficiente, impedido, discapacitado..) que no logran desembarazarse de la mirada negativa hacia ese otro diferente, una mirada que es la

fuente de su segregacién y a veces exterminio.

> Propone ho un simple cambio de nombre, sino un proceso de resemantizacién activista, de critica, denuncia, deconstruccidn de lo que crean las actuales palabras,

sustituyéndolas por otras que digan nuevas cosas porque parten y generan nuevas visiones y relaciones.

» Si bien este término ha tenido una rdpida acogida en humerosos contextos, se utiliza la expresién pero no toda la propuesta que subyace a la misma -a excepcidn de los activistas

convencidos de este paradigma, y el término continua designando a personas que se considera que tienen una deficiencia orgdnica que les provoca dificultades en su

interaccion con los otros y con el mundo.

= Por otro lado, el término plantea unos problemas dificiles de resolver en el enfoque de la ética aplicada, problemas relacionados con la dotacién de recursos o con la necesidad

de recibir una atencién médica o terapéutica. Si hablamos de diversidad, y todos somos diversos, nada justificaria las ayudas (sociales, econdmicas, etc.) o las acciones especificas

de intervencion con las personas que la presentan.

Aunque el texto ha querido recoger ese matiz de diversidad, se sigue utilizando el concepto “Personas con Discapacidad”, de acuerdo a las argumentaciones de autores como Canimas

y a las directrices de Asociaciones tan potentes en el dmbito de la discapacidad como la AAIDD (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) cuyo avance en la

concepcién de la discapacidad intelectual marca las directrices que se siguen internacionalmente.

LOS TRASTORNOS DEL (NEURO) DESARROLLO

Trastornos del Desarrollo. Este concepto también ha sufrido una clara evolucién, bastante similar a la
discapacidad, sucediéndose a lo largo del tiempo los mismos enfoques (médico-rehabilitador, social,
biopsicosocial) para intentar comprenderlos y plantear la intervencidn.

> En la clasificacion diagndstica de los trastornos mentales (DSM) que propone la Asociacién
Americana de Psiquiatria ha habido cambios sustanciales desde la primera vez que incluyé el
término de trastornos del desarrollo, pues se referia exclusivamente al autismo infantil
(trastorno profundo del desarrollo) y a los trastornos del lenguaje y del cdlculo (trastornos
especificos del desarrollo) (DSM-III, APA, 1980).

TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO. DSM-5 (APA,2013)

Discapacidad Intelectual

Trastornos de la Comunicacion

Trastorno del Espectro Autista

Trastorno por Déficit de Atencion con Hiperactividad

Trastorno Especifico del Aprendizaje

Trastornos Motores

> En la edicién actual (DSM-5, APA, 2013), entre los cambios propuestos, se observa (por primera vez) una organizacion de los trastornos que tiene en cuenta el desarrollo y el
ciclo vital; de ahi, la inclusidon de una supracategoria denominada trastornos del neurodesarrollo que incluye: ... un grupo de afecciones con inicio en el periodo del desarrollo. Los

trastornos se_manifiestan normalmente de manera precoz en el desarrollo, a menudo antes de que el nifio comience la escuela primaria, y se caracterizan por un déficit del
desarrollo gue produce deficiencias del funcionamiento personal, social, académico u ocupacional. E/ rango de los déficits del desarrollo varia desde limitaciones muy especificas de/
aprendizaje o del control de las funciones ejecutivas hasta deficiencias globales de las habilidades sociales o de la inteligencia.
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En esa nueva propuesta, se explicita la implicacién del nivel neurobiolégico en el origen de esos trastornos al adoptarse el término de neurodesarrollo para denominarlos; se propone
abiertamente la relacién entre los trastornos del desarrollo y la discapacidad; y, ademds, se incluye la discapacidad intelectual en esa supracategoria de trastornos del
neurodesarrollo. Con lo cual, las fronteras entre el dmbito de los trastornos y de la discapacidad quedan desdibujadas.

> Se entiende por Trastorno: ..una agrupacion de signos y sintomas basada en su frecuente coocurrencia, que puede sugerir una patogenia, una evolucion, unos antecedentes
familiares o una seleccion terapéutica comunes...Es conceptualizado como un sindrome o patron comportamental o psicologico de significacion clinica, asociado a un malestar (e,
dolor), a una discapacidad (ej., deterioro en una o mds dreas de funcionamiento)... (DSM-IV).

e Los trastornos producen deficiencias en el funcionamiento que pueden limitar las acciones de la persona en diferentes dmbitos y con distinta amplitud, por lo tanto trastorno y

discapacidad implican necesidades de apoyos y recursos bastante similares. En esa linea aparece el término Discapacidades del Desarrollo que propone la AAIDD en
2006, para referirse a alteraciones que se originan antes de los 18 afios: estrechamente vinculadas con la discapacidad intelectual (TEA, sindromes epilépticos, etc.); que
implican limitaciones en diferentes dreas del desarrollo (lenguaje, aprendizaje, autocuidado, etc.) con una alteracion significativa del funcionamiento social y/o cognitivo: y
que van a necesitar un tipo de intervencion similar al de la discapacidad intelectual.

e Desde una perspectiva también integradora pero diferente, la GAT (Federacién Nacional de Asociaciones Autonémicas de Profesionales de Atencién Temprana, 2011), propone
una clasificacién diagnéstica que recoge las diferentes clasificaciones que se han propuesto para las alteraciones infantiles: la ODAT (Organizacién Diagnéstica para la Atencidn
Temprana). Se _estructura en 3 niveles, en el 2° nivel se describen los trastornos o disfunciones que se pueden diagnosticar en el nifio (ver tabla); no se hace distincién entre
discapacidad y trastorno. Todas las situaciones que, por los motivos que sean, se separan del desarrollo ontogenético mds tipico se han incluido bajo el mismo término; aqui se ha
optado por el de trastorno.

TRASTORNOS EN EL DESARROLLO (a partir de ODAT, GAT, 2004)
En el Desarrollo Motor

Visuales

Auditivos

Psicomotores

e Tras revisar, desde distintas perspectivas, qué se entiende por discapacidad y
trastorno; y de comprobar lo difuso y/o confuso que son los limites entre esas
categorias, el texto opta por la expresion de desarrollos diferentes para
referirse a esas situaciones evolutivas que se caracterizan por presentar

cursos diferentes de los que se producen en la ontogénesis mds tipica, en el Del Desarrollo Cognitivo

desarrollo de la cognicién, comunicacién, lenguaje, motricidad, atencién, emocidn, Trastornos | Del Desarrollo del Lenguaje

etc. Son otras formas de desarrollo (alteraciones, discapacidades, De la Expresién Somdtica

trastornos) que se desvian de los patrones mds frecuentes o habituales que Emocionales

suelen acompatiar a la persona a lo largo de su ciclo vital. De la Regulacion y Comportamentales
De la Relacién y la Comunicacién
Oftros
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3. APROXIMACIONES TEORICAS AL ESTUDIO DE LAS ALTERACIONES DEL DESARROLLO DESDE UNA PERSPECTIVA EVOLUTIVA

e Al estudiar, evaluar e intervenir con personas con desarrollos diferentes es fundamental trabajar desde un marco tedrico claro que dirija huestras acciones y nos ayude a comprender
el porqué de lo que observamos. Como reza una frase cldsica en el dmbito de la Psicologia, en general, y de la Psicologia del Desarrollo, en particular, «si_quieres avanzar, hazte con
una teoria, (Karmiloff-Smith e Inhelder, 1974).

e Conocer y ser consciente del marco teérico que estamos asumiendo en nuestra intervencién con personas con un desarrollo alterado debe suponer siempre el punto de partida.

o Existen dos aproximaciones tedricas que siguen teniendo una mayor repercusién y relevancia sobre nuestras concepciones en este dmbito: la innatista y la neuroconstructivista, no
exclusivas del estudio de las alteraciones del desarrollo (tfambién constituyen teorias explicativas del desarrollo tipico).

> Cada uno de estos marcos tedricos busca poder describir y explicar cémo se forman las funciones psicoldgicas y, en definitiva, el funcionamiento humano. Ahora bien, sus
concepciones sobre el desarrollo tipico tienen repercusiones radicalmente diferentes, no solo sobre su modo de entender el desarrollo alterado, sino también sobre lo que el
estudio de los trastornos del desarrollo puede aportar de cara a la comprensién del desarrollo tipico.

Para abordar el planteamiento que tiene cada uno de ellos acerca de los trastornos del desarrollo, seguiremos el enfoque de Annette Karmiloff-Smith, quien ha realizado relevantes y
muy influyentes contribuciones a la disciplina.

LA POSTURA INNATISTA

Plantea que la_arquitectura cognitiva humana (cémo se forman y organizan las funciones psicoldgicas y sus correspondientes correlatos cerebrales), es el resultado de un conjunto de
pre-especificaciones innatas.

e Considera que los genes determinan -de forma necesaria- la_existencia de médulos encargados del procesamiento de estimulos especificos de un dominio determinado. Cada
uno de estos médulos tendria un sustrato neural localizado y especifico, operaria a través de mecanismos encapsulados que ho entrarian en interaccién con otras funciones
cognitivas, seria innato y estaria encargado del procesamiento de solo una clase particular de estimulos -seria especifico de dominio-. Si consideramos distintos dominios (ej, el
del lenguaje, procesamiento espacial, procesamiento numérico...), a cada uno de ellos le corresponderia un médulo de procesamiento especifico; habria un médulo para el lenguaje,
ofro para el procesamiento espacial... Esta organizacion modular, innata, estaria presente desde el inicio de la vida del individuo.

e Plantea que la filogénesis (historia de desarrollo de nuestra especie) ha pre-especificado la ontogénesis (historia de desarrollo de la persona). Asi, ante las presiones evolutivas
de la especie, se habrian primado determinadas respuestas que tendrian una codificacidh genética concreta. Por ejemplo, se habria primado la utilizacién del lenguaje vy, por ello,
este quedaria codificado genéticamente de forma univoca. Por tanto, se postula una relacién directa y unidireccional desde los genes a las funciones psicoldgicas superiores y
sus sustratos neurales. Como consecuencia de la pre-especificacion innata, el cerebro se encontraria parcelado en distintas partes dedicadas a funciones diferentes.

- Para ilustrar esto, se emplea la metafora de la “navaja suiza”. Esta navaja tiene distintas herramientas diferenciadas e independientes, cada una de ellas para una
funcidn especifica. Nuestro cerebro estaria organizado de la misma manera (también nuestra mente): un compendio de médulos independientes entre si y, con una funcién
determinada, el procesamiento de los estimulos de un dominio especifico. Desde esta postura, si las pre-especificaciones innatas tienen un papel tan determinante sobre
el funcionamiento del individuo, el ambiente tendrd un papel menor (se concibe de manera estdtica, siendo un mero desencadenante del funcionamiento en un dominio
determinado).
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Trata de explicar el funcionamiento humano (en el desarrollo tipico y en el alterado). Pero, (qué papel desempefia el desarrollo dentro de la postura innatista?: el desarrollo
tiene un papel muy secundario: si la organizacion y el funcionamiento cognitivo estdn pre-especificados de forma innata, el desarrollo es simplemente el tiempo en el que se va
madurando y van desplegdndose los mecanismos innhatos (seria el resultado de las predisposiciones innatas).

-> Siguiendo la metdfora, si cada una de sus herramientas es independiente y cumple una funcién determinada, cuando una de ellas se estropea, deja de funcionar, pero el
funcionamiento de las demds se mantiene intacto. Esto es, se produce un déficit selectivo en yuxtaposicién a las demds funciones, que se mantienen preservadas. Lo mismo
sucederia en el cerebro humano. Numerosos trabajos sefialan cémo, cuando un adulto (desarrollado de forma tipica) sufre una determinada lesion cerebral, su
funcionamiento posterior puede presentar disociaciones: se pueden producir déficits especificos en solo algunas funciones, manteniéndose las demds infactas. Por
ejemplo, en la agnosia verbal, la persona presenta un déficit selectivo para el reconocimiento e identificacién del lenguaje, pudiendo en cambio reconocer otros estimulos
auditivos como la misica y los sonidos ambientales.

La evidencia a favor de este planteamiento modularista (reflejado en esta metdfora) es mayor cuando se constatan casos de “dobles disociaciones"” (cuando algunas lesiones
cerebrales tienen como consecuencia una combinacién concreta de funciones deficitarias y preservadas, mientras que otras acarrean el patrén opuesto). Ejemplo, la doble
disociacion referida a la agnosia verbal la constituye la agnosia no verbal, en la que se observa que el procesamiento de patrones musicales y sonidos ambientales estd dafiado
mientras que el funcionamiento del lenguaje se encuentra intacto. A partir de esta evidencia empirica, desde la neuropsicologia adulta, se concluye que el cerebro (adulto)
presenta una estructura modular.

Se emplea una argumentacion idéntica para dar cuenta de las alteraciones del desarrollo. Asi, el desarrollo alterado se explica como el resultado de la presencia conjunta de
un conjunto de mddulos dafiados, y otros preservados. Algln defecto genético (conocido o no) dafia los circuitos cerebrales asociados a funciones especificas. Puesto que, este
marco entiende que los genes determinan de forma directa y especifica las funciones cognitivas y sus correlatos heurales, y que el cerebro estd modularizado desde el inicio de
la_vida, el hecho de que alglin gen o combinacién de genes presente una alteracidn tendrd como consecuencia que solo las funciones predeterminadas por dicho material genético
serdn dafiadas, manteniéndose intactas las demds, que no estarian afectadas hi relacionadas con el déficit genético en cuestion.

> Por tanto, un trastorno del desarrollo se explicaria como consecuencia de la existencia de un déficit especifico en un médulo concreto (vinculado al material genético
dafiado). Por ejemplo, esta légica subyace a algunas explicaciones referidas al trastorno del espectro de autismo, tales como la teoria que plantea que dicho trastorno es
el resultado de un déficit selectivo en el médulo encargado de las habilidades mentalistas.

Como _apoyo a esta légica explicativa, se toman los trastornos del desarrollo en los que su perfil cognitivo asociado (su fenotipo) se caracteriza por presentar un patrén desigual
de funcionamiento, con fortalezas y debilidades (las dreas afectadas). incluso, en algunos casos, en las dreas de mejor funcionamiento, tras la administracién de pruebas
estandarizadas, se encuentran puntuaciones dentro del rango considerado como "normal”. Esto se interpreta como evidencia de un funcionamiento intacto en el drea evaluada.

Por ejemplo, las personas con sindrome de Williams -trastorno del desarrollo de origen genético conocido (pérdida de material genético en el brazo largo de uno de los
cromosomas 7 homdlogos)- suelen obtener:
-> puntuaciones muy elevadas en pruebas estandarizadas de reconocimiento de rostros.

> déficit severo en otras dreas del procesamiento visoespacial, como se pone de manifiesto en tareas de construccién espacial.

Desde el innatismo, seria un ejemplo de funcionamiento disociado (reconocimiento de rostros intacto; habilidades de construccién espacial dafiadas). También se considera
que los frastornos del desarrollo evidencian dobles disociaciones. Mientras que las personas adultas con sindrome de Down presentan un mejor funcionamiento en el
procesamiento numérico que en el del lenguaje, los adultos con sindrome de Williams tienen mejores habilidades para el lenguaje que para los nimeros.
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e Al igual que en la neuropsicologia adulta, la_presencia de disociaciones y dobles disociaciones en los trastornos del desarrollo es una evidencia mds de que el cerebro estd
modularizado. Como el origen de los trastornos seria genético (aunque también existen trastornos del desarrollo vinculados a causas ambientales), se asume que dichos médulos son
innatos. Desde el innatismo, a partir de los ejemplos anteriores, se deduciria la existencia de médulos innatos para el procesamiento de rostros, del lenguaje y nimeros. Estos
médulos caracterizarian la arquitectura cerebral y cognitiva de las personas con trastornos del desarrollo y con desarrollo tipico, que seria la misma (sin médulos dafiados). En
estas (ltimas, al no haber dafio genético, no se pueden observar disociaciones, por lo que es mds dificil estudiar la organizacion y estructura cerebral y cognitiva. Es decir, el
estudio de las alteraciones del desarrollo ofrece una oportunidad Unica para investigar como estd organizado el cerebro y la mente de las personas con desarrollo tipico.
Los trastornos del desarrollo serian como «una ventana» de acceso directo a huestro conocimiento sobre el desarrollo tipico.

e Estudiar los trastornos del desarrollo de origen genético conocido puede servir para revelar las correspondencias -directas- entre los genes y las funciones psicolégicas
superiores. Ejemplo, en el caso del famoso gen FOXP2. Al descubrirse que, dentro de una misma familia ("la familia KE"), algunos de sus miembros sufrian un trastorno del
lenguaje, y que todos estos miembros presentaban una alteracién en el gen FOXP2, se llegé a considerar que ese gen era el responsable del lenguaje.

LA POSTURA NEUROCONSTRUCTIVISTA

Acepta la existencia de un componente innato que opera sobre la formacion de las funciones psicoldgicas.

Niega una correspondencia directa y univoca de la genética a la cognicién.

Plantea que las restricciones biolégicas que impone la genética producen efectos de muy bajo nivel y por tanto, no pueden ser especificos de un dominio determinado.

vy v v

Defiende que, a lo largo del desarrollo, tales pequefios efectos, en cascada, acaban afectando mds a unos dominios que a otros porque dichos efectos tienen una relevancia
diferencial para las distintas funciones psicoldgicas. Esto es, algunos de estos efectos son mds relevantes para unos dominios que para otros.

e El papel del componente innato no es determinista.

- El desarrollo humano es el resultado de la interacciéon multidireccional entre genes, cerebro, cognicién, comportamiento y ambiente. La arquitecturay organizacion cerebral y
cognitiva resultante es una propiedad emergente de las relaciones dindmicas entre tales niveles explicativos. Se_admite la posibilidad de que en el cerebro adulto haya un cierto
grado de modularizacion (como se defendia desde el enfoque de la neuropsicologia adulta), pero seria un producto del desarrollo, no algo presente desde el inicio de la vida. De
hecho, la evidencia muestra que el cerebro de un bebé se encuentra altamente interconectado (y no parcelado en dreas o médulos independientes).

> La evolucion, en vez de primar un cerebro pre-especificado desde el nacimiento (metdfora de la navaja suiza), lo ha dotado de gran flexibilidad, lo que facilita la enorme
capacidad de aprendizaje humano. Cuando el nifio hace, su cerebro no es una entidad estdtica, estd en desarrollo e ird cambiando a lo largo de la ontogénesis, transformdndose no
solo en funcién de restricciones innatas bioldgicas, sino también en funcién de la seleccién y el procesamiento activo que el nifio haga de los distintos tipos de estimulos
ambientales. El papel del ambiente es dindmico y formante (contrasta con el papel estdtico y meramente desencadenante que se le otorgaba desde la postura innatista).

> ¢Coémo se concibe el desarrollo dentro de la postura neuroconstructivista? Se le otorga un papel crucial. Es el desarrollo en si mismo el que da cuenta de nuestro
funcionamiento y de nuestra organizacién cerebral y cognitiva, el que explica cémo llegamos a ser de una determinada manera.

> Defiende que, para comprender el desarrollo tipico y el alterado -para comprender los distintos tipos de fenotipos resultantes asociados a los mismos-, es fundamental
estudiar las trayectorias del desarrollo. Para ello, es preciso evaluar los cambios que se producen a lo largo del tiempo e identificar cémo, durante la ontogénesis, van
interactuando los distintos niveles del sistema (genes, cerebro, cognicién, conducta y ambiente).
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Segln estos argumentos, es imposible considerar gue las alteraciones del desarrollo se puedan explicar aludiendo a un conjunto de médulos deficitarios y preservados. Un nifio
con un trastorno del desarrollo no nace con unas dreas cerebrales dafiadas y otras intactas, como si fuera posible que el material genético vinculado al trastorno afectase
selectivamente a determinadas regiones cerebrales -asociadas a funciones psicoldgicas especificas-, dejando a su vez intacto el resto del cerebro. La alteracion genética implica
que su cerebro sea diferente desde el inicio; por consiguiente. también se desarrollardé de forma diferente a lo largo de la ontogénesis. No solo eso, el ambiente de
desarrollo de la persona también serd distinto, lo que tendrad igualmente un claro impacto sobre el funcionamiento de la misma.

En el desarrollo tipico, diferencias sutiles en los estilos de interaccion entre padres e hijos conllevan diferencias en el desarrollo de algunos hitos cognitivos. Si esto es asi
en nifios con desarrollo tipico, cudnto mds lo serd en nifios con alteraciones del desarrollo (el hecho de un diagnéstico o sospechar que algo va mal, afectard al modo en que se
relacionan con los hijos). Los femores naturales que sienten los padres de nifios con un trastorno del desarrollo pueden tener un efecto sobre el propio desarrollo de sus hijos.

¢Como se explican, desde la postura neuroconstructivista, las disociaciones y dobles disociaciones descritas en los trastornos del desarrollo? Siguiendo los ejemplos de la
postura innatista. A pesar de que las puntuaciones de las personas con sindrome de Williams en tareas estandarizadas de procesamiento de rostros se encuentren en el rango
“hormal”, cuando se estudian los procesos coghitivos y heurales subyacentes, se observan claras atipicidades. Por tanto, su funcionamiento en esta drea no podria describirse como
intacto, lo que pone en tela de juicio la existencia de la disociacién previamente descrita en el dmbito visoespacial en estas personas. Se ha encontrado que, en estos sujetos, el
procesamiento de rostros y el procesamiento espacial se lleva a cabo a través del mismo tipo de procesos cognitivos. En vez de una disociacidn, nos encontramos con una
asociacion entre dominios. Es decir, la_presencia de un perfil de funcionamiento aparentemente desigual no puede tomarse como evidencia directa de la existencia de
médulos preservados y alterados.

En cuanto a la doble disociacién antes mencionada entre el procesamiento numérico y lingiiistico en personas con sindrome de Williams y personas con sindrome de Down, se ha
encontrado que el patrén de funcionamiento descrito en la disociacién se da solo en la edad adulta.

> En la edad adulta se observa un mejor funcionamiento en el procesamiento del lenguaje que en el numérico en el sind. de Williams, y el patrén opuesto en el de Down.

> En los primeros afios de infancia_ambos trastornos presentan retraso del lenguaje. A diferencia de lo que sucede en la edad adulta, en la primera infancia, algunas de las
habilidades de procesamiento numérico son superiores en los nifios con sindrome de Williams que con sindrome de Down. Los perfiles de funcionamiento que se
encuentran en la edad adulta no se pueden tomar como reflejo de lo que sucede al inicio de la ontogénesis. Por tanto, no se podria defender que los trastornos del
desarrollo evidencien la existencia de médulos innatos presentes desde el comienzo de la vida. Este ejemplo sefiala la importancia de estudiar el desarrollo de las personas con
trastornos del desarrollo.

Los resultados de estudios en personas con alteraciones del desarrollo no constituyen evidencias acerca de la arquitectura cerebral y cognitiva de las personas con
desarrollo tipico. Desde la postura neuroconstructivista se acepta, en cambio, la posibilidad de que los estudios de las alteraciones del desarrollo proporcionen informacién
relevante para entender el desarrollo tipico. Ahora bien, no pueden ser una «ventana» a partir de la cual mirar lo que ocurre en el desarrollo tipico, porque el desarrollo de una
persona con una alteracién del desarrollo se encuentra -como la propia nomenclatura empleada indica- alterado.

Es importante distinquir:

- Una cosa es asumir que la organizacién cognitiva de las personas con alteraciones del desarrollo es la misma que la de las personas con desarrollo tipico (al modo de la
neuropsicologia adulta) y de ahi la metdfora de la ventana.

> Otra -muy diferente- es considerar que el desarrollo de las personas con un trastorno del desarrollo es distinto en todos los niveles, aunque su estudio pueda ofrecernos
claves de cara a la investigacién sobre el desarrollo tipico.

El estudio de las personas con alteraciones del desarrollo pone de manifiesto el papel crucial que desempeiia el propio desarrollo en la formacién de cualquier fenotipo.
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NIVELES DE ANALISIS

Intentar comprender los desarrollos (fipicos y diferentes) desde la perspectiva neuroconstructivista BASES GENETICAS
implica contemplarlos desde la interrelacion de miltiples factores (genéticos, heuroanatémicos, GEN 1 < GEN 2 <—= GEN 3 <—= GENN
neurofisiolégicos, procesos psicoldgicos, conductuales, ambientales, socioculturales...).
Para entender estas interrelaciones es (til situarlos en diferentes planos y niveles de andlisis. E 'Q
by £
Podemos distinguir 2 grandes planos: H
] SISTEMA NERVIOSO | 1
e Plano Descriptivo: centrado en el andlisis de los sintomas y de la conducta observable. ‘ oo ﬁ
En este plano se situarian: 2. & ;5
- Las propuestas clasificatorias de los trastornos del desarrollo (DSM, CIE). 4
> Algunos planteamientos clinicos y psicoeducativos que focalizan la intervencién en la reduccién o PROCESOS PSICOLOGICOS B E
eliminacién de sintomas observables sin considerar los mecanismos o procesos que estdn en la | COGN—t—t= LENG. <+—t COMUN. +—m ATENC.. | B
base de esos comportamientos. L = B
=ha 1
e Plano Explicativo: caracterizado por el interés en el funcionamiento de esos mecanismos y 3
procesos de los que dependen los comportamientos que observamos directamente. — — — —
CONDUCTAS OBSERVABLES
> En este plano, se pueden distinguir distintos niveles de andlisis que van a depender de la dptica COND 1 === COND'2<¢—o=COND 3 ==—0=COND 4
desde la que se plantee el estudio o la investigacién, y que nos van a proporcionar diferentes

>

tipos de explicacion (neuroanatémica y neurofisioldgica, neuropsicoldgica, psicosocial...). Niveles de Andlisis en los Trastornos del Desarrollo

Vygotski fue el primero en plantear la necesidad de pasar del estudio de los sintomas (nivel conductual) al andlisis de los cambios que se producen en los procesos de
desarrollo (nivel psicoldgico): La dificultad de la comprensién del desarrollo del nhifio retrasado surge a causa de que el retraso se ha tomado como una cosay no como un proceso. Su
idea era que no habia que dejarse atrapar por la variabilidad y aparente dispersion de los sintomas comportamentales, sino descubrir las regularidades internas, la Idgica que subyace
a los desarrollos diferentes.

Karmiloff-Smith (2009), en esa misma linea, plantea la importancia de trascender el nivel comportamental para considerar los procesos que subyacen a la conducta, ya que estos
pueden resultar tremendamente informativos. Por ejemplo, el reconocimiento de rostros es un drea de fortaleza dentro del perfil cognitivo del sindrome de Williams, hasta tal
punto que, en pruebas de evaluacidn estandarizadas, las personas adultas con este trastorno obtienen puntuaciones dentro del rango considerado como “"hormal”.

Sin embargo, los procesos cognitivos subyacentes son cualitativamente distintos. A diferencia de lo que se observa en el desarrollo tipico, estas personas resuelven este tipo de
tareas empleando un procesamiento por componentes basdndose en los rasgos individuales (en vez de en aspectos mds globales y de relaciones entre rasgos).

Este tipo de procesamiento deriva, a su vez, de procesos de muy bajo nivel que se observan ya en la primera infancia. En concreto, se relaciona con las dificultades que presentan los
nifios pequefios con este sindrome para planificar rdpidos movimientos oculares -al tener esta dificultad, se focalizaria la atencién fundamentalmente en elementos individuales-. El
mismo tipo de procesamiento basado en rasgos se observa en otras dreas, como la espacial o la humérica, dreas que, sin embargo, se consideran deficitarias dentro del perfil
cognitivo del sindrome.
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Ademds de la asociacién detectada entre los distintos dominios, este ejemplo ilustra cémo, a partir de una evaluacidn centrada en los procesos, se puede evidenciar la necesidad de
intervenir no solo en las dreas deficitarias sino también en las de fortaleza, ya que los procesos subyacentes a estas Ultimas pueden ser igualmente atipicos. La intervencidn, en el

caso que nos ocupa, podria tener como punto de partida el abordaje del déficit hallado en los procesos de mds bajo nivel, plantedndose como primer objetivo, por tanto, un
entrenamiento en movimientos oculares. Dado que el déficit se observa desde los primeros momentos del desarrollo, la intervencién deberd realizarse, ademds, lo mds
tempranamente posible.

» Como se observa en la figura, la persona es el resultado de un conjunto de factores complejos, y dindmicos que operan de forma simultdnea y no lineal, y que se encuentran en
continua_interaccion con el medio. Se trata de un proceso en el que pueden emerger nhuevas propiedades, estructurales y funcionales, como consecuencia de las interacciones dindmicas

del sistema multinivel persona-medio.

Por ello, la_ comprension de los desarrollos que son diferentes requiere tener en cuenta la interrelacién que existe entre todos los niveles y procesos implicados, aunque dependiendo

de la perspectiva concreta en la que nos situemos hos interesen mds unos aspectos que otros. Desde la Psicologia del Desarrollo, el objetivo es analizar los procesos neuropsicolégicos

y neurocognitivos que estdn en la base de las alteraciones que observamos en la conducta de las personas que se desarrollan de manera diferente a la tipica, para, a partir de

ahi poder disefiar estrategias de prevencién y de intervencion que se adapten a sus necesidades (comunicativas, cognitivas, lingiiisticas, interactivas...) en los distintos contextos de

desarrollo.

4. PREVENCION, DETECCION Y ATENCION TEMPRANA

Durante el desarrollo se pueden producir circunstancias que alteren su curso normativo o tipico. Para prevenir o minimizar sus consecuencias es necesario adoptar un enfoque evolutivo al
identificar posibles factores de riesgo y proteccion de los trastornos del desarrollo, y de proponer estrategias de prevencion. Adoptar este enfoque es importante, ya que solo es

posible conocer la significacidn de esos factores si se tiene en cuenta el momento evolutivo en el que se encuentra la persona y sus posibles interacciones con los procesos de desarrollo.

FACTORES DE RIESGO Y FACTORES DE PROTECCION

» Rutter (1985) define factor de riesgo como aquello que aumenta la probabilidad de que aparezca una alteracién y factor de proteccion como lo que reduce el impacto negativo del
factor de riesgo.

FACTORES PERSONALES CONTEXTUALES
Biologicos | Psicologicos De los Padres Del Sistema Familiar Del Sistema de Tratamiento De la Red Social
DE Desarrollo psicolégico | Buena adaptacién a la paternidad. Vinculo afectivo seguro. La familia acepta la intervencién | Buena red de apoyo social.
2 Buena salud | adecuado a la edad Expectativas adecuadas sobre el desarrollo | Estilo educativo democrdtico. | propuesta por los profesionales. | Estrés familiar bajo.
PROTECCION | figicq, cronoldgica. de su hijo. Organizacién familiar Buena coordinacién entre los Ubicacién educativa apropiada

Temperamento fdcil.
Buena autoestima.
Alta autoeficacia...

Modelos internos de relacion seguros.

Buena autoestima como padres.

Estrategias de afrontamiento funcionales...

flexible.
Implicacidn del padre.
Satisfaccién marital...

profesionales implicados.

Apoyo de los compaiieros.
Nivel socioeconémico alto...
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FACTORES BIOLOGICOS
Prenatales Perinatales Posnatales
Antecedentes familiares (discapacidades visuales, auditivas, fisicas; Recién nacido con peso < P 10 para su edad gestacional. Infecciones posnatales del SNC
trastornos neuroldgicos, mentales, etc.). Recién nacido con peso < 1.500 grs. (meningitis, encefalitis).
Cromosomopatias (frisomia 21 , trisomia .18, efc.). Edad gestacional < a las 37 semanas. Si < 32 semanas es un factor Traumatismo craneoencefdlico.
Sindromes dismérficos. de riesgo elevado. Hidrocefalia adquirida.
Neurometabolopatias (tirosinemia, citopatias mitocondriales, etc.). Recién nacido con Apgar < 3 al mihuto, o < 7 a los cinco minutos. Dafio cerebral.
Malformaciones del SNC (mielomeningocele, agenesia del cuerpo calloso, etc.). Asfixia severa (requiere reanimacion profunda del recién nacido y Otitis media crénica o recidivante.
Hidrocefalia congénita. manifiesta signos de afectacidn neurolégica. Otros.
Patologia craneal. Convulsiones heonatales.
Insuficiencia placentaria. Recién nacido con valores téxicos hiperbilirrubinemia.
Drogas y Agentes ototéxicos que puedan afectar al feto (antibidticos, Sepsis, meningitis o encefalitis neonatal.
anticoagulantes, etfc.). Disfuncidn neurolégica persistente (mds de siete dias).
Infecciones (SIDA, rubeola, toxoplasmosis, citomegalovirus, etc.). Administracién de agentes ototéxicos durante un periodo
Radiaciones. prolongado.
Otros Otros.

o3 e FAMILIARES

Caracteristicas de los Padres

Caracteristicas de la Familia

Estrés durante el Embarazo

Estrés en el Periodo Neonatal y Posnatal

Edad de los padres, inferior a 20 o
superior a 40

Padres drogodependientes; con
discapacidades o trastornos
mentales.

Antecedentes de retiro de tutela,
guardia o custodia de otros hijos.
Otros.

Ruptura familiar y/o situaciones
criticas.

Ambientes familiares gravemente
alterados.

Antecedentes y situaciones de
maltrato fisico y/o psicolégico.
Familias excluidas socialmente.
Familia monoparenttal.

Otros.

Situaciones familiares criticas.
Embarazos no aceptados,
accidentales y traumatizantes.
Embarazos multiples.
Informacién de malformaciones o
lesiones en el feto (probables o
confirmadas).

Otros.

Parto mdltiple.

Diagndstico perinatal de posible discapacidad o malformacién somdtica
Hospitalizaciones frecuentes o prolongadas.

Situaciones de maltrato fisico y/o psicolégico.

Cambios frecuentes de cuidadores.

Institucionalizacién.

Negligencia.

Pérdida de algin miembro de la familia (abandono, separacién, defuncidn)
Oftros.

AMBIENTALES

Exposicion a Entornos Ambientales

Factores de Estrés

con

Exposicion a Entornos Sociales con Factores de Estrés

Exposicion a Factores de Exclusion Social de la
Familia

Nacimiento y/o permanencia en prision.

Hospitalizacién prolongada.
Institucionalizacién.

Exposicién a entornos hiper o hipo estimulantes.

Otros.

Otros.

Exposicion a escenas de violencia (domicilio, institucién TV...).
Exposicién a prdcticas y situaciones inadecuada.

Condiciones de vida que propician el aislamiento social.
Familia con dificultades de acceso a los recursos sociales.
Estigmatizacion.

Confluencia de factores de exclusién.
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Los factores de riesgo y proteccion no son independientes entre si, ni de la influencia de variables ambientales. La interdependencia entre ellos se manifiesta en numerosas

alteraciones del desarrollo.

> Ejemplo, la fenilcetonuria es una enfermedad que afecta a 1/15.000 nifios y se asocia con discapacidad intelectual. Se produce por un fallo en la enzima responsable de transformar la
fenilalanina en tirosina (los niveles elevados de fenilalanina van a provocar alteraciones en el crecimiento y madurez cerebral, y en consecuencia alteraciones en el desarrollo
intelectual). Si se detecta de forma temprana y se proporciona al nifio una dieta libre de fenilalanina se previene la enfermedad.

> El hipotiroidismo congénito, enfermedad que se caracteriza por la incapacidad de las células tiroideas para sintetizar la tirosina, lo que origina una grave discapacidad
intelectual. Se puede prevenir si se detecta tempranamente y se administra al nifio tirosina sintética.

Es frecuente encontrar diversos factores encadenados y que la_exposicion a distintos factores tiene un efecto acumulativo.
> Angold y Costello (2005) sostienen que en el desarrollo del riesgo hay 3 cuestiones importantes relacionadas con el tiempo:

Cuestiones Importantes
relacionadas con el

Tiempo en el
Desarrollo del Riesgo

[ 1.

\

El Tiempo como componente del riesgo en relacion con el estadio de desarrollo de la persona. Un mismo factor de riesgo puede relacionarse

con un trastorno de diferentes maneras dependiendo del momento evolutivo en el que se encuentre la persona.

» Hay, Kumary Everit estudiaron las relaciones entre la depresién en madres y sus consecuencias en el desarrollo de sus hijos.
-  Si la depresidn ocurria en el primer afio de vida se asociaba con ciertos problemas motores en el nifio.
- Sila depresion materna aparecia en el segundo afio de vida se asociaba con problemas de lenguaje.

. El Tiempo como indicio del mecanismo de accion del factor de riesgo. Si se analiza el tiempo transcurrido desde la exposicién al factor de

riesqgo, la duracidn y frecuencia de la exposicidn se puede conocer cémo opera el factor.

» Offord y cois tras una investigacién manifestaron que los nifios de familias que se encontraban por debajo del nivel de pobreza, en dos o
mds momentos de la evaluacién, tenian un mayor riesgo de presentar trastornos de conducta que los nifios que nunca habian vivido en la
pobreza o que los que se habian encontrado en ese nivel en un solo punto en el tiempo.

. El Tiempo histérico como componente del riesgo. Los resultados de investigaciones a lo largo de periodos temporales amplios pueden tener

incidencia sobre el conocimiento de la etiologia de determinados trastornos.

> Las investigaciones para analizar las relaciones entre la administracién de algunas vacunas (sarampién, paperas, rubeola) y la presencia de
autismo han proporcionado evidencia acerca de la exclusidn de las vacunas como factor causante de ese trastorno.

Los factores de proteccién son modificadores de los factores de riesgo. Primero hay que identificar el riesgo y después buscar los factores que pueden reducir su impacto negativo a

través de procesos de prevencidn.

PREVENCION Y DETECCION

= El Concepto de Prevencidén fue definido por Caplan (1964) para referirse a los conocimientos profesionales que se podian utilizar para disefiar y llevar a cabo programas para

reducir la incidencia de alteraciones. Cuando se aplica al dmbito de los desarrollos diferentes se evidencia la necesidad de conocer los distintos estadios por los que pasan los

nifios y los cambios que se van produciendo en sus relaciones con el mudo fisico y social.

= El conocimiento del desarrollo tipico es el marco de referencia bdsico para poder detectar cuanto antes desarrollos que cursan por otras vias.

* Las intervenciones preventivas se pueden clasificar de diferentes formas, siendo la mds conocida, la propuesta por Caplan (clasifica la prevencién en funcién de la presencia o

ausencia de una alteracién o trastorno).
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[ Primaria: utilizacién de estrategias antes de que aparezca el trastorno. El objetivo es eliminar posibles factores de riesgo antes de que produzcan un
trastorno. Es la forma de prevencién por excelencia.
— Ejemplo: programa de atencién y preparacion durante el embarazo y parto, pruebas de fenilcetonuria a recién nacidos, deteccién universal
neonatal de la hipoacusia, vacunas, programas de control del nifio sano, etc.

Secundaria: se dirige a prevenir el trastorno en grupos de personas que han estado, o estdn, expuestas a factores de riesgo. Se realiza en grupos de
Tipos de Prevencién < alto riesgo para la presentacién de determinados trastornos; se trata de eliminar el riesgo proporcionando factores de proteccidn.

Caplan — Ejemplo: programas de seguimiento de hermanos de nifios con autismo, programas de seguimiento de nifios con bajo peso, deteccidn de hipoacusia
en nifios con alto riesgo, programas de seguimiento del aprendizaje en lectoescritura en nifios con trastornos especificos del lenguaje, etc.

Terciaria: cuando el trastorno ya se ha presentado. Su objetivo es detectarlo cuanto antes para evitar su progresién, y minimizar sus efectos.

Es de capital importancia detectar las alteraciones del desarrollo en el momento en el que se manifiestan los primeros signos, para comenzar a intervenir y

evitar que se vayan consolidando estrategias inadecuadas de relacién con el nifio. El conocimiento de signos de alerta para la detecciénh de trastornos del
\ desarrollo se hace necesario para todos aquellos profesionales que trabajen con nifios.

Las Intervenciones Preventivas necesitan equipos interdisciplinarios que
incluyan diferentes dmbitos de actuacidn: servicios de salud, servicios
sociales, servicios educativos. Desde hace afios se estdn desarrollando
diferentes iniciativas que establecen cudles son los niveles de deteccion que

Niveles de Andlisis, Objetivos y Agentes implicados en el proceso de Deteccion y

Diagnésﬁco en las Alteraciones del Desarrollo hay que plantear, y los objetivos, los servicios y agentes responsables de
NIVEL DE ANALISIS 1 cada uno de ellos (ver tabla).
e Considerar aspectos prenatales y perinatales de riesgo:
Vigilancia del Desarrollo existencia de algin familiar con el trastorno; nifios e 1°" Nivel: Vigilancia del desarrollo. Primera actuacién en los
adoptados sin antecedentes biolégicos conocidos; sindromes protocolos de deteccién. Para realizar el seguimiento del desarrollo

e Servicios de atencién primaria

o Escuelas infantiles geneticos. infantil en el contexto educativo pueden utilizarse diferentes

g fﬁ?s'def“ Iosdmclmvos de p'ﬂe,",c"'paf'm,‘ de la farnl'l'“ ; instrumentos, entre ellos, las Escalas de Observacién del Desarrollo
alteraciones de la comunicacion, relaciones sociales...). . . . . .
infantil (EODIS). Permiten valorar diferentes dreas de desarrollo:

e Valorar los pardmetros del desarrollo comunicativo. fisi | ol - — q lucién d
e Controlar que el desarrollo sigue su curso habitual. motor, fisico, personal y social, perceptivo-cognitivo y de resolucion de

e Valorar la presencia de sefiales de alerta. problemas, lenguaje y comunicacidn; también evaluar si hay un desarrollo
NIVEL DE ANALISIS 2 precoz; determinar la presencia de signos de alerta para alteraciones
Deteccién Especifica del desarrollo. Pueden aplicarse a cualquier alumno de 2 a 5 afios, sin
e Servicios de atencién primariay de salud mental Aplicar instrumentos de deteccién temprana. excepcién C(|9UHG.
¢ Equipos de valoracion de los servicios sociales
* Equipos de atencién temprana e 2° Nivel: Deteccién Especifica: Se inicia cuando no se han observado
NIVEL DE ANALISIS 3 un nimero determinado de hitos del desarrollo al pasar las Escalas o
Diagnéstico Especializado y Atencién Temprana cuando existen signos de alerta que nos hacen sospechar la existencia

Evaluacién diagnéstica especifica, evaluacion del

S . , de una alteracién del desarrollo o riesgo de presentarla.
desarrollo y disefio de programas de intervencion.

e Servicios interdisciplinares especializados

e 3er Nivel: Diagnostico Especializado. Se lleva a cabo por servicios
interdisciplinares, y a la intervencidn temprana.
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LA ATENCION TEMPRANA

* Son intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta, lo mds pronto posible, a las necesidades
transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos. Se debe considerar la globalidad del nifio, y ser
planificadas por un equipo de profesionales de orientacién interdisciplinar o transdisciplinar.

> Objetivo Principal: potenciar el desarrollo y bienestar de los nifios con riesgo de presentar una alteracion en su desarrollo, o que ya lo presentan, posibilitando su
integracion en el medio familiar, escolar y social.

OBJETIVOS DE LA ATENCION TEMPRANA (Libro Blanco de la Atencién Temprana, 2000)

Reducir los efectos de los déficits en el desarrollo global del nifio.

Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo.

Introducir los mecanismos necesarios de compensacién, eliminacion de barreras y adaptacion a necesidades especificas.

Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados, producidos por un trastorno o situacién de alto riesgo.
Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que vive el nifio.

Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencién.

N

La deteccion de alteraciones en el desarrollo es fundamental en la AT e inicia la puesta en marcha de todo el proceso de diagndstico e intervencién especializada. Sin embargo, como se
recoge en el Libro Blanco de la AT, con cierta frecuencia, ese proceso se ve obstaculizado por una serie de hechos:

m Posturas banalizadoras que, desde el desconocimiento del curso del desarrollo y de algunos de sus hitos fundamentales, guitan importancia a algunos problemas planteando el «ya
lo hard>, <ya hablard>...

m Posturas reduccionistas, que consideran que los trastornos del desarrollo son el resultado de factores etiolégicos que son bioldgicos o ambientales, excluyendo concepciones
interactivas e interdependientes en el origen de los mismos.

m Resistencia a diagnosticar trastornos en nifios muy pequefios por miedo al «etiqguetado> temprano, posponiendo la intervencién y demorando la satisfaccién a las necesidades
(interactivas, comunicativas...) que tiene el nifio.

m Desconocimiento de la existencia de «problemas relacionales o interaccionales precoces y negacién del sufrimiento psiquico del nifio.

Todo ello impide que nifios con alteraciones en su desarrollo sean detectados en sus momentos iniciales pudiendo provocar un agravamiento del trastorno, y que aumenten sus consecuencias
negativas en otras dreas del desarrollo o aprendizaje. Un adecuado seguimiento del desarrollo hace posible la deteccién de numerosas alteraciones.

ALTERACIONES DEL DESARROLLO QUE PUEDEN DETECTARSE EN LOS PRIMEROS ANOS (a partir del Libro Blanco de la Atencién Temprana, 2000).
En el 1°" afio Formas severas y medias de pardlisis cerebral, discapacidad intelectual y discapacidades sensoriales.

Durante el 2° afio Formas moderadas o leves de las alteraciones anteriores y trastornos del espectro autista.

Entre los 2 y 4 afios Trastornos y retrasos del lenguaje. Trastornos de conductay trastornos motrices menores.

A partir de los 5 afios Discapacidad intelectual leve, disfunciones en motricidad fina, dispraxias, etc.
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Para conseguir los objetivos de la Atencion Temprana, tras detectar la alteracién y realizar el diagnéstico, o estando éste en proceso (dada su complejidad puede prolongarse en el
tiempo) se elabora un Plan Individual de Atencién Temprana (PIAD).

> El GAT (Grupo de Atencidn Temprana), propone en la Organizacién Diagnéstica para la Atencion Temprana (ODAT) un procedimiento u hoja de ruta sobre cémo llevar a cabo las
intervenciones tempranas partiendo de que han de realizarse en 3 ejes: en el nifio, familia y entorno. Es decir, se supera la posicién cldsica de intervenir sélo en el individuo
como si este se desarrollara de forma aislada e independiente de sus entornos naturales y culturales (familia, colegio...).

] » Recursos. Constituyen los puntos fuertes de cada uno de los ejes.
En cada eje hay que valorar

3 Categorias * Necesidades. Se determinan en funcién de los trastornos que se observen y de los recursos del nifio, su familia y su entorno.

* Apoyos. Son las prestaciones -personales y materiales- que se han programado en funcién de los recursos y necesidades para el nifio, su familia 'y
su entorno.

Aunque se trata de una propuesta realizada desde el dmbito de la AT es generalizable a cualquier etapa del ciclo vital y a cualquier tipo de desarrollo.

5. EL CONCEPTO DE DEPENDENCIA

> El Consejo de Europa en 1998 definié la Dependencia como una necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidianas, o, de manera mds
precisa, como «un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado personal" (p.21 del libro Blanco
de la Atencidn a las personas en situacién de dependencia en Espafia. IMSERSO, 2004),

e Una limitacién fisica, psiquica o intelectual que merme determinadas capacidades de la persona.

e Incapacidad de la persona para realizar por si mismo las actividades de la vida diaria.

o Necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero (Atencidn a las personas en situacién de dependencia en Espafia. Libro Blanco,
IMSERSO, 2004).

Dependencia
Para que se dé, debe darse la
concurrencia de 3 factores

v Es el resultado de un proceso que se inicia con la aparicién de un déficit en el funcionamiento de la persona como consecuencia de una enfermedad, accidente, u otro agente
desconocido. Ello comporta una limitacién en la actividad que, cuando ho puede compensarse mediante la adaptacidn del entorno, provoca una restriccién en la participacion gue se
concreta en la dependencia de la ayuda de otras personas para realizar las actividades de la vida cotidiana.

v Es una situacién de cardcter permanente en la que se encuentra una persona, producida por diversos motivos. Es un proceso dindmico gue interactta con el entorno en el que se
desenvuelve ésta. Los cuidados necesarios para su atencion deben configurarse dentro de un modelo interdisciplinar y multicausal (IMSERSO, 2007).

Conseguir la igualdad de oportunidades eliminando la discriminacién se sitta como un objetivo prioritario de las sociedades desarrolladas, que impulsan medidas para colectivos
especialmente vulnerables como son las personas con desarrollos diferentes y las personas mayores, a través del fomento de la cohesidn social y la promocidn de la conciliacién de la vida
personal y profesional.

Las Cortes Generales de nuestro pais aprobaron en 2006 la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de Dependencia. Esta ley reconoce
como Derecho la atencion a la dependencia que pueda sufrir una persona en cualquier momento de su vida motivada por razones de edad, enfermedad o discapacidad y de esta manera
promover una mayor autonomia personal y poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadania.

- La situacién de dependencia se clasifica en 3 grados, divididos a su vez en 2 niveles cada uno, en funcién de la autonomia de las personas y de la intensidad de cuidado que requieran.
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6. RETOS PARA EL FUTURO

Como psicélogos, es importante abordar el trabajo con personas con desarrollos diferentes desde un marco tedrico sélido.

>

Karmiloff-Smith resume magistralmente, en el marco de la postura neuroconstructivista, que el desarrollo es, en si mismo, la clave para entender los trastornos del
desarrollo. Esta es la premisa fundamental en el trabajo de evaluacidn e intervencién con personas con trastornos del desarrollo.

El Neuroconstructivismo:

Destaca la necesidad de tener presente la ontogénesis en todo momento, defendiendo que la evaluacién de los diferentes hitos (cognitivos, comunicativos...) ha de realizarse en
los momentos evolutivos pertinentes (en los momentos en los que deberian ocurrir, de acuerdo con nuestro conocimiento sobre el desarrollo tipico). El riesgo de realizar una
evaluacion muy tardia y hallar que el funcionamiento en el drea en cuestion es adecuado es ignorar la posibilidad de que existiera un déficit inicial que se hubiera
compensado a lo largo del desarrollo. En tal caso, resultaria probable que el déficit hubiera dejado importantes secuelas en otras dreas vinculadas, secuelas que podrian pasarnos
desapercibidas.

Es preciso considerar las implicaciones que puede tener la existencia de un retraso en el desarrollo de algln proceso, dado que los distintos procesos -también los que presentan
retraso- interactian a lo largo de la ontogénesis. Las pruebas de evaluacion deberdn ser adecuadas al momento de desarrollo y contar con la sensibilidad suficiente para detectar
hasta las dificultades mds sutiles.

Plantea la relevancia de que el psicologo no atienda unicamente a las dreas deficitarias sino que evalle también las de fortaleza. Para ello, serd importante que trascienda
del nivel comportamental para considerar los procesos que subyacen a la conducta, ya que estos pueden aportar mucha informacién.

Defiende que el ambiente cognitivo, lingiiistico, social y fisico deberd ser objeto de evaluacién. El ambiente en el que se desarrolla una persona con un trastorno del desarrollo
puede ser diferente. Por ello, la valoracién del impacto que dicho ambiente de desarrollo puede tener sobre la persona puede ofrecer importantes claves de cara a la intervencién.
Tal y como propone Lépez (2015) para el caso del TEA (generalizable a todos los desarrollos diferentes), para poder comprenderlos necesitamos modelos socio-neuro-
constructivistas, pues se trata no sélo de analizar las diferentes trayectorias de desarrollo desde los momentos mds tempranos posibles, sino que hay que entenderlas “situadas”
en los contextos sociales en los que se construyen.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

Trastornos del Neurodesarrollo. Barcelona: Viguera. Artigas, |. y Narbona,l. (2011). Nos introduce en el dmbito de los trastornos del neurodesarrollo con el objetivo de facilitar la
comprensidn de dichos problemas, incorporando los conocimientos que en el presente se estdn desvelando desde la neurociencia, la genética de conducta, la psicologia cognitiva...
No se limita a la descripcién de los diferentes trastornos sino que proporciona herramientas bdsicas para la intervencidn psicoeducativa.

Neuropsicologia infantil. A través de casos clinicos. Madrid: Panamericana. Arnedo, M., Bembibre, J., Montes, A. y Trivifio, M (2015). Desde una perspectiva integradora y
multidisciplinar, se abordan casos clinicos prototipicos de diversas alteraciones del desarrollo, analizando las alteraciones cerebrales y los procesos que se ven afectados,
propohiendo estrategias de evaluacidn e intervencion especificas para cada uno de ellos.

Clasificacién Internacional del Funcionamiento de La Discapacidad y de la Salud (CIF). Ginegra OMS (2001). Su objetivo es brindar un lenguaje unificado estandarizado, y un
marco conceptual para la salud y los estados relacionados con la salud.

18



cari Blanco Rodriguez

TEMA 2. PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

1. INTRODUCCION

Este tema aborda:

> Las ideas actuales para entender a las personas con discapacidad intelectual; informacidn relevante para la evaluacidn, intervencidn y apoyos a prestar por los profesionales.

> Definiciéon Operativa de DI: examina los criterios utilizados para el diagndstico; instrumentos disponibles para evaluar la inteligencia y la conducta adaptativa.

- Definicion Constitutiva: se describe el modelo teérico del funcionamiento humano, enfatizando la importancia del paradigma de apoyos. Se opta por un enfoque multidimensional
que subraya las variables sociales como determinantes de la vida de las personas con discapacidad intelectual. Se destaca la importancia de evaluar las necesidades de apoyo que,
junto a la evaluacion de la calidad de vida individual, debe permitir el desarrollo de planes personales que tengan como objetivo la mejora de los resultados individuales en las
diferentes dreas de calidad de vida: desarrollo personal, bienestar (fisico, material, emocional), inclusidn social, autodeterminacidn, relaciones interpersonales y derechos.

- Importancia de un enfoque integrador, holistico, para el cual la teoria de calidad de vida es hoy la fundamentacidn cientifica mds acreditada y de mayores implicaciones prdcticas.

> Aspectos de la transformacién necesaria de las practicas profesionales y organizacionales para dar una respuesta actual a las necesidades de las personas.

2. LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL HOY

EVOLUCION DE LA COMPRENSION CIENTIFICA

En el siglo XXT ya no hablamos de retraso mental o subnormalidad psiquica como principal rasgo para identificar a alguien, o al menos no deberiamos hacerlo al referimos a personas con
limitaciones significativas en su funcionamiento vital, y con necesidades de apoyo por parte de ofras personas para que su desarrollo y comportamiento adulto les permita ejercer sus
derechos a una vida independiente y decidida por ellos mismos, en igualdad de oportunidades que otras personas.

o El enfoque cientifico de las personas con discapacidad intelectual ha evolucionado desde planteamientos centrados en el déficit hacia planteamientos ecoldgico-sociales,
que destacan la importancia de conocer y contextualizar las limitaciones de la persona en el medio al que pertenece. Los apoyos desempeiian un papel primordial en la mejora
del funcionamiento global y de la calidad de vida de las personas. Por ello, los planteamientos de evaluacion e intervencion o apoyo se desplazan desde criterios
"rehabilitadores" externos al individuo hacia otros centrados en la persona y su empoderamiento, para que su vida se parezca lo mds posible a sus metas e intereses
personales. Es primordial el modelo y teoria de calidad de vida, cuyo objetivo es medir y mejorar el bienestar personal individual.

Los cambios en la comprensién de las personas han traido cambios en la terminologia utilizada en un dmbito internacional, abandondndose las expresiones peyorativas previas
(subnormalidad, disminuidos, retrasados,...) para utilizar la de Discapacidad Intelectual.
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es menos ofensivo para las personas.

se alinea mejor con las prdcticas profesionales actuales, centradas en conductas funcionales y factores contextuales.

proporciona un fundamento légico para la provisién de apoyos individualizados.

refleja el cambio del constructo de discapacidad descrito por la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD) y por la OMS.

Término
Discapacidad Intelectual

N2 2%

Actualmente, el entendimiento de la discapacidad intelectual se plantea desde un enfoque holistico de las principales teorias y aproximaciones cientificas a la misma, e incluye las
perspectivas: biomédica (factores genéticos y fisiolégicos), psicoeducativa (centrado en lo psicolégico y en el aprendizaje), sociocultural (enfatiza la interaccidn entre la persona y su
entorno, lo que da significado social a la DI)y de la justicia (sefiala los derechos de las personas).

La aproximacion holistica "bio-psico-social y de derechos”, propuesta por Schalock evita los sesgos y reduccionismos que con alguna frecuencia se encuentran en los planteamientos de
algunos investigadores y profesionales que solamente observan a las personas con discapacidad desde modelos o contextos que no aprecian la vida general de la persona.

7 o Integrar los miltiples factores de riesgo que afectan a la DI.

e Orientar los esfuerzos de prevencién hacia un enfoque multidimensional.

Ventajas del Enfoque o Identificar las variables que actian como moderadoras o mediadoras y que afectan a la expresion y caracteristicas de la DI.
Holistico < e Individualizar, sintetizar y priorizar las estrategias de intervencién arraigadas en las cuatro perspectivas.

Bio-Psico-Social y de e Proporcionar una base tedrica mds completa al contexto de los servicios para que incorporen la perspectiva de todos los miembros de un
Derechos equipo multidisciplinario.

\_ e Evaluar desde una perspectiva holistica los resultados de las intervenciones, servicios y soportes.

DEFINICION OPERATIVA Y DIAGNOSTICO Schalock, 2010

La referencia _internacional de las (ltimas décadas para definir la Discapacidad Intelectual ha sido la propuesta por la AATDD.

> Sus planteamientos dieron un cambio radical en el afio 1992 (Luckasson); se confirmaron en 2002 (Luckasson); y se profundizé posteriormente en 2010 (Schalock).
> El cambio ha sido dejar de entender la discapacidad intelectual como un rasgo absoluto caracteristico de la persona para considerarla un estado de funcionamiento de la
interaccion de la persona, con un funcionamiento intelectual y adaptativo limitado, con su entorno.

La Discapacidad Intelectual plantea la siguiente Definicion Operativa:

...la discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, tal y como se ha manifestado en
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y prdcticas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios.

Esta definicién tiene implicaciones directas para un diagnéstico apropiado, resaltando la importancia de evaluar aspectos de funcionamiento intelectual y de conducta adaptativa (en su
triple vertiente conceptual, prdcticay social); se entiende que es algo que sucede antes de los 18 afios, para diferenciarlo de otros diaghésticos posibles.




Funcionamiento
Intelectual

Conducta
Adaptativa

Edad de
Aparicion
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Criterios a utilizar en la Evaluacion

Hace referencia a aspectos como el razonamiento, resolucion de problemas, planificacion, pensamiento abstracto, juicios, aprendizaje académico, y
aprendizaje a partir de experiencias. Han de ser evaluados clinicamente y con la aplicacion individualizada de un test de inteligencia.

e En el test de inteligencia, las personas con DI presentan puntuaciones 2 desviaciones tipicas o mds por debajo de la media de la poblacién general,
incluyendo un margen del error de medida (aproximadamente 5 puntos).

e En la utilizacion del test de inteligencia se debe tener en cuenta:

- Las limitaciones en el funcionamiento deben considerarse en el contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

- Los instrumentos deben ser psicométricamente vdlidos y culturalmente apropiados. Se ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingiistica, asi como
las diferencias en comunicacién y en aspectos sensoriales, motores y conductuales para no hacer una evaluacién discriminatoria. Los test deben ser
baremados con individuos de similares caracteristicas socioculturales y con el mismo idioma.

El efecto de la préctica y el efecto Flynn (puntuaciones superiores debido a los baremos desactualizados del test) podrian afectar a las puntuaciones.
Test de inteligencia breves y puntuaciones muy discrepantes en los subtest o dreas del instrumento podrian dar una puntuacién general de CI invdlida.

Las puntuaciones obtenidas en los test de CI son aproximaciones del funcionamiento conceptual, pero son insuficientes para evaluar razonamiento en
la vida real y el desempefio en tareas prdcticas.

v

Las limitaciones significativas en funcionamiento adaptativo implican dificultades en el cumplimiento de los estdndares socioculturales y del desarrollo
necesarios para una independencia personal y responsabilidad social. Sin_apoyo constante, las dificultades de adaptacién limitan el funcionamiento en una o
mds actividades de la vida diaria, como la comunicacién, participacién social y la vida independiente, en mdltiples entornos (colegio, trabajo, comunidad).

El funcionamiento adaptativo incluye 3 dreas con diferente contenido:

e Dominio Conceptual (académico): competencia en memoria, lenguaje, lectura, escritura, razonamiento matemdtico, adquisicién de conocimientos
prdcticos, resolucidn de problemas y juicio en situaciones nuevas, entre otros.

e Dominio Social: conciencia de los pensamientos de otros, sentimientos y experiencias, empatia, habilidades de comunicacién interpersonal,
habilidades de relacién y juicio social...

e Dominio Prdctico: autogestidn, cuidado personal, responsabilidades laborales, gestién del dinero, ocio, comportamiento, organizacién, etc.

Su evaluacion debe hacerse con una medida estandarizada baremada sobre la poblacién general, incluyendo personas con y sin discapacidad intelectual.
El diagnéstico consiste en que la persona se encuentra aproximadamente 2 desviaciones tipicas por debajo de la media en:

- uno de los siguientes tres tipos de conducta adaptativa: conceptual, social o prdctica.
- 0 en una puntuacién general de una medida estandarizada de habilidades conceptuales, sociales y prdcticas.

considera discapacidad intelectual. Es importante tenerlo en cuenta si hay que hacer un diagnéstico retrospectivo cuando la persona tiene mayor edad.

{ La DI habitualmente se origina cerca del nacimiento, aunque un dafio progresivo o una enfermedad o lesién adquirida durante el desarrollo también se
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DEFINICION CONSTITUTIVA Y MODELO TEORICO

La AAIDD, de forma simultdnea a la definicién operativa, plantea una Definicién Constitutiva

9
9

con mayores_implicaciones prdcticas para el desarrollo de intervenciones y apoyos = MRS
propone un enfoque multidimensional y socioecolégico, subrayando la importancia de los INTELECTUALES
apoyos individualizados para mejorar el funcionamiento individual.

y

Funcionamiento
—» Humano

II. CONDUCTA
ADAPTATIVA

III. SALUD

IV. PARTICIPACION

V. CONTEXTO

APOYOS

Establece un modelo de funcionamiento en el cual se describen las principales dreas o
dimensiones a tener en cuenta para establecer los mejores apoyos posibles gque sirvan para
mejorar el funcionamiento de la persona. Schalock plantea, en vez de centrarse solo en la
inteligencia, un proceso de interaccion dindmica de 5 dimensiones (habilidades intelectuales,
conducta adaptativa, salud, participacién y contexto) que, mediados por el rol de los apoyos,
determinardn el logro de resultados en cuanto a la mejora del funcionamiento, lo cual ha de
repercutir en la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Habilidades Intelectuales: capacidad mental general que incluye razonamiento, planificacidn, solucion de problemas, pensamiento abstracto, comprension de ideas complejas,
aprender con rapidez y aprender de la experiencia.

Conducta Adaptativa: habilidades conceptuales, sociales y prdcticas que se han aprendido y se practican por las personas en su vida cotidiana. Cada vez es mds importante
en la evaluacidén diagnéstica.

Ambas_dimensiones, son el nicleo de la actividad diagnéstica, pero también son importantes para orientar actividades, apoyos e intervenciones individuales de acuerdo con los
resultados de la evaluacion.

Salud: estado de completo bienestar fisico, mental y social. Se refiere al conocimiento tanto del estado de salud fisico como de todos los aspectos referidos a problemas de
comportamiento y salud mental. En este sentido, tiene gran relevancia todo lo que tiene que ver con el diagnéstico dual (identificacion de psicopatologia junto a la propia
discapacidad intelectual), ya que cuando existen ambas se complica la provisién de apoyos, y requiere de un abordaje especializado por profesionales bien entrenados.

Participacién: es la dltima dimensién afiadida al modelo tedrico, en consonancia con los planteamientos de la OMS en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, Discapacidad
y Salud, CIF. Debe ser prioritario todo lo relacionado con la independencia de la persona y su participacidn social (desempefio en actividades reales en dmbitos de la vida social
que se relaciona con su funcionamiento en la sociedad. Son los roles e interacciones en cualquier contexto vital y personal: hogar, trabajo, ocio, vida en la comunidad, actividades
culturales y otros), pues ambos comportamientos muestran la esencia de la vida adulta de cualquier ciudadano.

Contexto: condiciones interrelacionadas en las que viven las personas su vida cotidiana; incluye factores ambientales (ej, fisico, social, actitudinal) y personales (ej,
motivacion, estilos de afrontamiento, estilos de aprendizaje, estilos de vida) que representan el ambiente completo de la vida de un individuo. Con los desarrollos de los afios y los
replanteamientos holisticos para enfocar la DI, ha adquirido mds relevancia adn, al considerar las oportunidades en los entornos como una de las estrategias clave para mejorar la
vida independiente y participacién en la comunidad de la persona.

Apoyos ocupan el panel central del modelo teérico porque son el elemento mediador principal que puede cambiar significativamente la vida de las personas. De la eficacia 'y
eficiencia con las que se prestan los apoyos resultard una mejor o peor calidad de vida y, funcionamiento de la persona.

Son los recursos y estrategias dirigidos a promover el desarrollo, educacién, intereses y bienestar personal de un individuo, asi como para mejorar su funcionamiento individual. Un
sistema de apoyos es el uso planificado e integrado de las estrategias de apoyo individualizadas y de los recursos que acompafian los mdltiples aspectos del funcionamiento humano
en multiples contextos. Ejemplos: los sistemas organizativos, incentivos, apoyos cognitivos, instrumentos, ambiente fisico, habilidades/conocimiento y habilidad inherente.
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CLASIFICACION

Al igual que ocurre con las definiciones operativa y constitutiva, la actividad profesional de clasificacion de las personas con discapacidad intelectual merece un andlisis detenido, pues

tiene importantes implicaciones practicas.

> Uno de los problemas arrastrados histéricamente en la comprensién de la DI ha sido la dificultad para cambiar concepciones anticuadas en los criterios de clasificacidon de las
personas, que han sido muy resistentes al cambio. Un ejemplo de ello ha sido el entendimiento de que la inclusidn sin mds de una persona en una categoria diagnéstica constituia el final
del proceso de evaluacidn, sin comprometerse en propuestas individuales de mejora o en cambios organizacionales para dar una respuesta apropiada. Las consecuencias de no vincular
la_evaluacion al proceso de ayuda a la persona, con fijacién de objetivos y blsqueda de estrategias de apoyo para mejorar su funcionamiento, son que se facilita el desarrollo de
servicios segregados que reducen los derechos de la persona y que no se le dan oportunidades de ejercer sus derechos y de mejorar su calidad de vida.

e financiar a la persona o a su familia.
Los sistemas de clasificacion se « investigar a la poblacién.
utilizan en la DI con 4 propésitos e proporcionar servicios o apoyos.

e comunicar determinadas caracteristicas de las personas y sus ambientes.

Otros aspectos del uso de sistemas clasificatorios consisten en que:

o se favorece un diagnéstico precoz que permite estimular el desarrollo cognitivo y el mejor proceso de aceptacién de los padres y respuesta de éstos al desarrollo del nifio.
o el conocimiento de la categoria diagnéstica suele ayudar a los padres a buscar de manera mds eficaz recursos, contactar con grupos de apoyo, lograr ayudas econémicas y
contactar con organizaciones.

o permite entender el ritmo de progreso de la discapacidad para formular expectativas y metas realistas y apropiadas.

o favorece un mejor conocimiento de la discapacidad. cI

o sirve para identificar variables a evaluar para la intervencién o apoyo, y para valorar la idoneidad de los servicios. Ligera  de 50-55a70

o ayuda al desarrollo teérico especializado. Moderada de 35-40 a 50-55

Severa de 20-25 a 35-40

I do, la utilizacidn exclusiva de test de inteli i itia hablar de DI:
En el pasado, la utilizacion exclusiva de test de inteligencia permitia hablar de D Profunda menor de 20-25

e Actualmente, siguiendo a la AAIDD se propone un sistema de clasificacion multidimensional con un enfoque social y ecoldgico, mds complejo y eficaz, que va mds alld de la
tradicional categorizacidn en cuatro categorias segun la puntuacion en el cociente intelectual que daban los test de inteligencia.

o Es mds importante clasificar segin la intensidad de los apoyos que necesitan las personas para desenvolverse en su dia a dia, que las puntuaciones de CI en un test.

e Con el uso de la clasificacion no se pretende etiquetar a las personas en una categoria concreta, sino proporcionar informacion especifica sobre sus necesidades de apoyo para
mejorar su funcionamiento, otorgando un mayor peso al papel del entorno y de la sociedad en la discapacidad. Es mds el funcionamiento adaptativo que la capacidad
intelectual lo que determine el nivel de apoyos requerido para participar de manera satisfactoria en las diferentes actividades de la vida cotidiana.

e La categorizacion cldsica, basada en la puntuacion le CI, se ha retomado en el Manual de Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-5 (APA, 2013), pero
basdndola en el funcionamiento o conducta adaptativa, lo cual estd mds acorde con la investigacién y conocimiento cientifico actual.

e La AAIDD ha propiciado ese cambio de orientacion al ir otorgando progresivamente mayor relevancia a la conducta adaptativa frente al excesivo peso que tenia la valoracién del
funcionamiento intelectual en afios pasados.
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CLASIFICACION DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN FUNCION DE LA CONDUCTA ADAPTATIVA

Nivel
de Gravedad

DSM-5

DOMINIO CONCEPTUAL

DOMINIO SOCIAL

DOMINIO PRACTICO

LIGERA

Estdn afectados el pensamiento abstracto, flexibilidad
coghitiva, memoria a corto plazo y uso funcional de las
habilidades académicas (leer, manejar el dinero...).

Comparadas con los iguales, las personas con discapacidad
intelectual ligera son inmaduras en las interacciones
sociales y corren el riesgo de ser manipuladas.

Necesitan algdn apoyo  para
completar fareas complejas de la
vida diaria.

MODERADA

Se necesita asistencia continua para completar
actividades conceptuales bdsicas del dia a dia y podria
ser necesario que ofros tuvieran que tomar algunas
responsabilidades de la persona con discapacidad.

La lengua oral (principal herramienta de comunicacién
social) es mucho menos compleja que la de las personas sin
discapacidad. Podrian no interpretar algunas claves
sociales correctamente. Se necesita apoyo comunicativo y
social para establecer relaciones exitosas.

Pueden desarrollar varias
habilidades y destrezas con apoyo
adicional y un largo periodo de
ensefianza.

SEVERA

Las habilidades conceptuales son limitadas. La persona
tiene poca comprensién del lenguaje y de los conceptos
numéricos (tiempo, dinero...) Los cuidadores tienen que
proporcionar apoyo extenso para actividades
cotidianas.

El lenguaje hablado es muy limitado tanto en vocabulario
como en gramdtica. El discurso lo forman solo palabras o
frases simples que pudieran mejorarse con medios
alternativos. La comunicacién se centra en el aqui y el
ahora.

Requieren apoyo para todas las
actividades de la vida diaria y
supervisién constante.

PROFUNDA

Las habilidades conceptuales engloban el mundo fisico
y no procesos simbdélicos. La persona podria usar algln
objeto para el autocuidado o el ocio y adquirir algunas
habilidades visoespaciales (sefialar...). Sin embargo, los
problemas motores y sensoriales que suelen ir
asociados pueden impedir el uso funcional de objetos.

La persona tiene una comprensién muy limitada tanto en
comunicacién verbal como gestual. Podria llegar a
entender instrucciones muy simples y expresar deseos y
emociones bdsicas a fravés de una comunicacién simple y
no verbal.

La persona es dependiente en
todos los aspectos, aunque podria
participar en algunas actividades
bdsicas, especialmente si no hay
grandes afectaciones motoras o
sensoriales
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3. ETIOLOGIA Y PREVALENCIA

A pesar de los avances en biomedicina y neurociencia (particularmente genética) en el descubrimiento del origen de muchas discapacidades intelectuales, se desconoce una etiologia
especifica en buena parte de la poblacién (entre el 30 y 50%). En las discapacidades ligeras (las mds comunes), hay mas dificultades para determinar su causa. Esto puede deberse a
la dificultad para desentrafiar la involucracién de varios factores para explicar muchos casos individuales, particularmente los que tienen también un origen ambiental.

La ciencia de la genética y el desarrollo estd avanzando mucho, en buena parte gracias al Proyecto del Genoma Humano iniciado en 1990.
- Las investigaciones genéticas estdn identificando muchas causas de discapacidad, y generando estrategias positivas de prevencién y tratamiento. Las implicaciones éticas de los
posibles tratamientos se debe dilucidar desde una perspectiva centrada en los derechos de la persona y en su toma de decisiones.

La etiologia de la discapacidad no suele ser la clave para conocer en detalle el funcionamiento intelectual, adaptativo o la salud fisica y mental de la persona, y mucho menos las
caracteristicas de su entorno. Suele aportar poca informacién concreta sobre sus necesidades de apoyo. No obstante, su conocimiento puede ser muy relevante para generar
estrategias apropiadas de prevencién primaria; aportar informacién sobre patrones de comportamiento general de la poblacién; para conocer y explicar determinados comportamientos
especialmente en el dmbito de la salud fisica y mental de la persona.

-> Las propuestas de la AAIDD en su definicion de DI plantean que la_etiologia tiene un cardcter multifactorial debido a la interaccion de 4 categorias de factores de riesgo
(biomédico, social, conductual y educativo), que interactian a lo largo de la vida de la persona (prenatal, perinatal y postnatal) y entre generaciones de padres a hijos.

Factores Tipicos de Riesgo: Prenatales, Perinatales y Postnatales

Biomédico Social Conductual Educativo
PRENATAL Alteraciones cromosdmicas y metabélicas, infecciones Pobreza, malnutricién materna, Uso de drogas por los padres, | Padres con discapacidad sin
fransplacentarias (rubeola, herpes, sida), exposicién a violencia doméstica, falta de inmadurez parental. apoyos, falta de oportunidades
toxinas o teratdgenos (alcohol, plomo, mercurio), cuidado prenatal. educativas.
malnutricién (deficiencia materna de iodina).
. o L. . Falta de derivacion  hacia
Prematuridad, dafio cerebral, hipoxia, alteraciones Carencia de acceso a cuidados Rechazo parental de cuidados, . . 9
PERINATAL . - . ™ servicios de intervencidon tras el
neonatales, incompatibilidad del factor Rhesus (Rh). en el nacimiento. abandono parental del nifio. . .
alta médica.
- L. L Falta de estimulacién adecuada, Abuso y abandono infantil, Retraso diagnéstico, intervencién
Dafio cerebral traumdtico, malnutricién, trastornos o . . P . ..
. ) pobreza familiar, enfermedad violencia doméstica, conductas | temprana inadecuada, servicios de
POSTNATAL | degenerativos/ataques, toxinas. Bt s o Foceey{ e Fon TR oA o
crénica, institucionalizacidn. de nifios dificiles. educacion especial inadecuados,
apoyo familiar inadecuado.

o La etiologia mds conocida de cardcter genético es el Sindrome de Down, seguido del Sindrome de X-frdgil. Con cierta presencia, aunque menor, el Sindrome de Williams, el de
Angelman y otros. Hay que tener en cuenta que la variabilidad inherente a esta poblacién, acentuada por los factores ambientales, puede suponer que personas con la misma condicién
no compartan las mismas caracteristicas. En todo caso, la etiologia suele ser multifactorial, y la informacién que aporta puede ser de interés para la intervencién y apoyos, pero
generalmente las implicaciones son mds bien puntuales. Utilizar etiquetas etioldgicas puede tener efectos no deseables.
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DESARROLLO Y VIDA ADULTA

La evaluacion, intervencion y apoyo a la persona con discapacidad presenta variaciones segin el momento vital en que se encuentre.

Hay que considerar el ciclo vital de su familia (el desarrollo sensoriomotor, cognitivo, lingiiistico y social del individuo ocurre dentro del contexto del ciclo vital de desarrollo de la
familia). Al estudiar el desarrollo y necesidades de la persona no hay que centrarse solo en los contextos educativos, laborales y de dmbito profesional; hay que apreciar y orientar las
tareas que la familia ha de desempefiar. Tiene mds sentido hablar de calidad de vida individual y calidad de vida familiar, pues ambas repercuten en el bienestar de la persona.

Vida Prenatal y Primeros Afios: es el primer afrontamiento de una familia. En esos momentos surge la decision de tener o no un hijo con problemas genéticos o determinadas
discapacidades (por el riesgo para la madre y otros motivos). Ei consejo genético puede ser importante, pero la decisién tiene un cardcter ideoldgico y ético que puede ser muy
diferente en cada familia.

Los Tres Primeros Afos de Vida son los de mayor influencia en el desarrollo posterior. Es importante contar con una buena nutricién, cuidado médico, habilidades parentales y
un conjunto de procedimientos que permitan el mejor desarrollo para lograr la calidad de vida del nifio. Las familias deben tener un diagnéstico apropiado y una comprension del mismo,
compartirlo con su familia y personas cercanas, afrontar el dolor y gestionar las ayudas con profesionales de la educacion y de la salud para conseguir las mejores formas de apoyo al
miembro con discapacidad y a la propia familia.

> Los servicios para nifios con riesgo de retraso en el desarrollo han de seguir unos planteamientos inclusivos, desarrollando una prdctica centrada en la familia y con un enfoque
de colaboracidén en equipo. Los profesionales deben evaluar las necesidades del nifio y de su familia, y tener en cuenta sus prioridades, metas y preferencias personales, para
establecer planes de intervencion familiar y educativa.

El Desarrollo Infantil hay que entenderlo como un proceso dindmico y complejo en el cual hay que atender a las diferentes dreas de desarrollo del nifio desde una perspectiva
interdisciplinar. Los contextos principales en los que ese desarrollo se produce son el familiar y educativo, este (ltimo con gran trascendencia al poder contar con profesionales
especializados que canalizan el desarrollo cognitivo, lingiiistico y social de sus alumnos, lo cual sentard las bases de posteriores aprendizajes de otras habilidades mds complejas.

- El enfoque educativo prioritario, por ser el que mejor garantiza los derechos de la persona y su familia, es el inclusivo.

Desarrollo en el nifio con Discapacidad Intelectual

-> Desarrollo Motor. No presenta grandes diferencias con las etapas de los nifios sin discapacidad. La existencia de alteraciones a nivel motriz o sensorial van a estar relacionadas
con la existencia de otras alteraciones asociadas o con una falta de estimulacién apropiada en la infancia. Si_hay estimulacién adecuada en los primeros momentos de vida, el
retraso y las limitaciones pueden paliarse o mejorar, al menos en los casos extremos.

> Desarrollo Cognitivo. Pasa por los mismos estadios evolutivos que los nifios sin discapacidad y en el mismo orden, pero su ritmo de desarrollo es mds lento. Sin embargo, aunque
pueden llegar a mostrar habilidades relacionadas con niveles avanzados de pensamiento, su razonamiento tipico podria identificarse con caracteristicas de periodos inferiores.
Algunas de las limitaciones comunes a nivel cognitivo son: dificultades en el razonamiento abstracto, en metacognicién y en el control de los procesos cognitivos, y dificultades
en los procesos de transferencia o generalizacién de los aprendizajes de unas situaciones a otras.

> Desarrollo Social y Emocional: En general, si no hay otros problemas asociados como autismo o graves problemas de comunicacién, pueden tener una buena capacidad de
adaptacién social. No obstante, la_prevalencia de alteraciones o problemas de salud mental, al menos, duplica la de la poblacién sin discapacidad, por lo que hay que tener
especial sensibilidad al evaluar esos aspectos y desarrollar estrategias de apoyo e intervencién si son necesarias.
Aunque en general las habilidades socioemocionales no estdn alteradas, las discapacidades severas y profundas pueden provocar una respuesta social inadecuada derivada de uha
falta de comprensién de las situaciones e interacciones sociales mds complejas. La investigacién "Todos Somos Todos" aporta mds informacion al respecto.
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e La Adolescencia es un periodo clave en el desarrollo de cualquier persona y un correcto ajuste a esta etapa determinard una satisfactoria transicién a la vida adulta.

> Las personas con DI tienen mayor riesgo de no adaptarse a esta etapa de la manera en la que se espera. Se estima que las personas con discapacidades del desarrollo
tienen mds probabilidades de experimentar los cambios derivados de la pubertad a edades mds tempranas, lo que conlleva que la persona sea demasiado inmadura para
entender y afrontar los cambios que se experimentan en este periodo, incrementdndose a probabilidad de aparicion de algtn tipo de trastorno mental.

e La Transicién a la Vida Adulta es un periodo complejo que abarca tanto la maduraciéh personal para desarrollar un rol exitoso como adulto como la preparacién para entrar al
mundo laboral, que determina en gran parte la independencia de la persona.
Se considera que el proceso de transicién a la vida adulta termina cuando la persona consigue un trabajo que le permite vivir de manera independiente. Las personas con DI se
encuentran con numerosas barreras para conseguir, encontrar y mantener un trabajo, lo que obstaculiza el cierre de esta etapa y su completa inclusién social.

> Para asentar el éxito en esta etapa es oportuno desarrollar una visién inclusiva global del futuro mediante estrategias de apoyo que permitan incrementar la independencia
y participacién social de la persona. No basta con centrarse exclusivamente en la preparacién para el empleo, sino que conviene tener una visidn global derivada de la teoria
de calidad de vida (Schalock, 2016) que permita avanzar en distintas dreas personales: autodeterminacién, bienestar emocional, inclusién social, derechos, relaciones
interpersonales, desarrollo personal, bienestar fisico y bienestar material.

La expectativa de vida se ha incrementado en los Ultimos afios, existiendo muchas mds personas con discapacidad intelectual que sobreviven a sus padres con una vida mds prolongada. Se
produce una aceleracion del proceso fisiolégico de envejecimiento, cuyo inicio se establece aproximadamente a los 45 afios, y se asocia con una repercusidn importante sobre la calidad
de vida percibida, a la vez que se incrementa la tasa de mortalidad.

Hay muchos cambios fisicos, psicoldgicos y sociales asociados a la edad, que requieren atencién para que las personas no tengan discriminacién por ese motivo, debido a la inadecuada
actitud social predominante. Las oportunidades para una vida satisfactoria deben crearse, haciendo especial hincapié en cambios ambientales y sociales que favorezcan el desarrollo de
los apoyos hecesarios. Hay que considerar que la demencia y algunos problemas de salud mental son mds comunes en personas con DI que en la poblacion general.

5. EVALUACION E INSTRUMENTOS

La evaluacion tiene distintas finalidades: destaca el diagnéstico, clasificacion y la intervencion o provision de apoyos (tenemos informacién sobre el diagnéstico al hablar de la definicion
operativa; se ha establecido el marco tedrico para comprender el paradigma de apoyos que se propone al hablar de intervencion; y se ha abordado la clasificacion). Ahora complementamos
esa informacién con aspectos destacables del proceso de evaluacién y de las pruebas existentes.

e Recomendaciones o premisas _inherentes a la propia definicion actual de DI:

- Las limitaciones en las personas coexisten generalmente con capacidades, siendo muy recomendable evaluar tanto los puntos fuertes como los débiles.

-> La evaluacién de limitaciones debe llevar a desarrollar un perfil de necesidades de apoyo, y no quedarse meramente en conocer los problemas sin comprometerse a resolverlos.

- Mantener los apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo de tiempo, servird para mejorar el funcionamiento de la persona. Esto significa que todo el mundo tiene
el derecho a la atencién, y no debe ser excluido de ella por muy graves que sean sus limitaciones.

o Respecto al proceso de evaluacién dirigido a diagnosticar, conviene destacar la importancia del uso de test psicométricos individuales para evaluar la inteligencia y la conducta
adaptativa; sélo con test bien validados podemos hcer comparaciones que permitan realizar un diagnéstico discriminativo y tomar las decisiones pertinentes. Sin embargo, hay que
tener presente la necesidad de utilizar el juicio clinico simultdneamente, pues la complejidad del funcionamiento de la persona, las restricciones legales o la inexistencia de una
prueba adecuada lo hace necesario. Ese juicio clinico hay que entenderlo basado en los datos, en las directrices cientificas actuales, y en la experiencia acreditada del profesional.
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PRINCIPALES INSTRUMENTOS DE EVALUACION DEL FUNCIONAMIENTO INTELECTUAL Verdugo

ESCALAS DE INTELIGENCIA DE WECHSLER

Instrumentos administrados individualmente y disefiados para evaluar la inteligencia en distintos rangos de edad

e WPPSI-IV (de 2-7 afios). Evalla el funcionamiento cognitivo de nifios desde 2 afios y 6 meses, hasta 7 afios y 3 meses. Ofrece un C.I verbal, un C.I manipulativo y una
puntuacion global de C.I. Incluye unindice de lenguaje general y, en la etapa de mayor edad, un indice de velocidad de procesamiento.

e WISC-V (de 6-16 afios). Evalla la capacidad intelectual de nifios (de 6 a 16 afios) a través de 5 dominios: comprension verbal, visoespacial, razonamiento fluido, velocidad de
procesamiento y memoria de trabajo.

e WAIS-IV (mayores de 16 afios). Evalla la capacidad intelectual de los adultos mayores de 16 afios. Estd formado por 15 pruebas, 10 principales y 5 opcionales, que se agrupan
en 4 indices: comprensidn verbal, razonamiento perceptivo, memoria de trabajo y velocidad de procesamiento

ESCALA McCARTHY DE APTITUDES Y PSICOMOTRICIDAD

Permite valorar las habilidades cognitivas y motoras de nifios De entre 2,5 y 8,5 afios. Consta de 18 subtests agrupados en 6 escalas: verbal, perceptivo-manipulativa, numérica,
general cognitiva y memoria. El conjunto de las tres primeras escalas proporcionan el Indice General Cognitivo (6CT).

K-ABC o BATERTIA DE EVALUACION DE KAUFMAN PARA NINOS

Evalla la habilidad cognitiva y los conocimientos académicos para sujetos entre 2,5 y 12,5 afios. Consta de 2 grandes escalas: una de procesamiento mental (secuencial y simultdneo) y
otra de conocimientos que evalla los conocimientos adquiridos y el nivel de aprendizaje escolar. La bateria presenta una escala no verbal para evaluar a nifios con dificultades lingiiisticas.

TONI-2 TEST DE INTELIGENCIA NO VERBAL

Permite la estimacién del funcionamiento intelectual de personas entre 5 y 85 afios mediante la evaluacion de la capacidad para resolver problemas abstractos de tipo grdfico,
eliminando la influencia del lenguaje y de la habilidad motriz.

Existen otras pruebas a elegir, dependiendo de las caracteristicas de la persona quien, por su edad inferior a 6 afios, puede necesitar mejor un test de desarrollo (como el Brunet-Lézine
revisado, Bailey, Batelle, etc.), un test no verbal (Raven o Escala de Madurez Mental de Columbia) o un test especifico manipulativo (escala de Leiter revisada).

-> El psicélogo debe averiguar la estandarizacién realizada del test que va a utilizar, para valorar si tiene propiedades psicométricas de fiabilidad y validez suficientes. Hoy en dig,
esta valoracién debe depender de que la investigacidn del instrumento o la adaptacidn realizada esté publicada en revistas internacionales de impacto, lo que se puede considerar
una evidencia cientifica.

El otro criterio bdsico para el diagndstico de una persona con discapacidad intelectual consiste en evaluar su conducta adaptativa. Al igual que en el funcionamiento intelectual, las
limitaciones significativas deben ser establecidas mediante el uso de medidas estandarizadas en la poblacién general (incluyendo personas con y sin discapacidad intelectual) que
permitan una medida especifica de habilidades adaptativas conceptuales, sociales y prdcticas, asi como una medida global de conducta adaptativa, de acuerdo con la concepcién actual de la
misma. Los niveles de conducta adaptativa propuestos por la APA, son solamente descripciones clinicas; si queremos diagnosticar, debemos recurrir a pruebas estandarizadas.
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INSTRUMENTOS DE DIAGNOSTICO DE LA CONDUCTA ADAPTATIVA
ESCALA DE DIAGNOSTICO DE LA CONDUCTA ADPTATIVA (EDCA)

Validacién psicométrica excelente, desarrollado en Espafia, orientado al diagco de limitaciones significativas en conducta adaptativa. Unico recomendable en Espafia para el diagndstico.
3 versiones: 4-8 afios; 9-15 afos y de 16-21 afios. Incluye 3 subescalas: habilidades conceptuales, sociales y prdcticas. Aporta una puntuacion general y una para cada subescala.

SISTEMA DE EVALUACION DE LA CONDUCTA ADPATATIVA-II (ABAS-II)

No muestra estudios de validez psicométrica contrastables. Evalta la conducta adaptativa desde el nacimiento a los 89 afios. Tiene diferentes versiones dependiendo de la edad.
Aporta una puntuacién general y una para cada dominio (social, prdctico y conceptual).

ESCALAS VINELAND-II DE CONDUCTA ADAPTATIVA

Solo traducido al espafiol por la editorial Pearson. No hay estudios psicométricos que muestren su validez en espafiol. Escala de evaluacién del comportamiento adaptativo (desde el
nacimiento a los 90 afios). Se compone de 3 subescalas: Vineland-S (encuesta); Vineland-E (para facilitar el diagndstico y planificacién de apoyos); Vineland-C (entorno escolar).

ESCALAS DE CONDUCTA ADAPTATIVA (ABS-S:2 Y ABS-RC:2)

Con estudios preliminares de validacién. Revisién de la escala de conducta adaptativa de la AAMR desarrollada con el objetivo de proporcionar informacién de las habilidades adaptativas
de las personas con discapacidad intelectual de entre 3 y 18 afios (versién escolar ABS-5S:2) y para adultos (ABS-RC:2).

e La evaluacién no solo tiene un cardcter diagnéstico, también se utiliza para obtener informacion (til para el desarrollo de los planes individuales de apoyo y, por tanto, va
dirigida a mejorar el funcionamiento personal y los resultados en la calidad de vida de las personas. Este tipo de evaluacién es mds interdisciplinar e implica a diferentes
profesionales, con la indispensable presencia de aquellos que conviven, observany conocen directamente a la persona, como a los familiares.

6. INTERVENCION, APOYOS Y ORGANIZACIONES

Son hecesarios para comprender cudles son las prdcticas profesionales deseables para desarrollar actividades que ayuden a las personas a tener una vida plena y significativa.

Se requiere de estrategias terapéuticas especializadas fundamentadas en la mejor evidencia cientifica para lograr los mejores resultados en cualquier contexto (educativo, laboral, social,
de ocio...). Esas estrategias o técnicas deben insertarse y ser parte de unos sistemas de apoyos que prioritariamente se centran en modificar el entorno de la persona por medio de la
generacién de las mejores estrategias (apoyos haturales, adaptacion del entorno, intervenciones profesionales, uso de la tecnologia, fortalezas de la persona, incentivos, etc..) que
beneficien a la persona. Las organizaciones, servicios y programas que desarrollar son los dmbitos en los cuales tienen lugar las prdcticas profesionales y la organizacién de los apoyos,
aprecidndose claramente un desplazamiento del énfasis en servicios segregados o cerrados hacia actividades abiertas de participacién en y con la comunidad. En este sentido, es clave que
la transformacién de las organizaciones se produzca desde unos planteamientos de mejora de la calidad de vida individual de las personas con discapacidad intelectual.

TEORIA DE CALIDAD DE VIDA

o El campo de las discapacidades intelectuales y de desarrollo ha experimentado histéricamente enfoques inadecuados para entender y atender adecuadamente a las personas.
Algunos ejemplos son el control absoluto de su vida, la segregacidn y la patologia interiorizada. En las dltimas décadas se ha producido un cambio radicalmente positivo con la
emergencia de la defensa de la igualdad de derechos y no discriminacion de las personas, y con los nuevos desarrollos teédricos, de la investigacidn, innovaciones y experiencias
prdcticas exitosas en distintos lugares.
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Es importante una aproximacion integral a la comprensién de las limitaciones y, por tanto, a las necesidades de apoyo de las personas. A pesar de los avances en las estrategias
terapéuticas desarrolladas, la historia de la rehabilitacidn e intervencién con las personas con discapacidad ha estado (en ocasiones aun sigue), excesivamente marcada por enfoques
sesgados desde teorias y prdcticas relevantes que habitualmente se concentran solo en un aspecto del funcionamiento vital de la persona, olvidando por lo general su entorno. En este
sentido, por ejemplo, hay que interpretar las técnicas eficaces de la modificacion de conducta, los planteamientos educativos de la psicologia cognitiva o los avances de la
neuropsicologia. Si_bien ayudan y han sido en algunos casos determinantes para lograr buenos resultados personales, suelen ver la realidad de la persona desde un enfoque parcial
que no permite tomar decisiones de importancia vital al no considerar la globalidad de la persona y la influencia de las variables ambientales.

- Para dar una respuesta integral a las necesidades de las personas desde una perspectiva holistica, surgié el concepto de calidad de vida, gue fue madurando desde centrarse
en qué es lo importante a promover en la persona, hasta definir cédmo se puede hacer de la mejor manera. Este concepto fue impulsado por equipos de investigacién vinculados a la
mejora de las prdcticas profesionales en distintos paises, y progresivamente se convirtié en un modelo de actuacién, para ser considerado en la actualidad una teoria que establece
la direccidn de la investigacion y aplicaciones futuras.

Calidad de Vida se define como:

...Un fenémeno multidimensional compuesto de dominios fundamentales que constituyen el bienestar personal. Estos dominios estdn influenciados por caracteristicas personales Y
factores ambientales. La calidad de vida de uno es el producto de estos factores y puede verse impactada positivamente a través de estrategias de mejora de la calidad que abarcan
el desarrollo de habilidades individuales, maximizando la participacién personal, proporcionando apoyos individualizados y facilitando oportunidades de crecimiento personal.

> Principales Areas o Dimensiones de la Calidad de Vida: desarrollo personal, autodeterminacién, relaciones interpersonales, inclusién social, derechos, desarrollo emocional,
bienestar fisico y bienestar material.

Existen muchos instrumentos desarrollados en el Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca, para evaluar de la calidad de vida
- En contextos educativos para nifios y adolescentes con y sin discapacidad (CIV-CVIP; CCVA; KIDSLIFE).
- En la vida adulta de personas con discapacidades intelectuales (INTECRAL; INICO-FEAPS; SAN MARTIN)
> En personas atendidas en servicios sociales (CENCAT; FUMAT).
Esos instrumentos suelen tener una excelente validez psicométrica y son de acceso libre (algo poco comin en el dmbito cientifico y profesional).

o El concepto de calidad de vida estd afectando significativamente la investigacion y prestacién de servicios en el campo de las discapacidades intelectuales y de desarrollo. En _la
actualidad, proporciona un marco para la planificacién educativa y en la vida adulta centrada en la persona, un principio bdsico para orientar las politicas y prdcticas de prestacién de
servicios y un modelo para explorar el impacto de varios factores individuales y ambientales en los resultados personales relacionados con la calidad de vida.

El Modelo o Teoria de Calidad de Vida incluye valores relacionados con la equidad, empoderamiento, autodeterminacién e inclusion. El concepto se centra en la naturaleza
individualizada de la calidad de vida, en lo que la persona contribuye a producir el cambio y en los apoyos y oportunidades centrados en la persona que facilitan una vida de calidad.
Desde esta perspectiva:

- la calidad de vida debe ser planteada en un didlogo constante con la persona.

- el desarrollo personal no sélo se refiere a los resultados obtenidos sino también a los procesos involucrados.

- no se excluye a nadie del proceso de mejora de la calidad de vida en base a los impedimentos cognitivos.

La teoria de la calidad de vida individual para orientar las prdcticas profesionales, gestionar los nuevos paradigmas y apoyar la redefinicién de las organizaciones es de importancia
primordial porque permite hacer cuatro contribuciones claras al campo de la discapacidad. Especificamente, la teoria proporciona (Schalock)

o Directrices y Estdndares de politicas y prdcticas sobre la aplicacidn de principios de calidad de vida tales como inclusién, equidad, empoderamiento y autodeterminacion.

e Unmarco de investigacion para evaluar el papel que desempefian las variables moderadoras y mediadoras en la calidad de los resultados personales relacionados con la vida.

e Un enfoque empirico para el desarrollo de politicas organizacionales, la formacién de los profesionales y las estrategias de mejora de la calidad basadas en la organizacidn.

¢ Unmarco para resolver problemas.
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PLANIFICACION DE APOYOS

e Los Apoyos son la mejor estrategia para optimizar el funcionamiento humano cuando existe discrepancia entre las competencias de la persona y lo que el ambiente demanda.

Son recursos y estrategias cuyo objetivo es promover el desarrollo, la educacidn, los intereses y el bienestar individual de una persona y que mejoran su funcionamiento.

o Las necesidades de apoyo constituyen un constructo psicolégico referido al tipo y la intensidad de los apoyos necesarios para que una persona participe en actividades relacionadas con
el funcionamiento humano habitual. El funcionamiento humano se potencia cuando la discrepancia persona-entorno se reduce y los resultados personales se mejoran.

e La provisiéon de apoyos ha de basarse en una evaluacién individual especifica de las necesidades de apoyo.

Evaluacion de los apoyos. A partir de 16 afios: Escala SIS de Intensidad de Apoyos; En nifios y adolescentes, entre 5-16 afios: escala Evaluacion de Necesidades de Apoyo (ENA).

> Estas escalas proporcionan informacion cuantitativa y cualitativa que permite realizar una evaluacién fiable y vdlida de las necesidades de apoyo individuales, la cual sirve para
promover la identificacién y planificacién rigurosa de la provisién de apoyo, asi como una supervisién y revisién fidedigna de los planes de apoyo. Estas escalas examinan los
indicadores mds relevantes del funcionamiento individual relacionado con el aprendizaje y la participacién escolar, la presencia en la comunidad inmediata, el desenvolvimiento en el
hogar, aspectos de salud y seguridad, de auto-representacion, empleo... Asimismo, evaldan las necesidades de apoyo médico y conductual excepcional.

> Las escalas SISy ENA, cuentan con una buena validacién psicométrica, y fundamentan una prdctica basada en la evidencia; permiten obtener un Indice de Necesidades de
Apoyo, y situar el nivel de necesidades de la persona frente al de otras personas con discapacidad intelectual mediante un percentil. Con esas puntuaciones el profesional puede
tomar decisiones clinicas y organizacionales importantes basadas en la comparacién de puntuaciones en distintos momentos de la misma persona o en el mismo momento de distintas
personas. Asimismo, los resultados son susceptibles de examinarse de manera agrupada para fomar decisiones curriculares o de programa de trabajo.

> Junto a las escalas de evaluacién de la calidad de vida, deberian ser instrumentos de obligada aplicacidn, tanto en dmbitos educativos como de vida adulta, previamente a cualquier
planificacién de apoyos e intervenciones de cualquier tipo. La informacién que aportan es de mdxima relevancia y permite dar una dimensidn global al conocimiento de la persona y
sus hecesidades, asi como jerarquizar prioridades de intervencidn individual y grupal. Las 8 dimensiones de la teoria de calidad de vida son las categorias de contenidos en torno
a los cuales se ha de estructurar e integrar la informacién especializada de distintos profesionales, asi como la propia de las escalas de evaluacién de necesidades de apoyo y de
calidad de vida, para tomar decisiones de eleccidn de las estrategias posibles de apoyo que permitan mejorar la calidad de vida y el funcionamiento de la persona.

TRANSFORMACION DE LAS ORGANIZACIONES

Los cambios conceptuales en la comprensién de la DI, junto a la incorporacion del paradigma de apoyos y la teoria de calidad de vida, hacen necesario cambiar radicalmente la gestion de las
prdcticas profesionales y el trabajo de las organizaciones de apoyo. Los profesionales deben incrementar su competencia y formacién especializada, seleccionando prioritariamente
prdcticas basadas en la evidencia; las organizaciones deben asumir procesos de transformacién completos desde modelos segregados hacia modelos comunitarios centrados en el ejercicio
de los derechos por la persona.

» La persona es el centro de la organizacién, siendo claves los valores de inclusidn, equidad, empoderamiento y bienestar subjetivo.

* La organizacion debe optimizar su trabajo, desarrollando estructuras mds horizontales que permitan asumir responsabilidades a mds personas.
* Hay que utilizar sistemas de informacion basados en los datos e indicadores relevantes de desempefio o rendimiento basados en la evidencia.

» Se debe entender el trabajo organizacional corno un proceso continuo de mejora de la calidad.

* El proceso de transformacién de las organizaciones ha de hacerse desde un proceso de liderazgo participativo.

Caracteristicas y Estrategias
de Transformacién de las
Organizaciones
Ideas Clave
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Estas 5 caracteristicas de la era de la transformacion proporcionan un marco para el pensamiento creativo y la accién con respecto a la transformacién de la organizacién. Se destaca la

importancia de los resultados personales y la provision de apoyos individualizados que deben tener en cuenta las organizaciones.

Cuando las organizaciones
- se optimizan, se centran en la alineacién de funciones y la implementacién de equipos de alto rendimiento.
> emplean sistemas de informacion basados en el desempefio, centran sus esfuerzos de recopilacién y andlisis de datos en perspectivas basadas en el desempefio e
indicadores basados en la evidencia.
consideran la mejora de la calidad como un proceso continuo, fomentan la creacién de capacidad y un enfoque equilibrado para mejorar la calidad.
Cuando se emplea el liderazgo participativo, se amplia el pensamiento y se manifiesta la sinergia entre los profesionales de la organizacién.

9
9

7. RETOS PARA EL FUTURO

Al pensar en el futuro, estamos centrados en un enfoque de derechos dirigido a superar la discriminacién habitual para tener una vida plena de todas las personas con discapacidad,
independientemente de su nivel de funcionamiento fisico o cognitivo. Una vida igual que la de cualquier ciudadano, que le permita ser parte activa de la comunidad, sin restricciones para su
participacion de acuerdo con sus deseos. Para ello, hay que destacar el potencial mdximo del Modelo y Teoria de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo). Las aportaciones de la Psicologia
Positiva muestran el cambio del foco de atencidn profesional e investigadora desde el déficit y los problemas, hacia la importancia de la experiencia subjetiva de las personas, los rasgos
individuales positivos que manifiestan, y los valores civicos que muestran.

Desde una visién comprensiva, actual y completa sobre la persona con DI, lo mds destacable, y de mayor influencia en un futuro inmediato, es la propuesta del marco teérico
holistico Schalock, Luckasson, Tassé y Verdugo (2017). Estos autores proponen una teoria integradora de los enfoques que han tenido mayor predicamento en los campos:
biomédico (factores genéticos y fisioldgicos), psicoeducativo (limitaciones intelectuales, psicolégicas, conductuales y de aprendizaje), sociocultural (interaccion entre las personas
y sus entornos), y de la justicia (los mismos derechos humanos y legales). No se pretende reemplazar las perspectivas existentes, sino lograr sinergias importantes para
comprender mejor las condiciones de vida y las circunstancias de las personas con DI.

El enfoque holistico permitird mejorar la comunicacion entre profesionales de diferentes disciplinas, y ayudar a las personas, sus familias y amigos a una comprension mds
completa de la discapacidad. Asimismo, permite combinar un enfoque clinico y un enfoque de apoyos, al considerar de manera mds amplia las intervenciones y los apoyos. Y, en
Ultima instancia, también debe resultar en el mejoramiento del funcionamiento y el bienestar de las personas con DI.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

A Holistic Theoretical Approach to Intellectual Disability: Going Beyond the Four Current Perspectives. Intellectual and Developmental Disabilities. Schalock, Luckasson,
Tassé y Verdugo (2017). Es la mdxima actualizacién conceptual desde una perspectiva integradora de los enfoques diferentes con los que se ha tratado de explicar la DI.
Intellectual Disability. Definition, classification and systems of supports. (11th ed.). Washington, DC: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.
Schalock, Borthwick-Duffy, Bradley, Buntix.. (2010). El manual de la AAIDD es indispensable para comprender la actual concepcién de discapacidad. Se proponen
consideraciones generales a tener en cuenta a la hora de Ilevar a cabo la evaluacién e intervencién con personas con discapacidad intelectual.

A leadership guide for today's disabilities organizations: Overcoming challenges and making change happen. Baltimore, MD: Paul H. Brookes. Schalock, y Verdugo (2012). Es el
manual mds reciente de aplicacion de la teoria de calidad de viday comprensién de la discapacidad intelectual desde una perspectiva del trabajo de las organizaciones.

Discapacidad e Inclusion. Manual para la Docencia. Salamanca: Amard. Verdugo y Schalock (2013). Manual que relne de manera comprensiva la concepcidn, evaluacién y apoyos
para personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva aplicada. Incluye contenidos importantes del modelo de calidad de vida, la autodeterminacion y de la actuacidn en
contextos educativos y laborales.
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TEMA 3. PERSONAS CON DISCAPACIDAD AUDITIVA

1. INTRODUCCION

¢ El objetivo del tema es desarrollar competencias en los profesionales que les permitan conocer la diversidad lingiiistica y cultural que caracteriza a las personas sordas (en el
sentido de que pueden y deben aprender dos lenguas, oral y de signos; sentirse miembros activos y de pleno derecho en la comunidad); y las necesidades que de ello se derivan,
planteando que lo_importante es la capacidad de los sistemas para encontrar soluciones adaptadas a sus caracteristicas. Es decir, es la sociedad (comenzando con la familia y
siguiendo con la escuela y servicios sociales), la que debe ofrecerles oportunidades para desarrollar habilidades y competencias que les permitan crecer como personas seguras,
capaces de relacionarse y de actuar de forma lo mds auténoma y satisfactoria posible en todos los contextos sociales.

e Se aportan orientaciones prdcticas y estrategias de intervencién para llevar a cabo procesos de toma de decisiones dirigidas a disefiar y organizar la respuesta personal, familiar,
educativa y social de las personas sordas, analizando algunos elementos que caracterizan los contextos que buscan su inclusién.

2. DESCRIPCION Y CONTEXTUALIZACION DE LA DISCAPACIDAD AUDITIVA

¢Qué concepcidn se tiene de las personas sordas?, cqué necesidades puede plantear la pérdida auditiva a nivel personal, familiar, educativo y social?

- Cuando las personas sordas hablan sobre ser sordos y sus necesidades, tienen en mente algo mds que el estatus audioldgico y consideran sus necesidades préximas a las de los
grupos de minorias lingliisticas. Son conscientes de su limitacidn sensorial, pero enfatizan el hecho de que cuentan con una lengua que les es propia y natural y reclaman, como
ciudadanos, igualdad de derechos para acceder a la informacidn a través de esta lengua (en la escuela y en la sociedad). Cualquier actuacién con estas personas deberia tener
presente esta doble pertenencia o vinculacion (personas con discapacidad auditiva y personas que configuran una minoria lingiiistica y cultural), y considerar no sélo el punto de
vista de las personas oyentes, sino también el de las personas sordas.

> Los profesionales, sea cual sea su dmbito de actuacién con las personas sordas, deben conocer las distintas concepciones existentes en la actualidad y reflexionar sobre qué
modelo o modelos de persona sorda subyacen a cada uno de ellos.

CONCEPCIONES SOBRE DISCAPACIDAD AUDITIVA

La polémica que atraviesa la historia de las personas con discapacidad auditiva ha estado muy polarizada entre 2 concepciones (audioldgica y sociocultural), con las implicaciones que cada
una de ellas supone para el desarrollo lingiiistico, cognitivo y social de las personas sordas y, por consiguiente, para su inclusién o exclusién en la comunidad.

e Perspectiva Audioldgica: se centra en el andlisis de las condiciones audioldgicas de la persona (grado o intensidad de la pérdida auditiva; lugar del sistema auditivo que estd
afectado; momento de aparicidn,..), valorando qué percepcién del mundo sonoro tiene y en qué medida se podria beneficiar de ciertas ayudas técnicas (audifonos, implante
coclear) para mejorar ese contacto con los estimulos sonoros del medio.

e Perspectiva Sociocultural: reconoce el colectivo Sordo como grupo social con caracteristicas propias, acentuando lo colectivo frente a lo individual y las caracteristicas
culturales frente a las audiolégicas. Se, fundamenta en la idea de que la conexién con el mundo a través de la visién y el uso de la Lengua de Signos (LS) confiere rasgos de
identidad propios. Las personas sordas se definen no por lo que les falta (audicién), ni_por lo que no son (oyentes), sino por lo que son, personas con capacidad que ademds
comparten con otros semejantes una lengua, historia y cultura propia, que les confiere una “identidad” que debe ser aceptada y reconocida en una sociedad que abogue por la
“igualdad en la diversidad”.
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v La respuesta educativa, familiar y social a las personas sordas no deberia realizarse dnicamente desde una u otra perspectiva, dado que la realidad de estas personas, como
la de cualquier otra, es multidimensional. Seria mds adecuado adoptar un concepto multidimensional, segin el cual las personas sordas tienen una pérdida auditiva de la que se
derivan una serie de consecuencias o dificultades en distintas dreas (ej, lenguaje oral y escrito); pero disponen de unas capacidades que les permiten adquirir tempranamente
una lengua, la LS, y lograr un desarrollo arménico, siempre que el contexto lo posibilite. En este sentido, se entiende la discapacidad desde un plano social, y no sélo individual,
como resultado de la interaccién de cada persona con su contexto.

v Esta perspectiva reconoce que hay nifios, jovenes y adultos sordos que, por distintas razones y circunstancias, se identifican a si mismos como depositarios de una identidad
positiva y para quienes la respuesta social que demandan (educativa, laboral, asistencial...) debe construirse desde el respeto y el reconocimiento de esta realidad, lo cual implica
resituar la LS en el lugar que le corresponde y reconocer su papel preponderante en el mantenimiento de dicha identidad. Nada de esto pasa, en ningin momento, por olvidar ni
«minimizar» las limitaciones derivadas de su déficit auditivo ni por dejar de aprovecharse de los avances tecnoldgicos y cientificos que han permitido acceder a toda una serie de
dispositivos que han aumentado enormemente la capacidad de comunicacién de las personas sordas (teléfonos mdviles, videoconferencias, subtitulados, etc.), asi como, a las
indudables mejoras que se han producido en la rehabilitacién de la capacidad funcional auditiva gracias a los audifonos digitales o los implantes cocleares.

NECESIDADES A NIVEL PERSONAL, FAMILIAR, EDUCATIVO Y SOCIAL

La interaccidn entre la pérdida auditiva, caracteristicas personales y factores ambientales tendrd consecuencias en el desarrollo lingiiistico, cognitivo y social de la persona sorda.

- Caracteristicas personales que desempefian un papel determinante en el desarrollo: estilo comunicativo, sociabilidad, iniciativa y curiosidad por conocer cosas y la capacidad de
mantener la atencidn y el interés durante un tiempo adecuado y de persistir en una actividad.

PRINCIPALES IMPLICACIONES DE LA PERDIDA AUDITIVA EN EL DESARROLLO DEL NINO

Acceso Visual de la Informacion: En pérdidas auditivas graves, la vista es el instrumento de acceso a la informacidn que permite el conocimiento del mundo y el desarrollo
lingliistico.

Atencion Dividida: Cuando las personas sordas dirigen su atencién hacia un objeto o actividad no tienen acceso (o muy restrictivo) a los mensajes orales que acompafian a este
tipo de situaciones. Mientras que el oyente recibe una doble informacién: lo que se dice y a lo que se hace referencia; la persona sorda debe mirar alternativamente, primero una
informacién y luego otra para, posteriormente, establecer relaciones entre ambas. Esta doble atencidn limita los tiempos realmente eficaces para recibir informacién en lengua
oral o de signos. La vista es un sentido unidireccional y voluntario que tiene unos tiempos de atencién voluntaria que aumenta con la edad.

Menor Conocimiento del Mundo: Al no percibirse la informacidén sonora del entorno, el conocimiento de éste serd diferente (ej, el concepto que construyan de una campanilla
no conllevard la informacién sonora). Ademds, suelen tener menos oportunidades de experimentacién y exploracién debido a la sobreproteccidn a la que a veces son sometidos.

Dificultades para la Representacion de la Realidad por medio de la Lengua Oral: Las limitaciones auditivas implican dificultades para incorporar un lenguaje de
caracteristicas auditivo-vocales.

Dificultades en el Desarrollo, Comprension e Incorporacion de Normas Sociales: Los oyentes adquieren estas normas por el hecho de estar inmersos en la sociedad,
los sordos, por el contrario, deben aprenderlas y controlar su impulsividad.

Débil Identidad Social y Personal y Pobre Autoconcepto
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La principal necesidad de estos nifios es disponer de un sistema de comunicacion adecuado, eficaz y compartido.

> Es necesario usar LS y/o la lengua oral con sistemas complementarios de apoyo a la comunicacion y el lenguaje, como la Palabra complementada o la Comunicacién Bimodal;

video-interpretacién en LS; ayudas técnicas audioldgicas como audifonos, implante coclear, equipos de frecuencia modulada o bucle o aro magnético; y/o ayudas y recursos visuales
(recursos informdticos, subtitulacién de imdgenes, sefiales luminosas, sigho-guias en museos y espacios culturales que incorporan informacién con LS y subtitulado, etc.).

Los Factores Ambientales o Entorno en que se desarrolla el nifio (familia, escuela, contexto social) son importantes en la evolucién y aprendizaje del nifio. Deben existir servicios

sociales y educativos dirigidos a la deteccidn y diagnéstico temprano de la pérdida auditiva, junto con un uso temprano y continuado de ayudas técnicas que permitan al nifio aprovechar al

madximo su capacidad auditiva y una intervencion especifica también temprana que favorezca la interaccion y la comunicacion.

Familia. Clave en aspectos como: actitud ante el diagnéstico (capacidad de reaccidn y comprensién de las necesidades del nifio, que dependerdn de la experiencia y/o
conocimiento que tengan con la pérdida auditiva y la facilidad para acceder a informacién y apoyo); calidad y estilo comunicativo entre padres e hijos, determinante para el
desarrollo de la comunicacién y el lenguaje; estructura y relaciones familiares; y los aspectos socioculturales y lingiiisticos.

Escuela. Una educaciéon de calidad debe propiciar el acceso al aprendizaje escolar en igualdad de condiciones a los compafieros oyentes. Eso significa ofrecer el curriculum
ordinario (con las adaptaciones que sean precisas), posibilitar que comprenda y participe de las situaciones de aula (muchas veces es preciso emplear la LS), propiciar situaciones
que posibiliten el aprendizaje de la lengua oral y escrita de su entorno (con los recursos personales y materiales que necesiten) y ofrecer situaciones que favorezcan las relaciones
de amistad con otros compafieros sordos y oyentes, y que promuevan el desarrollo arménico de su personalidad ayuddndoles a crecer en un entorno bicultural. Ello pasa por
establecer un dificil, pero necesario, equilibrio entre lo que debe ser comuin y compartido con el conjunto de alumnos que aprenden y lo que debe ser singular y especifico en la
ensefianza del alumnado sordo.

No existe un modo ni un contexto dnicos para organizar una respuesta educativa ajustada a las necesidades de los alumnos con graves pérdidas de auditivas. Sin embargo, exige
una cuidadosa planificacién, en funcién de las caracteristicas del drea geogrdfica, nimero de alumnos con el problema, recursos disponibles, capacidad de los agentes educativos
implicados (administracion educativa, profesionales, padres y organizaciones de sordos adultos) para buscar «nuevas» soluciones.

> Dominguez (2009) sefiala los elementos que pueden servir de plataforma tedrica y prdctica para desarrollar proyectos educativos con una orientacién cada vez mds
inclusiva. Otros trabajos sirven de ayuda a los centros para revisar criticamente su cultura escolar, planes de accién y prdcticas cotidianas buscando las "barreras” que
limitan las posibilidades de algunos alumnos para aprender y participar en igualdad de condiciones que sus compatieros.

Contexto Social: presencia de asociaciones deportivas, culturales, de personas sordas; necesidad de contar con formacién laboral y programas de inclusién social.

Laboralmente > Elindice de paro es muy superior al resto de la poblacién.
BlEentes de Dificultad > Los trabajos que se obtienen son de baja categoria profesional debido a la escasa cualificacién y falta de conciencia empresarial.
- Las personas sordas empleadas sufren a menudo condiciones de aislamiento en el puesto de trabajo.

Excepto en empresas de empleo protegido, el indice de personas sordas contratadas no suele ser superior a 1-2 personas y la relacién con los compafieros oyentes es
prdcticamente inexistente. Es necesario mejorar la formacién en las etapas iniciales de educacién y formacién y orientacién profesional; un cambio de cultura empresarial, siendo
imprescindible una legislacién acorde a este objetivo (RD 1/201 3, 29 de Noviembre), pero también acciones que modifiguen la imagen errdnea existente en la sociedad que
identifica a la persona con discapacidad como una persona incapaz de trabajar de forma productiva.

Es el peso de todos estos factores y su interaccion lo que determinard que cada persona con pérdida auditiva sea dnica y distinta de las demds, pero, al igual que las personas
oyentes, la interaccién social con el entorno serd el motor de su desarrollo.

3



cari Blanco Rodriguez

3. EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD AUDITIVA

Los aspectos mds importantes a evaluar en una persona sorda asi como las fases del proceso, van a depender del objetivo que se persiga, de las caracteristicas, capacidades y necesidades
de la personay de las limitaciones del entorno. Los aspectos y dmbitos a tener en cuenta en la evaluacion de las personas con pérdidas auditivas son:

EVALUACION DEL AMBITO COMUNICATIVO-LINGUISTICO

Pretende valorar las capacidades expresivas y comprensivas que permiten a la persona sorda “representar la realidad y comunicarse con sus semejantes”, a partir de las manifestaciones
que de esta competencia realiza en cualquier modalidad lingiistica.

Aspectos que pueden servir de quia para realizar la evaluacion:
e Condiciones Receptivas Previas
-  Audicién: informacién precisa sobre la pérdida auditiva (cantidad y calidad) para planificar la intervencién en el drea de la estimulacién auditiva.
> Aprovechamiento de ayudas técnicas: nivel de ganancia de la prétesis y grado de aceptacién. En algunas ocasiones habrd que planificar una serie de objetivos para que
acepte y utilice la ayuda, en relacién a: autonomia para usar el audifono y/o equipo de FM; autonomia para manejar los controles de los aparatos; limpieza y conservacion
del audifono o del implante coclear; mantenimiento de las baterias.
¢ Funciones Comunicativas
> Interés hacia los intercambios comunicativos: inicia intercambios o espera a los interlocutores; responde a las iniciativas de sus interlocutores; su comunicacién es

espontdnea o tiende a imitar las producciones de los demds...
-> Funciones comunicativas o “intenciones comunicativas”: comparte informacidn con los otros; obtiene de ellos atencidn, cosas y servicios; identifica objetos, sus atributos,

pertenencia y relaciones con otfros objetos; informa sobre sus propias acciones y las de los demds; crea mundos que parezcan creibles; representa relaciones entre los
acontecimientos e influye en las actitudes y opiniones de los demds.
e Modalidad o Medio de Comunicacién: oral, gestual, signada y escrita.

e Lenguaje Oral.

LENGUAJE ORAL: CONTENIDOS E INSTRUMENTOS DE EVALUACION

QUE EVALUAR CON QUE EVALUAR
e Aspectos Fonéticos-Fonoldgicos Registro Fonoldgico Inducido
Evaluar los fonemas que emplea adecuadamente y los procesos de simplificacién, sustitucién, asimilacién que realiza. Test de Inteligibilidad

Evaluacién Fonoldgica del Habla Infantil

e Aspectos Morfosintacticos TSA. Desarrollo de la Morfosintaxis
Tipo de oraciones que expresay comprende. CEG. Comprension de Estructuras Gramaticales
Complejidad de las producciones comprendidas y expresadas. BLOC
Complejidad de los sintagmas que componen la frase PLON
Manejo de las reglas de produccién morfolégica (género, nlimero y sus concordancias, tiempos verbales...) Pruebas de Sintaxis de la bateria PEALE
* Aspectos Léxico-Semdnticos ) Test de Vocabulario en imdgenes PEABODY III
Evaluar la “referencia” de las producciones de las que la persona habla (cosas de su entorno mds inmediato, o por SEEA. BT aeidn ds e,
el contrario, cosas que suceden fuera del tiempo y espacio inmediatos, cosas sin forma concreta...). Prueba de vocabulario profundo de la bateria PEALE
Vocabulario: amplitud y riqueza del mismo, tanto comprensiva como expresiva.




e Lengua Escrita
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Evaluacién analitica de la lectura para conocer qué estrategias de lectura utiliza para lograr un determinado nivel lector. Exige un examen independiente de los:

> Conocimientos No Especificos de la Lectura o conocimientos que convergen en la comprensién de una frase escrita o de un texto (lexicales, sintdcticos y pragmdticos, y

conocimientos generales del mundo).

> Conocimientos Especificos de la Lectura o procesos de reconocimiento de las palabras escritas (capacidad de identificar cada palabra como una forma ortogrdfica que

tiene un significado y de atribuirle una pronunciacién).

Evaluacion de la Lectura [ o

PEALE (Dominguez) <

TECLE (carrillo y Marin)

El objetivo de esta bateria es determinar cudles son las estrategias que emplea un lector.
Disefiada y baremada para evaluar a personas sordas.

Las pruebas cumplen 4 requisitos:

>
>

9
9

Pueden resolverse sin requerir una respuesta oral (se evita la dificultad para diferenciar un error de lectura de uno de produccidn).
Las pruebas se pueden explicar empleando la modalidad comunicativa habitual de cada uno (lengua oral, lengua oral con ayuda de
cédigos complementarios, o lengua signos) con la pretension de asegurar la comprensién de las mimas.

Permiten tanto una evaluacién individual como colectiva, lo que facilita la evaluacién rdpida de un grupo de alumnos.

Cada prueba tiene una duracién mdxima de 5 minutos.

Se usa junto a la Bateria PEALE.
El objetivo de establecer el nivel lector de las personas sordas.

Evaluacion de Estrategias Sintdcticas

e Para evaluar ¢cémo leen o qué estrategias emplean para leer?

¢ Determina si las personas sordas emplean la Estrategia de palabras clave para leer (consiste en procesar de forma prioritaria
los componentes mds relevantes de la oracién -palabras de contenido-, realizando un andlisis del significado e infiriendo a partir
de ahi la comprensién, e ignorar las palabras funcionales).

Prueba de Habilidades Sintdcticas: Vocabulario e Determina ¢por qué leen empleando un determinado tipo de estrategia?

Prueba de Decision Ortografia y Metafonologia

e Objetivo: evaluar los procesos especificos de la lectura.
o Las 3 Pruebas de Metafonologia son: Subpruebas de Silabas, de Fonemas y de Acento Ténico.

EVALUACION DEL AMBITO SOCIO-EMOCIONAL Y PERSONAL

Se evalian aspectos relativos al desarrollo personal y relaciones sociales: Conciencia emocional (emociones y pensamientos propios y de los otros; expresién de emociones y sentimientos;

conocimiento de las propias dificultades; aceptacién de ayudas...); Regulacién de la conducta, comportamientos impulsivos o reflexivos; Autoestima (conductas de aceptacién, rechazo,
frustracién, evitacidn, disimula, esconde, rehtye las ayudas técnicas); Autoconcepto (blsqueda o evitacion de relacidn con otros sordos; descripcion de sus propias dificultades); Habilidad
para establecer relaciones sociales (con quién se relaciona, situaciones; estrategias de relacién...); Participacién en grupo (conducta en la participacién, aislamiento o conflicto); Aceptacién

e interiorizacién de normas y valores; Autonomia personal y de trabajo, Resolucién de conflictos (identificacién del conflicto; actitud pasiva o activa; actuacién que realiza para intentar

resolverlo); Adaptacién a situaciones nuevas.
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EVALUACION DEL CONTEXTO FAMILIAR

La familia es quien inicia el proceso educativo, impulsa el desarrollo y toma las decisiones necesarias: sistema de comunicacidn, tipo de ayuda técnica, de intervencion precoz, tipo de
escolarizacion..Desde el respeto a la individualidad de la familia y la compresién, para poder realizar un trabajo en colaboracidn con ella, se deben valorar las cualidades familiares y los
aspectos positivos, e identificar las fuentes de apoyo, tanto formales como informales de las que disponen las familias.

e ¢Con qué familias nos encontramos? ¢Qué disposicidn y posibilidades tiene? ¢Qué tipo de respuesta es mds adecuada para cada familia?

e ¢Cudl es la relacién psicolégica y el desequilibrio familiar que, a veces, provoca la sordera de un hijo/a?

e (Cudl es la actitud de los padres, el conocimiento que tienen de la discapacidad auditiva y de sus implicaciones en el desarrollo personal, social y familiar de
su hijo/a? ¢y de los hermanos? A medida que los padres reciben informacién y apoyos ante la pérdida auditiva de su hijo/a, mejoran en la adaptacion y
comportamientos y nuevas formas de abordar los cambios y los retos que supone la crianza de su hijo/a sordo.

e (¢Qué conocimiento tienen acerca de las formas de comunicar con las personas con discapacidad auditiva que faciliten el acceso a la comunicacién y a la
informacién y eliminen las barreras comunicativas? ¢Con qué recursos materiales, personales y organizativos se cuenta?

Aspectos a tener
en cuenta

EVALUACION DEL CONTEXTO DE APRENDIZAJE

Es necesario conocer aspectos de cdmo aprende el estudiante, cudl es su conocimiento del mundo y cémo utiliza sus habilidades cognitivas para relacionar y operar con el conocimiento.

e Motivacion para aprender:

-> Estudiante: evaluar su nivel de motivacion y cémo es su autoconcepto académico. Analizar: a qué atribuye sus aciertos y errores escolares; cémo afecta esto a su
motivacién para aprender y a su autoestima; conocer los intereses del estudiante, aquello por lo que se siente atraido...

> Profesor/es: auto-evaluacién y reflexién sobre el tipo de explicaciones que se da respecto a los aciertos y errores de los estudiantes.

> Ambiente familiar y compafieros de clase: serdn agentes significativos para mejorar o empeorar su autoconcepto.

o Estilo de aprendizaje: Modo en que aprende el estudiante; la forma en que enfoca las tareas, cémo recibe, elabora y responde, si configuran un estilo propio de aprender y de
enfrentarse a los conocimientos.

- Evaluar: caracteristicas atencionales (capacidad de atencidn, indice de fatigabilidad...); tipo de motivacién dominante (intrinseca, extrinseca, de logro, atribucién causal...);
qué refuerza al nifio; qué contenidos le motivan mds; tipo de estrategias que emplea para resolver tareas (ensayo-error, planifica, plantea preguntas..); tipo de
agrupamiento en los que el estudiante trabaja mejor; enfoque metodoldgico mds adecuado; tipos de lenguaje para la presentacién de la informacidn que comprende mejor,
etc. Las dificultades de aprendizaje ho se deben solamente al estudiante sino que son el resultado de su interaccidn con el ambiente fisico y social. Es importante valorar
cdmo se le ensefia y los elementos situacionales (personas, materiales, organizacién) que se manejan para ensefiarle.

e Procesos instruccionales o la ayuda pedagégica que el profesor brinda al estudiante: elementos fisicos (ubicacidn de la clase, espacio fisico,
materiales); elementos personales (actitudes, clima social de la clase, organizacién para la diversidad); elementos del curriculum.
o Estilo de ensefianza del profesor o “forma peculiar” que tiene cada profesor de elaborar el programa, aplicar el método, organizar la clase y

Aspectos que forman parte
del Contexto de Aprendizaje

relacionarse con los estudiantes.

e Caracteristicas ambientales: condiciones actsticas y condiciones de iluminacién del contexto.

Otros Aspectos relevantes o Caracteristicas de los interlocutores: Modalidad comunicativa empleada; Calidad «articulatoria» de los interlocutores o habilidad, conocimiento y
o o] erteesi calidad en el empleo de la modalidad comunicativa concreta que se esté llevando a cabo, ya sea, oral, signada...; y, adaptaciones comunicativas que
realizan los interlocutores en su comunicacién con el nifio sordo: qué funciones, contenidos y formas utiliza el adulto en sus intercambios comunicativos

con el estudiante sordo; analizar los ajustes que los interlocutores realizan para asegurar la comprensién del estudiante sordo “atencién dividida".
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4. INTERVENCION

e El concepto multidimensional que contempla la discapacidad desde un plano social, y ho sélo individual, como resultado de la interaccién con el contexto, lleva a considerar que la
respuesta social que demandan (educativa, laboral, asistencial...) se centre, sobre todo, en el andlisis de las principales barreras que limitan las posibilidades de participacién
de las personas sordas en los contextos sociales.

e Cuando el entorno estd lleno de “barreras” que impiden o limitan, por ejemplo, su movilidad o su comunicacién, la discapacidad emerge; si las barreras desaparecen o minimizan,
la discapacidad se diluye y aparecen personas con capacidad para desarrollar una vida autodeterminada y con calidad.

e Es fundamental dedicar atencion y esfuerzo a revisar criticamente las politicas sociales, los planes de accién social, familiar y la cultura escolar, asi como las prdcticas cotidianas
de esos contextos, buscando las barreras que limitan las posibilidades de aprender y participar en igualdad de condiciones que el resto de las personas.

Existen elementos que pueden servir de plataforma tedrica y prdctica para desarrollar proyectos sociales con una orientacién cada vez mds inclusiva. No son «recetas», pero si algunos de
los «ingredientes» necesarios en la preparacién de los proyectos de intervencién que aspiren a moverse hacia el horizonte de una vida de calidad para todos y con todos.

ESTRATEGIAS PARA ELIMINAR BARRERAS COMUNICATIVAS

Encaminadas a eliminar o minimizar las barreras que pueden aparecer en la comunicacidén en relacién a la lectura labiofacial, al acceso a la informacién, la comprensién de la lengua oral y/o
sighada, el acceso a la informacién incidental, etc. Tratan de asegurar una comunicacién efectiva con una persona sorda, sin importar si se emplea la lengua oral, la lengua oral con apoyo de
sistemas aumentativos de comunicacion y/o la LS.
e Asegurar la atencion visual y el contacto ocular: atender y mirar, constituyen pasos previos para que el mensaje llegue a la persona sorda y son fundamentales sea cual sea el
sistema de comunicacién que se emplee. Para ello es preciso emplear estrategias de comunicacién visual:

-> Contacto fisico y visual: Existen dos modos de llamar la atencién para iniciar y mantener una comunicacién visual: llamada directa (si la persona sorda se encuentra cerca,
tocar suavemente el hombro o el brazo para conseguir su mirada); y, llamada a distancia (si ho estd cerca, agitar la mano en el espacio, apagar y encender luces, golpear el
suelo, la mesa...).

> Alternancia de la mirada (atencion dividida): Es importante adquirir la conducta de sefialar para dirigir la mirada de la persona sorda hacia la fuente sobre la que se
desea comunicar algo. Para transmitirles informacién conviene utilizar procedimientos como: Conseguir el contacto visual a través de las técnicas anteriores; Mantener el
contacto visual con la persona sorda; Comunicar.

e Poner en marcha estrategias para garantizar una mejor Lectura Labio-Facial (LLF)

e Tener precaucién al hablar o signar con las implicaciones que se derivan de la “atencién dividida™ si la persona sorda estd haciendo una actividad o tomando nota de algo no
puede recibir informacion al mismo tiempo. Esto también se puede aplicar al visionado de videos, diapositivas, etc.

e No hablar durante largos periodos de tiempo, si se emplea solo la lengua oral: la vista es un sentido unidireccional y voluntario que tiene unos tiempos de atencidn voluntaria y
fatiga.

e En sesiones o trabajos de grupo, pedir a los compafieros que no hablen todos al mismo tiempo y que identifiquen su posicion cuando van a intervenir.

e Uso de la Lengua de Signos. Muchas personas sordas consideran que la LS resuelve en gran medida «su» problema. Una persona sorda que sabe signar deja de tener dificultades
de comunicacién ya que es capaz de comunicar con cualquier usuario (sordo u oyente) competente en esa lengua. Es en la interaccién a través de la lengua oral donde surgen las
dificultades entre sordos y oyentes.

o Disponer de intérpretes de Lengua de Signos: contar un profesional que interpreta la informacién de la LS a la lengua oral y viceversa con el fin de asegurar la comunicacién
entre las personas sordas y oyentes. No confundir con el especialista en LS que es el profesional que se encarga de la ensefianza y difusién de la LS.
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e Recursos y ayudas técnicas para apoyar la comunicacidn: sistemas complementarios de apoyo a la comunicacion y el lenguaje, tales como la Palabra Complementada o la
Comunicacién Bimodal; empleo de ayudas técnicas audioldgicas, como los audifonos, el implante coclear, equipos individuales de frecuencia modulada, o Bucle o aro magnético.

e Ayudas tecnoldgicas que facilitan el acceso a la informacién del entorno:

>

9

SVIsual y Servicio de Intermediacién para Personas Sordas, servicios de comunicacién telefdénica destinado a poner en contacto personas sordas con personas oyentes a
través de distintos terminales de comunicacién como puede ser fax, Internet, méviles y teléfono.

La video-interpretacion en LS que permite la comunicacién a distancia y en tiempo real entre personas sordas y oyentes, mediante la figura del video-intérprete y en la
modalidad de comunicacién que las personas sordas elijan, ya sea utilizando la LS o su propia voz para comunicarse con el interlocutor oyente y recibiendo la informacién
en LS, mediante la lectura labial, empleando mensajes escritos a través del Chat, etc.

El subtitulado en directo durante la presentacién de eventos o cursos relacionados con la discapacidad; o las signoguias en museos y espacios culturales que incorporan
informacion con LS y subtitulado sobre los mismos, etc.

Internet con cdmaras de video y fax, y adaptaciones de las pdginas webs que contienen LS, subtitulado, claridad del lenguaje y fécil acceso a los contenidos.

Recursos técnicos y tecnoldgicos que convierten las sefiales aclsticas (el ring del teléfono, el timbre de casa o del colegio, el reloj- despertador, etc.) en sefiales luminosas
o vibraciones.

ESTRATEGIAS PARA FACILITAR EL APRENDIZAJE Y LA PARTICIPACION EN EL CENTRO EDUCATIVO

v" Las “barreras” que limitan el aprendizaje y la participacién de los estudiantes sordos pueden situarse en las dimensiones denominadas cultura escolar, politica y prdctica de aula.

Para detectar estas barreras, es (til contar con trabajos cuyo objetivo es ayudar a las comunidades escolares en esta tarea de indagacién y andlisis critico de su realidad, como es
el caso del Index for Inclusion, o de Inclusiva. En el trabajo de Alonso y Echeita se puede encontrar una primera adaptacion del mismo acotada a la realidad de los centros que
prioritariamente escolarizan estudiantes sordos.

v Tomando como referencia estas propuestas, el tfrabajo de Dominguez analiza algunos de los indicadores o requerimientos para los centros que escolarizan estudiantes sordos y que
pueden ayudar en la prdctica a construir alternativas mds inclusivas. Junto a estos indicadores seria necesario y deseable que se produjeran otra serie de cambios estructurales en
los centros educativos (que no son especificos para los estudiantes sordos) para promover la inclusién, como son: establecer redes de colaboracién, apoyo y ayuda; formacion del
profesorado; e implicacién de la familia.

(e Desarrollar sistemas de comunicacién compartidos y efectivos para establecer interacciones con su entorno social y para acceder a los
contenidos curriculares. Deberiamos desarrollar enfoques educativos que permitan a los estudiantes sordos el aprendizaje (de y con) la lengua
oral y la LS, lo que facilitaria el poder prestar los apoyos que requieren en cada momento de su desarrollo.

Para ello, seria importante tener presentes los siguientes elementos:

Indicadores de Inclusion
para Alumnos Sordos

> Uso de la LS como herramienta de interaccién comunicativa 'y como lengua de ensefianza
< - Incorporacién de un drea curricular de la LS
- Aprendizaje de la lengua oral y escrita de su entorno oyente

- Aprovechar los recursos tecnoldgicos.

e Acceso al curriculum ordinario con las adecuaciones o adaptaciones que sean precisas

e Crear un entorno social y afectivo que favorezca el desarrollo arménico y ofrezca oportunidades para la interaccion tanto con iguales como
\ con adultos.
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ESTRATEGIAS PARA PROMOVER LA COMPETENCIA SOCIAL Y EMOCIONAL DE LAS PERSONAS SORDAS

Desde la
Familia

La familia, ademds de ser la principal influencia en el desarrollo de un nifio, también es la intermediaria _entre el nifio y el mundo exterior favoreciendo el
conocimiento, la compresién de las normas bdsicas que regulan la convivencia y la adaptacién a la sociedad. En la sociedad plural, en la que vivimos, existen
muchos modelos de familias (grandes, pequefias, nucleares, monoparentales,...), todas inicialmente, vdlidas. Formamos parte de una familia por vinculos legales,
amor, afecto, deseo de apoyo mutuo... Como cualquier grupo social, estd sometida a miltiples cambios sociales y culturales que la afectan profundamente.

En los modelos de intervencién actuales, se considera que cada familia tiene una forma diferente de enfrentarse a la sordera de su hijo/a. Es un grupo
heterogéneo porque cada miembro tiene sus propias caracteristicas personales y sociales, sus valores, creencias y forma de ver la vida. Todas ellas van a
influir de forma significativa en la forma de afrontar y adaptarse a la sordera del nifio/a.

Los profesionales deben abordar su atencidn sin actitudes hi comportamientos prefijados. El primer paso, y el mds crucial, para proporcionar una atencion de
calidad a los padres del nifio sordo es escuchar y entender cémo se definen a si mismos, conocer sus caracteristicas, intereses, necesidades, miedos, sus
suefios... Ha llegado el momento de desechar las aportaciones de los padres por considerarlas "sospechosas”, y no "objetivas” y, por el contrario, considerar que
la familia es la que mds sabe de su hijo, la que lo ve crecer en distintos ambientes y en distintas etapas de su desarrollo-

El modelo centrado en la familia tiene como objetivo principal capacitar a la familia atendiendo a sus singularidades, resaltando sus fortalezas y confiando en
sus elecciones. A los padres se les ofrece toda la informacidn necesaria para que puedan participar, opinar y tomar sus propias decisiones en todo el proceso,
desde la primera fase de acogida y evaluacidn inicial hasta la fase de transicién a otros servicios. En los servicios centrados en la familia, éstas, no solamente
son usuarias de los mismos, sino también son las que dictan las prdcticas. Los profesionales son los agentes e instrumentos de las familias que intervienen para
apoyar la foma de decisiones, su capacidad y su competencia.

En_Espaiia se ha iniciado un camino sin retorno hacia estas prdcticas que comienzan por abrir nuestra mente a nuevos enfoques que contemplan a la familia
como el eje principal del desarrollo del nifio. En esencia, las prdcticas centradas en la familia generan una asociacién con las familias que las trata con dignidad
y respeto, honra sus valores y opciones, y proporciona apoyos para fortalecer y mejorar su funcionamiento familiar.

Los profesionales implicados en atencién a familias deben compartir valores como:

> El respeto a la individualidad de la familia frente a patrones de funcionamiento prefijados.
> Laidea de familias capaces frente a la idea de desvalidas o incapaces.

> El trabajo en colaboracidn frente a la imposicién,

> La comprensién y el buen hacer frente a la compasién.

En definitiva, las prdcticas deben destacar las cualidades familiares, y los aspectos positivos, e identificar las fuentes de apoyo, tanto formales como informales,
de las que disponen las familias. Se pretende dar autoridad y empoderar a las familias de cara a que sean cada vez mds competentes, autosuficientes e
independientes y adquieran un mayor contfrol sobre sus vidas, propiciando asi su propia autodeterminacion, al igual que la iinclusién, la autonomia, la
autodeterminacién y una alta calidad de vida para sus hijos.
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(o El aprendizaje de conocimientos requiere de la interaccién con los demds. Los estudiantes sordos ho sélo necesitan un sistema de comunicacién con el que

comunicar y aprender sino también interlocutores que compartan ese lenguaje y con los que establecer auténticas interacciones comunicativas y realizar la
construccién de conocimientos.
¢ La oportunidad que les ofrece la escuela de establecer interacciones con interlocutores con adecuadas habilidades comunicativas es de vital importancia
Desde el para su desarrollo. Esta intervencién educativa sobre los aspectos sociales y emocionales de los estudiantes sordos es importante independientemente de la
Centro < modalidad o del contexto educativo en el que éstos se encuentren escolarizados.
Educativo > Valsameda plantea de qué manera la escuela puede promover mayor competencia social, mayor bienestar emocional y personal en los estudiantes sordos:
e Ofreciendo a los alumnos una imagen «en positivo», en la que ser sordo no sea necesariamente sinénimo de limitacidn, sino donde las personas sordas
en general sean vistas como exitosas y competentes.
e Proporcionando oportunidades para la interaccidn con iguales y adultos oyentes y sordos.
¢ Generando un sentimiento de pertenencia.
\ ¢ Poniendo en marcha estrategias metodoldgicas que favorezcan la cooperacion, la autonomia y la asuncion de responsabilidades.
( Las personas sordas deberian de tener acceso a la cultura Sorda, por razones de identidad y de autoestima. Y, de igual modo, las personas oyentes deberian
de conocer y valorar esta cultura. Para ello, en los programas de intervencion se deberia de:
Desde la . . . . . . . . ; . .
C idad e Incluir contenidos relativos a la historia de la comunidad Sorda, historia de las personas sordas y su lengua; asi como contenidos orientados a que la
LU { persona sorda interiorice las normas y valores que le son propias en su cultura.
Sorda e Definir objetivos que expresen la capacidad de las personas sordas para conocer, respetar y valorar las realidades culturales (la sorday la oyente).
e Reflejar la identidad cultural y las aspiraciones de la Comunidad Sorda, introduciendo a las personas sordas en las caracteristicas mds relevantes

del contexto social y cultural de este colectivo, con el fin de favorecer su calidad de vida y especialmente su autodeterminacidn.

ESTRATEGIAS PARA PROMOVER LA COMPETENCIA SOCIAL Y EMOCIONAL DE LAS PERSONAS SORDAS

La mayor parte de las dificultades de las personas sordas en el dmbito socio-laboral se derivan de las barreras comunicativas a las que tienen que enfrentarse y la falta de sensibilizacidn
de las empresas con las personas sordas, de ahi la necesidad de mentalizar y sensibilizar para poner de manifiesto sus distintas aptitudes y capacidades y las ventajas de su contratacién.
La Confederacion Estatal de Personas Sordas (1997) elaboré el primer Plan de Empleo para Personas Sordas, donde analizé las necesidades especificas en materia de formacién y
empleo y marcé las directrices de actuacién en este dmbito.

(e Crear bolsas de trabajo para personas sordas en colaboracién con los departamentos de insercién laboral de entidades de personas sordas y
sus familias.
e Actuar como intermediario entre el estudiante sordo y las empresas para conseguir una integracién laboral efectiva.
e Informar alas empresas que buscan profesionales formados acerca de las caracteristicas de las personas sordas.
e Ofrecer asesoramiento laboral a los estudiantes en relacién con la insercién laboral de forma accesible para definir sus objetivos y opciones
profesionales en relacién con las necesidades del mercado laboral actual.
e Canalizar convocatorias de becas en prdcticas dirigidas a estudiantes sordos.
e Proporcionar a estudiantes sordos prdcticas en empresas de manera supervisada para que puedan desarrollarlas sin ningtn tipo de barreras.
\ e Colaborar con los servicios de integracion laboral para personas sordas (ej, SILPES de la Confederacién Estatal de Personas Sordas).

Estrategias que favorecen la
insercion de personas sordas <
en el dmbito socio-laboral
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5. RETOS PARA EL FUTURO

Hablar de retos sociales o pautas de actuacién para mejorar la situacién actual de las personas con discapacidad, y mds concretamente, de las personas con discapacidad auditiva, supone no
solo establecer lineas de intervencién orientadas al desarrollo de programas de sensibilizacién a la sociedad en general, analizados y puestos en marcha por personas ajenas al colectivo,
sino que es de vital importancia hacer participes activos a las propias personas con discapacidad en dichas pautas de mejora. Algunos de los retos de futuro que se pueden plantear en el
dmbito de la discapacidad auditiva podrian ser:

e Visibilizar la Discapacidad Auditiva: Las personas con discapacidad auditiva en ocasiones ponen de manifiesto que su discapacidad es percibida por la sociedad oyente como una
discapacidad “invisible", de la cual no se derivan necesidades tan evidentes como en otras discapacidades.

e Sensibilizacién desde la Comunidad Sorda de las propias capacidades ante la comunidad oyente. Se trata de cambiar el punto de mira al enfrentarse a la discapacidad auditiva,
es decir, en lugar de poner la mirada en aquellas habilidades que no son capaces de hacer o que no pueden realizar de manera normalizada, (desde el punto de vista de la sociedad
mayoritaria), es importante y necesario, valorar sus capacidades comunicativas, laborales y sociales que les permitan una participacién activa en la sociedad.

e Mejorar la formacién de los profesionales que trabajan en el dmbito de la discapacidad auditiva, tanto la inicial como la permanente, de manera que se generen actitudes
positivas hacia la misma.

o Facilitar el desarrollo de una verdadera inclusién en los centros educativos. La educacién es el objetivo clave para que la sociedad funcione. Si desde los niveles mds bajos de
formacién se consigue establecer una verdadera inclusién que elimine las barreras comunicativas y facilite la participacién activa, la labor serd mds fdcil de generalizar en el
contexto laboral y social.

e Garantizar el acceso al sistema de comunicacion adecuado para cada persona en todos los contextos sociales. En ocasiones, a pesar de que la legislacion obliga a tener lugares
oficiales accesibles no solo arquitecténicamente, sino también accesibles desde el punto de vista comunicativo, las personas sordas se encuentran con dificultades como la ausencia
de bucles magnéticos, edificios no aislados acisticamente que impiden el desarrollo normalizado de las actividades de la vida diaria.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

o Revisidn realizada por el equipo de Discapacidad Auditiva del CREENA de Navarra: http://creena.educacion.navarra.es/equipos/auditivos/pdfs/bibliografia_discapacidad_auditiva.pdf

o Revision del Equipo Especifico de Discapacidad Auditiva de la Comunidad de Madrid: http://www.educa2.madrid.org/web/centro.eoep.auditivas.madrid/enlaces
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TEMA 4. PERSONAS CON DISCAPACIDAD VISUAL (DV) Y PERSONAS CON SORDOCEGUERA

1. INTRODUCCION

La aparicién de un déficit sensorial relacionado con la percepcion del entorno establece importantes limitaciones en la vida de una persona. Una alteracién en el érgano o sistemas de la
vision, o junto con un déficit en la audicidn, puede incidir de forma importante en el desarrollo evolutivo.
El tema aborda:

e Cdmo los problemas en las funciones y estructuras relacionadas con la visidn, o con la visién y audicion conjuntamente, afectan al funcionamiento y desarrollo evolutivo de una persona.

o Efectos del déficit en las actividades, teniendo en cuenta los factores ambientales y personales (en especial la valoracién que hace la persona sobre su situacién). Desde las
limitaciones se hablard de la funcionalidad y los modos de mejorar su efectividad.

¢ Nociones bdsicas relacionadas con la visién y la alteracién de sus estructuras. Impacto discapacitante en la vida de la persona afectada.
o Evaluacion de la discapacidad (que ho del déficit o deficiencia) en relacién a los aspectos evolutivos, aptitudes, actitudes, lo emotivo y las intervenciones a realizar.
e Sordoceguera.

2. DESCRIPCION Y CONTEXTUALIZACION DE LA DISCAPACIDAD VISUAL

Para describir la discapacidad visual se parte de la Clasificacion Internacional de la Funcionalidad (OMS, 2001). Debemos conocer la estructura corporal implicada en la visién, sus
posibles deficiencias, limitaciones para realizar actividades, y las restricciones para participar socialmente; todo ello modulado por los factores ambientales y contextuales.

> Nota: Para la descripcion de la deficiencia se toma como referente el manual "Discapacidad Visual y Autonomia Personal: Enfoque Prdctico de la Rehabilitacion” (Ortiz, 2011)
Creado por un equipo de la ONCE (casi todos ellos Técnicos de Rehabilitacion).

CONCEPTOS BASICOS

Conceptos bdsicos al clasificar los défiits visuales:

e Agudeza visual. Capacidad visual para distinguir los detalles y la forma de los objetos (tanto de cerca como de lejos). El contraste y la iluminacién que recibe el objeto son
determinantes. Su evaluacién se realiza segtn el menor tamafio de objeto que se pude ver con nitidez, y nos indica, bdsicamente, el funcionamiento de la zona central de la retina.

o Campo visual. Todo lo que el ojo abarca en una mirada sin mover el globo ocular. Abarca desde el limite nasal hasta los 85° temporales, y desde las cejas hasta los 65°
inferiores. Se distingue entre campo central (30°)y periférico. Permite el andlisis y los desplazamientos en el espacio.

Una visién normalizada (sin desviaciones significativas) estard relacionada con: adecuada agudeza visual, campo visual conservado, buena transmisién del impulso hervioso y correcto
funcionamiento del cértex visual.
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En base a estos conceptos, se expone una resumida clasificacion de los déficits enfocada a su impacto en la vida; facilita la comprensién del desarrollo de la incidencia en las actividades.

e Patologias: retinopatia diabética, miopia magna o maculopatias.
En la Vision Central ¢ 1Incide en las actividades relacionadas con la lectura (cercana y lejana), en todas las actividades en las que la
coordinacién éculo manual es necesaria y en el reconocimiento de caras o de objetos.

e Por reduccion concéntrica.

: . .. e Patologia: retinosis pigmentaria. Quedan afectados los bastones, fotoreceptores predominantes en la zona
Afectaciones del En la Vision Periférica P P
Campo Visual periférica de la retina; ademds de la pérdida de la visén en esa drea, queda afectada la sensibilidad a la luz y
la_adaptacién a los cambios de luz; asi como la movilidad auténoma y la orientacién.

e Principalmente derivadas de lesiones en las vias dpticas o en el cortex visual.

e Pueden ser homénimas (se afectan las mismas zonas de ambos ojos, sean los lados izquierdos o derechos,
superiores o inferiores) o heterénimas (quedan afectados los lados contrarios).

o La percepcion y la comprension de lo visto puede ser confusa.

Por Hemianopsias

Vision Borrosa por otras causas

oculo manual, como los desplazamientos.

{ Origen variado. Pueden quedar afectadas las actividades relacionadas con la lectura o las que requieran de la coordinacién

> La intensidad de la afectacion de la agudeza visual o del campo Categorias Deficiencia Visual. CIE 10
visual posibili’ra clasificar las deficiencias visuales. Categorias Agudeza Visual menor que | Agudeza Visual Igual o Mayor que
Se tomard la de la CIE 10 aprobada por la OMS. 0 Leve o Sin Deficiencia Visual 0.3
. . . . o 3 0 1
-> La deficiencia visual en las categorias 2-5 o una reduccién del campo L Def!cteana stual Modenada 0'1 3 ’05
visual de 10° o menos, realizada la medicién con las correcciones 2 Deficiencia Visual Grave G 2
opticas adecuadas, permite la afiliacion a la ONCE, prestadora de 3 Ceguera 0,05 0,02
servicios sociales especificos para la poblacién con deficiencia visual 4 Ceguera 0,02 Percepcion de luz
grave y ceguera en Espafia. Estas categorias también son las que 5 Ceguera No percepcién de luz

incluye el término cequera legal usado en nuestro pais.

LA DISCAPACIDAD VISUAL DESDE LA PERSPECTIVA DE LA CIF

La discapacidad y el funcionamiento de un individuo mds alld del déficit, implica las repercusiones de éste en los modos de funcionar, aquello que la persona ve limitado o restringido, pero
también todos los esfuerzos realizados (con o sin ayuda externa o téchica) para reducir el impacto de las repercusiones, teniendo en cuenta las variables personales, contextuales y la
valoracién que el individuo haga de la situacion. Si el déficit afecta a un bebé se deberd ampliar el foco (tanto comprensivo como de intervencién) a la familia.
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v" Repercusiones en los diversos dominios (D1 a D9) afectados; Qué se puede hacer para mejorar el desempefio y la realizacién y, si es el caso, modular el impacto en el desarrollo de la
persona afectada. Para comprender los efectos en los dominios se ha de considerar que la vision es el canal sensorial prirnario ya que:

“...extiende al ser humano mds alld de su propro cuerpo; es la mediadora de otras impresiones sensoriales y actda como un estabilizador entre la persona y el mundo externo (Ndhez)".

» Experiencias sensoriales intencionales. Mirar quedard suprimido o limitado. Si el aprendizaje normal se inicia en el momento en el que el bebé abre los ojos y
explora guiado por los estimulos visuales, el efecto del déficit visual sobre los aprendizajes es evidente. La mirada del bebé hacia el rostro de su madre, la
estimulacidn visual bdsica para el desarrollo evolutivo o el conocimiento de los objetos de un modo rdpido y completo pueden quedar afectados.

D1. Aprendizaje Los estimulos que sustituirdn completa o parcialmente la mirada son mds lentos y parciales y tienen cardcter analitico. Los efectos de la deficiencia visual
tienen especial relevancia en los primeros afios de vida, tanfo en la estimulacidn cortical necesaria para el desarrollo, como en el establecimiento de los
vinculos con los padres. Si el déficit aparece en los primeros afios de vida hay que considerar que el impacto se realiza sobre la familia. Si bien la discapacidad
se configurard sobre el individuo, la familia que es un elemento clave en todo momento, lo es fundamental en esas edades.

y Aplicacion de
Conocimientos

» Aprendizaje bdsico y aplicacién del conocimiento. El aprendizaje por imitacidn, velocidad del aprendizaje, acceso a la lectura y la escritura en cédigo vista
quedan modificados.
* Adaquisicion de habiliclades. Vestirse, atarse los cordones, usar los cubiertos, etc, requieren de la imitacién y se verdn afectados.

(e Llevar a cabo tareas que impliquen la organizacén del espacio y ejecucion simultdnea de tareas. Los objetos han de estar al alcance de la mano, de manera
D2. Tareas y ordenada y accesible. El control tdctil, apoyado en la memoria del entorno habitual se realiza analiticamente, limitando la cantidad de tareas que se pueden
Demandas Y hacer al mismo tiempo.
Generales e Manejo del estrés y otras demandas psicoldgicas. La deficiencia visual es un elemento estresor por las limitaciones que origina y el esfuerzo por
~

compensarlas, asi como su impacto psicoldgico.

(e Tanto en la recepcion como en la produccion de mensajes no verbales, sefales, simbolos, dibujos y fotografias: especialmente en la ausencia total de
visidn. Algunos gestos que los nifios muestran como expresiones emocionales son aprendidos por imitacidn, la expresién de esas emociones podrd tener otra
apariencia en el nifio ciego o casi ciego que interferird en la relacién con los iguales.

D3. Comunicacién | { ¢ El inicio, mantenimiento y finalizacién de las conversaciones, especialmente cuando hay varias personas requiere de la interpretacién de diversos sighos de

percepcidn visual. La dificultad o imposibilidad de verlos hace que se tengan que aprender técnicas compensatorias.
e La utilizacion de dispositivos para la comunicacién se verd limitada en su uso y su velocidad. Se tendrdn que utilizar adaptaciones técnicas y realizar
L enfrenamientos especificos.

Desplazamientos por distintos lugares (interiores/exteriores, conocidos/desconocidos) quedan limitados por la falta de visién. El aprendizaje de los
D4. Movilidad entornos es analitico. Puede aparecer desorientacién, temor o la sobreproteccién de los demds. El momento de acudir solo a su centro escolar suele
retrasarse. El desplazamiento utilizando medios de transporte queda afectado tanto en la identificacién de los vehiculos, como de los recorridos.

o El aprendizaje del lavado y cuidado del cuerpo, vestirse y elegir la ropa, ven dificultado su aprendizaje en las primeras etapas de la vida y la eleccién

auténoma de la ropa se retrasa. No tanto si aparece la discapacidad visual de adulto.
D5. Autocuidado o El aprendizaje de los cubiertos requerird de una mayor dedicacién por parte de los alumnos, asi como del aprendizaje de estrategias diferentes para

ensefiarlos. En personas adultas también requiere de un cuidadoso aprendizaje.
e Cuidado de la propia salud. Observar pequefias heridas, identificar los medicamentos, acudir a los centros de salud..., requerird de ayuda.
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D6. Vida Doméstica

puede quedar afectado por el déficit visual.

{ La adgquisicion de lo necesario para vivir (desplazamientos, tareas de casa, preparar comidas, cuidar los objetos del hogar, cuidar a los demds...)

D7. Interacciones y Relaciones {Sifuaciones como la interaccién con nifios de la guarderia o implicarse en los juegos en el patio, quedan limitados. Las situaciones de

Interpersonales interaccién social (escolar, laboral,...), en las que la visién actia como regulador quedan modificadas por la deficiencia.

D8. Areas Principales de la Vida La educacién, trabajo y vida econémica también quedan afectados por la deficiencia, al igual que la vida comunitaria, civica y social.
D9. Vida Comunitaria y Social

Las limitaciones y restricciones en las actividades incluidas en los dominios, se dan en un contexto concreto, ambiental y personal.

v

Los factores ambientales incluyen: las caracteristicas de los espacios en los que el individuo se ha de desenvolver, la interaccién con las personas que hay en ellos (desde los mds
préximos a los desconocidos), las estructuras sociales y los servicios (desde las politicas de igualdad, supresion de barreras arquitectdnicas, hasta la existencia de servicios sociales
especializados).

Llegara un momento (seguramente en los primeros afios de la nifiez) en el desarrollo del individuo, en el que el conjunto de los factores citados serd valorado por la persona que

tomard decisiones que le permitirdn afrontar las diversas situaciones de la vida: su actitud ante los juegos, aprendizajes, estimulos ambientales, amistades, uso de ayudas dpticas o

técnicas, etc, pero fambién le llevardn a configurar la manera en cémo se percibird asi mismo e ird constituyendo su autoimagen y la percepcidn de competencia.

3. DISCAPACIDAD VISUAL EN LAS DIFERENTES ETAPAS DEL CICLO VITAL

La DV,

ademds de constituir un continuo que oscila entre la ceguera total y el limite de la ceguera legal es una condicién personal.

Son mdltiples las afecciones oftalmoldgicas y neurovisuales que pueden dar lugar a ella; también son variadas las concreciones temporales o permanentes que adquieren en las distintas
personas. Cualquier repercusién de la DV que se haga debe aplicar el tamiz de lo personal (la perspectiva ha de ser idiosincrdtica), ya que la “tendencia” cuando se hacen afirmaciones sobre
colectivos, es considerar a "todos los incluidos” como participes de “algo” al mismo nivel. El profesional tiene que hacer las matizaciones personales pertinentes y tomar las decisiones de
intervencién mds iddneas para el desarrollo saludable y madurativo de los nifios y adolescentes con los que trabaje.

Variables que modulan los efectos de la DV: edad, momento de aparicién de la patologia origen de la DV, la propia patologia, existencia de otras afecciones, dificultades con
comitantes a la misma, ciertas condiciones de salud, medio sociofamiliar y, particularmente, el estilo relacional que se establece con los padres y el significado emocional que para
ellos represente la DV de su hijo.

Las alteraciones visuales graves siempre repercuten en 3 dmbitos claves: conocimiento de la realidad y acceso a la informacion; desempeiio de las actividades de autonomia
personal y relaciones sociales.

El momento vital en el que la DV se hace presente tiene gran relevancia porque su influencia sobre el desarrollo va a ser mayor o menor, ya que cuanto menor sea la edad del
sujeto mds condicionada se verd la adquisicién de habilidades y procesos madurativos bdsicos. Esto es asi, porque las estructuras y conexiones neuroldgicas fundamentales -que
constituyen la base biolégica de la vida fisica y mental y, por tanto de la conducta- se establecen y asientan durante los primeros afios con una intensidad y flexibilidad mds
perentoria que en otras etapas de la vida.
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e No todos los procesos siguen el mismo curso. En el desarrollo visual existen periodos criticos y sensibles en los que es posible, con la estimulacion adecuada, alcanzar
determinadas conductas visuales y que transcurridos esos periodos temporales la capacidad del cerebro para mejorar o modifiicar sus posibilidades de respuesta son escasas o
nulas. De ahi la importancia de la deteccion y tratamiento cuanto antes de las posibles afecciones que tengan repercusion en la evolucion de dichos aspectos madurativos en el
caso de nifios pequefios. En cambio, si nos referimos a la_adquisicion de otros comportamientos o habilidades (ej, conocimientos, actitucles o competencias) la flexibilidad
“temporal” de las estructuras cerebrales para alcanzar unos hiveles competenciales "estdndar” es mayor e, incluso en algunos casos, permanente a lo largo de la vida.

e Para comprender cémo se manifesta la influencia de la DV a lo largo del tiempo y cdmo se puede intervenir, se establecen diferentes etapas.
e Teniendo en cuenta la organizacidén escolar de nuestro pais, consideramos las etapas del desarrollo: Educacién Infantil, Educacién Primaria y Educacién Secundaria.
Posteriormente estarian la edad adulta y la vejez.

DISCAPACIDAD VISUAL EN EDUCACION INFANTIL (O a 6 ANOS)

En Educacion Infantil, contemplamos dos periodos: De 0-3 afios y de 3-6 afios. En cada uno de ellos las repercusiones de la DV tienen matices diferenciados.

De O a 3 afos

v Cuando la ceguera se presenta al inicio de la vida influye de forma destacada en el establecimiento de los procesos vinculares, que son el fundamento del crecimiento personal.
Este es un aspecto sobre el que ho siempre se pone el énfasis que se debiera, al destacarse desde algunos dmbitos profesionales en la atencién de los nifios, con frecuencia y de
forma notable los componentes habilitativos y motrices en relacién con el uso de objetos y otras destrezas motoras.

v El proceso de crianza de todo nifio no se reduce a la cobertura de las necesidacles bdsicas para la vida (alimentacién, higiene, vestido, suefio). Tan bdsico como el comer o dormir
es para el nifio sentir carifio y afecto, la seguriclad de la cercania de los padres, ser entendido, que le faciliten experiencias divertidas e interesantes; que le ensefien a conducirse
bajo unos limites claros y que le ayuden a fortalecerse frente a las frustraciones.

v El déficit visual (en especial la ausencia de visidn) condiciona el desarrollo inicial de los primeros vinculos afectivos padres-hijo, al encontrarse los primeros con la dificultad de
entender las conductas a través de las cuales el pequefio puede mostrar sus vivencias, necesidades o comprensién de las acciones/intenciones comunicativas de los otros. Un
ejemplo de esto ocurre en relacién a la conducta de prestar atencién al otro a través de la mirada. Es decir, existen dificultades relacionales.

> Los nifios videntes muestran la conducta de mirar al rostro del interlocutor de forma “automdtica” lo que contribuye a que el adulto cuidador intensifique su interaccion y
facilita el entendimiento del estado de dnimo del bebé.

- El nifio ciego tiende a mostrar atencidn queddndose inmdvil e, incluso, volviendo la cabeza al lado contrario de quien le habla. Esto es vivido por el interlocutor no informado
como negacidn de la relacién, cuando es una forma peculiar de disposicidn a escuchar y evidenciar el oido dominante.

-> Los padres se ven inmersos en una vivencia presidida por el dolor emocional, extrafieza y pérdicla de expectativas, componentes emocionales a los que habria que afiadir
otros “desestabilizadores” de la vida familiar: gastos econdmicos, visitas médicas y los cuidados fisicos/médicos, que cada caso pueda conllevar.

> Los nifios con DV pueden encontrar dificultades para devolver feedback relacional o emitir algunas conductas de provocacién de la relacion, si ho es bajo determinadas
condiciones de contacto (ej, para elicitar la sonrisa al principio no bastard solo con hablar al nifio, sino que habrd que acompafiar la palabra con el contacto fisico mediante
caricias suaves). Ambos aspectos (grado de comprensién y tipo de trato por parte de los padres y la diferente "expresividad" por parte del nifio) comprometen el vinculo
relacional en aspectos clave: sincronia, coherencia, contingencia, mentalizacidn, etfc., poniéndolo en riesgo de desencuentro.

v El desarrollo no se resuelve en acciones espectaculares o extraordinarias, sino en el trato diario, en las acciones cotidianas de cuidado, alimentacidn, vestido, juego, caricias,
besos, imposicién de limites, efc. Todas estas intervenciones de los padres son eficaces (contribuven a la maduracion del nifio) cuando estdn impregnadas de una actitud
mentalizadora, desde la que se tiene presente no solo la hecesidad a cubrir sino también el estado de dnimo, la emocidn que el nifio pueda estar sintiendo, sus deseos y necesidacles
0 su modo particular de reaccién.
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> Esta actitud de los adultos (la mentalizacion), que facilita que el nifio se vaya descubriendo a si misrno como alguien diferente, como una persona, puede verse alterada
por el estrés que genera en los padres la DV vy, por tanto, que la accién del nifio no encuentre el marco de comprensién e impulso del desarrollo que requiere. Desde qué
pardmetros mentalizadores interpretan los padres la conducta del nifio, sus necesidades o regulan sus estados de dnimo se convierte asi en un componente clave de la
valoracién del desarrollo y de la posible intervencién con los nifios con DV. Ha de tenerse presente que toda discapacidad es vivida en un contexto relacional y emocional y
que, por tanto, diferentes estilos relacionales (padres-nifio con DV) dardn lugar a distintas formas de comportarse, de ser o de estar en la vida, no siempre atribuibles a la
afeccidn visual.

v' Cuando los nifios ciegos son muy pequefios necesitan que el acceso al conocimiento de la realidad y los objetos se haga bajo determirradas condiciones.
Ej. en los primeros meses de vida es preciso que al ofrecerle un objeto el adulto produzca sonido con él y a la vez le roce suavemente su mano (pista tactilsonora), ya que con sélo
el sonido ho realizard ninguna conducta directa de alcance, como lo hacen los nifios con visidn al ver un objeto. Para los nifios con resto visual, igualmente, en los primeros meses de
vida serd preciso determinar con precision las caracteristicas del mismo de cara a favorecer la adquisicién de conductas visuales bdsicas de atencidn, fijacién y seguimiento.

v Es importante el desarrollo visual y perceptivo como via de acceso al conocimiento de la realidad. El tacto y oido, sentidos fundamentales para que las personas con DV puedan
captar las caracteristicas de los objetos, permiten un acceso limitado a dicho conocimiento (mucho mds adn el gusto y el olfato). El tacto “activo” (para los nifios con ceguera o
con muy escaso resto visual) serd lo Unico que facilitard la captacién integrada de difentes cualidades del objeto, dando lugar asi a la identificacién del mismo.

e Les costard integrar los diferentes atributos de un objeto. De algunos de ellos por su tamafio, volumen o riesgo potencial sélo accederdn a una informacién
verbal o a una representacion figurada. Para hacer frente a esta limitacién conviene referirse y utilizar (en las primeras etapas.) hasta donde sea posible
objetos de uso cotidiano o de fdcil acceso.

e Captar la "permanencia del objeto”, -cuando no se estd en contacto sensorial con él, es un hito con gran repercusién en el desarrollo de los nifios con DV, ya
que es algo que tiende a retrasarse en su adquisicidn y que tendrd repercusidn en la comunicacién, en lo cognitivo y en el juego.

Limitaciones

Nis . e Apreciar los cambios que pueden experimentar algunas cosas en el tiempo, o sequir la secuencia de una accién. Lo que conlleva la necesidad de describir y/o
inos con

anticipar al nifio lo que estd pasando o vaya a ocurrir, o las transformaciones que pueda experimentar algo tras su composicién, arreglo, etc.

e Entender la causalidad y las relaciones entre acciones y consecuencias.

e Apreciar las dimensiones espaciales y descubrir las relaciones entre objetos dentro de un determinado espacio. Esta limitacion se va superando en la medida
en que el nifio va entendiendo conceptos espaciales que le ayudan a establecer esas relaciones y a encontrar o ubicar los objetos.

o Constatar la realidad es también complicado; sobre todo si los objetos cambian de sitio o las personas entran y salen de un determinado lugar. Qué
permanece y qué cambia es algo complicado de saber en ciertos momentos y lugares.

A modo de hipétesis, los progresos de los nifios con DV en relacidn al desarrollo cognitivo se ven enlentecidos porque su cerebro, ademds de los estimulos adecuados, hecesita
reorganizarse adaptativamente a las posibilidades perceptivas (de recepcién, relacién de datos y recuperacién de la informacién) del nifio y esto conlleva probablemente modificar algunas
de las conexiones iniciales preconfiguradas durante la gestacidn, ya que las influencias de la ceguera solo se manifiestan a partir del nacimiento obligando al sujeto a configurar de manera
original su cerebro. Por eso, consideramos que, aunque es cierto que una comparacion cronoldgica en la adquisicion de ciertos hitos madurativos nos hace constatar el “retfraso " (idea que
puede dar lugar a una mirada "pesimista” sobre el desarrollo del los nifios con DV), lo que seguramente podemos considerar en esa constatacidn es el tiempo que el cerebro, ante unas
condiciones adversas, como es la falta del sentido de la vista, precisa para reorganizarse (estructural y conectivamente) con el fin de alcanzar y utilizar un nivel suficiente e integrado de
informacién (imdgenes, representaciones, etc.) desde el tacto y/o el resto de sentidos.
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v Cudlquier nifio pequefio suele comportarse, de inicio, de un modo pasivo en lo relativo a la autonomia personal (se le lava, se le viste, se le da de comer, se le lleva en brazos...).
Alcanzar estas competencias reviste una complejidad mayor para los nifios con DV; algunas de ellas requieren para su puesta en prdctica la adquisicién de ciertos logros cognitivos,
por lo que no suelen conseguirlas en los mismos intervalos de edad que los nifios con visidn. Sobre el alcance de estas habilidades influyen las vivencias emocionales y las
interpretaciones que sobre la discapacidad construyen y/o mantienen los padres y familiares, algo que constituye el origen del trato que se dispensa a los nifios. Asi_como las
limitaciones inherentes a la discapacidad (e, dificultad para imitar y para autoobservarse mientras se realiza una accién, ya que no permite copiar a otros o autocorregirse). Por eso,
en el alcance de estas conductas puede encontrarse en los nifios con DV un desfase (mayor o menor segtn el caso). Psicoldgicamente, la realizacidn de estas actividades por parte del
nifio, supone y favorecen la autopercepcién de capacidad (de hacer algo por uno mismo) y la vivencia de ser un sujeto “separado” con intencién propia, independiente (algo que nho
permite la sobreproteccién y el mantenimiento por parte de los padres de pautas de crianza propios de periodos de mayor dependencia).

v A los padres, a otros adultos y a algunos profesionales sueles preocuparles el desplazamiento y la desenvoltura de los nifios con DV por los diferentes lugares y espacios. Para
desplazarse, los nifios necesitan experimentar seguridad y, por tanto, la marcha es una conducta que se retrasa, pero con la atencién adecuada se retrasa ligeramente, siendo la
media de inicio los 15 meses, aunque en algunas pruebas de valoracién del desarrollo se establece la edad de corte en los 18 meses. Con el inicio de la marcha se hace evidente la
separacién del nifio del cuidador, lo que conlleva alegria (posibilidad de descubrir cosas nuevas) pero también riesgo e inseguridad (caerse, golpearse, perderse,..) lo que hace que el
nifio y los padres experimentes una vivencia ambivalente ante este avance. Un aspecto que favorece la movilidad de los nifios con DV y su desenvolvimiento auténomo es el orden.
El orden estable en la disposicidn de los objetos en cada espacio es fundamental para la orientacién y el desplazamiento seguro. Pero fambién el orden, sin caer en lo obsesivo, en la
realizacion de actividades y en la ubicacién de los objetos personales, ya que sin orden el nifio ho podrd encontrar las cosas que necesite o desee y dependerd de otros para que se las
faciliten. Los cambios pueden hacerse, pero con advertencia previa. Esta orientacién se ha demantener para toda la vida con las personas con DV.

v" Para valorar el nivel de madurez de los nifios con DV existen:

> Algunas Escalas de Desarrollo Especificas, aunque son pocas y con limitaciones, o bien de edad (la Escala Leonhardt, con poblacién espafiola, permite valorar el desarrollo de
los nifios ciegos desde O a 2 afios), o bien por las poblaciones que se utilizaron para su validacion (en la Escala Maxfield-Bucholz se incluyeron hifios prematuros, poblacién
que introduce un sesgo caracteristico en el desarrollo no siempre desarrollado con la DV) o porque dan un peso grande a algiin contenido y escaso a otros que pueden ser
relevantes (la Escala Reynell-Zinkin se centra sobre todo en el lenguaje). Los instrumentos “generales” pueden servir de referentes (ej, Escala Batelle) pero no estdn
validados con la poblacién con DV.

> En la medida en que los nifios mantienen resto visual pueden ser valorados con los instrumentos (Test, Escalas de Desarrollo, principalmente) comunes a los otros nifios,
siempre y cuando se tenga en cuenta la particularidad de su patologia y estado visual. Pero la insuficiencia que presentan es que no contemplan los pormenores de una
conducta visual madura, por lo que no permiten apreciar los pequefios progresos que van realizando los nifios con respecto a ella.

- Lamentablemente, no existen escalas especificas validades técnicamente para valorar el desarrollo visual. Si_existen registros observacionales o especificaciones de
secuencia _de aparicion de habilidades visuales mds o menos detalladas, que se basan en el desarrollo de la visién de los nifios sin alteraciones oculares ni
neurooftalmoldgicas, pero, no han sido sometidos a los procesos técnicos de validacidn exigibles para considerarlos un instrumento perceptivo para apreciar la madurez visual
de cualquier sujeto.

> La heterogeneidad de afecciones y las mdltiples posibilidades de mantenimiento de resto visual hos llevan a considerar que en la valoracién del mismo, lo que parece mds
adecuado es mantener unos referentes de desarrollo en relacién con la funcionalidad, partiendo de las habilidades mds bdsicas (atencidn, fijacién, etc.) hasta las que
suponen una percepcion compleja de estimulos, como puede ser la lectura. Este planteamiento sencillo se corresponde en parte con el esquema base expuesto por la Dra.
Barraga (1980). Cabe también tener en cuenta otros referentes: Escala de desarrollo visual de Sheridan (1973); de la Dra. Blanskby (1993), el Protecto Ivey (1983), el
Proyecto EVO (2003) o la Prueba de Valoracion de la Vision Funcional para nifios de baja colaboracion (2008)
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De 3 a 6 afios

Transcurridos los dos o tres primeros afios de la vida, el nifio con DV ha ido adquiriendo diferentes habilidades y conductas: caminar, realizar acciones coordinadas con objetos, hablar, etc.
y ha aprendido, de forma bdsica y experiencial, a relacionarse con personas (particularmente con sus padres y familiares cercanos). A partir de entonces se puede insertar en otros
dmbitos diferentes al hogar y abrirse a nuevas relaciones con personas ajenas a la familia. Empieza asi su entrada en la escuela infantil; un paso que es necesario considerar y cuidar para
que constituya una experiencia positiva, sobre todo para los nifios sin vision.

Los nifios en esta edad tienen una experiencia limitada de las cosas; conocer cémo funcionan los objetos, cémo son y sus partes, para qué sirven, etc. y los aspectos de la disposicién o
ubicacion de los objetos que que los conforman constituye un elemento fundamental para su desarrollo y su adaptacién.

Un buen centro para un nifio ciego de entre 3 y 6 afios es aquel que propone de modo destacado tareas de experimentacion a diferentes niveles. Cuando este conocimiento de la

realidad no es vivencial, corre el riesgo de adquirir sobre ella unos datos vacios y sin sentido, algo que podrd observarse en su lenguaje (el verbalismo suele ser la manifestacién mds

evidente) y en su juego. Ej, En un taller destinado al conocimiento de las cosas cotidianas, el grupo de nifios ciegos de 5 afios que participaban, reconocian un paraguas si estaba
cerrado, pero ho abierto; éstos no habian tocado un pescado antes de ser cocinado (experiencias que seguramente cualquier hifio vidente ha tenido ya reiteradamente a esa edad).

La esculea infantil es un espacio privilegiado para el conocimiento experiencial y compartido a un nhivel escasamente reflexivo por la edad de los alumnos, pero fundamental
para poder apreciar las cualidades de los objetos y sus posibilidades de manipulacién y uso. Ello permitird a los nifios con DV progresar en otros estadios madurativos en los que el
pensamiento se desenvuelve utilizando con soltura elementos categoriales y simbdlicos. Es un lugar para iniciarse en la relacién con otros nifios y adultos, aprender a desenvolverse
cada vez con mds autonomia, a enfrentarse a situaciones diferentes y tal vez mds comprometidas que en el dmbito familiar, etc.

Continuar avanzando en la adquisicién de hitos de autonomia y actividades de vida diaria, sigue siendo una necesidad para el nifio con DV en la segunda etapa de Educacion Infantil.
Higiene, aseo, vestido, movilidad, etc. forman parte de los contenidos que han de abordarse en esta etapa (en ocasiones de modo especifico por la peculiaridad de la
afectacidn de cada sujeto) a partir de una planificacién ordenada y de forma directa, aunque teniendo en cuenta las diferentes situaciones cotidianas en que pueden ponerse en
prdctica.

Un aspecto importante es el progreso en la conciencia de si mismo; es decir, al descubrimiento del “yo".

-> Desde el hacimiento los nifios con vision ven los objetos y las personas en su “totalidad”, llegados a una edad, se ven en un espejo y en torno a los 18 meses pueden darse
cuenta de que quien se mueve frente a ese espejo ho es otro que él mismo, hacia los 2_afios utilizan su nombre y pronombre "yo" para referirse a si mismos, y a los 3 afios ya
pueden utilizar verbos en primera persona.

> Todo este progreso se retrasa en los nifios ciegos o con vision muy reducida (es frecuente que nifios de 3-4 afios todavia se refieran asi mismos en segunda o tercera
persona). Hasta los 3 afios, se considera si el nifio ha tenido una atencién cualificada correcta, que es algo normal, pero a partir de esa edad hay que analizar qué puede
estar influyendo si el nifio ho utiliza correctamente los pronombres personales. Padres y profesionales pueden contribuir a facilitar este proceso siguiendo determinadas
pautas cuando hablan o juegan con el nifio, entre ellas, utilizando el “yo" y nunca refiriéndose a si mismos en tercera persona.

El juego es una via privilegiada para experimentar la realidad, descubrirse a si mismo y relacionarse con otros. Los nifios con DV en esta edad suelen presentar limitaciones (en
el conocimiento y uso de los objetos, menor cantidad y calidad de experiencias, dificultades para la imitacién y para utilizar objetos como representaciones o simbolos de otros,
incluso para verse asi mismos como “otro”, dificultades para el uso de los términos deicticos, .sobre los espacios, materiales, asimilacién de experiencias, etc) para un juego
imaginativo, libre y espontdneo, tal y como lo pueden realizar los nifios videntes. De este modo, el juego representativo y simbélico suele aparecer mds tarde que en los nifios
con visién y con algunas caracteristicas peculiares (mayor dominancia de lo verbal, mds centrado en las acciones cotidianas, etc).

> La falta de visién y dichas limitaciones condicionan su socializacién y hacen necesario la implicacién directa de los adultos, para sugerir actividades y guiar su desarrollo
(esta necesidad, con matices, se puede prolongar hasta los primeros cursos de Educacién Primaria). Sin esta intervencion del adulto, el juego del nifio con DV corre el peligro
de quedar anclado en acciones repetitivas solitarias, en produccion de sonidos corporales o con objetos, o reducido a lenguaje ecoldlico, entre otras posibles "salidas”.
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DISCAPACIDAD VISUAL EN EDUACION PRIMARIA (6 a 12 ANOS)

Al llegar al inicio de la escolarizacién obligatoria, el nifio con DV se sitlia como todos los nifios en un contexto nuevo en el que los aprendizajes académicos van a ocupar el lugar
predominante de su atencidn. Los contenidos y adaptaciones curriculares pasan a ser el aspecto mds estudiado y divulgado en el andlisis de la evolucidn de los nifios con DV. En los
primeros afios de esta etapa se sigue dando relativa importancia a la adquisicién de algunos hdbitos de autonomia en relacidn con el autocuidado para ir con el tiempo dando mayor peso a la
realizacion independiente de recorridos por espacios grandes tanto en interiores como en exteriores.

Pero los aspectos cognitivos son los que mds predominancia adquieren en este periodo, sin que haya apenas referencias o estudios sobre cémo evolucionan los nifios con DV a nivel de su
personalidad, o cémo empiezan a entender e integrar su discapacidad, o cdmo es su desempefio en las relaciones sociales.

Sin duda el tema que mds estudios ha suscitado es el aprendizaje del cédigo de lectoescritura Braille (con sus posibles medios técnicos), como sistema especifico de las personas con
DV grave o ceguera para el acceso a la informacion. De cara a la realizacion de éste y otros aprendizajes es necesario conocer los requisitos en cuanto a conocimientos, aptitudes y
actitudes que se precisan para que esos aprendizajes se realicen positiva y eficazmente.

e A nivel cognitivo los diferentes estudios con nifios con DV (basados casi todos en la perspectiva piagetina del desarrollo del pensamiento), sefialan el retraso de estos nifios en
tareas que implican la adquisicién y puesta en prdctica de habilidades figurativo-espaciales, siendo menor o nulo cuando las tareas se basan en contenidos verbales.

> El retraso o desfase es mds notorio cuando los nifios son mds pequefios (6-11 afos), reduciéndose a partir de entonces hasta igualarse con los videntes a partir de
los 14-15 afios. Para esa igualacién, han debido de darse ciertas condiciones evolutivas personales (familiares, sociales, de aprendizaje, etc.). Ademds de contemplar el
desarrollo desde la evolucién de lo cognitivo, de cara a una intervencion integral con el nifio, hemos de destacar la relevancia que tiene para su desarrollo la integracion y
participacidn en el conjunto de la vida social (tanto en el centro educativo, como en el medio social de convivencia familiar). Para un desenvolvimiento adecuado en este dmbito
los nifios con DV necesitan ayuda e indicaciones directas del adulto sobre cémo conducirse en determinados momentos y situaciones sociales, teniendo en cuenta tanto
contenidos simples -referidos, por ejemplo, a la postura o al volumen de voz- como variables mds complejas, como puede ser manifestar una conducta asertiva o controlar las
reacciones emocionales ante diferentes comportamientos de los otros. Para trabajar este contenido deben llevarse a cabo acciones tanto de forma individualizada (si es algo
que sélo el nifio con DV ha de tener cuenta) como grupal en determinados asuntos (ej, cémo reaccionar ante una agresién verbal).

v' Segln transcurre la educacién primaria la participacién social de los nifios con DV va siendo mds complicada. Los nifios empiezan a desplegar juegos cada vez mds vigorosos o que
requieren habilidades -sobre todo motrices-, ademds de aparecer los juegos ya reglados y organizados en grupo (futbol, baloncesto, etc.). Ante ello, los nifios con DV tienen dificultades
para desenvolverse bien (de modo notorio los que no tienen resto visual alguno), por lo que con frecuencia quedan al margen en los juegos organizados espontdneamente por los
compafieros de clase e incluso por otros nifios en encuentros familiares. Esta circunstancia hace necesario la intervencién de los adultos de cara a favorecer la participacién de los nifios
con DV en los juegos, proponiendo y dirigiendo actividades alternativas, al menos durante algunos momentos. De este modo los nifios videntes pueden aprender posibilidades de juego
con un nifio con DV y tener en cuenta formas de integrarlo en esa y otras posibles actividades.

DISCAPACIDAD VISUAL EN EDUACION SECUNDARIA Y ADOLESCENCIA

e La entrada en la Educacién Secundaria supone un cambio destacable para los nifios con DV, por la complejidad mds elevada de los contenidos curriculares y porque empiezan a encarar
un periodo clave en su desarollo personal. El inicio de esta etapa estd marcaclo, igual que para el resto de chicos, por los cambios corporales (aumento de talla y peso, desarrollo de los
caracteres sexuales secunclarios...). Estos cambios hacen que la_atencién sobre uno mismo se dirija hacia el aspecto fisico externoy se empiece a tejer una imagen de adecuacién y
belleza o de fealdad determinacdos, con la consiguiente repercusién psicoldgica segtn la balanza se incline mds hacia el lado positivo o hegativo. Algunos pueden tratar de que su
afeccidn visual no se haga muy notoria ante los demds, mostrando diferentes formas de ocultacidn o disimulo de la misma, llegando en algunos casos a dejar de utilizar ayudas téchicas
que pudieran serles Utiles en el desempefio escolar y en su vida cotidiana. Cuando no es posible este disimulo, el plber o adolescente con DV puede generar una imagen negativa de si
mismo y manifestar estados de dnimo y emocionales pesimistas, a la vez que puede dar lugar a una menor bdsqueda de relaciones sociales.
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e En referencia al descubrimiento de la sexualidad, los adolescentes con DV necesitan recibir una informacién adecuada de cara a adquirir un comportamiento normalizado y correcto
socialmente, a la vez que foman conciencia del resto de dimensiones de la misma (placer, privacidad, respeto al otro, amor...).

e Con la adolescencia se llega a un periodo vital en el que la_persona alcanza el nivel de organizacién (emocional, cognitiva, relacional, social...) con el que afrontard la vida de adulto.
Llegar o ser adulto conlleva el pasar a vivir por y desde si mismo. Esto supone “distanciarse” de los padres y del ambiente familiar. Espacio que pasan a ocupar los amigos, la pandilla
(grupos normativos, referenciales). Este cambio es dificil para los chicos con DV, sobre todo si han vivido un estilo de trato mds protector. En cualquier caso, siempre es vivido con
cierta ambivalencia, tanto por parte de los padres como de los hijos.

> Los padres, aln viendo la necesidad y teniendo el deseo de que sus hijos se relacionen con chicos de su edad, tienen presentes los posibles riesgos y consecuencias negativas
(burlas, desprecios, utilizacion interesada para fines poco claros, empeorar el rendimiento en los estudios, efc.).

> Los hijos, buscando parecerse a los amigos, pueden experimentar cierta inseguridad al verse en determinados momentos ante situaciones en las que han de tomar algunas
decisiones complicadas; al percibirse menos capacitados para realizar algunas actividades; al no saber cémo asumir y expresar a los demds las consecuencias de su discapacidad
como limitacién para llevar algunas accciones (ej, por una imagen desvalorizada de si mismo), o por haber desarrollado un nivel bajo de habilidades de competencia social.

e En la adolescencia los intereses cambian. En el horizonte se presentan diferentes opciones atractivas, algunas no estdn exentas de riesgos reales o potenciales; ofras exigen
esfuerzo. El adolescente se enfrentard a posibles opciones, sobre las que ha de tomar una decisién: implicarse, rechazar, participar... en cualquiera de ellas tendrd unas consecuencias
distintas. Los amigos, lideres y personajes idealizados, pasan a ser sus referentes vitales por la necesidad de encontrar modelos nuevos desde los que organizarse personalmente.

El adolescente con DV tendrd que construir un significado personal de su discapacidad, descubrir en qué medida la vivencia (emocional) y la interpretacién que hace de su
condicidn personal le lleva a pensar, sentir o actuar de una forma determinada; e, igualmente, analizar qué ha influido o influye en la génesis de ese significado. Este recorrido recibe
técnicamente el nombre de proceso de ajuste a la discapacidad visual.
> Conocer las caracteristicas y la dimension de su afeccidn es un punto inicial necesario para poder apreciar con realismo las consecuencias de la misma. Es necesario que
indique qué recursos, medios o estrategias utiliza para desenvolverse en los estudios, en las relaciones sociales o actividades concretas, ante dificultades o situaciones
problemdticas... Después serd necesario que contemple la influencia de la familia, de los amigos y las diferentes condiciones de integracién (académica, social) en la génesis de
las interpretaciones que hace de su discapacidad. Pasaria después a tener en cuenta las vivencias emocionales que experimenta ante determinadas situaciones y a analizar cémo
se desenvuelve en ellas (recursos, formas de entenderlas y abordarlas -habilidades, estrategias-, etc.). Este recorrido facilitaria el poder apreciar la imagen que tiene de si
mismo con la consiguiente valoracién/autoestima que se dispensa y ver qué aspectos puede y debe cambiar para afrontar la realidad de un modo mds eficaz y positivo.
> Este proceso seria conveniente poder llevarlo a cabo en la prdctica, tanto a nivel individual como a partir de actividades conjuntas con otros chicos de su edad, pudiendo
realizarlas con el grupo de clase o con otros grupos de referencia de discapacidad. Para ello existen muchos recursos diddcticos.

e Los planteamientos sobre el futuro constituyen otra «tarea» propia de la adolescencia. Qué trabajo y estilo de vida desea y la preparacién que conlleva; si ese futuro lo quiere en
pareja o en solitario, etc., se convierten en cuestiones candentes y trascendentes para los chicos de esta edad. Los sujetos con DV han de abordar estos temas igualmente. Lo hardn
con mds realismo y ajuste si han podido "pasar” por el andlisis de las cuestiones mencionadas.

e Para poder apreciar todos estos aspectos existen instrumentos de valoracién, que aportan datos sobre: presencia de ansiedad (Cuestionario de Ansiedad Estado/Rasgo STAI y
STAIC de Spielberger; o el Cuestionario Tarragona de Ansiedad para Cieqgos de Pallero, Fernando y Lorenzo); rasqos de personalidad (Cuestionario de Personalidad 16-PF de
Catell; o el EPQ de Eysenck). o como afrontan las situaciones estresantes (Escala de Ajuste de Nottingham de Dodds: o el Cuestionaro de formas de Afrontamiento de
acontecimientos estresantes de Rodriguez Marin, Terol,..) pudiendo también recurrirse a la observacién directa en situaciones concretas y a las entrevistas.

o No hay que dejar de lado a la_familia, su principal referente de comportamiento. Las familias necesitan rehacer la vision que tienen de la discapacidad de sus hijos y el papel que
juegan en relacién a su proceso madurativo, a la vez que han de adoptar una nueva perspectiva ante esta etapa y aprender: cémo acompafiarles en este periodo vital, qué limites y
normas han de poner, qué actitudes y reacciones favorecen o entorpecen el proceso de crecimiento, cémo plantear en casa las cuestiones mds relevantes para ellos, etc. Para
ayudarles en estos cambios, es conveniente contar o crear para las fmilias diferentes grupos de apoyo y reflexién (Escuelas de Padres, Programas de Apoyo, etc). En los que puedan
abordarse todas estas cuestiones.
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DISCAPACIDAD VISUAL EN LA EDAD ADULTA Y LA VEJEZ

Si la DV aparece en la adultez, todo lo que se ha explicado sobre la interferencia de la DV en el desarrollo no va estar presente.

e Los modelos teédricos que han explicado la adaptacion de la persona al déficit visual sobrevenido se pueden agrupar en tres grupos: los tedricos de las fases, los
descriptores de la adaptacion y los modelos estructurales. Nos centraremos en estos dltimos y al proceso de adaptacion le denominaremos de ajuste a la discapacidad.
Destacaremos el modelo de Dodds (1991) y el de Diaz y Pallero (2003).

Modelo de Ajuste de Dodds

> Dodds indica que el impacto de la deficiencia visual lleva a una disminucién de los recursos y estrategias habituales pudiendo originar incompetencia e indefensién, quedando
afectada la autoeficacia percibida. Dsarrollé una escala para evaluar el ajuste (Nottingham Adjustment Scale). Sefiala que en el ajuste se deberia tener en cuenta: la
valoracién que hace la persona de lo que estd ocurriendo, la experiencia cotidiana que el sujeto tiene en la puesta en prdctica de sus estrategias, éxitos y fracasos y la atribucidn
que la propia persona u personas relevantes (familiares o profesionales) hacen de esos éxitos o fracasos; asi como el esfuerzo afiadido que representa la DV.

Variables que configuran su modelo de ajuste (dirigido a la actitud de la persona hacia los procesos de aprendizaje de habilidades adaptativas): percepcién de autoeficacia,
autoestima, actitudes hacia el déficit, aceptacion realista de los efectos limitadores del déficit y una atribucién propia de los resultados de las propias acciones, ademds de la
sintomatologia depresiva y ansiosa.

Modelo de Ajuste de Diaz y Pallero

|
> Diaz y Pallero, tomando como referencia tedrica el A | pEFICITVISUAL Modelo de Diaz y Pallero (2003)
modelo de Dodds y la CIF, proponen un modelo cuya Caracteristicas C
dindmica permite su adaptacién a acada persona y se especificas CONTEXTO
centra en la seleccién de los recursos propios o externos ¢ AMBIENTE REVALORIZACION
para afrontar la situacién derivada de la deficiencia /
visual y que acaba configurando que la discapacidad LIMITACIONES E = G
. . Iniciales/posteriores
visual tenga como caracteristica ser modulable, de una de intensidad % v
manera realista, por la propia persona, aunque sea con variable < VALORACION  (—» AFRONTAMIENTO | _ | CONSECUENCIAS
ayuda técnica o profesional. Ese afrontamiento y la T Con 0 sin apoyo
valoracién que se haga de sus resultados es lo que B 1 l /
permitird el proceso de ajuste. REDES SOCIALES DE | VARIABLES
APOYO INFORMAL D PERSONALES
El primer elemento del modelo corresponde al déticit visual y a (familia y amigos) —
sus consecuencias limitadoras y restrictoras (sea en su momento

inicial o posterior y variables en su intensidad).

11



cari Blanco Rodriguez

> Este conjunto (A), incide sobre (B) red social de apoyo informal (familia, o entorno inmediato) que incide directamente sobre la dimension limitadora (aumentdndola o
disminuyéndola, seglin sea el apoyo a la sobreproteccidn, sus actitudes y las atribuciones que se hagan sobre la persona con DV).

> El conjunto A (especialmente su caracteristica limitadora) se ve incidido por (C) el contexto y el ambiente. Estos inciden directamente sobre las limitaciones (pueden ser
facilitadores o dificultar las acciones de la persona o la participacion social).

> A, By Cinciden en (E) la valoracién que la persona haga de sus circunstancias. Esa valoracién se realizard con base en (D) todas las aptitudes, actitudes y experiencias de vida (en el
mds amplio sentido, incluyendo las relacionadas con la DV). Se tendrdn en cuenta las creencias sobre la discapacidad, las reacciones que se considere tendrd el entorno inmediato o la
sociedad, la percepcidn sobre eficacia que se tenga de los propios recursos, entre otras variables. También incidird en la consideracidn que se haga sobre si lo que estd ocurriendo es
relevante. Si lo es, se valora si foma forma de dafio, amenaza o reto. Concomitantemente y basdndose en D, se valorard de qué recursos se disponen y la consideracion que se hace de
su efectiviclad.

- Las decisiones, el afrontarmiento (F), que se tomen son las que hardn que se pruebe la eficacia que se percibe y su puesta a prueba tendrd (6) consecuencias en un amplio abanico
de posibilidades. No todas las reacciones serdn consecuencia directa de la aprobacién de la eficacia. Se ha de tener en cuenta todas las variables que se han incluido en D. Esas
consecuencias se revaloran y permiten considerar la valoracidn que se hace de los propios recursos. Este proceso de ajuste es continuo y no tiene un fin preciso, ya que la persona
con DV no ha dejado de estar en un contexto que puede ser variable y al que tfambién hay que ajustarse.

Si_la pérdida visual se produce en personas mayores el proceso de ajuste es similar, pero debe tenerse en cuenta diversas cuestiones. La persona estd acostumbrada a poner en
marcha un repertorio conductual que ha ido aprendiendo a lo largo de su vida y que ya en una edad no laboral le permite resolver su cotidianeidad en todos los dmbitos (desde las
necesidades primarias hasta las de ocio, mencionadas en los dominios anteriores). El proceso de envejecimiento, aunque lleve de por si una cierta disminucidn de la funcionalidad, no
implica ni enfermedad, ni una experiencia hegativa. Los abordajes mds actuales inciden en la puesta en marcha de conductas y actividades fisicas y cognitivas que deberian promover un
envejecimiento activo. La pérdida de visién en las personas mayores suele ocurrir de una manera progresiva (la degeneracion macular asociada a la edad es unha de las principales causas
de dfiliacidn a la ONCE en personas mayores de 65 afios), y con relativa frecuencia asociada a otras patologias. El efecto limitador de la DV comprometerd la puesta en marcha del
repertorio conductual citado. El apoyo familiar, de gran relevancia en todas las etapas de la vida, tiene en esta etapa un peso propio. En este periodo de la vida, la aparicién de una DV
puede originar la presencia de sintomatologia depresiva en un tercio aproximado de la poblacién que la padece y que los efectos sobre esta sintomatologia y sobre la calidad de vida de
las intervenciones rehabilitadoras son de gran eficacia. El aprendizaje de estrategias que permitan mantener un cierto control sobre los aconteceres diarios tiene un gran efecto sobre
el bienestar.

La idea de la discapacidad como algo modulable por la propia persona suele requerir del apoyo técnico y profesional. Para las personas con DV el principal prestador de servicios en

Espafia, es la ONCE, quien lo realiza por delegacidn de la Administracién Pdblica. La ONCE ha consolidado una red de servicios, productos y prestaciones especializadas para atender las

necesidades especificas de las personas con DV de cualquier edad. Los servicios se estructuran en dos grandes dreas: la dedicada a la etapa educativay a los adultos.

> En el drea educativa se ofrece atencién desde el nacimiento, atendiendo en la atencidn temprana, tanto al nifio como a la familia Se realiza el acompafiamiento en la incorporacién a la

escuela infantil y se da soporte profesional en todas las etapas educativas. El referente es el profesor itinerante, ademds de los profesionales de la psicologia, del trabajo social, de la
rehabilitacién (optimizacién del funcionamiento visual, vida diaria y orientacién y movilidad), de la tecnologia, del deporte y, de la animacidén socio cultural. Se realizan adaptaciones
técnicas y de materiales, facilitanclo el acceso a los materiales escritos, adaptdndolos tanto al braille, al soporte sonoro como al soporte informdtico, teniendo como objetivos la
madxima integracién escolar y social y autonomia personal. ONCE dispone de 5 centros de recursos que centralizan ese soporte junto a los equipos repartidos por toda Espafia.

- En las edades adultas los profesionales que intervienen son de las mismas especialidades, salvo el profesor cuya misién ho es el apoyo itinerante (aunque podria serlo en aquellos

casos en los que se retoman estudios) sino la ensefianza del braille o la educacién de adultos. En la edad adulta se da relevancia a la autonomia econdmica se realiza el apoyo desde los
programas de bienestar social bdsico y desde los programas de integracién laboral.
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4. SORDOCEGUERA

Es una discapacidad singular y con entidad propia. Consiste en la combinacion en una misma persona de problemas de vision y audicion que generan una discapacidad con consecuencias
Unicas. Las mds significativas se refieren a la percepcion que la persona tiene del mundo, problemas de comunicacién y la incidencia en sus relaciones. Un factor esencial es la
necesidad de tener acceso a un aprendizaje diferente y mediado, aparte de las repercusiones de esta discapacidad en la autonomia de la persona y su acceso a la inforrnacién.

o El colectivo de personas que la padece es muy heterogéneo Variables Determinantes de la Heterogeneidad
y engloba a individuos con diferentes grados de pérdida de Etiologia La Causa de la Discapacidad
visidon y audicién (algunos son totalmente ciegos y sordos . o
mientras que otros conservan restos visuales y/o auditivos). Tipo de e'ﬂd'éa,' . . .
. - o L ¢ Auditiva: estable o progresiva; conductiva o neurosensorial.
e Acarrea la necesidad de ulilizar y aprencler distintos Caracteristicas de cada una de

o Visual: estable o progresiva; afectacién agudeza/campo/ambos.

sistemas de comunicacién, y la utilizacién del tacto como las deficiencias que se combinan
canal prioritario de relacién y comunicacién con el mundo

Grado de pérdida:
o Auditiva: total o parcial.

DEFINICIO'N e Visual: total o parcial.
Momento en que se producen las | Congénita: los problemas de visién y audicién se producen en los 2 primeros afios.
En los Ultimos afios, entidades europeas y espafiolas han dado un pérdidas sensoriales Adquirida: las carencias sensoriales aparecen después del segundo afio de vida.
respaldo significativo a la sordoceguera al considerarla una
discapacidad con entidad propia, reflejando en las definiciones Condiciona el sistema de comunicacién a utilizar:
propuestas los aspectos mds relevantes de la misma. Orden de aparicién de las La pérdida visual es congénita y se quedan sordas o deficientes auditivas a lo largo de
pérdidas suvida ~ conocen la lengua oral y se expresan oralmente.
e En 2004 el Parlamento Europeo formuld la Declaracién La pérdida auditiva es congénita o aparece al poco de hacer y posteriormente se quedan
por Escrito 1/2004 Sobre los Derechos de las Personas ciegos o deficientes visuales, su sistema de comunicacién seré — la lengua de signos.

Sordociegas, en la que reconoce la sordoceguera como

“q: . i: Pueden presentar otras deficiencias que concurren con los problemas sensoriales
discapacidad especifica, que las personas que la sufren u p ficiencias qu u p m i

(visuales y auditivos). Pueden ser de distinta indole: neuroldgicas, motoras, cognitivas,

neces!‘rqn una ayuda.es.pecml por .par"r‘e de Per‘s.onas. con Concurre'nfzna d'e ofras etc., lo que condiciona el desarrollo de la persona.

conocimientos especializados” y pide “a las instituciones A La deprivacidn sensorial que han vivido muchas personas acarrea retrasos madurativos y

de la UE y a los Estados miembros que reconozcan y cognitivos irreversibles.

respeten los derechos de las personas sordociegas,

garantizdndolos mediante una legislacién adecuada”. Ambiente estimular, familia, La actitud y el entorno familiar, junto con el contexto sociocultural de la persona,
entorno sociocultural condiciona el ambiente estimular que resulta determinante para su desarrollo personal.

e La Comision no permanente para las Politicas Integrales de la Discapacidad del Parlamento Espafiol aprobé en 2005, una Proposicion no de Ley relativa a la sordoceguera como
discapacidad que afecta gravemente a las habilidades diarias necesarias para poder llevar una vida minimamente auténoma, en la que incorpora la siguiente definicion: la
sordoceguera es una discapacidad consistente en un deterioro combinado de la vista y oido que dificulta el acceso a la informacion, comunicacion y movilidad. Esta
discapacidad afecta gravemente a las habilidades diarias necesarias para una vida minimamente auténoma. Por eso, una persona sordociega -la mayoria de las veces- no sélo es
una persona discapacitada, sino que lo es toda su familia. La vida social e individual, y la economia familiar, se ven muy condicionadas a esta personay sus necesidades.
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e Laley 27/2007 de 23 de octubre definié a las personas con sordoceguera como: “personas con un deterioro combinado de la vista y oido que dificulta su acceso a la
informacion, comunicacién y movilidad. Esta discapacidad afecta gravemente a las habilidades diarias necesarias para unha vida minimamente auténoma, requiere servicios
especializados, personal especificamente formado para su atencién y métodos especiales de comunicacion”.

> En la Disposicién adicional sexta de esta Ultima ley, «Atencion a la sordoceguera», se explicita y encarga al Ministerio de Trabajo v Asuntos Sociales un estudio que
determine el nimero de personas con sordoceguera, sus condiciones de vida y su ubicacién geogrdfica, a efectos de determinar los centros de referencia que se deberdn
crear y los recursos mds acordes con las necesidades especiales del colectivo.
A la espera de los resultados del estudio, y por estadistica comparada, en base a los datos publicados por otros paises, se considera que 15 de cada 100.000 habitantes son
personas con sordoceguera, aunque quizds sean mds, puesto que no se dispone del dato real de personas sordociegas de avanzada edad.

CARACTERIZACION DEL COLECTIVO

Hay varios criterios para clasificar a personas con sordoceguera:

+ Momento y el Orden de Aparicidn de las Deficiencias Sensoriales: personas con sordoceguera Congénita o Adquirida.
+ Nivel de Funcionamiento de la Persona: Bajo, Medio y Alto nivel de funcionamiento.

En cada situacién y dependiendo del drea profesional de intervencién en el que se vaya a trabajar serd mds Util usar uno u otro criterio.
Para una aproximacién a esta discapacidad, el texto aborda dnicamente el primer criterio

Momento de Aparicion (Gémez, Arregui y Antén. 2011)

(‘e Personas que nacen con sordoceguera o les sobreviene antes de la adquisicién del lenguaje.

> Necesitan el apoyo adulto para poder conocer y entender el mundo que les rodea.
- Serias dificultades para desarrollar comunicacion y aiin mds el lenguaje, si ho hay restos auditivos y visuales.

{ > Las vias esenciales de entrada de la informacion son el tacto y la propiocepcion; no son equivalentes a la vista y el oido (los cuales posibilitan una percepcién

Sordoceguera . - .
global de la realidad), por lo que el aprendizaje es mucho mds lento, sobre todo en los primeros afios.

Congénita

- Si tienen restos sensoriales funcionales, el desarrollo de la comunicacidh es mds fdcil, aunque siempre tendrdn dificultades y necesitardn intervencién especializada.
- Pueden presentar conductas estereotipadas o comportamientos problematicos.
- Para desarrollar una vida independiente, hecesitan apoyo especializado.

Sordoceguera Adquirida

e Personas que han adquirido anteriormente un determinado bagaje de conocimientos y poseen experiencias visuales y auditivas previas.
» Tienen una clara conciencia de haber sufrido la pérdida del sentido en el que se estaban apoyando o de ambos a la vez.

Nacen con sordera profunda y se comunican en lengua de signos.

La deficiencia visual dificulta o impide el apoyo en la lectura labial y en la informacién del entorno para comprender el contexto.

Segun su vision se deteriora o ho les resulta funcional, necesitan ser entrenados en la comprensién de la lengua de signos a través del tacto.
Suelen necesitar intervencién psicoldgica para el ajuste a la hueva situacién sensorial.

A medida que progresa su pérdida visual o cuando ho conservan restos (tiles, les resulta mds dificil desplazarse de manera independiente.

Sordoceguera con Deficiencia
Auditiva Congénita y Pérdida
de Vision Adquirida

N2 20 20 2028\ Z

Suelen tener dificultad para comprender con detalle la lengua escrita.
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Se expresan en lengua oral.

Mientras pueden beneficiarse de su resto auditivo, siguen utilizando la lengua oral con adaptaciones.

Sordoceguera con Deficiencia Cuando su resto auditivo ya no’ e-s funcional o es n.ulo,’ nfacesifan apr‘cf.nder' nuevos sistemas de comunicacion que se puedan recibir a través clel

Visual Congénita y Pérdida de | < Tac'ro', ft.mdame'nfalmen‘re, alfabehc?s' como el dactiloldgico o la escritura en palabra. N
Audicién Adquirida - Su pérdida .G.LIdITI?/a les als.la y les dificulta conocer lo que suce.d.e'en su entorno, como apoyo para comprencler el contexto. Aumenta la dificultad

para la movilidad independiente, al ho poder apoyarse en la audicion.
- Tras aprendizaje, pueden acceder a la informacién escrita a través de herramientas informdticas y tiflotécnicas pertinentes.
9

vy

\ Necesitan, en la mayoria de ocasiones, intervencion psicoldgica para el ajuste a la nueva situacién sensorial.

( > Su comunicacién expresiva es oral.

- Las deficiencias visual y auditiva dificultan o impiden el apoyo en el contexto y en la lectura labial para la comprensién de los mensajes.
Pérdida de Visién y - Cuando su resto auditivo resulta insuficiente, necesitan aprender sistemas de comunicacién que se puedan percibir a través del tacto, preferentemente
Audicién a lo < alfabéticos (escritura en palma, dactilolégico, etc.)
largo de la vida - Necesitan intervencion psicolégica para el ajuste a la nueva situacién sensorial.

- En funcidn del resto visual, hecesitan aprender un cédigo lecto-escritor (braille), y usar herramientas tiflotécnicas adecuadas para su acceso a la informacidn.

\. > Dependiendo del grado de pérdida en sus dos sentidos, requieren aprendizajes de las téchicas de movilidad apropiadas para alcanzar una movilidad independiente.

SISTEMAS DE COMUNICACION DE LAS PERSONAS CON SORDOCEGUERA EN ESPANA

Al tener problemas en la comunicacién, necesitan utilizar, aprender y/o adaptar otros sistemas de comunicacién alternativos.

Cuando uha persona hace sordociega o adquiere la discapacidad en algiin momento de su vida, lo mds urgente es dotarla de un sistema de comunicacién funcional o adaptar el que venia
utilizando. Este sistema se selecciona en funcién de las caracteristicas sensoriales y capacidades individuales de cada uno. Hay personas con sordoceguera que no disponen de ningtn
sistema de comunicacién, otras sélo manejan uno, algunas aprenden y utilizan varios, y otras sélo determinados aspectos de uno.

Sistemas Alfabéticos

Cada letra se corresponde con una configuracién de la mano y dedos del interlocutor. En la modalidad del dactilolégico
Sistema Dactilolégico tactil, se trascribe letra a letra el mensaje en la palma de la mano de la persona con sordoceguera. Lo utilizan
mayoritariamente, fras un periodo de aprendizaje y prdctica, personas ciegas que pierden la audicidn o personas que
pierden la vista y el oido a lo largo de su vida.

Escritura en Letras El interlocutor escribe el mensaje con su dedo indice en letras mayusculas, una sobre otra, en la palma de la mano de
Maytsculas sobre la la_persona con sordoceguera. Es el sistema mds dtil para comunicar de manera inicial con personas que han visto, que
Palma conocen las letras mayusculas y se quedan ciegas o pierden la audicién.

El interlocutor toma el dedo indice de la persona con sordocequera y escribe con él, como si fuera un lapiz, el
El Dedo como Lapiz mensaje que quiere trasmitir sobre una superficie o en el aire. Se suele utilizar cuando la persona tiene afectado el tacto
y no puede reconocer las letras dibujadas en la palma de la mano.
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Comunicacion Bimodal

Es un sistema de comunicacién basado en el uso del sistema dactilolédgico tdctil en el que se van incorporando elementos de la
Dactyls lengua de signos, que sustituyen el deletreo de algunas palabras por su signo correspondiente, inprimiéndole mds velocidad a la
comunicacidn. Suelen utilizarlo personas ciegas que pierden la audicién o las que adquieren las dos deficiencias a lo largo de su vida.

Sistemas no Alfabéticos

Sistemas de Signos Suele ser la primera forma de abordar la comunicacion con un nifio sordociego congénito. Combina sighos que se relacionan con la
Naturales funcionalidad del objeto con movimientos del cuerpo, que describen la accién de forma natural.

Sistema de signos convencional utilizado por las persoras sordas para comunicarse. Es un “sistema lingiiistico de cardcter visual,
espacial, gestual y manual en cuya conformacion interviernen factores histéricos, culturales, linguisticos y sociales. Utilizado
Lengua de Signos tradicionalmente como lengua por las persornas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas signantes en Espafia” de acuerdo a la
ley 27/2007. Cuando la persona sordociega ya no cuenta con un resto visual funcional, tiene que adaptarse a recibir la lengua de
signos a través del tacto.

LA SORDOCEGUERA DESDE LA PERSPECTIVA DE LA CIF

Repercusiones en los diversos dominios (D1 a D9) afectados

D1. Aprendizaje y Aplicacion de Conocimientos

Experiencias Sensoriales. No poder oir ni ver, conlleva la dificultad o imposibilidad de realizar la integracién perceptiva de estimulos, objetos y personas, y por tanto de acceder a ellos.

La audicién es uno de los sistemas gracias al cual se lleva a cabo la relacién de las personas con su entorno. A través de los sonidos podemos conocer lo que sucede a nuestro alrededor. Si
este sentido estd dafiado desde los primeros momentos de la vida, la lengua oral no se desarrolla o lo hace de manera poco funcional.

-> En la sordoceguera congénita, dependiendo de los restos sensoriales que la persona conserve, la interpretacion del mundo se va a ver muy condicionada. Si el nifio nace o se queda

sordociego al poco tiempo de hacer, ho se va a acercar al mundo de los objetos y casi hada tendrd interés para él mds alld de su propio cuerpo. Necesita de la interverrcién de
«otras personas» para conocer y despertar su curiosidad por todo lo que existe a su alrededor y para interaccionar con ello. Si al nacer los sentidos con los que la persona se
relaciona (vista y oido) estdn alterados, los estimilos que entran a ftravés de esta via no van a llegar de manera secuencial al cerebro. Como consecuencia, el bebé se va a ver
privado de una serie de experiencias fundamentales. La incidencia de la privacién sensorial serd mds grave dependiendo de la severidad de la discapacidad sensorial, de las
capacidades generales que posea, asi como de los recursos de que disponga. Aun conservando algunos restos sensoriales, la mayor parte de esta percepcién y conocimiento se basa
en las distintas experiencias, esencialmente tdctiles, que experimente de forma casual y/o en las que le proporcionen las personas de su entorno de manera intencionada.

La sordoceguera repercutird en el establecimiento del vinculo madre-hijo. El bebé no posee tendencias innatas emocionales hacia los otros, no hay tendencias innatas a amar, a
acercarse o a alejarse, etc. Son, por tanto, las experiencias con las personas de su entorno las que le sirven de base para entablar las relaciones. Es necesario y primordial
facilitarle otra serie de impresiones sensoriales que le permitan contactar con los demds, predecir lo que puede suceder en su entorno y poder establecer vinculos afectivos. Ello
se realizan a través del tacto. A través de este sentido tendrdn lugar las primeras comunicaciones entre ambos, conseguidas a través del contacto, caricias, abrazos y demds
muestras de carifio. Es importante tener en cuenta el impacto que esto supone en el seno familiar, primer y principal soporte con el que debe contar el bebé con sordoceguera.
Por ello la_intervenciéon debe contemplar a la familia, sobre todo en el caso de la sordoceguera congénita y en esas edades tan tempranas.
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> En el caso de sordoceguera adquirida, la posibiliclad de conocer la infomacién del entorno sonoro y visual se ve limitada. Hay dos situaciones diferentes: persona sin ningdn tipo
de discapacidad sensorial anterior (su mundo habia sido visual y auditivo); persona que ya antes tenia o habia adquirido una pérdida sensorial (visual o auditiva), en cuyo caso
las experiencias sensoriales a través de uno de los dos sentidos ya estaban limitadas o condicionadas. En ambos casos, la adquisicién de las dos deficiencias al mismo tiempo o de la
segunda respectivamente hace que su forma de percepcién cambie totalmente, lo que ocasiona que su comprension global sea mds limitada y no pueda compensar la ausencia
de un sentido con el otro o apoyarse en el sentido que aln conserva tal y como venia haciendo. Es por ello que las experiencias sensoriales intencionadas, en el caso de las
personas coh sordoceguera adquirida, estdn condicionadas por la severidad de las pérdidas visual y auditiva. Conviene reflexionar sobre lo que implica ademds de ver, no oir.

> En el caso de conservar un resto auditivo, se pueden utilizar diferentes ayudas téchicas auditivas para una mayor funcionalidad de su audicidn (audifonos, implantes cocleares,
equipos de frecuencia modulada, etc.) que ayudan a amplificar los sonidos del entorno y del habla pero que requieren de un periodo de adaptacién y entrenamiento auditivo para
poder identificar e interpretar lo que escuchan (como en el caso de la adaptacién del Implante Coclear). Incluso con todas estas ayudas, hunca se conseguird una audiciéh hormal,
sino que serd diferente en cada persona, dependiendo del aprovechamiento que cada una haga de dichas ayudas, en funcidn de distintas variables.

v No oir y no ver también tiene una incidencia muy significativa en todas las actividades relacionadas con la comunicacién y supone restricciones en la participacién en la vida social
de las personas. Nacer sin audicion o perderla en un momento de la vida conlleva el tener que utilizar, aprender y adaptar distintos sistemas de comunicacién y tener que relacionarse
con personas que no comparten ni conocen su sistema de comunicacién.

v La ausencia de estos sentidos, tanto en el caso de las personas con sordoceguera congénita como adquirida se compensa con el sentido del tacto primordialmente,
convirtiéndose en el principal canal de entrada de la informacién y de contacto con lo que les rodea (gracias a él se conocen e identifican objetos, personas y entornos); es por lo
tanto el principal senido con el que se contrarrestan las consecuencias resultantes de las pérdidas sensoriales. Es el medio para poder comunicarse y relacionarse con los demds,
realizar aprendizajes, etc. Las personas con sordocequera también cuentan con el sentido del olfato y con la propiocepcién, aunque estas fuentes de informacién (tacto, olfato
y sentido cihestésico) no pueden sustituir a los sentidos de la distancia (vista y oido) a la hora de facilitar la interpretacién del entorno, la relacién con el mundo y el acceso a la
informacion.

e Aprendizaje Bdsico.

-> Sordoceguera congénita: los aprendizajes deben tener una base experiencial y tdctil y la gran mayoria deben ser intencionados, provocados por el adulto, aunque otros
provienen del ambiente, sin que haya consciencia o intencion por parte del adulto. No tener restos visuales ni auditivos genera muchas dificultades para desarrollar comunicacion
y aln mds lenguaje. Si no cuenta con un sistema de comunicacidn formal, las limitaciones y las dificultades a las que se enfrenta van a repercutir negativamente en su aprenclizaje.

> Mclnnes refiere que la sordoceguera afecta a todo el proceso de adquisicién de conocimientos ya sea a lo que se aprende, a la forma en que se estd aprendiendo, como a
la manera en que éste se aplica.
La imitacion, lectura y escritura estan muy comprometidas, aunque dependen de distintas variables relacionadas con la realidad de cada persona con sordoceguera congénita (sus
capacidades personales, caracteristicas sensoriales, propuestas y motivacidn del entorno etc.). En funcién de estas variables, algunos pueden relacionar, por ejemplo, una palabra
escrita con un signo y viceversa, entender frases sencillas escritas y signarlas, e incluso pueden llegar a leer y escribir en tinta o en braille. No obstante, en todos los casos el ritmo
de aprendizaje se encuentra afectado y el procesamiento de la informacién es mucho mds y lento y muy limitado, asi como la adquisicién de conceptos y contenidos que supongan un
determinado nivel de abstraccién.

> Sordoceguera adquirida: anteriormente ya han vivido experiencias visuales y/o auditivas y han alcanzado diferentes niveles de conocimientos, a pesar de que las limitaciones
generadas por ambas pérdidas les hayan condicionado el aprendizaje y restringido las experiencias a lo largo de su vida.
La pérdida visual condiciona el aprendizaje bdsico y la adquisicién de habilidades de la persona que ha nacido con esa situacién. Cuando posteriormente ese mismo individuo, bien sea un
joven que estd estudiando, un adulto que desempefia una actividad laboral o una persona jubilada, sufre una pérdida auditiva, necesita aprender un sistema de comunicacién que le
sirva de canal de entrada de la informacién y como medio de adquisicién de contenidos y de relacién social. En este caso el mds adecuado es el sistema dactilolégico en la palma de la
mano. Ademds puede hacer uso de la lectura y escritura en braille (porque ya conozca este cdédigo lecto-escritor o aprendiéndolo) o en tinta si sus restos se lo permiten.
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Es necesario tener presente, al hablar de personas que han nhacido sordas y que utilizan la lengua de signos como sistema de comunicacidn habitual, la dificultad que les supone la lecto-
escritura. La lengua de signos posee unas estructuras gramaticales diferentes a la lengua oral, por lo que el acceso a la informacién a través de la lectura y escritura en la mayoria de los
casos estd muy condicionado y requiere un trabajo especifico. Al perder o aparecer importantes problemas de visidn (hasta ese momento via principal de adquisicién de conocimientos),
se ven comprometidos el aprendizaje y la adquisicion de conceptos, que habian tenido hasta entonces un cardcter visual y que se basaban la mayoria de ellos en la imitacion.

o Aplicacién de Conocimiento. Cuando una persona carece de audicion y vision desde el nacimiento o desde edades muy tempranas, es acertado pensar que la atencidn intencionada hacia
un estimulo estd muy supeditada a “la intervencidn del otro”. Requiere que el adulto le ofrezca un modelo o efectiie un modelaje tdctil para que el individuo sordociego dirija su
atencion _hacia ese objeto, aprovechando sus restos sensoriales si existen y/o a través de la manipulacion tdctil. Las personas con sordoceguera requieren una mayor concentracion y
esfuerzo para desempefiar todo tipo de actividad, necesitando descanso para recuperar la energia.

v Tomar una decision implica contar previamente con la informacion y el conocimiento necesarios sobre lo que se va a elegir. Cuando la persona ho ve y no oye, ese acceso a la
informacidn esta limitado. La falta de experiencias vitales que acarrean sus déficits sensoriales, la dificultad para conocer todas las alternativas posibles de eleccidn, para poder
aprender de las experiencias de los demds y conocer otras formas de actuacién, para recibir el feed-back que le permita ser consciente de las consecuencias de sus actos, etc.,
son los principales motivos por los que la toma de decisiones estd muy compronretida en las personas con sordoceguera. La presencia de personas competentes en su sistema
de comunicacién, que le informen de todos estas situaciones, resulta esencial en estos casos. Esto implica ademds, que la persona con sordoceguera debe confiar en la veracidad de
la informacidn que se le trasmite.

D2. Tareas y Demandas Generales
No entra en examen. Se les olvidé meterlo en el libro

D3. Comunicacion

Las dificultades o problemas de comunicacidn, sin duda identifican a esta discapacidad tan singular. Si la persona nace sordociega o adquiere la sordoceguera al poco tiempo de nacer,
el objetivo principal es dotarle de un sistema de comunicacién que le permita relacionarse e interaccionar con su entorno. Cuando la persona pierde uno de los sentidos en los que
se_venia_apoyando (visual y/o auditivo) o bien nace sin hingln tipo de deficiencia visual ni auditiva y sufre una pérdida combinada de estos dos sentidos durante el trascurso de su vida,
requiere el aprendizaje de un nuevo sistema de comunicacion o la adaptacién del que ya venia usando para la recepcién y emisién de mensajes. Este sistema de comunicacién se
debe ajustar a las caracteristicas sensoriales y a la capacidad de cada persona, por lo que debe ser determinado de manera individual.

La sordoceguera restringe la comunicacidn y las relaciones de las personas afectaclas, con las implicaciones que ello conlleva en el desarollo general de la persona.

e  Comunicacién-Recepcién. Las personas que se han quedado sordociegas después de haber desarrollado el lenguaje y que ho conservan ningln resto auditivo, necesitan utilizar

para la recepcion de los mensajes orales, sistemas de comunicacion alfabéticos tales como: el sistema dactilologico (adaptado a la palma de la mano), sistema de letras
mayusculas sobre la palma de la mano y el dedo como ldpiz.
También hay personas con sordoceguera adquirida, que se apoyan en la lectura labial hasta que el deterioro visual se lo impide. En caso de tener un resto auditivo funcional
tenderd a recibir la lengua oral por via auditiva, hasta sus restos se lo permitan, aunque el interlocutor que se comunica con ella, tiene que hacer una serie de adaptaciones
tales como: menor velocidad del habla, aumentar el volumen de la voz, articular mds claramente, proximidad al oido con mejor audicién etc. Podrd hacer uso de las distintas ayudas
técnicas auditivas que mejora su situacion sensorial: audifonos, implantes, equipos de FM.
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e Cuando la persona con sordoceguera utiliza signos como forma de comunicacién expresiva (se quedé sorda antes de desarrollar el lenguaje), para recibir los mensajes
empleard sistemas no alfabéticos tales como: sistema de signos naturales o la lenqua de signos. Dependiendo del grado de su pérdida visual, es posible que necesite recibir la
lengua de signos a través del tacto, lo que se hace colocanclo sus manos sobre las manos de su interlocutor. En todos estos casos, la persona tiene constrefiida la recepcién de
todas las expresiones y connotaciones no verbales que acompafian a la comunicacidn verbal, tales como los gestos corporales, expresiones faciales, entonacidn, efc., es decir, los
aspectos no lingiiisticos de la comunicacién.

e  Comunicacién-Produccidn. El balbuceo, el habla, el cantar, etc. estdn muy restringidos en las personas con sordoceguera congénita. En ocasiones, dependiendo del entrenamiento
y el nivel de oralizacién que haya alcanzado la persona, pueden llegar a producir palabras o frases para acompatfiar a los signos.

En el caso de las persorras con sordoceguera que se expresan oralmente, es muy posible que tiempo después de haber adquirido la pérdida auditiva, y en funcidn del grado de
severidad de ésta, su habla vaya perdiendo inteligibilidad y resulte dificil de comprender para el resto de personas. De ahi a veces la necesidad de acudir a rehabilitacion en
logopedia para reforzar la articulacién, ritmo, entonacidn, etc.

e Mantener conversaciones en grupo. Suele ser bastante complicada. Las caracteristicas y heterogeneidad de los sistemas, las necesidades y peculiaridades sensoriales (visuales y
auditivas) de estas personas, hacen que, la_mayoria de las veces, necesiten que la comunicacién se realice de una manera individualizada. Cuando se celebran actos,
comunicaciones grupales o asambleas generales, es necesario contar con profesionales competentes en sistemas alternativos de comunicacién (guias-intérpretes) para facilitar la
recepcidn y comprensién de los mensajes, ademds del establecimiento de turnos, siempre considerando de manera individual sus necesidades y peculiaridades comunicativas.

El guia-intérprete es un profesional especializado que interpreta la informacién transmitida por el interlocutor, ya sea en lengua de signos, en lengua oral o por escrito, al sistema
de comunicacidn que utiiiza la persona sordociega y viceversa, con el fin de asequrar la comunicacién con su entorno social. Tiene ademds la funcidn de guia en los desplazamientos,
realizando las adaptaciones hecesarias en la comunicacidn para dar prioridad a la sequridad.

e Utilizacién de dispositivos y técnicas de comunicacion. Cuando la persona con sordoceguera ho tiene restos auditivos para la comunicacién oral y poder utilzar el teléiono
convencional y ademds, los problemas visuales no le permiten utilizar las herramientas comunicativas habituales de las personas sordas, u otras formas generalizadas de
comunicacién textual a distancia, las posibilidades comunicativas de las personas con sordoceguera adquririda quedan muy limitadas. Las nuevas tecnologias, aunque por un lado
pueden levantar nuevas barreras a las personas discapacitadas, en algunos casos, paraddjicamente, les abren nuevas posibilidades. Este es el caso de las personas con
sordoceguera, que disponiendo de un nivel funcional de lectoescritura para la comunicacidn escrita, no pueden utilizar los medios de comunicacidn a distancia habituales. Las
posibilidades comunicativas que aportan las nuevas tecnologias y las adaptaciones tiflotécnicas que permiten usarlas, se convierten en herramientas imprescindibles para la
comunicacién a distancia aumentando sus posibilidades de comunicacién y de su autonomia.

(e La persona con sordoceguera tiene muy comprometidos el conocimiento espacial, la orientacion y el desplazamiento. Para una movilidad independiente,

ademds de utilizar auxiliares de movilidad, es necesaria la experiencia vivenciada del recorrido, junto con la explicacién del entorno por parte de otra
persona/profesional.

e Es muy probable que se vean inmersos en situaciones totalmente desconocidas y fuera de su control, sin saber lo que pasa, aunque les afecte directamente,
por lo que en todos los casos, existe la necesidad de solicitar ayuda y preguntar, situacién que aunque requiere un entrenamiento previo para cada situacion

D4. Movilidad <

concreta, es muy dificil al no ver ni oir al interlocutor.
e Al usar medios de transporte, ejemplo coger un autobds, necesitard ayuda para: conocer cuando llega, identificarlo, subirse y bajar en su destino, por lo que
tiene que comunicarse y pedir ayuda. En el caso del metro, le permite ser mds independiente, al ser paradas fijas y poder controlarlas. En la modalidad
\  independiente en taxi, requiere también ayuda para pedirlo, localizarlo y comunicarse con el taxista.
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(e Para las personas con sordoceguera congénita, el aseo personal estd supeditado al aprendizaje y entrenamiento con la ayuda de otra persona. Esta
supervision por parte del adulto, en dferentes niveles, es siempre necesaria con las tareas de higiene personal, vestido, comida y cuidado de la salud.

e Cuando la persona tiene sordoceguera adquirida, también es necesario contar con un profesional que le pueda explicar, en su propio sistema de
comunicacion, sobre los aspectos relacionados con el autocuidado, transmitiéndole la informacién y explicandole los resultados de la actividad: seleccién y

D5. Autocuidado < colocacién de la ropa, conocer la moda, cémo le queda una prenda, lo adecuado de la vestimenta en relacién con el evento al que se acude, etc.

o En espacios desconociclos es necesario aprender a encontrar el bafio, la disposicién de los elementos para poder hacer uso de ellos.

e En relacién con el cuidado de la salud, es dificil que la persona con sordoceguera conozca por ella misma los sintomas que indican una enfermedad, si estos
no producen dolor. Al no ver ni oir, no pueden prever aquellos hechos que entrafian peligro ni las situaciones de riesgo. En muchas ocasiones tienen

\ dificultad en solicitar asistencia médica o aplicarse las medidas terapéuticas recomendadas.

e La sordoceguera obstaculiza considerablemente la realizacién de las tareas domésticas (hacer la compra, limpiar la casa, lavar, planchar, seleccionar

productos, etc.). Es necesario el apoyo de otra persona para recibir informacion en su propio cédigo comunicativo. Tienen dificultad para localizar los

D6. Vida Doméstica alimentos en las tiendas, conocer el estado de los alimentos en su casa, fechas de caducidad, etc.

e Sila persona vive sola, es alin mds hecesaria la supervisién o el apoyo periédico de otras personas para que le trasmitan la informacién sobre el estado de su

casa, le ayuden en la lectura de correspondencia, la organizacion de documentos, facturas y demds asuntos relacionados con el mantenimiento de la vivienda.

/.

D7. Interacciones y .
Relaciones Interpersonales

Los problemas de comunicacién son los principales responsables de que esta drea esté muy constrefiida en todas las personas con sordoceguera
(congénita o adquirida) en las distintas etapas de su vida.

El desconocimiento de quién estd o qué sucede a su alrededor, provocado por la ausencia o deterioro de los dos sentidos de la distancia, es uno de
los desencadenantes que hace que el hifio con sordoceguera no tenga interés por iniciar interacciones con los otros y por tanto necesite una persona
que le motive y le ayude a iniciar y desarrollar un sistema de comunicacidn.

Una situacién muy similar vive la persona que presenta sordoceguera adquirida. Al no ver ni oir ho podrd o tendrd muchas dificultades para localizar
visual o auditivamente a su interlocutor y poder iniciar una conversacién, lo que condiciona las relaciones con los otros ya desde el inicio del proceso
comunicativo.

Cuando pretenden relacionarse con personas que no comparten su sistema de comunicacidn (gestiones personales, médicas, entidades publicas o
privadas, etc.), necesitan contar con profesionales competentes en sistemas alternativos de comunicacién que les sirvan de nexo con el mundo.

La heterogeneidad de los sistemas que se utilizan mds habitualmente dentro de este grupo tfambién obstaculiza, en ocasiones, las relaciones dentro del
propio colectivo. Es cierto que algunas personas con sordoceguera manejan, con distintos niveles de habilidad otros sistemas ademds del que utilizan
habitualmente y a veces sorprenden las estrategias y recursos de los que se sirven para entenderse, pero la diversidad de peculiaridades
comunicativas es un hdndicap importante que limita las infteracciones. En el adolescente con sordoceguera las implicaciones generadas por las
dificultades para relacionarse con los demds son mds impactantes. Es frecuente que los problemas de relacién comporten aislamiento social.

Tienen ademds el sentimiento de haber perdido su grupo de identidad. Por otra parte manifiestan un claro rechazo a utilizar los productos de apoyo
(visuales y/o auditivos) y los recursos humanos (profesionales especializados, mediador comunicativo, intérpretes) que evidencien ante los demds y
ante si mismo sus pérdidas sensoriales y todas sus secuelas. Todo ello conlleva graves consecuencias psicolégicas en el joven con sordoceguera.

La sordoceguera adquirida en la vejez estd escasamente diagnosticada, por lo que frecuentemente las pérdidas sensoriales se asocian a una
declinacién cognitiva y a problemas de demencia senil. En la mayoria de ocasiones sus relaciones dependerdn de familiares cercanos, con las
implicaciones que este hecho pueda causar.
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Educacién. En los Ultimos afios, ha habido muchos estudios encaminados a profundizar en la forma de intervencién, en cémo desarrollar comunicacién,
cémo interpretar sus sefiales y darle una respuesta, etc. Uno de los mds recientes es el proyecto de la Red de Comunicacién de la DbI (Deafblind
International), que en base al andlisis de numerosas interacciones con personas con sordoceguera congénita, ha desarrollado un marco tedrico que sirve
de soporte para la irrtervencién y el desarrollo de comunicacién con este grupo.
> En Espafia un elevado porcentaje de nifios con sordocegruera congénita reciben atencién educativa en régimen de Educacién Especial (no
especifica para sordociegos) o en Centros de Educacion Ordinaria.
En la mayoria de los casos, requieren el apoyo de un mediador dentro del aula. En estos momentos existen algunas ayudas especificas para nifios con
sordoceguera congénita en Centros Educativos de la ONCE. La atencién educativa se realiza a través de metodologias especializadas y materiales
elaborados especificamente para ajustarse a las caracteristicas individuales de cada alumno o mediante la adaptacidn de otros materiales ya existentes.
En el caso de la persona con sordoceguera aaquirida que cursa una educacién ordinaria o realiza estudios universitarios, puede hecesitar adaptaciones de
los contenidos curriculares (idiomas, dibujo, musica...), dependiendo de sus peculiaridades sensoriales. Es frecuente, especialmente si utilizan sistemas
alternativos de comunicacidn, la presencia de un mediador comunicativo dentro de la clase.
> El mediador es un profesional que media y sirve de nexo entre la persona con sordoceguera y los demds. Debe ser competente en lengua de
signos y sistemas alternativos de comunicacién, ademds de conocer los aspectos comunicativos que caracterizan a las personas con sordoceguera.
Dentro del dmbito educativo, posibilita que el alumno pueda seguir la clase, conozca las intervenciones de sus compafieros y le facilita la
participacién e integracién dentro y fuera del aula.

Trabajo y Empleo. Las oportunidades laborales para las personas con sordoceguera son muy escasas y en la mayoria de los casos hunca en igualdad de
condiciones con el resto de las personas con discapacidad. Estas complicaciones ho sélo estdn ocasionadas por las singularidades de este colectivo, sino en
muchas ocasiones por el desconocimiento que la sociedad tiene de esta discapacidad, que conduce a que ho se sepan rentabilizar y desarrollar las
capacidades y las habilidades del individuo y a veces a ho creer en sus posibilidades.

> La comunicacién sigue siendo una barrera fundamental entre el trabajador con sordocequera y el entorno laboral. A veces esa falta de
informacién de la sociedad o el impedimento de una inmediatez comunicativa pueden generar malas interpretaciones o limitadar las relaciones con los
jefes y los compafieros. Los tiempos de ejecucidn pueden ser mds largos, lo que actla en contra de las exigencias de empleabilidad que existen en el
mercado laboral.

-> Es conveniente contar dentro del entorno laboral, especialmente en los primeros momentos, con el apoyo de profesionales (técnicos especificos,
mediador, guia-intérprete, etc.) que formen e informen sobre las caracteristicas concretas de esa persona con sordoceguera, de las estrategias a
utilizar en diferentes situaciones que se pueden dar en la empresa, de los modelos de comunicacidn mds efectivos, etc., a la vez que apoyen a la
persona sordociega en todos los aspectos que faciliten su integracién laboral.

> Conocer la sordoceguera implica comprender las necesidades y los servicios especializados que precisa. La ONCE tiene una larga experiencia en
la_atencidén a las personas con sordoceguera. Cuenta con la Unidad Técnica de Sordoceguera para la orientacién de la atencién de su colectivo de
afiliados con esta discapacidad desde el afio 2001. Con el objetivo de prestar una atencion especializada, crea en el afio 2007 la Fundacion
ONCE para la Atencion a Personas con Sordocequera (FOAPS).
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EL MEDIADOR EN LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION

El mediador comunicativo es el profesional que, siendo competente en el uso de sistemas alternativos y estrategias de comunicacidn, sirve de nexo entre la persona con sordoceguera y

el mundo en el mds amplio sentido (con lo que sucede en su entorno, motiva para conocer, aprender y adquirir conocimientos, aporta informacién necesaria para permitir su participacion e
integracion y facilita la relacién con los demds, evitando el aislamiento social y comunicativo). Es esencial en el desarrollo de programas de intervencién con las personas con sordoceguera,
posibilitando la comunicacidn.

La FOAPS presta esencialmente dos tipos de mediacion: Mediacion Educativa y Mediacion Social.

Mediacion
Educativa

Mediacion
Social

El modelo educativo de la ONCE, en la atencidn a personas con DV y, como parte de éste, el de atencion a los alumnos con sordoceguera, se fundamenta en el apoyo y
complementariedad que prestan los Equipos Especificos a través de la itinerancia a los Centros Ordinarios.

Atendiendo a este modelo, la FOAPS, presta su programa de Mediacién Comunicativa de modo itinerante en las distintas comunidades del pais. La intervencion del
mediador comunicativo, se enmarca siempre dentro del trabajo interdisciplinar del Equipo ONCE que trabaja con el alumno con sordoceguera, para el desarrollo de un
Programa Individualizado de Atencién.

Es el Equipo de la ONCE, quien valora junto con el profesional especialista en sordoceguera de la zona, la necesidad de solicitar el recurso de mediacién a la FOAPS. Una
vez concedido, la colaboracién y el trabajo multidisciplinar entre profesionales de la ONCE y el mediador es esencial de cara a conseguir el crecimiento personal y
comunicativo de la persona con sordoceguera.

Mediacidn educativa con los alumnos con sordoceguera congénita: el objetivo principal serd desarrollar comunicacidén y lenguaje a través de la interaccién en
experiencias compartidas, mediante propuestas de aprendizajes, que permitan alcanzar la representacién simbdélica y desde ella, elaborar conocimiento. Dependiendo del
nivel y de la edad de la persona, se ampliardn las dreas de intervencidn y la propuesta de objetivos, contemplando la habilitacidn de la persona para el desarrollo de una
vida lo mds independiente posible.

Mediacién educativa en personas con sordoceguera adquirida que se encuentran realizando una educacién ordinaria o una formacién universitaria: permite que el
alumno con sordoceguera pueda seguir la dindmica de la clase en cuanto a los contenidos que se impartan en su cédigo comunicativo; y facilita la relacidn entre los
compafieros y profesionales, mejorando la integracion del alumno.

El mediador interviene como soporte comunicativo de los profesionales ONCE que trabajan con la personas con sordoceguera en las distintas dreas, facilitando la
comunicacién esencialmente y adaptando los contenidos a sus caracteristicas personales, si ello fuera necesario.

El alcance de la prestacion del servicio de Mediacion Educativa, se define en funcién de variables como: edad, necesidades comunicativas, dreas de intervencién que
contemple el Programa Individualizado de Atencidn Personal, objetivos de cada una de las dreas, etc. La duracién del servicio puede variar su temporalidad y periodicidad.

En los Servicios de Atencién de la ONCE, se contempla la participacién del mediador. Ej, en el Servicio de Bienestar Social, uno de los objetivos de intervencién que se
establecen para esta mediacién social, es paliar las situaciones de aislamiento y deterioro cognitivo que conlleva esta discapacidad.

Ofrece a la persona con sordoceguera informacién sobre el efecto que sus acciones producen en los demds, sobre cdmo actuan los otros en la interaccién y lo que los demds
esperan de él. Para ello el mediador ofrece modelos de relacién interpersonal aceptables dentro del entorno cultural y la sociedad en la que convive.

Podemos encontrar también personas con sordoceguera que conviviendo en su casa, residencias, Centros de dia etfc., estén en una situacion total de incomunicacidn, de
inactividad y apartados de las dindmicas del entorno. Desde esa realidad es necesaria la incorporacién, dentro del Programa de Atencién, del mediador comunicativo que sirve
de nexo entre la persona con sordoceguera y su entorno social y familiar, ofreciendo a las personas que conviven con él, el modelo comunicativo y de relacidn que necesita.

También pueden coordinarse desde ONCE, programas de apoyo a la vida independiente de la persona con sordoceguera. En este caso el objetivo de la mediacién social es
facilitar que la persona con sordoceguera pueda vivir sola en su domicilio, siendo auténoma. Para ello el técnico de ONCE correspondiente, solicita el apoyo del mediador
para la supervisién, gestidn y desarrollo de actividades que conlleva la vida independiente.
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5. RETOS PARA EL FUTURO

Cada época plantea retos concretos. Gracias a la plasticidad y flexibilidad del funcionamiento cerebral la adaptacion a cada hueva situacién es posible, aunque sea costosa al principio. En
la actualidad se ha dado un gran paso en el conocimiento de la realidad, gracias entre otras cosas, a la tecnificacion-informatizacion. El acceso a la informacion sobre la realidad es cada
vez mds rdpido con el uso de dispositivos y aplicaciones que en segundos nos aporta datos sobre lo queremos saber. Estar al dia en el uso de medios técnicos es un esfuerzo para los jévenes
con DV, ya que muchas aplicaciones de estos dispositivos necesitan ser adaptadas para ser accesibles. La educacién va a seguir esta via de modo preferente.

Formacion en el conocimiento y uso de los medios técnicos de acceso a la informacion.

Compartir _esa informacion (si acceder a la informacién es cada vez mds fdcil y rdpido, lo que se plantea es qué se hace con ella)

Trabajar en equipo. Es una realidad mds necesaria que hunca porque el conocimiento se «construye» entre un conjunto de varios. Investigaciones, informes, etc. son el resultado
del aporte de diferentes informaciones extraidas desde diferentes puntos de vista, enfoques...

Los jévenes con DV deben aprender mejorando sus habilidades sociales, ello solo podrd llevarse a cabo con plenitud desde el apoyo intenso a los planes de inclusién educativa y
del refuerzo de los programas sobre habilidades de competencia emocional y social.

Los cambios rdpidos que vive nuestra sociedad, han de llevar a tener un conocimiento en tiempo real de cudles son las recesidades de las personas con DV, para poder,
desde los servicios sociales espelializados, dar respuestas eficaces y eficientes. En el mundo de los adultos la tecnificacién tiene un peso relevante, de igual importancia que en las
edades anteriores. La formacion y el mundo laboral requieren cada vez mds del uso de la tecnologia, y por tanto de su accesibilidad para las personas con DV. Las personas que
proceden de las etapas educativas, deben estar preparadas para estas circunstancias, pero las que pierden la vista en la edad adulta deberdn adaptarse. La brecha digital tiene
gran relevancia, no serd o mismo la adaptacién en personas ya usuarias de techologia, que en personas que deban aprender de nuevo. En una época en la que la soledad va
adquiriendo gran peso, en especial en los mayores, la tecnologia (aunque sea solamente el uso del teléfono) puede representar un gran auxiliar.

Profundizar y mejorar la especializacion y especificidad de los servicios para la atencién de estas personas (disponibilidad de profesionales expertos sordoceguera;
formacion de profesionales de distintos dmbitos -deteccidon, educacién, empleo, tercera edad,..- que trabajan con este colectivo; identificacidn continuada de las necesidades de
una poblacién cambiante en una socieclad en evolucién- comunidades con un nimero creciente de una poblacién envejecida, nuevos sindromes causantes...) para adaptar los servicios
las mismas; investigacion; y fomento del empleo como aspectos mds relevantes.

Fomentar las posibilidades de comunicacion y de acceso a la informacién a través de las nuevas tecnologias. Estas barreras suponen muchas implicaciones en la persona con
sordoceguera.

Esfuerzo tecnoldgico encaminado a la bisqueda de la accesibilidad y usabilidad, a distintos niveles, segtin las caracteristicas de cada persona.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

Puentes invisibles. El desarrollo emocional de los nifios con DV. Lucerga Revuelta y Sanz Andrés. (2004). Madrid: ONCE. Escrito por profesionales con larga y acreditada
experiencia en la atencién temprana de los nifios pequefios y sus familias. Trata sobre cémo se va produciendo el desarrollo emocional de los nifios con DV a partir del
establecimiento de los vinculos afectivos con sus padres. Analiza diferentes teorias sobre cémo han entendido ese proceso diferentes autores, pasando desde una perspectiva
intrasujeto a una perspectiva interaccional. Se revisa la influencia de la DV en los aspectos cognitivos y emocionales, y se adjunta una relacién de conductas indicativas de buen
desarrollo o su posible desviacién. Analiza las vivencias emocionales de los padres ante la DV de sus hijos y facilita orientacidn para ayudar a construir esos “puentes invisibles”
afectivos entre unos y otros. Es un libro de lectura imprescindible para los profesionales de la educacién y la psicologia ya que ayuda entender los procesos emocionales que pueden
vivir los padres ante la DV de los hijos y a dimensionar la influencia de la misma.
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Aspectos evolutivos y educativos de la deficiencia visual. Villalba (2000). Madrid: ONCE. Escrito por profesionales de la ONCE, recoge mdltiples aspectos a considerar en la
atencién educativa de los nifios con DV. Parte de una exposicién sobre conceptos bdsicos referidos a la vision. Describe los diferentes pasos del desarrollo evolutivo. Aborda el
tema de la evaluacidn psicopedagdgica y los procesos de atencién educativa, tanto desde la atencion temprana como desde el apoyo educativo en los centros escolares. Trata
aspectos de la intervencién concreta (aprendizaje Braille, uso de la baja vision, entrenamiento en actividades de autonomia personal) asi como aspectos metodolégicos y diddcticos
de las diferentes materias curriculares. De cara a la integracién escolar dedica varios capitulos a las adaptaciones curriculares, a la metodologia y procedimientos a seguir de cara
a una integracion favorable, asi como a los recursos materiales a utilizar, al uso de las tecnologias especificas y ordinarias para el acceso a la informacién. Recoge un capitulo
dedicado a la sordoceguera y otro a etapas educativas singulares: FP y Universiclad.

Psicologia y Ceguera. Manual para la intervencion psicologica en el ajuste a la deficiencia visual. Checa, Diaz y Pallero (2004). Madrid: ONCE. Redactado por once
profesionales de la psicologia que la ONCE tiene por todo el estado. Estd estructurado en fres dreas generales: aspectos generales, intervenciones especificas y desarrollos
futuros. En la primera drea, se hace una introduccién a los aspectos conceptuales y marco tedrico de abordaje de la discapacidad; se explica el modelo de ajuste general; se
desarrolla la evaluacién de las personas con DV y finalmente se expone el marco general de la intervencién psicolégica. En la segunda drea, se aplica lo expuesto en la primera a los
diversos grupos de poblacién: infancia y adolescencia; edad adulta; vejez; y grupos especificos: sordoceguera, dafio heuroldgico y sida. Finalmente, se hace una exposicién de los
desarrollos futuros de los servicios de atencién psicoldgica a las persorras con DV. Es el manual de referencia de los profesionales de la ONCE.

Discapacidad visual y autonomia personal. Enfoque préctico de la rehabilitacién Ortiz. (Coordinadora) (2011). Madrid: ONCE. Redactado por un amplio equipo de téchicos de
rehabilitacién de la ONCE, con el apoyo de otros profesionales. Desde una perspectiva prdctica, se aborda el amplio mundo de la rehabilitacién de las personas con DV desde cuatro
partes. En la primera, se presenta la DV y sus caracteristicas, asi como una introduccién a la rehabilitacién y su importancia. En la segunda, se explica la evaluacidn y la planificacién
de objetivos. En la tercera, se habla de las intervenciones en las actividades que permitirdn la autonomia de la persona, incluyendo desde las actividades que se hacen en el hogar,
la movilidad y las tareas que pueden mejorar la lectura y escritura. En la parte final, se aborda la intervencidn con nifios, adolescentes y con personas con sordoceguera. El
desarrollo técnico, el enfoque prdctico y el haber estado escrito por los mejores especialistas del drea hacen de este nranual, un libro de lectura obligada para conocer los modos
de ayudas a las personas con discapaciclad visual a reducir las limitaciones que el déficit les puede provocar.

La sordoceguera. Un andlisis multidisciplinar. Alvarez, Gdémez, Romero Rey (2004) Madrid: ONCE. Es el primer libro publicado en Espafia de manera especifica sobre la
sordoceguera. Elaborado por profesionales de la ONCE con amplia experiencia en el trabajo en los distintos dmbitos de la intervencidn con personas con sordoceguera. Cada
capitulo aborda esta discapacidad desde una perspectiva y un dmbito profesional de trabajo diferente, lo que constituye un enfoque multidisciplinar para la atencion de este
colectivo. Gran parte de su valor reside especialmente en que aporta una combinacién de conocimientos tedricos y experiencia profesional extraida de la prdctica. Consta cle 11
capitulos. Los dos primeros (elaborados por médicos especialistas) abordan el tema de las patologias y la rehabilitacién de los dos sentidos afectados en la sordoceguera: visién y
audicién. Los dos siguientes capitulos, tratan en el mundo de la sordoceguera; caracteristicas, singulariclad, grupos de poblacidn, repercusiones, sistemas de comunicacién... A
partir de ahi, cada capitulo da a conocer en profundidad las implicaciones de esta discapacidad en un dmbito especifico de la vida de la persona y presenta las caracteristicas
fundamentales y técnicas y recursos para la intervencion en diversos casos: cémo afecta a su desarrollo global y psicolégico en las distintas etapas, desde el nacimiento a la
tercera edad; consecuencias en su educacién; afectacién a nivel familiar y social; consecuencias en su autonomia y desplazamientos; problemas de informacién y comunicacién;
servicios y recursos actuales para el colectivo; ayudas técnicas y tecnolégicas especificas; aspectos fundamentales de la guia-interpretacién con personas sordociegas. Este libro
es un valioso material para todas las personas interesadas en conocer qué supone convivir con la sordoceguera y las distintas implicaciones, recursos y técnicas relacionadas con
cada uno de los dmbitos de la vida de la persona sordociega.
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TEMA 5. PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICA

1. INTRODUCCION

o Existe una gran heterogeneidad de discapacidades fisicas (discapacidades cldsicas, enfermedades raras, situaciones secundarias a problemas crénicos de salud...).

e Se incluyen personas con caracteristicas personales diferentes, diagnésticos diversos, y con gran variedad de niveles de funcionamiento y necesidades de apoyo.

e Una revisién sistemdtica de las distintas discapacidades fisicas es complicado, pues a dicha heterogeneidad se afiade la ausencia de consenso sobre la terminologia, definicién y
clasificacién. Por tanto, se ha optado por un planteamiento general que incluye aspectos como su clasificacién, evaluacion e intervencién y un acercamiento a algunas de las principales
discapacidades fisicas (lesion medular, espina bifida, distrofia muscular y pardlisis cerebral); revisando sus aspectos biolégicos (descripcidn, tipologia, etiologia y consecuencias),
sociales (epidemiologia) y psicoldgicos (como afecta a su desarrollo y qué implicaciones tiene en la vida de la persona).

e El término personas con discapacidad es el mds ampliamente aceptado en el dmbito cientifico.

e Prevalencia de la discapacidad fisica en Espafia, segln la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de Dependencia (EDAD-INE 2008):

> EI9% de la poblacién declara tener algdn tipo de discapacidad o limitacién en alguna actividad, siendo la discapacidad motérica la mds frecuente.
> De ese porcentaje, el 67,2% mostraba limitaciones para moverse, el 55,3% problemas relacionados con las actividades domésticas y el 48,1% dificultades para tareas de
cuidado e higiene personal.

2. CLASIFICACION DE LAS DISCAPACIDADES FISICAS

Debido a la pluralidad y heterogeneidad de esta afectacidn, las discapacidades fisicas, reciben miltiples agrupaciones en funcién de diversos criterios.

Criterios mds importantes para su clasificacion:

- Cardcter congénito-adquirido
- Dicotomia enfermedad-aparato locomotor

> Etiologia

Criterios utilizados preferentemente en la mayoria de las clasificaciones:

= Tipo y origen de la lesion (por enfermedad comin y/o interna, y del aparato locomotor)

» Localizacion o zona afectada (monoplejia, diplejia, triplejia, tetraplejia, hemiplejia y paraplejia; o monoparesia, diparesia, triparesia, tetraparesia, en funcién de si son
completas o parciales.

= Etiologia (hereditaria, congénita o perinatal, adquirida en la infancia o con posterioridad).

Otros criterios empleados por razones de practicidad son:

* Similitud de trastornos asociados y de problemdtica
= TImportancia cuantitativa de su incidencia
= Disponibilidad de afectados
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> Aguado y Alcedo integran los miltiples criterios utilizados en las clasificaciones generales de la discapacidad y los criterios especificos de las clasificaciones sobre las
discapacidades motrices.

o Desde una perspectiva mds amplia y biopsicosocial a la problemdtica del funcionamiento y la

discapacidad humana, disponemos de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la CLASIFICACION DE LAS DISCAPACIDADES FISICAS
Discapacidad y la Salud (CIF), de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2001). (Aguado y Alcedo, 1995)
MOTRICES
La CIF i
- e Sin Afectacion Cerebral
> Establece un marco y lenguaje estandarizados para describir la salud y las dimensiones > Secuelas de Poliomielitis; Lesién Medular; Amputacidn;
relacionadas con ella. Espina Bifida; Miopatia; Escoliosis; Malformaciones
> Posee 4 componentes: Congénitas; Otras Discapacidades Motrices
e Funciones y estructuras corporales e Con Afectacion Cerebral

e Actividad y participacién - Pardlisis Cerebral; Accidente Cerebro-Vascular

¢ Factores ambientales POR ENFERMEDAD
o Factores personales

e Asma Infantil

o Epilepsia
> En 2011 se publica una versidn especifica para la infancia y la adolescencia, CIF-IA (desde el o Dolor Crénico
nacimiento hasta los 18 afios), en respuesta a la necesidad de una clasificacién comprehensiva e Enfermedad Renal
gue pueda utilizarse en distintos sistemas de servicios. o Otras Discapacidades Fisicas por Enfermedad Crénica

MIXTAS

o Plurideficiencias
La Organizacién Diagnéstica para la Atencién Temprana (ODAT), creada por la Federacién o Secuelas de Hospitalizacién e Inmovilizacién
Estatal de Asociaciones de Atencién Temprana (2011)

> Recoge de forma exhaustiva todas las discapacidades fisicas que pueden aparecer en la
infancia (0-6 afios).

> Estructurada en 3 niveles, retine los requisitos bdsicos para la gestion de la informacién sobre factores de riesgo, recursos y necesidades a partir del nifio, la familia y su
entorno.

e Enlos dos primeros niveles se incluyen los factores de riesgo y los trastornos del desarrollo.

o El tercero aborda la intervencién temprana, haciendo referencia a los recursos y apoyos disponibles.
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3. PRINCIPALES DISCAPACIDADES FISICAS
LESION MEDULAR (LM)

Es una discapacidad fisica sin afectacion cerebral resultado de una lesidn o dafio de la médula espinal.

> Brucker (1983) proporciona la definicién mds aceptada: "Una conmocién, compresién, laceracién o seccién de la médula que produce una pérdida de la funcién neurolégica
por debajo de la lesién. El dafio puede implicar ausencia del control motor voluntario de los misculos esqueléticos, pérdida de sensacion y pérdida de funcién autondmica. El
alcance de tales pérdidas depende del nivel de la lesidn y de la cantidad de dafio neural residual”.

Engloba la afectacion de muchos sistemas y drganos cuya funcién puede verse comprometida de forma permanente. Junto a las limitaciones en el aparato locomotor pueden aparecer
alteraciones en la sensibilidad cutdnea, problemas en el control de esfinteres, deficiencias renales y vesicales, dificultades respiratorias (en las lesiones mds altas), problemas de
circulacién y dificultades sexuales, entre otras.

Aspectos clave que determinan sus caracteristicas; nivel o altura de la lesidn a través de la columna vertebral (LM cervical, dorsal, lumbar o sacra) y naturaleza de la lesién segun
la cantidad de tejido afectado.

Incidencia en Espafia: 24 personas al afio por millon de habitantes.

Etiologia: la mayoria de los casos tienen un origen traumdtico (tres de cada cuatro casos), siendo los accidentes de trafico los principales causantes de la lesién (en torno al 50%),
sequidos de los accidentes laborales y deportivos. Es mds frecuente en varones jovenes (entre 25-35 afios); la mitad de las lesiones medulares suelen derivar en una tetraplejia.

Los criterios para su clasificacién son variados: naturaleza de la afectacion (LM completa o incompleta); altura de la lesion (paraplejia, tetraplejia o pentaplejia); naturaleza del
tejido nervioso (médula, raices, vasos); sintomas musculares (LM espdstica o fldcida).

PRINCIPALES TIPOLOGIAS DE LA LM (Rueda y Aguado, 2003)
POR LA ETIOLOGIA *

En la mayoria de los casos se adquiere de forma
traumdtica, por tanto, a las secuelas fisicas se suman
cambios sustanciales en la vida de la persona, lo que
requiere un proceso psicoldgico de adaptacién.

MEDICAS: un tercio de LM, debidas a enfermedades médicas (poliomielitis, aracnoiditis, Pott vertebral,
tumores, esclerosis en placas, etfc.) y a causas congénitas (destaca mielomeningocele); polio, la causa mds
importante en el pasado, hoy prdcticamente erradicada.

TRAUMATICAS: debidas a fracturas, luxaciones o contusiones vertebrales por diversos fraumatismos.

POR LA EXTENSION

e Las personas con LM tienen que enfrentarse a su
situacién de discapacidad, movilidad reducida, necesidad de
adaptaciones fisicas del entorno, a nuevos roles sociales

COMPLETAS: TETRAPLEJIA o PARAPLEJIA, si la médula espinal estd totalmente dafiada.
INCOMPLETAS: TETRAPARESIA o PARAPARESIA, si LM incompleta o parcial.

POR LA NATURALEZA DEL TEJIDO AFECTADO

MEDULA: suelen ser lesiones irreversibles
RAICES NERVIOSAS: aunque lentas, suelen regenerarse
VASOS SANGUINEOS: pueden dar lugar a dafios medulares en zonas irrigadas

POR LOS SINTOMAS

ESPASTICAS: musculatura dura, movimientos reflejos desordenados y dificultades de movilizacién pasiva.
FLACIDAS: musculatura blanda, no dificultades de movilizacién pasiva ni movimientos reflejos; a largo
plazo se suele producir atrofia muscular.

y/o profesionales y a nuevas experiencias en su vida
cotidiana (ej, programas de rehabilitacién; incorporacién
de actividades de autocuidado para el tfratamiento y
manejo de las secuelas provocadas por la lesién).

Por ello, la psicologia de la rehabilitacién ha tenido
especial interés en analizar qué variables psicolégicas
inciden en la adaptacidn a este trascendental cambio en la
vida de la persona con una LM y por determinar cémo
median en su proceso de adaptacidn.
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ESPINA BIFIDA (EB)

e Es una patologia congénita perteneciente a los denominados Defectos del Tubo neural junto a la anencefalia (incompatible con la vida) y el encefalocele (de muy baja incidencia).

e Se caracteriza por una alteracion del desarrollo neurolégico de la médula espinal provocado por un déficit o desarrollo incompleto del cierre del canal 6seo durante el proceso de
gestacion, que conlleva limitaciones o déficits en el funcionamiento de los hervios que controlan los musculos y sensaciones.

e Oculta: a pesar de existir un defecto éseo vertebral no hay dafio en la médula y nervios adyacentes. No suele producir disminuciones funcionales
y, de aparecer, son minimas (ej, dolor de espalda, retraso en el control de esfinteres).

e Meningocele: existe un saco quistico en la zona del fallo de fusién que contiene liquido cefalorraquideo y meninges raquideas (cubierta de la

Espina Bifida médula), pero casi sin compromiso de la médula espinal. No suele llevar asociadas grandes pérdidas funcionales.
Segln el Dafio Medular

provocado por el mal cierre de
uno o varios arcos vertebrales

e Mielomeningocele: las meninges raquideas, médula y nervios espinales sobresalen por la espalda del nifio en un saco. En funcién del deterioro de
los mismos durante el proceso de gestacién y el parto, dado que estdn fuera de la columna vertebral que ha de protegerlos, se producen
limitaciones motoras y sensitivas por debajo del nivel de la lesién.

e Siringomielocele: el tejido del saco quistico estd formado por la misma médula, comprometiendo la movilidad de los miembros inferiores.

+ Lipomeningocele: saco lleno de tejido lipomatoso con menores repercusiones sensoriales y motoras.

o Etiologia: no se conoce con exactitud y se considera de naturaleza multicausal: variables ambientales, especialmente déficits de folatos en la madre durante la gestacidn y
consumo de algunos fdrmacos (dcido valproico, etetrinato u hormonas sexuales); causas genéticas (mayor probabilidad de defectos del fubo neural en familias con antecedentes de
dichas malformaciones).

o Epidemiologia: hay diversidad de cifras de incidencia y prevalencia segtn los distintos paises.
> En Europa, la prevalencia de defectos del tubo neural (de 1991 a 2011), ha sido de 9.1 de cada 10.000 nacimientos, de los cuales 3,34 manifestaban anencefalia y 4,63
presentaban EB.
-> En Espafia, la prevalencia de anencefalia ha sido de 5,2 por 10.000 nacimientos y de 3,9 en el caso de la EB.

e Cuando la EB conlleva lesiones en la médula la sintomatologia mds comtn es: la pardlisis y pérdida de reflejos en los miembros por debajo de la lesidn, siendo mds frecuente en las
piernas y con acortamiento de las mismas, los problemas ortopédicos (ej, rotaciones tibiales, dedos en martillo, subluxaciones de cadera, escoliosis), la osteoporosis y las escaras
asociadas a la sedestacién o al roce de las férulas orto-protésicas.

> Estas secuelas motoras de la EB varian segtn la altura de la lesién a lo largo del canal medular, si bien las lesiones mds frecuentes son las lumbosacras.

e Se caracteriza, ademds, por otros problemas fisicos afines en el sistema uroldgico, intestinal, endocrino, cerebral, etc. Junto con el dafio medular existen otras deficiencias
relacionadas con el SNC como la malformacion de Arnold Chiari-ITI, la agenesia total o parcial de cuerpo calloso y la hidrocefalia (HC); y de forma secundaria a estas patologias
pueden aparecer deficiencias visuales (el estrabismo es la mds comtn), trastornos convulsivos y dificultades relacionadas con la orientacidn espacial.

Los principales problemas urolégicos son la ausencia de control voluntario del esfinter urolégico con el consiguiente riesgo de infecciones vesicales y renales, litiasis e, incluso, la
aparicidn de callo renal permanente; aparecen problemas de control voluntario de la defecacidn y de estrefiimiento. Estos Ultimos requieren de programas de entrenamiento en los
auto-sondajes intermitentes en las técnicas de evacuacidn intestinal para asi aumentar la autonomia de estas personas.

También se han descrito dificultades de aprendizaje no verbal que se caracterizan por problemas en las siguientes dreas: percepcién visual y tdctil, atencidn visual y tdctil,
memoria visual y tdctil, memoria de trabajo, conceptualizacién y solucidn de problemas y en algunos aspectos del proceso lingiiistico, como son la prosodia y la pragmdtica. Estas
limitaciones, relacionadas con la HC, conllevan dificultades de aprendizaje y requieren ser valoradas y atendidas desde el contexto escolar.
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DISTROFIA MUSCULAR (DM)

v' Es el nombre empleado para denominar a mas de 30 enfermedades caracterizadas por una progresiva debilidad y degeneracion de los miisculos esqueléticos o voluntarios que,
en la mayoria de las ocasiones, no presentan afectacion del SN. Se diferencian de las miopatias congénitas, entre otros aspectos, en que éstas Ultimas no manifiestan un proceso
de deterioro degenerativo.

Aunque afecta prioritariamente a los musculos, algunos tipos de DM también afectan al corazdn, sistema gastrointestinal, gldndulas endocrinas, columna vertebral, ojos,
cerebro... Las enfermedades respiratorias y cardiacas son comunes, y algunas personas pueden manifestar un trastorno de la deglucién.

v' Tipos: Duchenne (DMD), Becker, Enrery-Dreifuss, distrofia en cintura, facioescapulohumeral, distal y congénita.

AN

Etiologia: genética, existiendo la alteracion/mutacién de alguno de los genes implicados en aportar proteinas al misculo. Mayormente se transmite de forma hereditaria.

v Prevalencia: varia segtn la tipologia, siendo la distrofia muscular de Duchenne (DMD) la forma mds comin (50% de los casos).

La prevalencia para la DMD es de 0,70 a 4,7 por cada 100.000 personas, y ligeramente inferior para la DM de Becker (de 0,07 a 3,65). Respecto a su incidencia, en la DMD
varia de 10,7 a 27,7 por cada 100.000 personas, segun distintas fuentes.

v Algunas afecciones son contracturas (acortamiento crénico de los musculos o tendones alrededor de las articulaciones, lo que impide que las articulaciones se muevan libremente),
escoliosis y/o lordosis, abduccidn y flexion de caderas y rodillas, problemas respiratorios y de deglucién, y deformidades en los pies (equino-varos). La debilidad de los misculos
diafragmadticos puede llevar a insuficiencia respiratoria. La mayoria de los afectados tienen un desarrollo intelectual normal, pero algunos de ellos pueden presentar discapacidad
intelectual. La distrofia muscular congénita puede afectar al SNC, causando problemas en la visién y habla, convulsiones y cambios estructurales en el cerebro.

v" La DMD (forma mds comin de DM), es una patologia hereditaria regresiva ligada al cromosoma X, por lo que se manifiesta principalmente en varones, aunque las nifias y
mujeres portadoras del gen defectuoso pueden mostrar algunos sintomas. Las primeras manifestaciones se inician cuando los nifios comienzan a caminar, caracterizdndose por una
disminucidn en la fuerza y el tamafio muscular que comienza en los muslos y la pelvis y posteriormente se manifiesta en los brazos. Algunos de sus sintomas son: pérdida de
reflejos, dificultades en la marcha, caidas frecuentes y torpeza motora (especialmente al correr), dificultad para pasar de la posicién dectbito o de sedestacidn a bipedestacidn,
y problemas para subir escaleras. Puede darse una acumulacién de grasa en las zonas donde se va debilitando el misculo, especialmente en los muslos. Si los misculos del diafragma
se ven afectados pueden surgir dificultades o infecciones respiratorias, debilidad pulmonar y problemas para tragar. También puede aparecer cardiomiopatia. No es rara una
disminucién ésea responsable de la aparicién de escoliosis. La evolucion es variable, pero finalizan con dependencia de la silla de ruedas y una menor esperanza de vida.

v' Aspectos psicoldgicos: la literatura mds antigua identificaba que el nifio con miopatia poseia una inteligencia baja, acentudndose este rasgo a partir del momento en que deja de
andar. Sin embargo, ya hace mds de una_década que el descenso en el rendimiento escolar no se atribuye a la capacidad intelectual sino a otros factores como las limitaciones
causadas por los problemas de movilidad, el absentismo escolar, etc., que interfieren en el rendimiento curricular y hacen que las evaluaciones infravaloren su cociente intelectual.
Se destaca, como dato fundamental, la normalidad intelectual del nifio con distrofia muscular, siendo las funciones cognitivas, por lo general, las (nicas que no sufren alteracion
durante el curso de la enfermedad.

PARALISIS CEREBRAL (PC)

Trastorno del neurodesarrollo, de comienzo en la primera infancia, que se mantiene durante la edad adulta.
e «Grupo de trastornos del desarrollo de la postura y el movimiento, que provocan limitaciones en la actividad, atribuidas a desérdenes no progresivos que ocurren en el desarrollo cerebral
fetal o infantil. Los trastornos motores de la PC se suelen acompafiar de alteraciones de la sensacidn, cognicién, comunicacién, percepcién y/o conducta, y/o trastornos epilépticos».

> Caracteristica principal: presencia de problemas motores, patrones alterados del movimiento y de la postura, que se relacionan con deficiencias en la coordinacidn del movimiento y
el control del tono muscular. La manifestacion clinica de estos sintfomas se relaciona con la aparicion de una alteracion cerebral en los tres primeros afios de vida.
> La Heterogeneidad de la PC va relacionada tanto con la etiologia como con la variedad y gravedad de su sintomatologia.
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Para facilitar su estudio y diagndstico, el Grupo de Trabajo sobre la Definicion y Clasificacion de la PC ha propuesto una clasificacion que recoge los siguientes componentes:

Naturaleza y tipologia de los desérdenes motores: tono muscular (hipertonia o hipotonia) y alteraciones del movimiento, como la espasticidad (incremento del

Trastornos tono muscular y disminucién del movimiento voluntario que provoca movimientos lentos y rigidos); ataxia (se manifiesta dificultad para medir la fuerza, distancia y
Motores direccién de sus movimientos, con hipotonia generalizada y temblores ante los movimientos voluntarios); distonia o atetosis (dificultad en el control y coordinacién
de los movimientos voluntarios, que se caracterizan por ser lentos e involuntarios, ddndose cambios bruscos de tono).
Habilidacles motoras funcionales: limitacion funcional, incluidas las funciones motoras del habla (disartria o anartria) y del lenguaje.
Otras alteraciones no motoras: problemas sensoriales (vision y/o audicidn), crisis epilépticas, déficits atencionales, conductuales, comunicativos y/o cognitivos. Un
Deficiencias alto porcentaje de nifios con PC presentan discapacidad intelectual, asi como dificultad para relacionarse con iguales (32 %), alteraciones emocionales (27%),
Asociadas hiperactividad (27%) y, en menor medida, problemas de conducta (15%). Ello ha de tenerse en cuenta para planificar una adecuada atencién integral y dar una
respuesta ajustada a sus necesidades desde los servicios educativos, para que no se centren los apoyos exclusivamente en la dimensién motora de esta discapacidad.
Evidencias Distribucién anatémica: partes del cuerpo afectadas por las limitaciones o deficiencias motoras (miembros, tronco, regién limbica).
Anatomicas y Evidencias radioldgicas: resultados neuroanatémicos de las tomografias o escdner (alargamiento ventricular, pérdida de sustancia blanca o anormalidades
Fisioldgicas cerebrales).
Es importante determinar su etiologia y momento en que se produce, dado que la manifestacién clinica puede ser diferente. Las PC prenatales se relacionan en su
Causas y mayoria con malformaciones congénitas del cerebro y del desarrollo cortical (ej, displasia cortical); las perinatales aparecen en el manejo obstétrico derivadas en
e anoxias durante el parto (ej, hemorragias antes y durante el parto, prolapso del cordén, ingesta de liquido amnidtico); las postnatales acontecen mayormente por
traumatismos craneoencefdlicos, accidentes cerebrovasculares o infecciones (meningitis).

Incidencia y Prevalencia: no hay datos concluyentes. Se estima que su incidencia varia entre 1-3 de cada 1000 nifios nacidos vivos, tanto en Europa como en EEUU.

4. EVALUACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICA

La evaluacion es muy importante en el proceso de rehabilitacion. Varias son las cuestiones conceptuales generales de relevancia:

e Enlo que atafie a la_propia evaluacién, partimos de que es un proceso que se integra y forma parte de otro mds amplio, el proceso de intervencidn, el cual, a su vez, se desarrolla
conforme a la secuencia evaluacién-programa-valoracién de resultados.

> En el drea de la salud, especificamente en las discapacidades y enfermedades crénicas, interactian factores bio-psico-sociales, por lo que los enfoques unidimensionales no

suelen ser efectivos. Todo lo relativo a la salud estd condicionado por los principios de plurideterminacion y multicausalidad. El equipo interdisciplinar es un requisito
imprescindible y un marco de actuacién forzoso e irremplazable para realizar una valoracién integral e individualizada de necesidades y apoyos de la persona con discapacidad
fisica, que incorpore la perspectiva evolutiva y de continuidad de servicios.

e Encuanto a las recomendaciones y normas de actuacién, se destacan una serie de sugerencias y consideraciones generales referidas a:

-> Situaciones en las que la evaluacion de las personas con discapacidad resulta necesaria (ej, cuando se requiere determinacion de deterioro o discapacidad intelectual,

sospecha de la existencia de alteraciones emocionales, presencia de trastornos de conducta o dificultades de aprendizaje, necesidad de informacién o confirmacion de aptitudes,
habilidades, logros, intereses y patrones de personalidad).

> Posibles opciones o «posturas» del psicélogo ante tal evaluacion (ej, perspectiva nomotética: estudio de los concomitantes psicoldgicos de cada una de las diferentes

discapacidades asi como las variables psicolégicas que favorecen el proceso de adaptacién a la discapacidad; perspectiva idiogrdfica: andlisis de las reacciones personales mds
caracteristicas y distintivas ante la discapacidad asi como el grado de adaptacién alcanzado).
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> Fines y objetivos de la evaluacién: impacto de la discapacidad en el funcionamiento cognitivo, emocional y social, la capacidad potencial para la educacion y el empleo, posibilidad
para llevar una vida independiente, para recibir o retomar formaciény para la integracién laboral, y valoracién y seguimiento de los efectos de las intervenciones.

> Consideraciones técnicas que han de ser tenidas en cuenta a lo largo del proceso de intervencidn,
tanto en su enfoque descriptivo-predictivo como interventivo-valorativo. Consideraciones técnicas

o Operacionalizacién de las variables con mds de un instrumento para
conseguir la debida triangulacién de cada una de ellas.

e Técnicas con suficientes evidencias de fiabilidad y validez.

e Necesidad de delimitar datos y resultados objetivos de las
estimaciones subjetivas del evaluador.

e Rapport adecuado previo.

e Informe Gtil, preciso, con recomendaciones y redactado en funcién
del destinatario y de los objetivos.

e Informe siempre orientado en beneficio del sujeto evaluado.

v Las técnicas de evaluacién no difieren en esencia de las de en otros campos. Tampoco son distintos
los criterios para la eleccién de estrategias y técnicas. La adecuacidén de los procedimientos respecto
a la finalidad de la evaluacién y a las necesidades y caracteristicas de la persona con discapacidad es
el principio general e indiscutible.

e Se ha de optar por una evaluacién centrada en el sujeto y ho en los tests. A veces puede ser
necesario flexibilizar las condiciones de aplicacién o algunas adaptaciones de las pruebas a las
necesidades de las personas. Por ejemplo, los items de contenido somdtico deberian eliminarse de
las escalas de depresién; también puede ser preciso flexibilizar el tiempo y la forma de aplicacién.

v Este es un campo aplicado con importantes problemas metodolégicos: carencia de técnicas con e Pruebas y procedimientos adecuados a las necesidades del sujeto.
fiabilidad y validez demostradas, falta de téchicas adaptadas a poblacion de personas con e Informacion de la estructuray de la dindmica comportamental.
discapacidad, problemas con la seleccién de muestras y grupo control, predomino de estudios « Evaluaciones individualizadas que cubran los problemas relevantes
comparativos, ausencia de estudios de valoracién de resultados y de seguimiento y escasez de de la persona evaluada.
estudios sobre variables predictivas de resultados de rehabilitacidn. Son muchas las cuestiones e Exigencia de puntuaciones normativas o ipsativas con todas las
técnicas pendientes que urge dar respuesta. Probablemente no sea posible una tnica respuesta, sino garantias cientificas posibles.

matizaciones en funcién de la técnica a emplear, lo evaluado y la poblacién.

Las Directrices Internacionales para el uso de los Tests (Comisién Internacional de Test, 2000) recogen, en su Apéndice C, una serie de recomendaciones para la aplicacidn de los tests
a personas coh alguna discapacidad; su objetivo fundamental es mejorar el uso que los profesionales hacen de los tests, pueden utilizarse como guia a la hora de decidir si se debe realizar
alguna modificacién del proceso evaluativo y cémo hacerlo. En suma, a pesar de los problemas y limitaciones existentes, el cumplimiento de las recomendaciones y normas de actuacidn
sefialadas, y la reiterada necesidad de combinar y armonizar la aplicacién y la investigacién, contribuirdn a que la evaluacién de personas con discapacidad constituya un proceso reglado,
cientifico y replicable.

5. INTERVENCION CON Y PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICA

Al hablar de intervencién partimos de la trilogia derecho-conveniencia-necesidad. Es decir: derecho a que sus necesidades estén atendidas, a recibir servicios o tratamiento y a tener
opciones de participacién y conveniencia de que esas intervenciones se realicen siempre que se pueda en los servicios y/o entornos normalizados (e}, sanidad, educacién, empleo, ocio); y
necesidad de programas de intervencion especificos cuando los programas generales no dan respuesta a las necesidades de las personas con discapacidad fisica.

Objetivo Ultimo de toda intervencion: promocion de la autonomia personal y mejora de la calidad de vida.

e Centrada en la persona: detectar y potenciar habilidades y fortalezas, junto a necesidades de apoyo.

e Individual: considerando su faceta relacional (familia de origen, unidad convivencial, cuidadores), junto con la intervencién sobre el entorno
(familiar, sanitario, escolar. laboral, espacios de ocio y alojamiento).

e Multtidisciplinar y Multidimensional sobre todos los dmbitos de la vida y desde una perspectiva.

Principios Bdsicos
A tener en cuenta en toda
Intervencion

Aunque cada etapa del ciclo vital puede requerir intervenciones especificas segtln los entornos (ver tabla), existen dmbitos de intervencién que son transversales y continuos para las
personas con discapacidad fisica: salud, rehabilitacidn, supresion de barreras arquitecténicas, accesibilidad, promocién de actitudes positivas y de oportunidades de participacién social....
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INTERVENCION CON PERSONAS CON DISCAPACIDAD FisIcA

INFANCIA

ADOLESCENCIA Y PRIMERA ADULTEZ

EDAD ADULTA Y PERSONAS MAYORES

Entorno Sanitario-Rehabilitador

e Educacién para la salud

e Cuidados de salud especificos para la discapacidad fisica en cada ciclo vital

e Rehabilitacién de mantenimiento

e Prevencién, deteccién precoz
e Atencidn temprana
e Logopedia, Fisioterapia

o  Educacién sobre sexualidad

e Apoyo a la maternidad. Envejecimiento saludable
e Estimulacién cognitiva

Educacion Inclusiva:

» Apoyo a necesidades educativas.

e Eliminacidn de barreras de aprendizaje y
participacidn.

e Adaptaciones curriculares individuales: en
movilidad y desplazamiento, postura
manipulacidn y comunicacion;
organizativas, en contenidos y objetivos,
metodoldgicas y en las evaluaciones.

e Formacion de profesionales, recursos de
apoyo y contexto fisico (ej, aula, patio)

 Apoyo a la familia

Transiciéon del sistema educativo al laboral

Transicién a la vida adulta:
Potenciar expectativas sobre sus habilidades, acceso a prdcticas, informacidn sobre
sus derechos, apoyar la toma de decisiones, hablar sobre la discapacidad, aspectos
relacionales y sexualidad.

Entorno Ocupacional/Laboral:

e Promocidn de la bisqueda de empleo activa

e Orientacién laboral

e Formacion para el empleo.

e Servicios de intermediacidn laboral.

e Programas de Empleo con apoyo.

e  Ergonomiay adaptacién del puesto de trabajo

e Promocién de actitudes positivas entre los contratadores

Alojamiento:

e  Servicios de alojamiento con apoyo.
e Promocidn de vida auténoma e independiente.
e  Cuidados y apoyos para personas en situacion de dependencia

Entorno Social

e Promocién de accesibilidad en el entorno urbanistico, el transporte y el acceso a la informacién
e Promocién de oportunidades de ocio y participacién social.

e Turismo accesible.
e Tecnologia de asistencia

ATENCION TEMPRANA (AT)

Los nifios con discapacidad fisica-motriz (de 0-6 afios) reciben servicios de Atencién Temprana. "conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios, a la familia
y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mds pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con ftrastornos en su desarrollo o que
tienen el riesgo de padecerlos”. Se ha de considerar la globalidad del nifio, y deben ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacidn interdisciplinar o transdisciplinar.

En Espafia, la oferta de servicios de AT es muy diversa en cuanto a medios, recursos, sistemas de atencidn, sistemas de gestidn en sanidad, educacién, servicios sociales, organismos
municipales, etc., existiendo una hormativa dispar entre las distintas comunidades auténomas.
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e Desde el momento de la deteccién de una discapacidad (antes de los 6 afios), es frecuente acudir a los servicios ofertados en los Centros de Atencion Temprana (CAT). En ellos se
prestan tratamientos ambulatorios de diversa naturaleza (fisioterapéuticos, logopédicos, psicomotores, de estimulacién cognitiva) asi como atencion a las familias desde la
perspectiva psicoldgica y social. En nuestro pais existe una larga tradicién de un modelo de AT como un servicio profesional de experto centrado en el tratamiento ambulatorio; en los
Ultimos afios se insiste en la necesidad de ofrecer estos servicios en los entornos naturales del nifio, integrando en la actuacidn la respuesta a las necesidades del nifio y de la
familia, conocido como modelo de atencion temprana centrada en la familia. Desde este nuevo enfoque la intervencion tiene por objetivo, a través del trabajo conjunto de
profesionales y familia, fortalecer y apoyar el funcionamiento familiar, generando oportunidades de aprendizaje contextualizado y continuado, evitando replicar modelos de intervencién
terapéutica en el domicilio y otros contextos naturales.

INTERVENCION Y NECESIDADES EDUCATIVAS

En la etapa escolar, los nifios y jovenes con discapacidad fisica pueden requerir medidas de atencion a la diversidad para satisfacer sus necesidades educativas, con el objetivo de
eliminar barreras de aprendizaje y de participacion en el entorno escolar. Estas medidas quedan contempladas en la normativa actual sobre atencién educativa a la diversidad, que aboga
por una educacidn inclusiva de calidad e igualdad de oportunidades.

1. Modalidad de escolarizacion. La mayoria del alumnado con esta discapacidad estd escolarizado en modalidad ordinaria (11.309 alumnos en el curso 2014-2015), si bien un grupo
reducido (2.096 alumnos) lo estd en centros de educacidn especial (Ministerio de Educacién y Ciencia).

- En algunas comunidades auténomas la escolarizacion en un centro educativo ordinario se realiza en centros de integracion preferente de alumno con discapacidad fisica.
Estos centros estdn libres de barreras arquitectdnicas, poseen recursos de apoyo para el alumnado con necesidades educativas y contemplan en su proyecto educativo las
medidas especificas para la atencién de alumnos con necesidades por su condicién de discapacidad.

> La decisién de escolarizacién en centro de educacion especial es menos frecuente y va vinculada a la presencia de una pluridiscapacidad (ademds de una discapacidad fisica
tienen asociada discapacidad intelectual).

En todos los casos la decisién de una u otra modalidad de escolarizacién es individual y revisable; para la toma de decisiones se realiza una evaluacién psicopedagdgica y se
fundamenta en un dictamen de escolarizacién que orienta tanto de la modalidad de escolarizacién recomendada para cada alumno concreto como de las medidas educativas y
dotacion de recursos que se ofertardn para su atencion.

2. Adaptaciones del curriculo, siendo las mds frecuentes el acceso a la movilidad, comunicacién y manipulacién. El centro ha de contemplar adaptaciones de accesibilidad a los
espacios del centro educativo (ascensores, rampas, aseos y comedores adaptados, patios con zonas lidicas adaptadas), mobiliario del aula (altura de la mesa adecuada a la silla de
ruedas, mesa con escotadura y antideslizante, sillas con reposapiés y control de tronco, altura del mobiliario escolar como percheros, pizarras y ventanas), materiales didacticos
(dispositivos de escritura adaptados, mufiequeras, materiales manipulativos, TICs), productos de apoyo (cubiertos y utensilios de aseo adaptados, disponibilidad de andadores,
muletas, sillas de ruedas) y a la comunicacion a través de los sistemas alternativos y/o aumentativos de comunicacion (sistemas pictogrdficos de la comunicacidn, sintetizadores
de voz, software y hardware para la escritura).

Otras adaptaciones son las propiamente curriculares, especialmente en las dreas de educacidn fisica y educacién artistica, dado que muchos de los objetivos y contenidos de estas
dreas curriculares pueden requerir de habilidades motoras (equilibrio, motricidad fina, motricidad gruesa, esquema corporal) que en este alumnado pueden estar afectadas o ser
inexistentes. También pueden requerir adaptaciones curriculares en el resto de asignaturas, ya que algunas de las discapacidades fisicas pueden cursar con dificultades de
aprendizaje que impliquen, o bien cambios metodoldgicos, tanto en la ensefianza como en la evaluacién (aumentar los tiempos de respuesta, adaptar el formato de respuesta a
alternativa oral o usando TICs, disminuir el ndmero de actividades a realizar), o bien cambios en los contenidos de las asignaturas (temporalizacién en diferentes cursos,
secuenciacién, diferente, eliminacién de contenidos secundarios y/o principales, incorporacion de nuevos contenidos).
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Para poner en marcha estas medidas, los equipos de orientacién educativa y psicopedagégica, o los departamentos de orientacidn, realizan evaluaciones psicopedagédgicas cuyo objetivo es la
propuesta de estas medidas asi como la dotacién de profesorado de apoyo (maestros de pedagogia terapéutica y audicion y lenguaje) y de otros profesionales (fisioterapeutas, diplomados
auxiliares de enfermeria y auxiliares técnicos de nivel III) con el fin de asegurar la presencia, aprendizaje y participacién del alumnado con discapacidad fisica.

INTERVENCION EN EL PROCESO DE ADAPTACION

Un eje de estudio de los aspectos psicoldgicos de la discapacidad fisica es el Proceso de Adaptacion, Ajuste o Impacto ante la Discapacidad Fisica. Estas variables son objeto
prioritario de intervencion, tanto en las discapacidades congénitas como en las adquiridas.

No cabe una propuesta de intervencién que sélo se atenga a las V. sociodemogrdficas (salud, educacién, Variables intervinientes en el
secuelas bioldgicas-orgdnicas; es importante incorporar el andlisis situacién econdmica y laboral), Entorno y proceso de adaptacién a la
de las dimensiones personales y sociales que pueden facilitar o Apoyos formales e informales Discapacidad Fisica Adquirida
dificultar la adaptacién en las diferentes etapas de la vida. t

N

En las discapacidades adquiridas, podemos considerar la aparicién « Depresién

de dicha discapacidad como un estresor vital mayor que moviliza Procesos cognitivos de e

todos los recursos personales y familiares, en interaccién con el Estresores <> valoracién del estrés y - e Autoestima

entorno, en su proceso de adaptacidn. mayores y diarios Afrontamiento  Manejo de discapacidad

o Participacién

El objetivo de la .l,n'rer'vencwn es acompafiar a la persona en el ¢ . Satisfaccién
proceso de adaptacién, atender sus necesidades de apoyo emocional « Calidad de vida
y promover la adquisicién de estrategias de afrontamiento eficaces Otras variables psicoldgicas (personalidad, /

para manejar el estrés, con el objetivo Gltimo de obtener el mdximo locus de control, resiliencia...),

de autonomia y calidad de vida.

6. RETOS PARA EL FUTURO

> A los avances en la comprensién de la discapacidad fisica se deberia afiadir la consideracién de la misma como una variable transversal que estd presente en
todos los ambitos de la vida y en todos los ciclos vitales. El reto es avanzar en la convergencia de modelos conceptuales que incorporen la
discapacidad dentro de un planteamiento mds amplio de gestion de la diversidad, y que tengan en cuenta la pluralidad y heterogeneidad de este
colectivo, asi como variables de interculturalidad, orientacion sexual, creencia religiosa, etc.

Conceptualmente

- Avanzar en politicas sanitarias que den cobertura a la prevencién (terciaria), potencien una mayor oferta de rehabilitacién y atiendan las
especificidades de este colectivo en su proceso de envejecimiento.

Salud

> Promover un mayor acceso al empleo competitivo, frente a la mayoria de ocupacién de los trabajadores con discapacidad en el empleo protegido, asi como la
ampliacion de la oferta de empleo con apoyo y el acceso de las personas con discapacidades mds severas al mercado laboral.

Laboralmente
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> Generalizar la oferta de recursos y apoyos que han mostrado suficientes garantias de validez y beneficio (ej, asistente personal y terapeutas sexuales
auxiliares, asi como alojamientos accesibles y tutelados que garanticen una vida auténoma e independiente). Seguir trabajando en promover la imagen social,
actitudes positivas y participacion de este colectivo en todos los espacios. Las politicas de igualdad deben abordar también los temas de discapacidad y
género, para atender a las hecesidades de las mujeres con discapacidad fisica y evitar la “doble discriminacion”

Socialmente

> Espafia se encuentra en proceso de transformacion de su sistema educativo hacia escuelas mds inclusivas. Ello pasa por la accesibilidad de los centros, no
exclusivamente desde la perspectiva de los espacios fisicos sino también de los servicios y las prdcticas educativas. Se ha de consequir que las familias con
hijos con discapacidad fisica puedan elegir el centro educativo para sus hijos, asegurando que éstos participen y aprendan en una escuela para todos.
Centros educativos con patios y comedores accesibles, donde el alumnado con discapacidad fisica pueda participar en las salidas y excursiones previstas por
el centro y asistir a las extraescolares ofertadas. Es decir, una escuela acogedora y facilitadora que tenga en cuenta las necesidades asociadas a una
discapacidad fisica.

Educacion

> Reorientar estos servicios hacia un modelo de atencion mds ecoldgico. Servicios que den respuesta a las necesidades del nifio y de la familia, cuyas
propuestas partan del andlisis de sus caracteristicas y de su individualidad, de manera que el nifio y su familia estén en el centro de la foma de decisiones.

Atencion Temprana

> Visibilidad de las personas con grandes discapacidades fisicas o en situaciéon de gran dependencia, asi como la deteccién e intervencién sobre
situaciones de vulnerabilidad que se producen o incrementan con la discapacidad fisica (maltrato, bullying, exclusién social, consumo de sustancias).

Otros Retos

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

e Documentos del modelo de Atencién Temprana Centrado en la Familia. Extenso documento que aborda el nuevo modelo de atencién temprana centrado en la familia y oferta
instrumentos de trabajo para la preparacién de las entrevistas con las familias, la realizacién de los ecomapas, la escala de participacién, autonomia y relaciones sociales, asi como
los instrumentos para la realizacidn de la evaluacion de las visitas domiciliarias. Todos ellos materiales muy (tiles para que desde los servicios de atencién temprana se pueda
implementar el modelo de atencién centrado en la familia.

o Discapacidad e Inclusién: Manual para la Docencia. Salamanca: Amaru. Personas con Discapacidad Fisica. En M.A. Verdugo y R. Schalock (Eds.), Capitulo que aborda la
conceptualizacidn, clasificacién, causas, prevalencia, consecuencias y caracteristicas de las personas con discapacidad fisica. Asimismo, recoge algunos de los aspectos evolutivos
mds destacados a los largo de las distintos momentos del ciclo vital. También describe las discapacidades fisicas mds frecuentes (ej, lesién medular, espina bifida, pardlisis
cerebral, amputacidn) y algunas de las enfermedades raras que conllevan algin tipo de discapacidad fisica (e, Sindrome de Torurette, Distrofia Muscular de Duchenne, Sindrome
de Werner).

e Rehabilitacién psiquica del paciente con lesién medular. Orientacion para pacientes, familiares y personal sanitario. Quintas, M.V.y Jara, MP.L. (2010). Toledo: fundacién del
HNP para la Investigacién y la Integracién. El libro presenta un abordaje integral de la adaptacién a la LM desde la perspectiva psicoldgica, ofreciendo informacion Gtil para
personas con LM, personal sanitario, personas cuidadoras y los familiares. Se aborda la finalidad de la rehabilitacion psiquica y el proceso psicoldgico por el que atraviesan estas
personas, con el fin de promover actitudes y conductas que contribuyan a apoyar dicho proceso de adaptacién. Aporta testimonios de pacientes con diferentes niveles de lesidn
medular y destaca el papel de la familia en la rehabilitacién.
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TEMA 6. PERSONAS CON TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION CON HIPERACTIVIDAD (TDAH).

1. INTRODUCCION

e A pesar del despertar tardio del TDAH en huestro pais, impulsado a partir de 1995 por el movimiento asociativo de padres de nifios afectados, este trastorno dista mucho de ser ese
«trastorno de moda pasajero” del que se hablaba en los primeros afios. Absurdo es pensar que haya sido un mero invento por interés de las farmacéuticas.

> Es un trastorno real, que afecta al desarrollo del individuo y a su familia a lo largo de todo el ciclo vital, se da con una incidencia alarmantemente elevada, tiene un especial
impacto sobre la vida escolar, personal y social, y aumenta vertiginosamente el riesgo de derivar en: trastornos de conducta y emocionales graves, muertes prematuras por
accidentes, adicciones y problemas con la justicia. La compleja interaccion entre la predisposicion genética, disfuncion orgdnica y factores ambientales y educativos, hace que
sea uh especial objeto de estudio para la psicologia y la educacidn.

o Es el "trastorno mds popularmente desconocido”, tan mencionado como mal comprendido; Es necesario protocolos de actuacién en los que se parta de un enfoque multidisciplinar
(médico, psicosocial y educativo) y formar a los psicélogos y educadores en la deteccidn e intervencion temprana, desterrando algunos mitos que nos impiden centrarnos en una
comprension y aceptacién real del trastorno.

2. EL TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION CON HIPERACTIVIDAD (TDAH)

TDAH
Su historia se remonta a mds de un siglo.

> Tuke (1892); definié la hiperactividad como un sintoma de la enfermedad impulsiva.
> Still (1902); primer_intento de estudio con la descripcién de un centenar de nifios con sintomatologia similar.
» El Dr. Lafora (1917); en nuestro pais ya describié en su manual Los nifios mentalmente anormales un tipo de nifios «fronterizos entre la enfermedad mental y la normalidad»
con un perfil que nos suena tan claramente familiar.
Desde entonces, la comprension del trastorno ha evolucionado en la especificacion de sus criterios diagnésticos y bajo diferentes denominaciones (ei. Disfuncién cerebral minima o
Reaccion hiperquinética en la infancia) hasta la definitiva Trastorno por Déficit de Atencion con o sin Hiperactividad a partir de la publicacién del DSM-IIl en 1980.

CONCEPCION ACTUAL DEL TDAH

Tras una revisién de 14 afios, el nuevo DSM-5 de la Asociacién Americana de Psiquiatria (APA, 2014) aporta cambios importantes en los criterios diagnésticos respecto a su versién

anterior (el DSM-IV-TR):
1. El TDAH evoluciona hacia una concepcion mds organicista y una perspectiva mds evolutiva, dejando de incluirse como parte de los trastornos del comportamiento para situarse
dentro de los Trastornos del Neurodesarrollo (junto con las discapacidades intelectuales, el trastorno del espectro autista y los trastornos motores, de aprendizaje y de la

comunicacién)
2. Aunque no se han modificado los sintomas a valorar para el diagnéstico (criterio A), se reconoce un esfuerzo por explicar mejor cada uno de ellos.




. Se establecen por primera vez criterios diferentes en
funcion de la edad aunque dnicamente en 2 rangos (para
menores y para mayores de 17 afios), quedando pendientes las
especificaciones para preescolares.

. Se _amplia la edad de aparicion de algunos de los primeros
sintomas (de “antes de los 7 afios"”, a "antes de los 12 afos").

. Se_modifica la idea de la existencia de subtipos
diferenciados, describiéndose los mismos grupos pero
planteados ahora como el modo de presentacidn en el momento
de la evaluacion (presentacién combinada, presentacion
predominante con falta de atencién y presentacion
predominante hiperactivo/impulsiva).

. Se_exige una especificacion mayor que en versiones
anteriores al tener que determinar: si el trastorno se
encuentra en remisién parcial (se especifica en sujetos que
antes cumplian todos los criterios y ahora los presentan sélo
parcialmente aunque con deterioro en el funcionamiento social,
académico o laboral) y el nivel de gravedad en funcién de la
cantidad, intensidad y desadaptacién que producen los
sintomas (leve, moderado o grave).
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CRITERIOS PARA EL DIAGNOSTICO DEL TDAH
Asociacion Americana de Psiquiatria (APA/DSM-5)

Patrén persistente de inatencion y/o hiperactividad-impulsividad que interfiere con
el funcionamiento o el desarrollo, que se caracteriza por:
e Un minimo de 6 sintomas (5 si tiene mds de 17 afios) de los 9 sintomas de
INATENCION y/0 de los 9 de HIPERACTIVIDAD e IMPULSIVIDAD.
e Mantenidos durante al menos 6 meses
* Atipicos para nivel de desarrollo.

Intensidad

Cronicidad

Algunos sintomas presentes antes de los 12 afios e

Varios sinfomas en dos o mds contextos

Interfieren en el funcionamiento social, académico o laboral, o reducen la
calidad de los mismos

Desadaptacion

Diagnéstico diferencial:

* No aparecen en el curso de esquizofrenia u otro trastorno psicético Diagnostico diferencial

* No se explican mejor por ofro frastorno mental (ej, trastorno del
estado de dnhimo, de ansiedad, de la personalidad, disociativo, o por
intoxicacién o abstinencia de sustancias)

SINTOMAS: Con frecuencia:

detalles, el trabajo no se lleva a cabo con precision).

b wmnN

trabajo; mala gestién del tiempo; ho cumple los plazos).

o

o]

Listado de Sintomas de Inatencion para el TDAH

CRITERIO: Debe cumplirse un patrén persistente de inatencién que interfiere con el funcionamiento o el desarrollo y se caracteriza por un minimo de 6 sintomas (5 sintomas de los 17 afios
a la adultez): mantenidos al menos 6 meses, en un grado que no concuerda con el nivel de desarrollo y que afecta directamente las actividades sociales y académicas/laborales y que no se
explican por comportamiento desafiante, hostilidad o fracaso en la comprension de las instrucciones.

1. Falla en prestar la debida atencidn a detalles o por descuido se cometen errores en las tareas escolares, en el trabajo o durante otras actividades (ej, se pasan por alto o se pierden

Tiene dificultades para mantener la atencidn en tareas o actividades recreativas (ej, dificultad para mantener la atencién en clase, conversaciones o lectura prolongada).

Parece no escuchar cuando se le habla directamente (parece tener la mente en otras cosas, incluso en ausencia de cualquier distraccién aparente).

No sigue las instrucciones y no termina las tareas escolares, los quehaceres o los deberes laborales (ej, inicia tareas pero se distrae rdpidamente y se evade con facilidad).

Tiene dificultad para organizar tareas y actividades (ej, dificultad para gestionar tareas secuenciales, para poner los materiales y pertenencias en orden; descuido y desorganizacién en el

Evita, le disgusta o se muestra poco entusiasta en iniciar tareas que requieren un esfuerzo mental sostenido (ej, tareas escolares o quehaceres domésticos; en adolescentes mayores y
adultos, preparacién de informes, completar formularios, revisar articulos largos).

7. Pierde cosas hecesarias para tareas o actividades (ej, materiales escolares, ldpices, libros, instrumentos, billetero, llaves, papeles del trabajo, gafas, mévil).

Se distrae con facilidad por estimulos externos (para adolescentes mayores y adultos, puede incluir pensamientos ho relacionados).

9. Olvida las actividades cotidianas (ej, hacer las tareas o diligencias; en adolescentes mayores y adultos, devolver las llamadas, pagar las facturas, acudir a las citas).
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DSM-5 Sintomas de Hiperactividad e Impulsividad para el TDAH

CRITERIO: Debe cumplirse un patrén persistente de inatencién que interfiere con el funcionamiento o el desarrollo y se caracteriza por un minimo de 6 sintomas (5 sintomas de los 17 afios a la
adultez): mantenidos al menos 6 meses, en un grado que no concuerda con el nivel de desarrollo y, que afecta directamente las actividades comprension de las instrucciones.

SINTOMAS: Con frecuencia:

Juguetea con o golpea las manos o los pies o se retuerce en el asiento.

Se levanta en situaciones en que se espera que permanezca sentado (ej, en clase, en la oficina o en otro lugar de trabajo...).

Corretea o trepa en situaciones en las que no resulta apropiado. (Nota: En adolescentes o adultos puede limitarse a estar inquieto).

Es incapaz de jugar o de ocuparse tranquilamente en actividades recreativas.

Estd «ocupado», actuando como si "lo impulsara un motor” (ej, es incapaz de estar o se siente incémodo estando quieto durante un tiempo prolongado, como en restaurantes. reuniones; los
amigos pueden pensar que estd infranquilo o que le resulta dificil seguirlos).

Habla excesivamente.

Responde inesperadamente o antes de que haya concluido una pregunta (ej, termina las frases de otros; no respeta el turno de conversacién.

Le es dificil esperar su turno (ej. mientras espera en una cola).

Interrumpe o se inmiscuye con otros (ej, se mete en las conversaciones, juegos o actividades; puede empezar a utilizar las cosas de otras personas sin esperar o recibir permiso; en
adolescentes y adultos. puede inmiscuirse o adelantarse a lo que hacen otros).

oswNe

0V ®NOo

PREVALENCIA

e Es similar en los diferentes paises estudiados, a pesar de las diferencias culturales.
e Se sitla en forno a un 5,2% de la poblacién escolar (meta-andlisis a partir de 303 estudios publicados entre 1978 y 2005); es fdcil encontrar al menos 1 nifio/a con TDAH en
nuestras aulas.

ETIOLOGIA

e En los dlitimos afios, desde algunas corrientes psicoldgicas, especialmente de orientacion psicodindmica, se ha llegado a negar la existencia del TDAH como trastorno especifico,
alegando que la sintomatologia es una manifestacion comportamental de un trastorno emocional encubierto. Sin embargo, hay evidencia cientifica de que, lo que hoy definimos como
TDAH bajo los criterios de la APA, es un trastorno definido y susceptible de diagnéstico; un trastorno del neurodesarrollo de origen multifactorial que, debido a una
combinacién de factores genéticos y/o alteraciones estructurales (modulados por factores ambientales, sociales y educativos), va dando lugar a cuadros sintomatolégicos
semejantes aunque de intensidad variable y evolucién dispar. Esta afirmacidn se refiere a personas bien evaluadas en las que se ha confirmado que se cumplan los criterios de la
APA, y se descarta que la sintfomatologia pueda explicarse mejor clinicamente por la existencia de un trastorno del estado de dnimo, un estresor ambiental puntual u otro trastorno
especifico.

e Son_significativos los estudios que comparan sujetos con y sin TDAH en condiciones controladas, como los realizados con gemelos adoptados y los criados por sus padres
biolégicos. Estos estudios apuntan a una etiologia predominantemente poligénica con un indice de heredabilidad en torno al 60-70%.

> Incidencia 5-7 veces mayor entre hermanos respecto a los no hermanos, una concordancia del 50%-80% entre gemelos monocigoticos y del 30% en gemelos dicigéticos.
> Se ha llegado a afirmar que los hijos de un progenitor con TDAH tienen un 50%_de posibilidades de experimentar las mismas dificultades.
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Muchas investigaciones demuestran la existencia de diferencias cerebrales estructurales y funcionales entre personas con y sin TDAH.

» Barrios v _Guardia (2001), recogen estudios que relacionan el TDAH con diferencias en la corteza prefrontal (lo que se relaciona con el funcionamiento ejecutivo), en los
ganglios basales (asociados a la inhibicidn de respuestas automdticas facilitando o dificultando la reflexion) y/o el vermis cerebeloso (relacionado con la coordinacién motriz y con
un sistema temporal interno para todo tipo de funciones que requieran un ajuste de este fipo).

> Los estudios mds recientes sobre genética molecular apuntan a la implicacion en el TDAH de algunos genes relacionados con la neurotransmision en el sistema
dopaminérgico asociado a la eficacia de los tratamientos farmacolégicos.

v' Estos datos no deben hacernos suponer que podamos tomar medidas a un solo sujeto con sospecha de TDAH y compararlas con las de su grupo de edad para saber si el volumen de
alguna parte de su cerebro resulta “anormal” y, por tanto, prueba determinante de que padece TDAH. Para aceptar estos resultados como criterio definitivo de diagndstico, tendriamos
gue haber encontrado una caracteristica neuroanatémica, genética o funcional, que sélo se diera en el caso de los nifios con TDAH y hos permitiera distinguirlos, con seguridad, de
cualquier nifio, afectado o no de otro trastorno.

Aungue es cierto que existen comercializados algunos test genéticos que tratan de obtener informacion sobre la medicacién mds adecuada para un sujeto con TDAH, fienen un
alto coste econdmico y su utilidad parece mds cercana todavia a la investigacién que a la aplicacidn clinica.

v Hay estudios que apuntan a la existencia de otros factores, que unidos a los anteriores aumentan la probabilidad de padecer TDAH y modulan el curso y evolucién del trastorno.

v' Estudios retrospectivos revelan una asociacién positiva (que no causa obligada) entre el riesgo de padecer TDAH y algunos factores:

> Complicaciones en el embarazo (especialmente por consumo de tabaco y alcohol).

> Complicaciones periy post natales (ej. anoxia e hipoxia prolongada).

- Bajo peso al nacer, especialmente por debajo de los 1500 gr.

v El TDAH también se ha asociado a: inestabilidad familiar, trastornos psiquidtricos en los padres, paternidad y crianza inadecuada, relaciones negativas padres-hijos, internamiento en
una institucién y con ruptura de vinculos o adopciones. Es dificil constatar en qué medida han influido estas variables contextuales separdndolas de otras variables que también
han podido influir, como: las genéticas, alteraciones pre, peri y postnatales (por falta de cuidados durante el embarazo y parto) y la falta de una estimulacién adecuada del nifio. En
definitiva, la probabilidad de padecer TDAH resulta de una suma de factores de riesgo.

[ o Ayudan a entender que puede darse en nifios con altas capacidades y en nifios con discapacidad intelectual: puede estar presente en familias
estructuradas y desestructuradas y en nifios que sufren estrés o problemas de ajuste emocional (ej. por celos, divorcios o adopcién).

¢ Nos previenen de la necesidad de profundizar en los antecedentes familiares como un dato mds para el diagnéstico.

¢ Nos alertan sobre la posibilidad de que los padres puedan tener un perfil de TDAH que incida directamente en la aceptacion y comprension del
trastorno favoreciéndolo (“ho quiero que pase por lo que yo sufri”) o dificultdndolo ("si yo sali adelante sin ayuda, {por qué mi hijo va a necesitar un

Estos Estudios < tratamiento especial?") y que pueda requerir de apoyos terapéuticos especiales (ej. entrenamiento especifico en la organizacién, sistematicidad en el dia a
dia y autocontrol que requiere la educacién de sus hijos).

e Tiran por tierra la creencia de que, si se detectan falta de limites educativos por parte de la familia, eso ya es motivo para descartar
automdticamente la posibilidad de un diagnéstico de TDAH (ho debemos olvidar que este trastorno hace a los nifios mds impredecibles, inmaduros y
dificiles de educar).

o Facilitan el seguimiento y deteccion temprana de hermanos que, con la misma sintomatologia, pueden presentar perfiles mds discretos (ej, con
\ predominio inatento) y que pasan desapercibidos a la sombra de sus hermanos con predominio combinado y mds problematicos.

4
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MODELOS EXPLICATIVOS

Existen diferentes modelos explicativos del TDAH aunque, por lo
general, mds centrados en las implicaciones cognitivas del Funciones Ejecutivas Alteradas en nifios con TDHA (Barkley)
trastorno que en una visién mds global y multifactorial del mismo.

Consecuencias

MEMORTIA OPERATIVA NO VERBAL o Disminucidn del sentido del tiempo

Permite tener en mente la informacion ¢ Incapacidad para recordar hechos o sucesos
mientras se trabaja en una tarea. o Deficiente percepcion retrospectiva

o Deficiente capacidad de prevision

e Modelo Hibrido de las Funciones Ejecutivas de Barkley

> Es un modelo neuropsicolégico que intenta integrar modelos
anteriores para una mejor comprensién del funcionamiento

cognitivo en el TDAH.

> En su libro "ADHD and The Nature of de Self-control”,
enfoca el TDAH como un trastorno en el desarrollo de la
inhibicién conductual necesaria para alcanzar cierto nivel
de autocontrol o autorregulacién. Afirma que para
conseguir este nivel de autorregulacién personal debemos
poner en marcha una serie de funciones (funciones
ejecutivas), que serdn las que nos permitan conducirnos con
éxito al objetivo. Y son estas funciones, segtn él, las que se
manifiestan alteradas en las personas con TDAH.

> Las personas con TDAH tienen mds dificultades para: RECONSTRUCCION

Permite dividir en partes componentes las

conductas observadas y recombinar esas

partes en forma de nuevas conductas para

conseguir un fin.

INTERIORIZACION DEL AUTOHABLARSE
Permite pensar para uno mismo, seguir
reglas e instrucciones, cuestionarse
estrategias y construir meta-reglas.

o Deficiente regulacion del comportamiento
o Escaso autocontrolarse y autocuestionarse

» Manifestacién de todas las emociones sin
poderlas censurar.

Menguada autorregulacion de los impulsos y
las motivaciones.

AUTORRECULACION DE LAS EMOCIONES,
LA MOTIVACION Y EL NIVEL DE VIGILIA

e Limitada capacidad para analizar conductas
nuevas y sintetizar otras a partir de ellas
e Incapacidad para resolver problemas.

17§ 4

1. Inhibir las respuestas inmediatas a un determinado
estimulo o evento (frenar la primera respuesta impulsiva),

2. Interrumpir la respuesta activada ante una orden o ante
el feedback de sus propios errores (sensibilidad a los
errores).

3. Poner en marcha mecanismos de autorregulacién y control ejecutivo protegiendo, ese tiempo de latencia que hecesitan para pensar y seleccionar una nueva y mejor respuesta, de
fuentes de interferencia (lo que Barkley llama control de interferencia o resistencia a la distraccion) que pueden ser externos (ej. ruidos) o internos (ej. huestros propios
pensamientos no dirigidos al objetivo).

Aunque se hable de «incapacidad», al estar hablando de nifios con un cerebro todavia en desarrollo, el autor se refiere a una menor capacidad respecto a la edad cronolégica, su nivel de
desarrollo general y la educacidn recibida hasta el momento.
> Ejemplo que ayuda a entender cémo se podria reflejar esta inmadurez ejecutiva en la vida diaria de un chico con TDAH.
Cuando un chico/a se enfrenta a la tentacidn de hacer algo indebido (como faltar a clase, mentir con los deberes, falsificar las notas o incorporarse a un grupo que estd haciendo
una ftrastada), la probabilidad de evitar una mala decision depende, en parte, de su capacidad para activar en su memoria de trabajo (en segundos y no después) la informacién que
sea determinante para fomar una mejor decision.




Cari Blanco Rodriguez

Por ejemplo, en el caso de un chico que se ve tentado por sus amigos a hacer una trastada en el recreo, su decision dependerd de en qué medida consiga:

e Activar el recuerdo de experiencias del pasado (ej. "mejor no me meto en lios, que la semana pasada el coordinador me amenazé con una expulsion si me pillaba en otra”).

e Recoger informacién del contexto presente que pudiera ayudarle a valorar el riesgo y que modifique su decisidn ("iUyl, mejor no me meto porque estd Jaime aqui, y ese
siempre se chiva").

¢ Inhibir la primera reaccién impulsiva para poder activar la informacion que pudiera ayudarle a sopesar los posibles riesgos y consecuencias negativas de su decision (“Mejor no
me arriesgo porque si me castigan precisamente hoy que es viernes y hay cine, no podré sentarme con Laura como le habia prometido”).

v' Los chicos con TDAH son conscientes de si lo que estdan haciendo estd bien o mal y del riesgo de un castigo pero no lo analizan con el calado con el que lo harian sus
comparieros de edad. Deciden precipitadamente y con un andlisis mds inmediato y menos profundo de los riesgos que implica su decisién (como lo harian nifios 2 o 3 afios mds
pequefios). Y, debido a su impulsividad es mds probable que activen mucha de esta informacién importante para frenar una mala decision, después, cuando ya se les ha pillado. Y es
entonces, cuando frases como “por favor, no me castigue sin cine Don Gregorio") hacen pensar a los adultos que han actuado con mayor consciencia, reflexividad y premeditacién.

v Comprender al nifio con TDAH supone ajustar las medidas educativas a su inmadurez (ej, castigando a todos los implicados, incluido al TDAH, pero del modo en que lo hariamos si
nos encontrdramos a un grupo de nifios, por ejemplo, de 11 afios pero acompafiado de uno 2 é 3 afios menor: el peso de la regafiina caeria sobre los «mds maduros» aunque el castigo
sea el mismo para todos).

v' Para el profesional de la psicologia y la educacion estos modelos permiten una comprensién mds profunda de la disfuncién cognitiva de los nifios con TDAH, apoyan la toma de
decisiones en la evaluacién cognitiva durante el diagnéstico, e influyen en el disefio de parte de los programas de intervencién, pero no permiten visualizar la complejidad de los
mdltiples factores que intervienen en la mejor o peor evolucién del TDAH.

e Modelo Explicativo del TDHA (Orjales, 2009) Sustrato Neurobiolégico del TDAH /MIADURACION
Este modelo pretende una visualizacién mds completa de las variables que influyen en el Leve < > Grave NEUROLOGICA
diagnéstico, tratamiento y evolucién del TDAH, necesario para que la familia y los profesores & \I
entiendan el problema al que se enfrentan. DIAGNOSTICO
El TDAH es un trastorno del neurodesarrollo, predominantemente de origen poligenético y que - .
supone una afectacién neurobioldgica de fondo que afecta desde el nacimiento. Expresion de Sintomas |||]|:>

de TDHA
Dicha afectacién podrd ser mds o menos grave dependiendo del individuo y sus circunstancias,
algo que podemos estimar a partir del comportamiento observado pero que, en ningln caso, TRATAMIENTO
podemos «medir». /‘
Esta afectacion favorece, potencialmente, que el sujeto muestre un desarrollo mds lento y L+ - EXIGENCIA
desorganizado de la corteza cerebral afectando al funcionamiento ejecutivo. Pero la complejidad Efecto de la EDUCACION ESTIMULACION
del diagnéstico y de la comprensién de este trastorno se debe a que se trata de una afectacién Inhibidor Potenciador |\ ENTRENAMIENTO
en dreas del cerebro que estdn todavia en proceso de maduracién, lo que supone que para \j

determinar la existencia de una patologia sea necesario tener en cuenta:

e El desarrollo del funcionamiento ejecutivo de esa persona y compararlo con los sujetos de su misma edad.

e El entorno social y la educacién que ha recibido hasta el momento, puesto que la evolucién de los sintomas del trastorno podrian verse modificados (potenciados o inhibidos) por la
estimulacién recibida. Nos referimos a los patrones sociales, culturales y a la exigencia educativa propia de cada pais, que es lo que contribuird a que determinados
comportamientos se consideren normales o desadaptados.
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v Cuando el especialista realiza una evaluacién diagndstica de un nifioc basdndose en la observacion y evaluacion de su comportamiento y su sintfomatologia, no estd valorando
directamente el grado de afectacién orgdnica del nifio, sino las manifestaciones sintomatolégicas producto de la interaccién, por una parte, de esa afectacién neuroldgica de base
y, por otfra, del impacto de la estimulacién y la educacidn que ha tenido hasta el momento (como activador o inhibidor de los sintomas) y que condiciona la intensidad y
desadaptacion con que se manifiestan. Que esos sintomas se consideren mds intensos de lo esperado para la edad cronoldgica del sujeto y desadaptativos, tal y como requiere el
diagnédstico, depende de factores como: la exigencia social y cultural (no se educa con la misma exigencia de autocontrol y exteriorizacién de emociones a un nifio en Japén que en
un pais de origen latino), la exigencia del curso académico (no es igual la atencién sostenida y la autorregulacién en el estudio que requiere 2° de Primaria, que 2° de la ESO), el tipo
de escuela en la que se encuentre (un colegio trilinglie de ciudad o una escuela rural integrada), la modalidad de estudio (jornada intensiva o partida), la percepcion del profesor
(condicionada por la formacion en el TDAH, tolerancia a los sintomas, creencias sobre cudl es el problema del nifio, etc.), el grupo de referencia (una nifia parecerd menos activa si
su grupo incluye varones), las medidas de adaptacién que se tomen en el aula para compensar o modificar esos sintomas y las caracteristicas familiares (familias estructuradas o
no, con mayores o menores estresores ambientales, con mayor sensibilidad hacia los problemas del nifio, con mayor formacién para compensar los déficits o el grado de
disponibilidad para coordinarse con el colegio). Bajo este prisma es mds fdcil comprender: por qué el diagndstico no siempre se puede «cerrar» de inmediato y quizd haya que
esperar a ver la evolucidn con intervencidn educativa o a heutralizar los estresores ambientales.

v" Como profesionales, es necesario luchar contra los mitos que rodean al trastorno, trasmitiendo un concepto mds claro del TDAH:

(- Es un trastorno con el que se nace que afectard de forma potencial a la corteza cerebral provocando un desarrollo mds lento y desorganizado de determinadas
estructuras cerebrales, y que se_manifestard de forma mds clara en las habilidades relacionadas con el funcionamiento de la corteza prefrontal (la dltima en
madurar).

e Sintomatologia especifica que poco a poco se determinard como mds intensa de lo que corresponde a la edad y que cuya manifestacién, como patoldgica y
desadaptativa, no tiene por qué darse desde el principio, sino que puede constatarse en cualquier momento a lo largo del ciclo vital (en unos casos estara clara la
existencia de una patologia a los 5 afios, en otros no resultard evidente hasta los 10 o incluso hasta la adolescencia)

¢ La falta de pruebas que puedan determinar nada mds nacer la existencia del trastorno, obliga a valorar su existencia de forma indirecta a través de la
observacion y la exploracién de los sintomas.

TDHA o El diagnéstico debe realizarlo un equipo multidisciplinar, a partir de un conocimiento muy a fondo del paciente, su evolucién y sus circunstancias.

Para ello, todos los profesionales y familiares que conviven con el nifio deben facilitar la informacién necesaria a los especialistas para que puedan determinar que:
- Lasintomatologia se manifiesta de forma crénica en el nifio.
> No se explica mejor, ni inicamente, por la influencia de algln hecho impactante en su vida ni por la presencia de otro tipo de trastorno conocido.
> Que su curso no puede verse modificado positivamente con las acciones educativas normales en el colegio y la familia, evidencidndose problemas de
adaptacién en algtn drea de su vida.
e La intervencion psicoeducativa debe comenzar desde el momento en el que la sintomatologia genere malestar o desadaptacion, sin esperar al diagnéstico
\ definitivo. Esto es necesario puesto que, aunque la sospecha de TDAH pueda ser temporal, el diagnéstico definitivo se puede demorar afios ya que requiere: haber
dado tiempo al nifio para madurar un minimo y constatar que, en ese tiempo, los sintomas no remiten con la estimulacién educativa habitual, dar tiempo a que se
pueda hacer un diagndstico diferencial y descartar que sean debidos a algin estresor que se esté viendo (lo que requiere un seguimiento en el tiempo).
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3. EVALUACION DE LAS PERSONAS CON TDHA

2002: Nacimiento de la Federacion Espafiola de Asociaciones de Ayuda al Déficit de Atencion e Hiperactividad (FEAADAH); desde entonces se ha avanzado mucho en la
comprensidn de la importancia de la deteccién temprana del TDAH.

2013: Tras una larga lucha, la Ley Orgdnica para la Mejora cle la Calidad Educativa (LOMCE) reconoce por primera vez a los nifios con TDAH como nifios con Necesidades
Especificas de Apoyo Educativo (NEAE) lo que ha obligado a la activacién de instrucciones y, protocolos de deteccién e intervencién en cada una de las comunidades auténomas.
Algunas de las mds avanzadas (a fecha del 2015 se incluyen Galicia, Castilla y Ledn, Navarra, Cantabria, Extremadura, Catalufia y Murcia) cuentan con protocolos de coordinacidn
conjunta entre los servicios de Sanidad y Educacién.

Actualmente: A pesar de estos esfuerzos y el tiempo transcurrido, se puede tardar una media de 2 afios desde el momento de la deteccion de problemas en el nifio/a hasta el
diagnéstico final de TDAH. Algunos de los factores que influyen en esta demora son: falta de formacién real de los agentes que inician la deteccidn (padres, profesores y
pediatras) con creencias errdneas sobre el trastorno; enfoque -predominantemente- médico de un cuadro que se detecta, se modula y se interviene -especialmente- en las familias y
en las escuelas; la complejidad de la coordinacidn entre profesionales de la salud y de la educacidn; el bloqueo en los Servicios de Salud de algunos profesionales de la psiquiatria y de
la psicologia que niegan la existencia del trastorno y la saturacién de los servicios que realizan un buen diagndstico. Todo ello hace que no debiera preocupar tanto un supuesto sobre
diagnédstico (que no es tal a la luz de la alta prevalencia) como la realidad de que se estén realizando diagndsticos basados en evaluaciones: tardias, con escasa dedicacion de tiempo por
parte de los profesionales y muchas veces incompletas, por falta de informacién relevante y/o por la ausencia de valoracién de trastornhos comdrbidos (ej. uno de. cada cuatro nifios
con TDAH sufre ademds un trastorno especifico de aprendizaje que muchas veces no es valorado).

El diagnéstico del TDAH exige un abordaje multidisciplinar en el que, por lo menos, se incluya una valoracién médica y una valoracidn psicoeducativa (en muchos casos también psicosocial)

dirigida simultdneamente hacia dos objetives: un diagnéstico de posicién o linea base y un diagnéstico diferencial.

DIAGNOSTICO EN EL TDHA

OBJETIVOS DE LA EVALUACION UTILIDAD DE CARA A LA INTERVENCION
Diagnéstico de Posicion o Linea Base del nific en el momento actual El perfil obtenido (no la etiqueta clinica de TDAH) es el que permitird disefiar un programa de
respecto a 5 dreas de su desarrollo (comportamental, cognitivo, social, intervencién individualizado y acorde a las necesidades del sujeto. Y la informacién contextual
emocional y del nivel de aprendizajes bdsicos) profundizando en donde se y de antecedentes familiares nos ayudard a ajustar el disefio de tratamiento “ideal para su
detecten mayores dificultades. perfil”, al “mds éptimo”, dadas las caracteristicas del entorno y el momento vital del sujeto.
Diagnéstico Diferencial que permita valorar si con toda la informacion Este diagnéstico o “etiquetaje”, no debe ser temido ni menospreciado ya que nos permite tener
anterior (incluyendo la derivada de la historia clinica y escolar, en cuenta los resultados de los estudios cientificos realizados con personas con diagnéstico
antecedentes familiares y el andlisis de las condiciones contextuales y de similar, algo que resulta imprescindible para:
los estresores vividos) se puede afirmar que el sujeto cumple los criterios o optimizar la intervencion eligiendo las técnicas y tratamientos (psicoldgicos, educativos y
APA que corresponden a un diagndstico clinico especifico (el TDAH) o a mds farmacoldgicos) que hayan demostrado mayor efectividad.
de un diagndstico (en el caso de encontrarse trastornos comérbidos). o ayudarnos en la foma de decisiones (ej. al poder tener informacién sobre la evolucién y el

prondstico estudiado en sujetos de semejantes).

La evaluacidn requiere una recogida de informacidn sistemdtica y pormenorizada que deberd compartirse con el resto de los profesionales implicados en el diagnéstico.
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ESQUEMA PARA OPTIMIZAR LA RECOGIDA DE INFORMACION EN EL DIAGNOSTICO DEL TDHA

INFORMACION FACILITADA POR AGENTES EXTERNOS

Agentes
e Padre, madre

e Profesores (diarios, particulares, de extraescolares)

e Cuidadores habituales

Medios

e Entrevista (historia clinica)

o Descripcién del nifio, opinién sobre su problemdtica

o Cuestionarios para valorar la intensidad de los sintomas

e Anecdotarios de situaciones y ejemplos de los sintomas (que informan del nivel de desadaptacion)
o Registros especificos

INFORMACION DIRECTA DEL NINO/A

Observacion directa en contexto natural

1. Observacién directa
durante la realizacion
de test o tareas

Tipo de «actividad motriz»: fina (ej, foquetea todo), gruesa (ej, trabaja de pie, se pasea mientras responde,) o la impresién de un nifio flan.
Variaciones en la actividad: en funcién de la tarea (ej. mayor hiperactividad cuando debe responder a preguntas que cuando puede manipular
objetos) y en funcién de la fatiga (ej. si se incrementa con el paso del tiempo).

Tendencia a la distraccién (ej. anotar las veces que desvia la vista de la tarea, habla de otra cosa).

Fatiga (ej. pregunta reiteradamente cudnto falta en el minuto 5y 8, a partir del minuto 11, desconecta,).

e Resultados en relacion a la poblacion de su edad tras una aplicacién ortodoxa de las pruebas.
o Estimacién de su posible rendimiento en el caso de modificarse algunas condiciones (ej. en un nifio lento calcular la
puntuacién que podria haber tenido si la tarea fuera sin tiempo o repetir las instrucciones en caso de inatencién).

Con andlisis
cuantitativo

o Andlisis de estrategias utilizadas (e, si mira todas las alternativas, verbaliza estrategias/emociones o repasa al terminar).

2. Resultados de las Con andlisis e Rendimiento irregular (ej. si falla items sencillos y acierta otros impropios de su edad).
tareas o test cualitativo o Tipos de errores (ej. fallos de atencidn, impulsividad o en items con carga espacial).
- e Rendimiento en relacién a tipo de tareas (ej. falla mds en tareas que requieren mayor reflexividad o una respuesta escrita
por grafia estd poco automatizada).
INFORMACION ADICIONAL DE OTRAS FUENTES
Resultados de informes de Informes médicos, psicoldgicos y educativos.

evaluaciones anteriores

Valorar la repeticién de pruebas para ver la evolucién.

Informes sobre
recibidas

intervenciones

Informarse sobre: tipo de intervencion, duracion, objetivos, percepcidn de éxito.

En el caso de tratamientos farmacolégicos es importante que la familia sea consciente de su importancia como informadores llevando un registro
sistemdtico que incluya: fdrmaco, dosis, momento de inicio e impacto en casa y en el colegio (con anotacién de estresores si los hubiera).

Notas escolares

Prestar especial atencidn a las observaciones o comentarios que puedan informar sobre el momento en el que se detecta la sintomatologia aunque
ésta no se considere motivo de alerta o de derivacidn profesional.

Andlisis de las producciones
escolares (ejemplos de deberes,
exdmenes, dictados)

Diferencia en la calidad de los deberes (entorno con control del adulto) y las tareas de clase (exigen mayor autonomia).

Dictados y redacciones.

Cuadernos de clase: valorar la limpieza, la grafia en relacién al tipo de papel (cuadriculado o rayado), grado de ajuste a mdrgenes y espacios,
calidad de la letra en general y errores especificos (ej. qué letras distorsiona y si coloca adecuadamente los nimeros en las operaciones).

Exdmenes (ej. si deja preguntas sin completar por falta de tiempo o por desatencidn, si no responde a lo que se le pregunta, errores simples de
cdlculo o de representacién de la informacién del problema).
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> Recomendaciones prdcticas para optimizar el andlisis y la recogida de informacién a través de 3 de los medios en los que suele sustentarse el diagndstico del TDAH: historia
clinica, cuestionarios de comportamiento y los test o pruebas psicolégicas o educativas.

LA IMPORTANCIA DE LA HISTORIA CLINICA Y ESCOLAR EN LA VALORACION DEL TDAH

v' Historia clinica y escolar: es imprescindible para valorar aspectos fundamentales del diagnéstico del TDAH como: cronicidad de los sintomas, momento de aparicién, impacto
desadaptativo y aspectos relacionados con diagndstico diferencial (ej. influencia de estresores). Sin embargo, se detectan importantes carencias en la informacién que maneja
el especialista cuando se le deriva un caso para diagnéstico (a pesar de que por lo general el nifio/a ya ha pasado por la valoracion de los padres, profesores, orientador y pediatra).
Urge, por tanto, optimizar la recogida y transferencia de la informacion durante el curso del proceso de derivacidn y asegurarnos de realizar una historia clinica que vaya mds alld
de la simple valoracién de los hitos del desarrollo.

v Debido a que el diagnéstico de TDAH exige poner en relacién sintomas, estresores, evaluaciones y resultados de las posibles intervenciones, se recomienda recoger la
informacién del nifio siguiendo un orden cronoldgico, afio a afio, y curso a curso a partir del momento de la escolarizacién.

Orientaciones para optimizar la recogida de informacion a través de la historia clinica y educativa en el diagnéstico de TDAH

Profundizar en el desarrollo para la deteccién de retrasos en relacién con la sintomatologia TDHA (ejemplos):

e Embarazo (desnutricidn, toxicos, etc.) y dificultades periy postnatales (bajo peso para la edad de gestacidn, hipoxias, etc.).

e Retraso en adquisicion de los hitos bdsicos del desarrollo especialmente lenguaje y coordinacidn motriz.

e Temperamento dificil y con dificultad de adaptacién a los cambios.

o Valorar desarrollo disarmdnico entre capacidad intelectual y verbal y funcionamiento ejecutivo (ej. inmadurez en el autocontrol motor, de los impulsos y/o la regulacién emocional).
e Mds dificil de educar (tfemerario o excesivamente lento/parado), necesitado de mayor supervision (accidentes), dificultades para automatizar rutinas, etc.

Tras la escolarizacion es mds (til rastrear la historia por cursos escolares, anotando todo lo que pudiera explicar o influir en la sintomatologia TDHA

o Identificar: (1) el momento en el que los sintomas sospecha de TDAH parecen poco frecuentes para la edad y, (2) el momento en el que se hacen claramente desadaptativos (cuando
comienzan las quejas).

e Impacto de los posibles estresores familiares.

o Evaluaciones y eficacia de tratamientos recibidos. En el caso de tratamiento farmacoldgico, informacién pormenorizada (dosificacién, duracién del tratamiento, efectos secundarios y
mejoras).

o Andlisis afio a afio de escolarizacién: caracteristicas del profesor y su relacion con el nifio/a, sistema de ensefianza (bilingliismo, tipo de jornada, metodologia), adaptacion al curso.
Descripcion del nifio/a por los profesores. Ejemplos concretos de las dificultades percibidas. Rendimiento académico en relacion con su capacidad, dedicacidn y apoyos recibidos en
casa Y en el colegio y coste emocional. Comentarios en las notas escolares. Medidas especiales que se tuvieron que tomar (oficiales y no oficiales).

e Evolucién en las relaciones sociales: posibilidades de relacién (dentro y fuera del colegio), grado de integracién, cantidad, calidad y ajuste. Inmadurez, agresividad reactiva o
proactiva. Acoso.

e Participacién en actividades extraescolares: tipo, metodologia, grupal o individual, adaptacién o expulsiones, comentarios del profesor, actitud y habilidad del nifio. Posible
sobrecarga.

e (Caracteristicas familiares. Complejidad de la estructura. Dificultades de organizacidn, horarios y apoyos. Situaciones y percepcién de estrés de los propios padres. Estilo educativo
y diferencias en la educacidén de otros hijos, en qué medida poseen referentes en educacion (ej. no es el primer hijo) y respecto a cémo es el desarrollo infantil de nifios de la misma
edad.

e Antecedentes familiares. Existencia de diagndsticos o de perfiles que en su historia recuerden a problemas de atencidn, hiperactividad-impulsividad, problemas de aprendizaje, de
lengua, coordinacién o tics, mal rendimiento o abandono escolar, dificultades de aprendizaje especificas, problemas de conducta y con la justicia, adiciones, depresién o ansiedad.
Presencia/ausencia de los sintomas de TDAH en el momento actual, dificultades, interferencia y estrés.
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A los padres les resulta mds sencillo evocar la informacién de este modo y al evaluador le permite integrar informacion importante que no siempre se incluye en los informes psicoldgicos

realizados.

> Asi por ejemplo, en un informe muy completo y pormenorizado realizado por el orientador escolar debido a la sospecha de TDAH de un nifio de 3° de Primaria, no se incluye
informacidn médica fundamental (el nifio sufria neurofibromatosis) ni tampoco se mencionan hi parece tenerse en cuenta para el andlisis de los sinfomas de TDAH la coincidencia en
el tiempo de evaluacién con estresores importantes (el nifio sufrié una operacién debida a un fumor en la cadera que le provocaron un acortamiento de 20 cm de una de las piernas).

USO Y ABUSO DE LOS CUESTIONARIOS DE SINTOMAS DE TDHA

La utilizacién de cuestionarios de sintomas de TDAH (criterio A del DSM-5), estd derivando en un uso, cuanto menos, inadecuado.

> No se requiere informacién completa, ya que se suele pedir la cumplimentacién a un dnico profesor y sin informacién adicional.

-  Mala utilizacién para el diagndstico.

La Guia de Prdctica clinica (2010) recuerda que los cuestionarios son un instrumento de recogida de informacién y que es el clinico el que debe valorar, a partir de ésta y de

mucha otra informacidn si se cumple los criterios diagnésticos.

Cada vez es mds comun que se valore la intensidad de los sintomas en el TDAH (criterio A del DSM-5) directamente a partir del nimero de sinfomas (mds de 6 frecuentes o muy

frecuentes) que sefialan los padres y, por lo general, un tnico profesor. Esto ha empezado a preocupar a los padres y profesores que tienen la sensacién de que el diagnéstico (y a

veces la prescripcién consecuente de medicacion) va a depender lnicamente de si colocan una cruz en una columna u otra de un cuestionario.

Recomendaciones
para el uso e interpretacién
de la informacién de los
cuestionarios de
sintomatologia TDAH

\

( 1. Las evaluaciones de padres y profesores aportan informacion diferente.

> Los profesores cuentan con mds ventajas para la valoracion de las dificultades comportamentales y de funcionamiento ejecutivo puesto que
observan al nifio, durante muchas horas, en tareas que requieren atencidn sostenida, organizacion, planificacién y autonomia en el trabajo
(tareas con gran implicacién del funcionamiento ejecutivo). Tienen la referencia de por lo menos una veintena de nifios de la misma edad
haciendo lo mismo, lo que les permite determinar con mayor objetividad si los sintomas son evolutivamente atipicos.
> Los padres tienen la ventaja de conocer mejor al nifio, y cuentan mds ocasiones de observar con detalle su comportamiento en contextos en
los que estd mds relajado (importante en nifios muy normativos o con alto nivel de deseabilidad social que se esfuerzan sobremanera por
comportarse adecuadamente el colegio).
Solicitar la valoracion de mas de un profesor, cumplimentando los cuestionarios por separado (para evitar una valoracion “"media") y, solicitar que
especifiquen: la asignatura que imparten, si trabajan en gran o en pequefio grupo (los grupos con desdobles en ocasiones tienen 10-12 alumnos por
clase), desde cuando conocen al nifio y si han tenido ocasién de observarlo con o sin tfratamiento farmacoldgico.
Solicitar a los profesores que acompafien el cuestionario con ejemplos que ilustren los sintomas (nos informa del nivel de desadaptacién) y una
descripcidn del nifio y sus creencias sobre el origen de sus dificultades que observa.
En caso de existir discrepancias entre profesores, debemos tomarlas como un reflejo del modo en el que el nifio se manifiesta en cada situacién de
aprendizaje y en funcién del estilo de cada profesor. La mayor parte de las veces, las diferencias entre profesores, o entre padres y profesores son
de intensidad (no estructurales, Idgicamente, serd mds fdcil detectar desatenciéh en Matemdticas que en Educacidn Fisica).

Ademds, la recogida de la informacién sobre los sintomas debe ir mds alld de los cuestionarios, especialmente en casos con diagndstico diferencial complejo (ej. cuando hay que
valorar si la desatencidn es debida a TDAH en un nifio con implantes cocleares, en caso de existir una discapacidad intelectual en jévenes y adolescentes en los que los sintomas son
ya mds moderados (y que suelen mostrar mds problemas por su reactividad y por la impulsividad cognitiva que por impulsividad comportamental.
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PRUEBAS COGNITIVAS Y TEST ESTANDARIZADOS EN EL DIAGNOSTICO DEL TDHA

@ A pesar de que los resultados de las pruebas cognitivas no se consideran criterio para el diagnéstico de TDHA, es cada vez mds frecuente encontrar informes psicolégicos

que incluyan una gran cantidad de estas pruebas (a veces se aplican 3-4 pruebas de atencién sin control de la fatiga en su aplicacién) y que se utilicen sus resultados cuantitativos

de forma directa para apoyar o descartar la existencia de TDAH.

& Mucho menos frecuente y realmente muy (til para el diagnéstico y la intervencion es el andlisis cualitativo del comportamiento del nifio durante la tarea y de sus

resultados (actitud durante la prueba, estilo de respuesta, expectativas de éxito o fracaso, conducta durante la realizacion, estrategias utilizadas y su efectividad,
verbalizaciones en alto -de emociones o de autoinstrucciones dirigidas a la tarea-, tipo y eficacia de las estrategias utilizadas, tipos de errores cometidos y la causa probable de

ellos y la existencia de indicadores de fatiga y su impacto sobre el rendimiento).

diferencial y a la deteccién de comorbilidades.

El profesional debe utilizar los instrumentos que le aporten la informacién necesaria para obtener un perfil completo del sujeto de cara al diagndstico de posicién, al diagnéstico

Instrumentos de Evaluacion para el estudio del TDAH

Entrevista clinica.

Observacién directa.

Escalas de conducta en general (BASC de Reynolds y Kamphaus, 2004).

Evaluacion de sintomatologia TDAH con criterios DSM-5 (APA, 2014).

Escalas de conducta TDAH (Escala Escolar de Conners-Revisada de Conners, 2008).

Escalas de evaluacién de aptitudes: WPPSI-IV (2005) o (WISC-5 (2015).

Test guestdltico visomotor de Bender (Koppitz, 1984) y Figura completa de Rey (Rey, 1980).
CPT-II/KCPT: Test de Atencién Continua de Conners (1995).

Test de atencién en realidad virtual, AULA (Nesplora, 2012).

CSAT-R: Test de Atencién Sostenida en la Infancia Revisado (Serveray Llabrés, 2015).

D2: Test de Atencién (Brickemkamp y Zillmer, 2012).

ENFEN: Evaluacién neuropsicoldgica de las funciones ejecutivas en nifios (Portellano..., 2009).
EMIC: Escala Magallanes de Impulsividad (Serveray Llabrés, 2000).

Pruebas Psicopedagdgicas de Aprendizajes Instrumentales: comprensién lectora (Canals y cols., 1988).

Bateria de evaluacién de los procesos lectores revisada para primaria, PROLEC-R (Cuestos.., 2007) y
PROLEC-SE- R para secundaria (Ramos y Cuetos, 2016).

Bateria para la evaluacidn de los procesos de escritura, PROESC (Cuetos, Ramos y Ruano, 2002).

CDI: Inventario de depresidn infantil (Kovacks, 2004).

CDS: Cuestionario de depresidn para nifios (Lang y Tisher, 2014).

CMAS-R: Ansiedad infantil (Reynolds y Richmond, 2011).

STAXI-NA: Inventario de expresion ira estado-rasgo (Barrio, Spielberg y Aluja, 1996).

BAS: Bateria de Sociabilizacién 1, 2 y 3 (Silvay Martorell, 2001).

Cuestionario de estrategias sociales (Diaz Aguado, 1996).

Pruebas proyectivas.

Ejemplo de cémo la interpretacidn incorrecta de los resultados de las
pruebas puede llevar a conclusiones erréneas que influirdn en el diagndstico
y disefio de la intervencidn.

En los informes diagndsticos de TDAH se aplica frecuentemente el
WISC-IV o V, un test poco aprovechado por el tiempo que requiere y
para la cantidad de informacién que puede proporcionar (por lo general
se utilizan Unicamente las puntuaciones compuestas de los indices
generales para descartar discapacidad intelectual o confirmar un
rendimiento bajo en Velocidad de Procesamiento)

El andlisis cuantitativo de los resultados de las escalas Wechsler,
permiten determinar si existe un rendimiento inferior a la edad del nifio
en el indice de Velocidad de Procesamiento (tareas de atencién
selectiva con tiempo limitado) o si, a pesar de obtener un nivel normal
para la edad, su ejecucién resulta significativamente inferior a su propio
rendimiento en otros indices de la prueba (lo que podria plantearse como
interferencia de la atencién o la ansiedad ante la evaluacién). La
utilizacién de las escalas Wechsler desde una perspectiva mds dindmica
de la evaluacién recogiendo la informacién cualitativa mencionada,
proporcionaria informacién clave sobre los sintomas y, ademds, evitaria
errores de diaghéstico, mds frecuentes de lo que parece, que se derivan
de utilizar dnicamente la puntuacién escalar obtenida como una medida
directa y fiable de la capacidad que segln el manual mide el test, sin
plantearse esa descripcion como una hipétesis a contrastar con las
observaciones sobre su ejecucidn.
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En la figura se ilustra un ejemplo de este tipo de error.
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Aportaciones del andlisis cualitativo de la ejecucion del WISC-IV en el TDHA

Comprension verbal

Ralonamiemo

Vocabulario

(Informacién)

Comprensio.

Semejanzas

: Memor; s Sy, . . G 2
Perceptivo trab:;) de pVelocldad de La estimacion de la capacidad a partir de los indices generales llevaria a error puesto que las
ST . rocesamiento

§ [\’ 2= puntuaciones compuestas no resultan representativas de la ejecucion del nifio cuando el cdlculo
£ § Bl £ [=<]| B |3 S 3 parte de puntuaciones tan dispares en los subtest implicados.

‘g g "5 @l é | £
—— 1 Sl < z

- L2 - La puntuacién escalar inferior en la prueba Cubos (en gris oscuro) se fomé como un reflejo

........ |8 directo del déficit en las capacidades que mide esta prueba segtn el manual (pobre habilidad

............ - . de andlisis, sinfesis y organizacidn visoespacial) sin tener en cuenta que las observaciones

o A durante la ejecucién apoyaban otra hipdtesis: mal rendimiento por interferencia de la

sinfomatologia TDAH (sin dificultades perceptivo-espaciales especificas).

i Puntuaciéh compuesta (P.T) | Nivel Percentil
Comprensidn verbal 85 Medio-Bajo 16
= Razonamiento Perceptivo 85 Medio-Bajo 16
' Memoria de Trabajo 82 Medio-Bajo 1
Velocidad de Procesamiento | 107 Medio 67
CI Totadl 84 Medio-Bajo 14

Observaciones durante la realizacion de la tarea:

Motivada aparentemente concentrada en la tarea

Olvida las instrucciones (al principio no avisa cuando ha terminado) y hay que recorddrselo

Extremadamente impulsiva. Trabaja a toda velocidad (termina todos en menos de 18 segundos)

Desorganizada, no sistemdtica (rota los cubos al azar, a veces dos al mismo tiempo, funciona por ensayo y error)

No parece tener problemas perceptivos (va a tiro hecho, coloca directamente en la posicién correcta la mayoria de las piezas)

Pierde puntos porque dice “iyal”, sin comprobar cémo ha quedado dejando mal colocada alguna pieza (no se percata, no mira)

Durante la ejecucidn, a veces verbaliza autoinstrucciones («Rojo, rojo,..», “necesito mds cubitos") pero, sobre todo, emociones (“iQué fdcil/dificill")
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Algo parecido sucede con los Tests de Atencion. Aunque no se puedan utilizar como tnico criterio diagnéstico aportan informacién cualitativa importante y complementaria.

Tarea 1

El test de atencidn sostenida Aula (Nesplora), El nifio se percibe
en un aula virtual en movimiento (el profesor da las instrucciones y
los nifios se mueven logrando efectos distractores. Un sensor en
las gafas proyecta el rayado negro de la imagen superior derecha
que refleja los movimientos de cabeza del nifio, Si el rayado se
sitda entre el cuadrado negro (la pizarra) y el gris, es indicio de
que el nifio podia ver la pizarra de reojo, mds alld del cuadrado
gris seria imposible que respondiera a los estimulos visuales.

Tarea 2

Instruccién Tarea 1: "Pulsa siempre que veas u oigas algo menos cuando veas u oigas pelota”.
Observaciones: Quieta hasta los 4'30" que empieza a mostrar mucha inquietud motriz. Aumenta la
hiperactividad (6'12"), pierde el foco de atencién (6'30") y parece desesperada y deja de mirar la pizarra (7).

Instruccion Tarea 2: "Pulsa sélo cuando veas un drbol en la pizarra u oigas la palabra drbol”.
Observaciones: Escucha las instrucciones dando golpecitos con los pies en el suelo. Mds hiperactiva a partir de
los 3' y pierde de vista la pantalla. Dice en voz alta «profe eres muy flaco" (5'30"). Desconecta.

Tiempos de respuesta lentos: en la tarea 1 todavia dentro del intervalo normal (percentil 77), durante la Tarea 2 se enlentecen significativamente (pc 93).

Tiempos de respuesta muy variables al principio cuando la tarea es rdpida (pc 87 en la Tarea 1).Parece coger un ritmo de respuesta mds lento y mds estable durante la Tarea 2 (pc 53
en la media para su edad).

Ejecucién ineficaz en ambas tareas: pierde mucha informacion (pc 94 y percentil 97 en errores por omision) y se muestra impulsiva pulsando significativamente los estimulos
prohibidos (pc 94 y pc 93 en errores de comisidn).

Relacionado con su hiperactividad motriz muestra peor ejecucién ante estimulos visuales (mds lenta y variable) que ante estimulos auditivos (mds préxima a la media).

Andlisis de la ejecucion del Test de atencién sostenida Aula (Nesplora) en una nifia de 8 afios 4 meses.

La Tarea 1 favorece la impulsividad porque es una tarea muy demandante de respuesta.

La Tarea 2 favorece la desatencidn puesto que se vuelve de pronfo muy lenta. Los grdficos reflejan los movimientos de cabeza de la nifia hacia los distractores que aparecen
numerados. Durante la Tarea 1 las observaciones correlacionan con mds hiperactividad a medida que avanza la prueba.
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No_elegir los test de atencion mds adecuados (ej. los test que no penalizan los errores pueden dar una falsa sensacion de competencia
atencional en nifios muy impulsivos que producen mucho pero con muchos errores de omision o comisidn).

Interpretar los resultados ignorando las caracteristicas de la prueba y las observaciones durante la realizacién (ej. el CPT de Conners
extrae la media de las latencias de todas las respuestas del nifio lo que puede dar tiempos de respuesta lentos en nifios impulsivos que no
responden por estar distraidos, el test Aula evita este efecto tomando los tiempos de respuesta tnicamente de los aciertos).

No cuidar ni registrar las condiciones de aplicacion (ej. olvidar informar si la prueba se realizé con medicacion o aplicar los test después de
la jornada escolar o encadenando varias pruebas de atencion seguidas).

Utilizar los resultados de los test de atencién como prueba directa y fiable de la eficacia de la medicacion ignorando el impacto de
otras variables en los resultados (ej. el nifio puede colaborar menos en una prueba que ahora sabe que es extremadamente larga o puede
mostrar estrategias aprendidas que mejoren su ejecucién independientemente del fdrmaco).

Ignorar la informacion cualitativa complementaria (como en el ejemplo anterior).

4. INTERVENCION EN PERSONAS CON TDAH

OBJETIVOS Y PRINCIPIOS BASICOS DE LA INTERVENCION EN PERSONAS CON TDAH

El TDAH mejora con la maduracién neurolégica y la intervencion médica y psicoeducativa. Se estima que a la edad de 25 afios, Unicamente el 0,75% de los sujetos diagnosticados en

la infancia siguen cumpliendo todos los criterios diagnésticos de TDAH y que el 3,3% se encuentran en remisién parcial.

El objetivo al planificar la intervencién en los nifios con TDAH se centraria en conseguir que los sintomas que en la infancia o adolescencia se consideraban una patologia (por el

grado de desajuste y desadaptacién que producian), en caso de persistir en la edad adulta, lleguen a considerarse meros rasgos de “personalidad” (al conseguir un ajuste normalizado).

Consideraciones para
comprender y disefiar

1. Debe realizarse desde una perspectiva multidisciplinar (médica y psicoeducativa) y multidimensional (dirigido a todas las dreas del desarrollo).

2. La intervencion psicoeducativa en el TDAH debe comenzar desde el momento en que se detecta una sintomatologia que comienza a crear problemas,

cuando éstos no se reconducen con las medidas educativas habituales en el marco familiar/escolar (hablariamos de «nifios en riesgo de TDAH»).

3. El programa de intervencién mds adecuado es aquél que resulte de un estudio personalizado (diagndstico de posicién o linea base) y no simplemente del
derivado de poseer el sujeto una etiqueta de TDAH (los programas "“tipo"” resultantes de investigacién deben adaptarse a cada caso).

Programas de Intervencion 4. La intervencién debe abordar todos los dmbitos del desarrollo del individuo (incluyendo el entrenamiento cognitivo y metacognitivo), objetivos dirigidos
Especificos para nifios con a optimizar el desarrollo social, formar a la persona en el conocimiento y aceptacién de si mismo e incidir en la prevencién y tratamiento de la
TDAH sintomatologia secundaria al propio trastorno, evitando el "efecto de bola de nieve del TDAH".

5. Debe incluir el tratamiento de los trastornos comérbidos si existieran.

6. Debe disefiarse para tres dmbitos: nifio, familia y escuela aprovechando los recursos de cada medio y disefiando una accidn conjunta que permita una
mejor evolucién.
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Recomendaciones de la Guia de Practica Clinica respecto a los Tratamientos Psicoldgicos y Psicopedagégicos para el TDAH (2010)

Tratamientos Psicolégicos Eficaces

1.
2.

Aplicacién de programas de entrenamiento conductual para padres de nifios y adolescentes con TDAH.
Terapia cognitivo conductual como tratamiento inicial para el TDAH en nifios y adolescentes cuando: los sintomas son leves, el impacto del TDAH es minimo, hay una discrepancia
notable entre los padres o entre padres y profesores, el diagndstico es todavia incierto, los padres rechazan el uso de medicacién y en nifios menores de 5 afios.

Tratamiento Psicopedagégico que Incluya:

1.

N

Un programa de intervencién individualizado en la escuela centrado en aspectos académicos, sociales y conductuales, implicando a la mayor parte del cuadro docente para
facilitar su eficacia (ej, adaptaciones en el aula, entrenamiento para docentes, téchicas de modificacion de conducta y otras estrategias para el manejo del TDHA en el aula)

. Reeducacion psicopedagdgica en aquellos en que presenten repercusiones del TDAH en el rendimiento escolar, con tratamiento individualizado y especifico de ensefianza de

habilidades y competencias académicas y adaptaciones para ayudarles en el aula.

. Formacidn especifica para los docentes en deteccion de sefiales de alerta y manejo del TDAH en la escuela.
. Aplicacion de programas de entrenamiento conductual para padres de nifios y adolescentes con TDHA
. Terapia cognitivo-conductual como tratamiento inicial para el TDAH en nifios y adolescentes cuando: los sintomas son leves, el impacto del TDAH es minimo, hay una discrepancia

notable entre los padres o entre padres y profesores, el diagndstico es todavia incierto, los padres rechazan el empleo de medicacién y en nifios menores de 5 afios.

En ambos casos incluyendo la evaluacién de la eficacia del tratamiento, la deteccion de posibles efectos adversos y el cumplimiento terapéutico.

INTERVENCION FARMACOLOGICA

e Es el origen de toda la controversia que rodea al TDAH.
e Supohe uha opcién de tratamiento que ya quisiéramos que existiera, con la misma seguridad y eficacia, para trastornos como el autismo o la dislexia.

Requiere de un diagndstico preciso, valoracién médica pertinente y buena coordinacién entre el médico, padres, terapeuta y colegio con el fin de que el especialista esté
suficientemente informado para valorar la adecuacién del tratamiento, momento de inicio, tipo de fdrmaco, dosificacién y frecuencia de administracién. La prescripcion debe ser
individualizada.

Algunos nifios con un entorno educativo cuidado y un cuadro sintomatolégico leve pueden tener una buena evolucién con tratamiento farmacoldgico como Unico apoyo, otros pueden
prescindir de ella y mantenerse con el tratamiento psicoeducativo y para algunos casos (ej, chicos con riesgo psicosocial) quizd el tratamiento farmacoldgico controlado por el centro
educativo o la residencia de menores en el que residen -bajo prescripcién médica claro estd- pueda ser, en la prdctica, el Unico tratamiento efectivo que se les puede ofrecer -
aunque deberemos sequir luchando por obtener recursos para que no sea de este modo-.

La prescripcion del tratamiento farmacoldgico no debe entenderse como signo de gravedad.

Psicoestimulantes como el metilfenidato reportan beneficios directos e inmediatos, en al menos, el 70% de los casos:

Mejora el estado de alerta (mantiene la atencién focalizada).

Reduce la fatiga cuando la tarea es prolongada.

Mejora el rendimiento en las tareas puesto que tiene un efecto positivo sobre la memoria de trabajo.

Reduce la hiperactividad motriz.

Reduce la impulsividad cognitiva y comportamental. La medicacién, no «arregla el sistema» pero consigue el nivel de activacién necesaria para un mejor funcionamiento
cerebral y reduce la fatiga que producen las tareas que exigen atencidn prolongada y que sobrecargan la memoria de trabajo.

B 2 2 2R Z
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La Guia de Prdctica Clinica del Ministerio de Sanidad y Politicas Sociales (2010) recoge las recomendaciones sobre el tratamiento farmacoldgico (principios activos, utilizacion y

especificaciones en caso de existencia de trastornos comérbidos) y respecto a terapias alternativas en el TDAH.

Tratamiento Farmacoldgico
TDAH

[ o Efecto directo e inmediato sobre la sintomatologia nuclear del TDAH.

e Otros beneficios psicolégicos secundarios:

>
9
9

>

>
>

\

Efecto inmediato.

Ayuda a que el entorno “visualice” que realmente existe un trastorno de base orgdnica de fondo lo que abre las puertas a otro tipo de apoyos.
Favorece que el nifio obtenga éxitos con menor esfuerzo, lo que es importante especialmente en casos con muy baja tolerancia al esfuerzo o
cuando se ha llegado a sentimientos de indefensidn.

Ayuda a que el nifio esté en mejores condiciones para aprender las estrategias y responder de forma mds dptima al tratamiento cognitivo-
comportamental.

Favorece la recuperacién del sentimiento perdido por el nifio sobre el control de su ejecucién y su comportamiento.

Aumenta la probabilidad de éxito académico y del control del comportamiento protegiendo al sujeto de la desadaptacion comportamental,
académica y emocional.

Por contra, esta medicacion no es la “pastilla_milagrosa” que esperan algunos padres y profesores. No deja de ser un fdrmaco que debe ser recetado y controlado por un médico.

Mejora las condiciones en las que un chico estudia pero ho hace que apruebe, no ensefia estrategias, ni consigue que el chico sepa hacer amigos si antes no sabia hacerlos, fampoco hace
desaparecer los problemas en un trastorno de conducta (aunque mejora mucho el comportamiento).

o Los efectos a largo plazo, en el caso del metilfenidato que tiene mds de 50 afios de historia y los efectos secundarios a corto y largo plazo, parecen estar controlados.

A pesar de tratarse de psicoestimulantes, estudios de seguimiento como el de Biederman (1999) parecen demostrar que, a pesar de que es cierta la mayor probabilidad de los
nifios con TDAH frente a nifios sin TDAH al consumo de sustancias adictivas, los nifios con TDAH tratados con apoyo farmacoldgico tienen menos probabilidades de

consumir _drogas que los nifios con TDAH que no reciben dicho tratamiento. Aunque es posible que estos resultados no demuestren Unicamente la eficacia protectora de los

tratamientos farmacoldgicos (al mejorar el control de los impulsos, por ejemplo) sino que reflejen también otros beneficios indirectos como la educacién que proporciona el
médico en salud y téxicos, la posibilidad de una deteccion mds temprana del consumo y el hecho de que para recibir tratamiento farmacoldgico sea necesario tener detrds una
familia concienciada, dispuesta a costear el tfratamiento, sistemdtica en su administracién y, probablemente, mds abierta a compaginarlo con otro tipo de medidas terapéuticas,

también protectoras.

A pesar de que la mentalidad de las familias estd cambiando, muchos son los padres reacios a medicar a un nifio con TDAH, que ho se atreven a manifestar al médico sus dudas y que
consideran erréneamente que si se recomienda medicacién es porque el trastorno debe ser muy grave. El psicélogo o psicopedagogo terapeuta del nifio puede brindar a los padres el apoyo

necesario para que se animen a informarse debidamente, no teman preguntar al médico todo lo que necesiten respecto al tratamiento que prescribe a sus hijos y ayudarles a recoger la
informacién que demande el médico para que éste pueda valorar el efecto del tratamiento y ajustar la dosis.

INTERVENCION PSICOEDUCATIVA

Dado que el TDAH es un trastorno de base neurobiolégica pero gue depende en gran medida de la intervencién educativa, el programa de intervencién debe desarrollarse en 3 vertientes:

1. Entrenamiento cognitivo-comportamental y socioemocional disefiado a partir del perfil del sujeto y adaptado al marco escolar y familiar.

2. Programas de informacion y entrenamiento a los profesores.

3. Programas de informacion, entrenamiento y terapia, si fuera necesaria, a los padres.
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Programas de Tratamiento Cognitivo-Conductual disefiado para el Perfil Especifico de cada Nifio

v Enla década de los 70, los tratamientos psicolégicos para personas con TDAH se orientaban hacia el control externo de los sintomas, predominantemente comportamentales,
y en base a programas de refuerzo o coste de respuesta que aplicaba un terapeuta.

v Las investigaciones con pacientes impulsivos que surgieron una década después, bajo la influencia de la psicologia cognitiva, contribuyeron a redirigir el objetivo de los
tratamientos hacia el control interno y la autorrequlaciéon del paciente.

v

En una primera fase se aplicaban técnicas conductuales, de control externo, para luego ensefiar estrategias de autocontrol.

Entre los primeros intentos figuraron los entrenamientos en técnicas como:

e Demora Impuesta, que consistia bdsicamente en obligar al nifioc a demorar la respuesta unos minutos antes de permitirle responder.

» Palkes, Stewart y Freedman (1972) utilizaron, por ejemplo, instrucciones verbales escritas en carteles como: “iDetente, mira, escucha y piensal”. Los resultados se
reflejaron parciales: consiguieron gue los hifios aumentaran la latencia de sus respuestas sin que ello conllevara una mayor eficacia, una reduccion de los errores en la tarea.

modelaban estrategias de andlisis y exploracién de la informacidn.

Modelamiento de Estrategias Reflexivas, que demostraron mayor éxito cuando se utilizaban como modelos, compafieros de la misma edad y que ademds de mostrarse reflexivos,

Entrenamientos en dar Feedback al nifio de sus Errores, (nicamente sirvié para demostrar que los nifios impulsivos no modificaban sus tiempos de respuesta en funcién de esa

informacidn.

Entrenamiento en Técnicas de Exploracion y Registro, supuso un gran avance puesto que los nifios conseguian mejores resultados disminuyendo los errores aunque sin que se

diera un aumento de las latencias de respuesta.

Estos resultados llevaron a la conviccion de que el nifio con TDAH no tenia un problema simple de inhibicién de las

respuestas inmediatas a una situacién y falta de resistencia a la distraccién, sino que estaban implicadas alteraciones,

también, en los procesos de percepcidn, andlisis y produccidn de la informacidn.

oy v
JAprender &

\apensar
I )
> Meichenbaum (1976) planted una nueva hipétesis: el nifio con TDAH, debido a su impulsividad, no analiza la g ,oo v
experiencia en términos de mediacién cognitiva ni formula ni_internaliza reglas que puedan servirle de directrices —
ante nuevas situaciones de aprendizaje. Elaboré el Entrenamiento Mediacional Cognitivo o Autoinstruccional, Primero, miro.y d #Qué es lo que tengo

todo lo que veo que hacer?

basado en ensefiar _al nifio autoinstrucciones verbales que le permitieran interrumpir la cadena de pensamientos
incorrectos que se desencadena por impulsividad momentos antes de la solucion de un problema (prepotent

responses) para, mediante la ensefianza de autoinstrucciones, sustituirlos por una secuencia de pensamiento
reflexiva y mds eficaz.

ODhWN =

Modelado Cognitivo: El terapeuta, como modelo, realiza la tarea diciendo las autoinstrucciones para si mismo en voz alta. Tmm:(zl:r:uji" ,:;’C’Z‘r‘ﬁ)","’ hice”fa“ Me — No me ha salidobiey
Guia Externa: El nifio desarrolla la misma tarea siguiendo las instrucciones del terapeuta. p(‘“;l‘lzgflsiiade hak 2 salidobien eP‘(gg O(S)luéz (repaso
Autoguia Manifiesta: El nifio efectda la tarea diciendo las instrucciones para si mismo en voz alta. respuesta) Ah, iera pﬁf ;a:,"s )
Autoguia Manifiesta Atenuada: El nifio ejecuta el trabajo susurrando las autoinstrucciones. la proxima vez no
Autoinstruccion Encubierta: El nifio utiliza el lenguaje interno para guiar su conducta. Cometeré esees

Fases del Entrenamiento Mediacional Cognitivo o Autoinstruccional y Esquema de Autoinstrucciones reformulado por Orjales (1991) con la inclusién de una nueva autoinstruccion.
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> Mayor eficacia cuando se utilizaban autoinstrucciones de tipo concreto para cada tarea en nifios de 6 y 7 afios, y de autoinstrucciones de aplicacion general (como las de la
figura) en nifios de 8-12 afios.

> Orjales, amplié el esquema de autoinstruciones original de Meichenbaum incluyendo una autoinstruccién al inicio de la cadena (primero miro y digo lo que veo), antes de la primera
de Meichenbaum (primero tengo que estar seguro de que sé qué es lo que debo hacer). El objetivo era acostumbrar al nifio a realizar un rastreo visual automdtico y general que le
permitird situarse en la tarea antes de iniciar la lectura de las instrucciones, garantizando asi, el acceso a informacién relevante que facilitard la comprensién de las instrucciones
escritas.

> Meichenbaum; Su Tratamiento Autoinstruccional revolucioné la intervencién del TDAH en unos afios en los que predominaban los tratamientos puramente conductuales. Sin
embargo, aunque muchas investigaciones confirman su eficacia, otras no reflejaban resultados tan positivos. Debido a ello, en afios posteriores se realizé un esfuerzo para tratar de
superar sus limitaciones y favorecer la generalizacidn de su aplicacién al contexto natural.

Aparecieron asi los primeros tratamientos cognitivo-conductuales, que consistian en paquetes de sesiones que combinaban técnicas cognitivas y comportamentales: autointruciones,
enfrenamiento en técnicas de autoevaluacidn, autorregistro, entrenamiento en estrategias de exploracidn, role-playing, autorrefuerzo, autocastigo, coste de respuesta, time-out, etc. La
diversidad en los resultados de estos nuevos programas pudo deberse a factores como: el empleo de muestras pequefias, diferencia y magnitud de los tratamientos empleados, rigidez de
los paquetes empleados independientemente de las peculiaridades e historia de cada chico/a, variabilidad de la severidad del sindrome, edades de aplicacidn e inclusién de tratamiento
farmacoldgico combinado o de programas de generalizacién que sean eficaces para transmitir lo aprendido al contexto escolar.

En el momento actual y en el marco de los tratamientos cognitivo-conductuales, se han elaborado programas de tratamiento con buenos resultados dirigidos a nhifios con TDAH de
Educacidn Primaria y de Educacidn Infantil. El libro "Programas de intervencién cognitivo-comportamental para nifios con TDAH" (Orjales y Polaino-Lorente, 2001), recoge un programa
completo (con las instrucciones y materiales necesarios para desarrollar 30 sesiones de intervencién), lo que puede suponer un modelo del que partir en el disefio personalizado de estos
programas. El programa contempla la aplicacion de técnicas como: entrenamiento autoinstruccional, entrenamiento atribucional, entrenamiento en técnicas de autorregistro y
autoevaluacién (de la sesién inicial, de las sesiones y de los progresos), autorrefuerzo positivo individual y colectivo, téchica de economia de fichas y refuerzo social, entrenamiento en
problemas cognitivos y académicos, entrenamiento en discriminacidn de sentimientos, interpretacidn de situaciones y solucién de problemas, relajacién, técnicas para la mejora del
autocontrol (Técnica de la tortuga) y la autoestima (Protagonista de la Semana), utilizacidn de coterapeutas y un programa para la generalizacidn, en el aula, de las estrategias aprendidas
en las sesiones.

Programas de Formacion y Entrenamiento a los Profesores

Las caracteristicas del nifio con TDAH hacen que sea muy dificil su adaptacién a las demandas escolares y, la_inmadurez de su comportamiento, dificulta la comprensién del trastorno
por parte del profesor y la adaptacién a sus necesidades. La formacién de los profesores les permitira:

1. Optimizar el funcionamiento general del aula:

e Adelantdndose a los problemas mds frecuentes cuando se tienen nifios con TDAH en el aula.

2. Redlizar modificaciones ambientales que puedan favorecer el aprendizaje de los nifios en el aula. Ej, organizacién de los pupitres, pupitres extras para trabajo individual cerca de
la pizarra (de utilizacién voluntaria para la mayoria, pero alguno reservado especialmente para algin alumno con TDAH), cuadernos en lugar de hojas sueltas para los menos
organizados, efc.

3. Mejorar el conocimiento sobre los nifios con TDAH de su grupo.

4. Realizar adaptaciones metodoldgicas en funcién de las necesidades de cada nifio con TDAH.

¢ Perdiendo el miedo a individualizar el proceso de ensefianza y aprendizaje, desarrollando estrategias para flexibilizar las tareas, los deberes, etfc.
e Incluyendo en las explicaciones de clase medidas para reducir el riesgo de que el alumno con TDAH pierda informacién.
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e Revisando el modo de evaluar al nifio y realizando las adaptaciones que sean necesarias (ej. evaludndole de forma oral mientras se le entrena en realizar exdmenes escritos
de desarrollo, conservando intacta la nota de un examen y entrenando las faltas de ortografia por separado, permitiendo mds tiempo para los exdmenes o evaluando parte de
la asignatura o pudiendo subir nota con la realizacién de un trabajo).

e Supervisando conh mayor frecuencia el trabajo del nifio con TDAH en el aula y reduciendo progresivamente dicha supervisidn.

e Coordindndose con los especialistas que llevan el tratamiento del nifio de modo que se distribuyan los objetivos terapéuticos, se generalice en el aula lo entrenado en
sesiones individuales, se flexibilicen los deberes dedicando esfuerzo a aquellas técnicas y dreas que mds lo necesiten sin llegar al agotamiento.

e Adaptando el protocolo de castigos del colegio de modo que no graven mds a aquellos mds impulsivos e inmaduros y que se tomen medidas educativas efectivas.

5. Mejorar la deteccién del TDAH en el aula: sabiendo identificar la sintfomatologia asociada a TDAH, problemas de conducta, dificultades de aprendizaje; y desarrollando
estrategias para la observacidn y mejor recogida de informacion sobre el alumno bajo sospecha.

6. Reducir el impacto de la desadaptacion y mejorando la integracion social del alumno con TDAH,

e Amortiguando el impacto hegativo del comportamiento impulsivo del nifio con TDAH. Ej, evitando confrontaciones alumno-profesor en el aula y derivando la conversacién a
una charla privada con tiempo para que el alumno recupere la calma; no reforzando las llamadas negativas de atencién y reforzando comportamientos positivos;
favoreciendo entre los alumnos la distincién entre conductas negativas fruto de la impulsividad y las deliberadas, etc.

e Formdndose para saber cémo transmitir a los alumnos la importancia de valorar el progreso, conforme a la evolucién personal de cada uno, evitando comparaciones entre
ellos y la aparicidn de sentimientos de favoritismo o injusticia.

e Remarcando ante el nifio con TDAH y sus compafieros sus buenas cualidades y fomentando el desarrollo de sus potencialidades.

7. Mejorar la coordinacion con la familia, en especial, en el control de la “intendencia escolar”. Ej, informando a los padres de las fechas de entrega de trabajos y de realizacion
de los exdmenes, organizando con ellos el mejor modo de entrenar al nifio para saber cudndo debe llevar la flauta o el equipo de gimnasia y proporcionando un feedback de los
errores cometidos en los exdmenes y de las mejoras con medicacién.

8. Favorecer el entrenamiento en el aula de aquellas habilidades como la organizacion y gestion de lo necesario para el mejor funcionamiento escolar. Ej, planificando un
tiempo semanal para que el nifio pueda revisar su material, ordenar su pupitre o recopilar apuntes perdidos y permitiéndole ser subdelegado de deberes para estar mds al tanto de
lo que se manda, reforzando en el aula la organizacién, etc.

9. Informar sobre la evolucion de la sintomatologia y la adaptacién de cara a valorar la eficacia de la intervencion.

Para conseguir todos estos objetivos, el profesor necesita: apoyo y reconocimiento institucional, informacion y formacién sobre el TDAH, informacidn sobre el nifio con TDAH que estd
en su aula, recursos necesarios, cooperacion de la familia, reconocimiento a su esfuerzo y dedicacién por parte de los padres y superiores, feedback de las mejoras y los avances del nifio no
solo durante su curso escolar, sino también y si es posible, en afios posteriores.

> Existen programas de intervencion escolar especificos como los de Miranda y cols, Barkley, etc.

Programas de Formacion, Entrenamiento y/o Terapia para Padres de Nifios con TDAH

Nos escandaliza pensar en los tiempos en los que se atribuia a los padres de nifios autistas la causa de los problemas de sus hijos aludiendo a que los sintomas eran fruto de sus problemas
emocionales, de la falta de empatia (se les llegé a denominar "padres nevera"), y/o al rechazo inconsciente hacia su hijo/a. Es probable que nho nos percatemos de la situacién similar que
sufren muchos padres de nifios con TDAH. De lo mucho que se les culpabiliza de los problemas de sus hijos, acusdndolos de no ocuparse de ellos, o de ser demasiado sobreprotectores, de la
falta de limites educativos o por pautas de crianza y educacion inadecuadas. La realidad es que los nifios con TDAH, especialmente los de tipo combinado, son mds dificiles de educar y, no
solo requieren mucha mds energia, constancia y esfuerzo, exigen a los padres una formacién “casi profesional” en control de conducta. Existen en el mercado muchos libros de autoayuda
que apoyan a las familias en su labor. La intervencién en nifios con TDAH en el marco familiar debe incluir el entrenamiento y formacién para todas las personas clave en su educacidn
(incluidos los cuidadores o familiares mds cercanos) y debe realizarse con la dedicacién e intensidad que sea hecesaria en cada momento.
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10.
11.
12.

13.

Objetivos de los Programas de Intervencion con Familias de nifios con TDAH

Formacién acerca del TDAH. Desterrar mitos.

Formacidn en el conocimiento de las caracteristicas de su hijo/a en concreto.
Formar a los padres en la comprensidn de las caracteristicas de la intervencién en el TDAH, de que su extensién a lo largo del tiempo hace necesario organizar, canalizar, dosificar el
esfuerzo, dedicacién e incluso la economia familiar, teniendo en cuenta que se trata de un trastorno crénico.

Apoyar a los padres en la foma de decisiones educativas en momentos relevantes (ej, cambio de colegio, eleccién de actividades extraescolares, gestién de los apoyos).
Ayudar a los padres a adaptar su exigencia educativa en casa a las posibilidades de respuesta de su hijo en cada edad y situacion especifica. Entrenar en toma de decisiones.
Formar a los padres en técnicas de control de conducta, analizando situaciones concretas para favorecer la generalizacién y evaluando las mejoras encontradas para mantener la adherencia
al tratamiento.
Ayudarles a valorar cudles son los problemas académicos, comportamentales, sociales y emocionales de su hijo en el marco familiar. Eso incluye detectar situaciones problema y realizar un
andlisis de factores que favorecen su aparicion y que refuerzan su repeticién.
Ayudar a los padres a reorganizar la vida familiar de modo que se establezca un marco estable, organizado y cdlido (en el que pueda crecer el nifio sin que se convierta en el centro de
atencion y mine emocionalmente a los padres y el resto de la familia), se ahorren esfuerzos y se optimicen los apoyos.

Formar a los padres en las técnicas de entrenamiento cognitivo que estd recibiendo el nifio para que, en la medida de lo posible, favorezcan la generalizacién de lo aprendido en las sesiones.
Programar con los padres actividades que fomenten la seguridad en si mismo, la autonomia fisica y emocional, siempre acorde a la maduracién de su hijo.

Ayudar a los padres a identificar y gestionar el estrés, adelantarse a los problemas de forma eficaz y no centrarse en aspectos que no pueden controlar.

Ayudar a los padres a tomar conciencia de las limitaciones de su labor, de su situacioh emocional en cada etapa de la educacidn de su hijo vy, si fuera necesario de la necesidad de recibir
apoyo personal especifico individual y/o de pareja.

Apovar a los badres bara mantener la adherencia a los tratamientos cuando éstos son prolonaados.

Se han obtenido buenos resultados en la intervencién con familias con nifios con TDAH y, de forma moderada, en un meta-andlisis con preescolares.

El libro "TDAH: elegir colegio, afrontar los deberes y prevenir el fracaso escolar” (Orjales, 2012) ayuda a los padres a comprender los problemas de los nifios con TDAH en relacién al
colegio, la importancia y el modo de coordinarse con los profesores; a desarrollar habilidades de afrontamiento de las dificultades de comunicacién con ellos y para la toma de decisiones
educativas (ej, eleccion de colegio, cambio de centro, actividades extraescolares para favorecer el desarrollo de la autoestima); identificar cudl puede ser su papel en el cambio y mejora
del nifio e informarles sobre qué tipo de actividades pueden entrenar para prevenir el fracaso escolar.

5. RETOS PARA EL FUTURO

A pesar del camino recorrido en estos 20 afios, queda mucho por hacer especialmente en la comprension del TDAH, algo que interfiere notablemente en el diaghéstico y la intervencién:

e Formacion respecto a la comprension del trastorno. El TDAH sigue siendo el trastorno mds popularmente desconocido. Este frastorno se ha estigmatizado y convertido en el
blanco de las discrepancias entre diferentes enfoques psicoldgicos y en base a los intereses econdmicos que se mueven por ser un trastorno muy frecuente, que responde bien a
ciertos fdrmacos. Si estuviera entre las enfermedades raras, estd no habria tantos fdrmacos ni tanta controversia en cuanto a su utilizacién. Tras 20 afios, tristemente se da un
cierto retroceso en su comprensidn. Cuando hace una década los periédicos se afanaban por dar visibilidad a este trastorno durante tanto tiempo ignorado, hoy lo que resulta
noticia es dar eco a todo aquel que opina, sin fundamentacién tedrica, que se trata de una invencién. Todo esto confunde a las familias, retrae a los educadores de la derivacién de
casos y parece oscurecer los avances conseguidos. Por eso, mds que nunca es hecesario informarse y formar sobre la realidad del TDAH.

e Generalizar la creacion de protocolos dependientes de sanidad y educacidn optimizando el cumplimiento de aquellos que han sido pioneros.

e Favorecer el intercambio de experiencias y fomentar la coordinacidén respecto al diagndstico y la intervencion entre las diferentes Comunidades Autdénomas.
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e Acufiar el término “nifios de riesgo de TDAH", no como clasificacién clinica, sino como un modo de facilitar la identificacion de cara a operativizar una respuesta educativa
temprana a las necesidades de estos nifios y sus familias. Optimizar la deteccion en Educacion Infantil.

o Dedicar especial esfuerzo al diagnéstico en poblacion de riesgo psicosocial, con protocolos adecuados para la deteccién y tratamiento en menores con problemas con la justicia.

e Desarrollar protocolos de actuacion en coordinacion con la policia y el Ministerio de Justicia.

e  Subvencionar investigaciones, congresos y jorhadas independientes de la financiacién de las farmacéuticas.

e Optimizar la implementacion individualizada de medidas educativas que tengan en cuenta el retraso en la madurez de los nifios con TDAH yendo mds alld de las medidas
automdticas, generalizadas y habituales de pasar de curso sistemdticamente tratando de solucionar todos los problemas con adaptaciones.

e Fomentar la investigacion en intervencion en el TDAH con tratamientos no farmacoldgicos mds alld de los disefios rdpidos que incluyen un reducido nimero de sesiones de
tratamiento.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

e Guia de Practica Clinica sobre el TDAH en Nifios y Adolescentes (2010). Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. Partié del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud y se elaboré con la intencidn de proporcionar recomendaciones desarrolladas de forma sistemdtica, basadas en la evidencia cientifica, para ayudar a los profesionales
y a los pacientes a tfomar decisiones sobre la atencidn sanitaria mds apropiada, y a seleccionar las opciones diagnésticas o terapéuticas mds adecuadas para abordar el TDAH. Trata
temas como el tratamiento, qué hacer en casos de comorbilidad, prevencién, estrategias diaghésticas y terapéuticas, y recomendaciones para futuras investigaciones. Puede
descargarse de forma gratuita en www.guiasalud.com

e Claves para afrontar la vida con un hijo con TDAH: «Mi cabeza... es como si tuviera mil pies». Orjales, 2009. Editorial Pirdmide. Es un libro breve, fdcil de leer. En formato de
preguntas y respuestas pretende aclarar las dudas mds frecuentes mds sobre deteccidn, etiologia, diagnéstico, evolucién y prondstico del TDAH. Incluye el TDAH en la edad adultay en
nifios adoptados. Facilita una visidn general de la intervencion en nifios con TDAH, alternativas de tratamiento, tfemores respecto al tratamiento farmacoldgico y guia los primeros pasos
para el diagndstico y disefio de la intervencion ademds de pautas concretas sobre cémo y cudndo hablar del diagnéstico con el nifio, con la familia extensa y con el colegio.

o Déficit de Atencién con Hiperactividad: Manual para padres y educadores. Orjales, 2005. Madrid: CEPE. Editado por primera vez en 1998, se considera un manual de referencia. De
contenido muy amplio, proporciona una visién de las implicaciones cognitivas, sociales y plantea por primera vez las implicaciones emocionales de este trastorno. La mitad de su contenido
estd dedicado al abordaje de los problemas mds frecuentes con pautas concretas y materiales para formar a padres y profesores en control de conducta, mejorar hdbitos de autonomia,
y reforzar aprendizajes (caligrafia, ortografia. lentitud y rechazo a la lectura, dificultades en la comprensién de instrucciones escritas y problemas de cdlculo). Incluye pautas para el
control motriz y la relajacién y un amplio programa para la mejora de la percepcidn social, el desarrollo de habilidades proactivas y estrategias para solucionar problemas sociales, de
percepcidn, conciencia y desarrollo de habilidades sociales.

e Programas de Intervencién Cognitivo-Conductual para nifios con déficit de atencién con hiperactividad. Orjales y Polaino-Lorente (2001). Madrid: CEPE. Contiene un programa de
intervencién cognitivo comportamental aplicado por Orjales en el afio 1991 con buenos resultados en el marco escolar. Contiene la descripcién pormenorizada de las 30 sesiones que lo
componen con instrucciones y el material necesario para aplicar a tres niveles de edad. Resulta muy Util como un marco de referencia para disefiar programas individualizados que
incluyan: entrenamiento autoinstruccional, en autoevaluacidn y atribucional, entrenamiento en estrategias de solucién de problemas sociales, técnicas para mejorar el autocontrol
emocional y la autoestima, entre otras.

o TDAH: elegir colegio, afrontar los deberes y prevenir el fracaso escolar. Orjales, 2012. Madrid: Pirdmide. De especial utilidad en la intervencién con padres, ayuda a comprender
las implicaciones en el dmbito escolar y en desarrollo emocional de los nifios con TDAH. Trata de orientarles en la optimizacién de los recursos, la organizacién familiar y el desarrollo de
habilidades personales para mejorar el modo de afrontar los problemas escolares, potenciar el poder terapéutico de las actividades extraescolares, estrategias para sobrevivir a los
deberes y marca objetivos concretos de refuerzo de aprendizajes y desarrollo de habilidades que con frecuencia conducen al fracaso escolar proponiendo diferentes pautas.
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TEMA 7. TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO (TEA)
1. INTRODUCCION

> Leo Kanner (1943), publicé el articulo "Trastornos autistas del contacto afectivo” donde propuso un nuevo sindrome infantil: Autismo Infantil Precoz. Se basé en las
observaciones de los comportamientos de un grupo de 11 nifios del Hospital John Hopkins de Baltimore, con alteraciones que afectaban gravemente a su desarrollo.

e Agrupd esas Alteraciones en 3 grandes dreas:

1. Interaccién Social. Lo mds llamativo en su comportamiento era su incapacidad para relacionarse adecuadamente con las personas y situaciones.

Esa extremada soledad autista se manifestaba de forma muy variable. En algunos nifios ho se observaba intencién alguna de relacién (no establecian contacto ocular, no
respondian a la voz, no se dirigian al otro mediante gestos o verbalizaciones, etfc.); otros mostraban un claro interés por relacionarse con los demds, aunque en sus
intferacciones habia algo extrafio.

2. Comunicacién y Lenguaje. Algunos no lo habian adquirido, otros habian aprendido a hablar, pero hacian del lenguaje un uso extrafio porque no lo utilizaban para
comunicarse de manera eficaz. Ademds, su lenguaje presentaba rasgos que no suelen aparecer en el desarrollo tipico (ecolalia, inversién pronominal, comprension
literal con dificultades para entender la metdfora, la ironia o el doble sentido, alteraciones en los rasgos prosédicos del lenguaje, etfc.).

3. Comportamiento. Las actividades espontdneas eran muy limitadas, su comportamiento era mondtonamente repetitivos. Todo lo que supusiera un cambio de rutinas, de
disposicién de las cosas, del orden en el que se realizaban las actividades podia provocarles una enorme ansiedad. En algunos casos el repertorio conductual era muy
restringido, repetian los mismos comportamientos una y otra vez y mostraban muchas dificultades para anticipar conductas, incluso algunas muy simples. En otfros, esa
inflexibilidad se manifestaba mds en el lenguaje y en el pensamiento que en el comportamiento.

e A pesar de las diferencias individuales en la manifestacién de esos rasgos especificos y en su evolucién a lo largo de los afios, considerd que esas alteraciones conjuntas en las
dreas sefialadas configuraban un sindrome no descrito hasta el momento al que denomind Autismo Infantil Precoz.

e Ademds, de esas alteraciones constitutivas del sindrome, observé otros rasgos: excelente memoria mecdnica, limitacion en las actividades imaginativas, fisionomias
normales, y buen potencial cognitivo.

o Sus reflexiones sobre el potencial cognitivo de los nifios y sus comentarios sobre la frialdad afectiva de sus padres, aunque fueron posteriormente cuestionadas por él mismo, han
tenido repercusiones muy negativas para la comprension del autismo y han contribuido a una concepcién mitica y errénea del trastorno. No obstante, la definicion del sindrome
en_términos de conductas observables supuso un hito de gran importancia porque hasta entonces los trastornos infantiles eran contemplados desde una perspectiva
adultomérfica, interpretdndose como manifestaciones tempranas de enfermedades mentales adultas (demencia precoz, esquizofrenia infantil, etc.).

» Hans Asperger (1944). Describié los casos de 4 nifios_que presentaban alteraciones peculiares que se manifestaban en su comportamiento. Este neuropediatra, eligié el término
Psicopatia Autistica para describir el trastorno que presentaban, pero su descripcidn no tuvo la influencia de la de Kanner -fue publicada en alemdn en el periodo critico de la Segunda
Guerra Mundial- y su propuesta no fue incluida en las clasificaciones psiquidtricas hasta 1994 sustituyéndose la denominacién de Psicopatia Autistica por la de Sindrome de Asperger.
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Las primeras descripciones de Kanner y Asperger aunque difieren en algunas cuestiones (desarrollo del lenguaje e intelectual de los nifios) son semejantes en aspectos muy nucleares.

- Coinciden al sefialar que la alteracion esencial es la incapacidad para mantener una relacion normal con los otros y con el entorno, y eligen la_misma palabra, autismo, para

designar el sindrome.

- Aunque la publicacién de Asperger fue un afio después, no estd claro quién utilizé por primera vez el término autismo para referirse a ese tipo de trastornos.
> Ambos proponen que el trastorno tiene un origen innato o constitucional, que aparece tempranamente en el desarrollo y que afectard a la persona durante toda su vida.

«... debemos asumir que estos nifios han llegado al mundo con una incapacidad innata para formar el contacto afectivo normal con las personas bioldgicamente
proporcionado, al igual que otros nacen con deficiencias intelectuales o fisicas innatas.» (Kanner).

Desde entonces, el autismo ha planteado interrogantes sobre su origen, naturaleza y evolucidn.
Las respuestas han sido diferentes a lo largo del tiempo y han ido configurando distintas concepciones del autismo,

Etapas del Autismo
Riviere (2001)

1943-1963. Concepciones de corte psicodindmico. Se considerd al autismo como un trastorno emocional severo que se producia en nifios que
eran potencialmente «normales», como consecuencia de conflictos emocionales provocados por relaciones afectivas anémalas con las figuras de
crianza, especialmente con la madre.

Esa primera concepcién provocé ideas falsas que han persistido durante mucho tiempo y impidiendo un acercamiento adecuado a la comprensién e
intervencién del trastorno. Entre ellas:

> Existencia de un potencial cognitivo y lingiiistico intacto en los nifios con autismo.
- Situar la causa del trastorno en la madre o en los padres.
- Considerarlo un trastorno exclusivamente de tipo emocional.

El tratamiento propuesto era psicoterapias de corte psicodindmico para deshacer los supuestos blogqueos emocionales que sufria el nifio, y

posibilitar asi los vinculos afectivos y la manifestacién de sus supuestas competencias cognitivas y comunicativas.

1963-1983. Las investigaciones realizadas y el cambio de paradigma en psicologia (auge de la revolucién cognitiva) provocaron un cambio en la
concepcién del autismo, que pasé a considerarse un trastorno cognitivo.

Las alteraciones cognitivas y no las afectivas son las que tienen una importancia decisiva y primaria en el trastorno y explicarian las
dificultades de relacién, comunicacién y comportamiento de estos nifios.

Se pensaba que tenia que existir algln tipo de disfuncién biolégica, no determinada en esos afios, que causara las alteraciones cognitivas que
presentaban los nifios; todos los esfuerzos se dirigieron a la bisqueda de un déficit cognitivo que explicara las alteraciones observadas.

El problema fundamental durante esta segunda etapa fue que no se encontré una alteracién cognitiva que fuera universal y especifica del
autismo, pero todo este andlisis tuvo consecuencias muy importantes: el Sindrome de Autismo Infantil Precoz pasé a ser considerado como un
trastorno del desarrollo (Trastorno Autista): que se inicia en los primeros afios de la infancia, cambia en sus manifestaciones a lo largo del
ciclo vital, afecta a la persona durante toda su vida, y en cuya génesis estd implicada la biologia.
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2. CLAVES ACTUALES PARA EL CONOCIMIENTO Y LA COMPRENSION DEL AUTISMO

En los dltimos afios, con la investigacién y experiencias en intervencidn psicoeducativa en el autismo, se han abierto nuevas vias de conocimiento que nos proporcionan claves necesarias,
aunque ho suficientes, para comprender las peculiaridades de este trastorno del neurodesarrollo, que se manifiesta en un amplio espectro de alteraciones que coexisten con
capacidades que no estdn alteradas, y para cuya comprension es necesario adoptar una perspectiva evolutiva.

EL AUTISMO: UN TRASTORNO DEL NEURODESARROLLO

En algin momento del desarrollo del SN se producen alteraciones en vias y centros especificos relacionados con procesos psicolégicos superiores, pero ¢qué causa esas alteraciones?
Aln carecemos de respuesta. Las hipdtesis mds plausibles, sitdan su origen en una predisposicién genética compleja y multifactorial que interactda con factores ambientales, de los que
atn tenemos muy poca informacién.

-> Estudios con familias indican un aumento significativo del riesgo de autismo, del 10 al 20%, en familias en las que ya hay un hijo con ese trastorno.

> Estudios con gemelos reflejan un aumento de la incidencia en los monocigéticos (60-90%) respecto a los dicigéticos (10-20%).

> Al carecer de estudios epidemiolégicos basados en los nuevos criterios diagndsticos (DSM-5), debemos interpretar los datos con precaucidn.

> Fombonne y cols. (2011) en una revisién de estudios epidemioldgicos encontraron una prevalencia media para los Trastornos Generalizados del Desarrollo (DSM-IV-TR)
del 0,7%, el Center for Disease Control and Prevention (2012) eleva la cifra al 0,88%.

EL AUTISMO SE MANIFIESTA EN UN AMPLIO ESPECTRO

La segunda clave para entender el autismo es que puede manifestarse en un amplio espectro pero, hasta ahora, esa concepcién dimensional no habia sido asumida por las clasificaciones
psiquidtricas. En el DSM, una de las clasificaciones mds utilizadas en nuestro pais, las propuestas han ido cambiando a lo largo del tiempo.

> El autismo se incluyé por primera vez en el DSM-III (1980) como un Trastorno Profundo del Desarrollo.

> Enel DSM- IV (1994)y en el DSM-IV-TR (2002), se incluyé el Trastorno Autista en la categoria diagnéstica de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), junto con
el Trastorno de Asperger, el Trastorno de Rett, el Trastorno Desintegrativo de la nifiez y los Trastornos Generalizados del Desarrollo No Especificados.

Todos esos trastornos, a pesar de las caracteristicas diferenciadoras que existian entre ellos, se definian por presentar alteraciones cualitativas en las interacciones sociales,
en la comunicacion y lenguaje, y por la existencia de comportamientos ritualizados, restringidos y estereotipados.

Pero esa delimitacion categorial del autismo planteaba numerosos problemas (Lorna Wing):

1. Las alteraciones se pueden expresar de forma muy diversa, de ahi la gran heterogeneidad sintomatoldgica que caracteriza al trastorno.

2. Se puede presentar asociado a cualquier nivel de inteligencia pero sabemos que la_comorbilidad con la discapacidad intelectual es muy frecuente, el porcentaje
de personas con TEA con una discapacidad intelectual asociada oscila entre un 50-60%.

Se puede asociar a cualquier otra condicion médica, genética o ambiental.

Al ser un trastorno del desarrollo, con la edad se producen cambios en los comportamientos.

La conducta también puede variar en funcién del entorno y de la persona que esté con el nifio o adulto.

U

La intervencion modifica el patrén de conducta.
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» Wing (1979), ala vista de esas dificultades y de su estudio epidemioldgico realizado en Londres, propone que hay que entender los rasgos autistas como situados en un continuo
de dimensiones de desarrollo alteradas en las que los rasgos autistas correspondientes a una misma dimensidn pueden variar. Plantea la utilidad de considerar al autismo, no como
una categoria diagnéstica cerrada o bien delimitada, sino como un continuo o un espectro, proponiendo el término de Trastornos del Continuo o Espectro Autista que incluiria a las
personas con Trastorno Autista (sindrome de Kanner)y a todos los que presentaran un conjunto de sintomas en determinadas dimensiones psicoldgicas.

e Aunque para esta autora las alteraciones en la triada (socializacién, comunicacion e imaginacion) son lo constitutivo o definitorio del autismo existen otras funciones
psicoldgicas que también suelen alterarse (lenguaje, capacidades intelectuales, responsividad sensorial, etc) y el trastorno también puede asociarse a otras alteraciones como
los problemas en el suefio, la alimentacidn, hiperactividad, alteraciones sensoriales, etc.

> Angel Riviere (1997), en nuestro pais, desarrollé la propuesta de Wing diferenciando 12 dimensiones psicolégicas que, segln él, siempre se alteraban en los trastornos que
configuraban el «Continuo o Espectro Autista» y las agrupé en 4 dreas: (1) Desarrollo Social. (2) Comunicacién y Lenguaje. (3) Anticipacion/Flexibilidad y (4) Simbolizacién.
e Para evaluar las alteraciones que podian presentarse en cada una de esas dimensiones disefié un instrumento, el Inventario de Espectro Autista (IDEA). (ver tabla
inferior). Las manifestaciones de esas alteraciones podian variar en cada dimensién en funcién de su gravedad a lo largo de un continuo formado por 4 niveles (del 1 al 4).
> Los sintomas o alteraciones que se sitlan en los primeros niveles (1 y 2) expresarian mayor gravedad del trastorno y serian caracteristicos de las personas con
niveles mentales mds bajos y también de los nifios mds pequefios.
> Los niveles 3 y 4 expresarian menor gravedad y serian caracteristicos de las personas con niveles de inteligencia mds normalizados.
e A pesar de no terminar su propuesta, la_concepcion de espectro autista que desarrolld y la graduacion de los sintomas que propuso -que permitia ordenar la gran

variabilidad con la que las alteraciones del autismo suelen manifestarse-, ha proporcionado gran ayuda a los profesionales a la hora de establecer los objetivos generales de
intervencién en las distintas dreas de desarrollo que se afectan en el trastorno.

Dimensiones Alteradas en los Cuadros con Espectro Autista (Riviere, 1997, 2002)

Desarrollo Social
1. Relaciones Sociales

1. Aislamiento completo. Ausencia de apego a personas.

2. Incapacidad de relacién. Vinculo con algunos adultos. No relacién con iguales.

3. Relaciones con iguales infrecuentes e inducidas.

4. Alguna motivacién para la relacidn con iguales, pero dificultad para establecerla por falta de empatia y de conocimiento social.

2. Capacidades de Referencia Continua
1. Falta de interés por las personas y sus acciones, ausencia de acciones conjuntas.
2. Acciones conjuntas simples, sin miradas de referencia conjunta.
3. Empleo de miradas de referencia conjunta, pero en situaciones dirigidas.
4. Pautas de atencidn y accién conjuntas pero no de preocupacién conjunta.
3. Capacidades Intersubjetivas y Mentalistas
1. Falta de interés por las personas. Ausencia de expresién emocional correlativa.
2. Respuestas intersubjetivas primarias.
3. Indicios de intersubjetividad secundaria, sin atribucién explicita de estados mentales.
4. Capacidad de mentalizar.




cari Blanco Rodriguez

Comunicacion y Lenguaje
4. Funciones Comunicativas

1. Ausencia de comunicacién intencional y de conductas instrumentales con personas.

2. Conductas instrumentales con personas para lograr cambios en el mundo fisico (peticiones).

3. Conductas comunicativas para pedir (cambiar el mundo fisico), pero no para compartir experiencias o cambiar el mundo mental.
4. Conductas comunicativas de declarar, comentar, etc., pero con escasas declaraciones subjetivas del mundo interno.

5. Lenguaje Expresivo

1. Mutismo total o funcional.

2. Palabras sueltas o ecolalias. No hay creacion formal de oraciones.

3. Lenguaje oracional, pero no capacidad para producir discurso o conversar.
4. Discurso y conversacién pero con alteraciones pragmdticas y prosédicas.

6. Lenguaje Receptivo

1. «Sordera central». Tendencia a ignorar el lenguaje.

2. Asociacién de enunciados verbales a conductas propias, sin indicio de que los enunciados se asimilen a un cédigo.
3. Comprension literal y poco flexible de enunciados. No se comprende el discurso.

4. Comprensidn del discurso y de la conversacién pero con gran dificultad para diferenciar el significado literal del intencional.

Anticipacion y Flexibilidad
7. Anticipacion

1. Adherencia inflexible a estimulos que se repiten de forma idéntica. Resistencia a los cambios.
2. Conductas anticipatorias en rutinas cotidianas. Oposicion a cambios.

3. Tienen incorporadas estructuras temporales amplias (curso vs. vacaciones), pero puede haber reacciones catastréficas ante cambios ho previstos
4. Alguna capacidad de regular el propio ambiente y de manejar los cambios. Se prefiere un orden claro y un ambiente predictible.

8. Flexibilidad

1. Predominan las estereotipias motoras simples.

2. Predominan los rituales simples. Resistencia a cambios nimios.

3. Rituales complejos. Apego excesivo a objetos. Preguntas obsesivas.

4. Contenidos obsesivos y limitados de pensamiento. Intereses poco funcionales y flexibles.

9. Sentido de la actividad

1. Predominio masivo de conductas sin meta. Inaccesibilidad a consignas externas que dirijan la actividad.

2. Sélo se realizan actividades breves con consignas externas. Cuando no las hay se pasa al nivel anterior.

3. Actividades auténomas de ciclo largo, que no se viven como partes de proyectos coherentes, y cuya motivacion es externa.

4. Actividades complejas de ciclo muy largo, cuya meta se conoce y desea, pero sin una estructura jerdrquica de previsiones biogrdficas en que se inserten.
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Simbolizacion

10. Ficcién e Imaginacién

1. Ausencia completa de juego funcional o simbélico y de otras competencias de ficcién.

2. Juegos funcionales poco flexibles, poco espontdneos y de contenidos limitados.

3. Juego simbdlico, en general poco espontdneo y obsesivo. Dificultades importantes para diferenciar ficcién y realidad.
4. Capacidades complejas de ficcidn, que se emplean como recursos de aislamiento. Ficciones poco flexibles.

11.

Imitacién
1. Ausencia completa de conductas de imitacion.
2. Imitaciones motoras simples, evocadas. No espontdneas.

3. Imitacién espontdnea esporddica, poco versdtil e intersubjetiva.
4. Imitacién establecida. Ausencia de «modelos internos».

12. Suspensién (capacidad de crear significantes)

1. No se suspenden pre-acciones para crear gestos comunicativos. Comunicacion ausente o por gestos instrumentales con personas.

2. No se suspenden acciones instrumentales para crear simbolos enactivos.

3. No se suspenden propiedades reales de cosas o situaciones para crear ficciones y juego de ficcion.

4.No se dejan en suspenso representaciones para crear o comprender metdforas o para comprender que los estados mentales no se corresponden necesariamente con las situaciones.

La concepcidn de que el autismo podia manifestarse en un amplio espectro, los TEA se fue extendiendo a partir de las propuestas sefialadas y, ese cambio ha sido recogido, por la nueva
propuesta del DSM-5 (APA, 2013/14).

Respecto a los TGD del

» Se sustituye la supracategoria de Trastornos de inicio en la infancia, nifiez o adolescencia que incluia, entre otros trastornos, a los TGD, al TDAH, etc.
por la de Trastornos del neurodesarrollo.

= Se pasa de la concepcidn categorial de los TGD del DSM-IV a una concepcién dimensional al proponer el TEA, un trastorno (nico, como sustitucién de los
TGD. (nota: Segtin los criterios diagndsticos actuales, el Trastorno de Rett gueda excluido del TEA al conocerse gue se debe a una mutacion genética en el gen MECP2).

= Se reducen los dominios psicopatoldgicos de 3 a 2,y se introducen cambios en algunos criterios (ver tabla). Las alteraciones en la interaccion social
y en la comunicacion se fusionan en un tnico dmbito, las alteraciones del lenguaje desaparecen como rasgo criterial para el diagndstico del autismo, al
considerarse que no son universales ni especificas del TEA. Esas alteraciones van a ser entendidas como un factor que influye en la mayor o menor
severidad de la manifestacién de los sintomas. Se_mantiene el criterio de la existencia de patrones repetitivos y restringidos de conducta, actividades
o intereses y se incluyen en él, por primera vez, las alteraciones sensoperceptivas (hipo-hiper-reactividad).

Cambios
Importantes

DSM-IV-TR
= Se tienen que especificar ciertos aspectos de la presentacion clinica del trastorno para completar el diagnéstico:

Severidad del trastorno, que se valorard en 3 niveles de gravedad (tabla);
Presencia/ausencia de discapacidad intelectual

Presencia/ausencia de alteracién del lenguaje

Asociacidén con alquna afeccién médica o genética, o con algin factor ambiental conocido
Asociacidén con otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento
Presencia/ausencia de catatonia

N2 20\ 20 2828\ Z
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Criterios Diagndsticos del DSM-5 para el TEA

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion e interaccién social en diversos contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente, o por los antecedentes (los ejemplos son
ilustrativos pero no exhaustivos):

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, por ejemplo, desde un acercamiento anormal y fracaso de la conversacién normal en ambos sentidos, pasando por la
disminucidn en intereses, emociones o afectos compartidos, hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccién social varian, por ejemplo, desde una comunicacién verbal y no verbal poco integrada,
pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la comprensién y el uso de gestos, hasta una falta total de expresion facial y de comunicacién
no verbal.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprensién de las relaciones varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos contextos
sociales, pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros en la comunicacion social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos (ver tabla).

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se manifiestan en dos o mds de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes (los

ejemplos son ilustrativos pero no exhaustivos):

1. Movimientos, utilizacién de objetos o habla estereotipados o repetitivos (ej, estereotipias motoras simples, alineacién de los juguetes o cambio de lugar de los objetos, ecolalia,
frases idiosincrdsicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (ej, gran angustia ante cambios pequefios,
dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés (ej, fuerte apego o preocupacion por objetos inusuales, intereses
excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper o hiporreactividacl a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos sensoriales del entorno (ej, indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuestas
adversas a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacién excesiva de objetos, fascinacién visual por las luces o el movimiento).

Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros en la comunicacion social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos (ver tabla).

C. Los sintomas deben estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades
limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras dreas importantes del funcionamiento habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (frastorno del desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el
trastorno del espectro autista con frecuencia coinciden; para hacer diagndsticos de comorbilidades de un trastorno del espectro autista y discapacidad intelectual, la comunicacidn
social ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel general de desarrollo.

Especificar si:
- Con o sin déficit intelectual acompafiante; Con o sin deterioro del lenguaje acompafiante
- Asociado a una afeccién médica o genética, o a un factor ambiental conocidos (Nota de codificacidn: Utilizar un cédigo adicional para identificar la afeccién médica o genética
asociada).
- Asociado a otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento (Nota de codificacién: Utilizar un cédigo adicional para identificar el trastorno del neurodesarrollo,
mental o del comportamiento asociado).
- Con catatonia
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TGD la realidad de las diversas manifestaciones clinicas del autismo presenta aspectos positivos y negativos.

- Positivo: destaca que estd basada en una concepcidn dimensional de los trastornos y en la revisién de estudios empiricos.

> Negativo: alarma generada entre profesionales, familiares y personas con TEA de que con la especificidad de los nuevos criterios DSM-5, muchas personas que serian

diagnosticadas con algunos de los trastornos contemplados en los TGD (criterios DSM-IV-TR) ahora tendrian dificultades para recibir un diagnéstico de TEA, situacion que se

agudiza cuando las manifestaciones son leves o se trata de nifios muy pequefios.

Niveles de Gravedad en el TEA (DSM-5)

Nivel de Gravedad

Comunicacion Social

Comportamientos Restringidos y Repetitivos

Grado 3

Necesita ayuda muy notable

Las deficiencias graves de las aptitudes de comunicacidn social, verbal y
no verbal, causan alteraciones graves del funcionamiento social, un inicio
muy limitado de interacciones sociales y una respuesta minima a la
apertura social de las otras personas. Ej, una persona con pocas palabras
inteligibles, que raramente inicia una interaccién y que, cuando lo hace,
Unicamente responde a las aproximaciones sociales muy directas.

La inflexibilidad del comportamiento, la extrema dificultad
para hacer frente a los cambios y los otros comportamientos
restringidos/repetitivos interfieren notablemente con el
funcionamiento en todos los dmbitos. Ansiedad intensa,
dificultad para cambiar el foco de la accién.

Grado 2

Necesita ayuda notable

Deficiencias notables de las aptitudes de comunicacién social, verbal y
no_verbal; problemas sociales obvios incluso con ayuda /n_situ _inicio
limitado de interacciones sociales, y respuestas reducidas o anormales a
la apertura social de otras personas. Ej, una persona que emite frases
sencillas, cuya interaccidn se limita a intereses especiales muy concretos
Yy que tiene una comunicacién verbal muy excéntrica.

La inflexibilidad del comportamiento, la dificultad para
hacer frente a los cambios y otros comportamientos
restringidos/repetitivos resultan con frecuencia evidentes
para el observador casual e interfieren en el funcionamiento
en diversos contextos. Ansiedad y/o dificultad para cambiar
el foco de la accién.

Grado 1

Necesita ayuda

Sin_ayuda /n_situ, las deficiencias en comunicacién social causan
problemas importantes.

Dificultad para iniciar interacciones sociales y ejemplos claros de
respuestas atipicas o insatisfactorias a la apertura social de otras
personas. Puede parecer que tiene poco interés en las interacciones
sociales. Ej, una persona que es capaz de hablar con frases completas y
establece la comunicacién, pero cuya conversacién amplia con otras
personas falla y cuyos intentos de hacer amigos son excéntricos y
habitualmente no tienen éxito.

La inflexibilidad del comportamiento causa una interferencia
significativa con el funcionamiento en uno o mds contextos.
Dificultad para alternar actividades. Los problemas de
organizacién y de planificacién dificultan la autonomia.




cari Blanco Rodriguez

LAS PERSONAS CON TEA: DESARROLLOS DIFERENTES
Teorias Explicativas

Una via imprescindible para conocer y comprender cémo es el desarrollo de las personas que presentan un TEA es el acercamiento a las teorias explicativas psicolégicas propuestas sobre el
autismo. Tras las primeras teorias sefialadas se han realizado muchas mds. Aunque ninguna consigue explicar por qué y cémo se produce el autismo, todas proporcionan informacién muy Gtil
para comprender mejor a las personas con TEA. Existen dos grandes bloques: Teorias Cldsicas y Actuales.

Teorias Cldasicas. Buscan un déficit psicolégico primario que explique las alteraciones que observarnos en las personas con TEA.

e Propone un déficit cognitivo en la capacidad que nos permite hacer representaciones de las representaciones mentales y que subyace a que seamos
capaces de mentdlizar, de darnos cuenta de que lo que hacemos, y los demds hacen, depende del conocimiento, los deseos, los sentimientos que tenemos
las personas.

e Predice que los sujetos con autismo, al carecer o tener dificultades en los procesos de metarrepresentacion, presentardn problemas en todas las
habilidades que requieran esa capacidad pero no tendrdn por qué presentarlos en otras en cuyo desarrollo no estd implicada (memoria mecdnica,

T2 del Déficit habilidades visoespaciales, desarrollo estructural del lenguaje, etc.). El déficit mentalista, en Teoria de la Mente (TM), permitiria explicar las
Metarrepresentacional alteraciones en: la comprensién de la propia mente y de la ajena; la comprensién de las reglas que regulan la interaccién social: el uso comunicativo del
Baron-Cohen, Leslie y lenguaje; el juego simbdlico ... Pero desde esas dificultades de mentalizacién no se consigue explicar por qué se producen otras alteraciones en el TEA

Frith (1985) (ej, actividades o intereses restringidos, repetitivos y estereotipados y el deseo de invarianza del ambiente).

¢ Numerosos autores han cuestionado la universalidad, la especificidad de la alteracién en la TM, y que sea el déficit primario.

e Baron-Cohen ha ido actualizando su teoria intentando dar respuesta a las criticas, y fueron apareciendo: la T® de la Ceguera Mental (1995) en la que
intenta explicar el desarrollo de la TM; T® de la Empatizacién (2005) (incorpora la emocién a su propuesta) y la T° del Cerebro Extremo Masculino
(2005, 2006) para dar cuenta de la sistematizacién, habilidad para analizar las variables de un sistema, que podria explicar algunas de las alteraciones que
se observan en el TEA (infereses peculiares en dmbitos como las matemdticas, la fisica ... ).

e Reconoce la relevancia del enfoque de la TM para la comprension del autismo pero plantea la necesidad de que cualquier intento de explicacion del
trastorno debe dar cuenta tanto de los déficits como de las habilidades que lo caracterizan. Desde esa perspectiva- ho desde el interés por conocer
cémo se desarrolla el autismo proponen su teoria, en un principio como alternativa al déficit en TM mds tarde como teoria complementaria.

¢ La coherencia central (CC) es la tendencia del sistema cognitivo para procesar la informacién en unidades de alto nivel de significado, a costa de
perder detalles. Esa tendencia se pondria de manifiesto tanto a nivel conceptual (ej, cuando oimos una historia extraemos ideas generales pero ho

T° de la Coherencia recordemos los detalles exactos de la narracion) como perceptivo (captamos la forma global, gestalt, de un dibujo pero no el dibujo al detalle).
Central Débil ¢ Las personas con TEA manifiestan dificultades en ese tipo de procesamiento. Por el contrario, su forma de procesar la informacion de manera muy
Frith y Happé analitica, por elementos aislados, configura un estilo cognitivo de débil coherencia central que podria explicar los problemas para realizar tareas que
(1989, 1994) requieren un procesamiento global de los estimulos, como diferenciar la informacion relevante de la irrelevante o procesar la informacién de forma

contextualizada.

e Procesar informacion analiticamente es ventajoso para tareas concretas (ej, descubrir figuras enmascaradas o realizar puzles). El conocimiento de esa
forma diferente de procesar la informacién y la facilidad con la que procesan la informacidn de tipo visual frente a la lingiistica ha determinado que, en
los Ultimos afios, en los programas de intervencién en TEA se incluyan diferentes tipos ayudas visuales (fotos, pictogramas, agencias), para ensefiarles
determinadas habilidades y para facilitarles la anticipacién y la comprensidn de los acontecimientos.




T? de la Disfuncion
Ejecutiva en el Autismo
Ozonoff... (1991)

T® del Déficit
Intersubjetiva
Peter Hobson (1993)

T® de la Imitacién y el
Déficit en Cascada
Rogers y Pennington (1991)
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Es otra alternativa a la T® del Déficit en la TM.

Los autores encuentran en personas con TEA bajos rendimientos en tareas neuropsicoldgicas que tradicionalmente se han empleado para evaluar
funcién ejecutiva (anticipacion, planificacidn, inhibicién de respuestas, flexibilidad cognitiva, etc.) y proponen que esos déficits podrian explicar
mejor que el déficit mentalista las dificultades de las personas con TEA para entender los cambios; sus problemas para definir metas, planificar
acciones, anticipar y prever el futuro; y la existencia de conductas repetitivas, estereotipadas, e intereses muy restringidos.

La critica mds contundente a esta propuesta es que los déficits en funcidn ejecutiva no son especificos del TEA.

A partir de las dificultades en los nifios con TEA sobre la percepcion y comprension de la _emocion, plantea -en un principio- que lo que estd
alterado es la capacidad para percibir y experimentar las emociones, es decir, para relacionarse emocionalmente con los demds, aspecto bdsico y
determinante para conectarse intersubjetivamente y poder ir construyendo conocimientos acerca de mente propia y ajena.

Mds recientemente, sostiene que la intersubjetividad depende de la capacidad para identificarse, de alguna manera, con el otro. Las
dificultades para implicarse en esos primeros intercambios afectivos podrian explicar su falta de compresidn del papel que desempefia la mirada en
los intercambios sociales; los problemas que tienen para comprender y expresar las emociones; sus dificultades para implicarse en conductas que
requieren atencidn conjunta; y la ausencia o alteracidn de la imitacion.

Apunta que existe un déficit en el mecanismo cognitivo que permite formar representaciones de uno mismo y del otro.

Lo primero que se altera es la imitacion neonatal que a su vez afectard la capacidad del bebé para imitar las emociones. Ello dificulta la posibilidad
del bebé de poder compartir emociones y de poder conectarse subjetivamente, viéndose comprometidos los procesos de comprensién mentalista. Esta
propuesta estd en total consonancia con los intentos explicativos mds actuales.

Teorias Actuales. Parecen definir un nuevo periodo en la teorizacién sobre el autismo porque, aunque comparten aspectos con algunas propuestas anteriores, tienen sefias de

identidad propias, entre otras:

- Visidon neuroconstructivista del desarrollo.

-> Nuevas metodologias como las investigaciones longitudinales prospectivas con hermanos de personas con TEA que estdn permitiendo analizar cémo se desarrolla el autismo.

> Interés en la bisqueda de los mecanismos y procesos psicoldgicos que se alteran pero incorporando el nivel neurobioldgico.

> Interés por la heterogeneidad con la que se manifiesta el TEA.

¢ Aunque hay numerosas propuestas, este intento explicativo ilustra muy bien la posicién neuroconstructivista, al sefialar que la alteracién bdsica en el autismo es un
déficit en la motivacion social, al que probablemente subyacen anomalias en el funcionamiento del sistema dopaminérgico de la recompensa.

e Es decir, los problemas del nifio en predisposiciones innatas muy generales hacia estimulos muy relevantes (atender a las caras, a la expresién emocional) van a

generar el escaso interés que despiertan los estimulos sociales, que a su vez, va a propiciar su falta o limitada implicacidn en las primeras experiencias sociales,

T de Dawson < fundamentales para la construccién de desarrollos posteriores, de procesos que van a ser dependientes de la experiencia.

(2005) e Problemas: no explicar algunas alteraciones que aparecen en el primer afio y que no son de indole social (dificultades motoras, dificultad desenganchar la

atencién...). Por otra parte, la evidencia de la alteracién en el sistema dopaminérgico en bebés es muy escasa y tampoco estd confirmado que los nifios con
TEA muestren menor interés por las personas desde el primer afio. Esas criticas estdn favoreciendo la aparicidn de nuevas ideas que apuntan hacia déficits

mds bdsicos y difusos, como la disfuncién sindptica, que podrian explicar la existencia de alteraciones sociales y no sociales en el autismo y la enorme variabilidad
\ con la que se manifiesta el TEA, pero estas propuestas todavia estdn escasamente formalizadas.
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Recientemente, estdn apareciendo otros planteamientos que tratan de introducir la perspectiva sociocultural en el andlisis del autismo.

» Lopez (2015) plantea que el conocimiento del autismo requiere modelos socio-neuro-constructivistas, porque ho sélo es importante analizar las diferentes trayectorias de desarrollo
desde los momentos mds tempranos posibles, sino que hay que conocerlas «situadas» en el entorno social en el que se producen, pues existen numerosos ejemplos de la mutua
influencia que se establece entre la persona con TEA y su entorno social respecto al desarrollo de numerosas habilidades. Por ejemplo, la conducta de las madres se adapta a las
dificultades comunicativas de sus hijos con TEA utilizando mds estrategias fisicas que verbales o gestuales para facilitar la comunicacion; o cuando se observa en madres de hijos con
TEA, que hacen mds referencias a objetos o eventos que estdn fuera del foco atencional de su hijo (que las madres con hijos con desarrollo tipico) para favorecer el desenganche
atencional que tanto les cuesta a los nifios con TEA.

Curso Evolutivo del Autismo

La blsqueda de cémo y cudndo comienza a manifestarse el autismo constituye un dmbito prioritario en la investigacién actual.
Los recursos metodoldgicos utilizados han ido variando a lo largo del tiempo desde los informes familiares retrospectivos pasando por el andlisis de videos domésticos hasta los estudios
longitudinales prospectivos de hermanos de nifios con autismo que, en la actualidad, constituye una herramienta muy potente, aunque muy costosa, para poder responder a esas preguntas.

o Algunos de los sintomas del autismo que pueden observarse durante los dos primeros afios son: (< o > indican menor o mayor frecuencia, intensidad o duracién que en el desarrollo tipico),

P 2 5 = :
Sintomas Conductuales del Autismo durante los Dos Primeros Afios de Vida
Edad ) L. . Imitacion y . Alteraciones .. .
Social y Comunicativo Lenguaje Conductas Repetitivas . Temperamento Atencion Motricidad
Meses Juego Sensoriales
. L . . >dificultad para cambiar | >dificultad al sujetar la
<orientacién social (mirar a la cara, a las . L .
6 <nivel de actividad y  desenganchar la | cabeza al incorporarse
personas) L
atencién
<mirar a la cara
<respuesta al nombre, sonrisa social
>expresiones atipicas <vocalizaciones >conductas repetitivas sin | >conductas <sonrisas >dificultad para cambiar
<interés por la actividad de otros dirigidas <imitacion objetos sensoriales >alteracion sensorial y  desenganchar la
<compartir alegria <lenguaje receptivo >conductas repetitivas con | atipicas >dificultad para calmarse atencién <capacidad motriz
12 <atencion al malestar de otro <lenguaje expresivo objetos >mayor interés por los
<contagio emocional objetos
<iniciar conductas de atencidn conjunta
<responder a la atencion conjunta
<gestos convencionales y de sefialamiento
s L . . >conductas e intereses >dificultad para calmarse
<actos comunicativos dirigidos <lenguaje receptivo . . . >conductas . L . :
18 L ) ) ) . . <juego funcional repetitivos . >nivel de actividad <motricidad fina
<dirigir expresiones faciales variadas <lenguaje expresivo . s . sensoriales .
. . L. L <juego simbdlico >conductas repetitivas con L <conductas de acercamiento
<conductas de referencia social >entonacion atipica . . atipicas . )
y sin objetos <capacidad de adaptacion
<interés por los iguales -
. . . . . Py . - <anticipar el refuerzo de los
<variedad de expresiones emocionales <lenguaje receptivo | <imitacién >intereses repetitivos estimulos sociales
<interés por el habla maternal <lenguaje expresivo | <juego funcional >conductas repetitivas con | >conductas <expresar afecto positivo
<ofrecer consuelo >vocalizaciones <juego simbdlico y sin objetos sensoriales P P X <motricidad
24 - . A . L <regular el estado emocional
<uso de la mirada alterna atipicas <esquemas de | >frecuencia y severidad de | atipicas sactividad motriz
<coordinacion de las conductas <entonacion atipica accién en el juego | las conductas repetitivas Sirritabilidad
comunicativas no verbales e
s . >dificultades para calmarse
<iniciar interacciones
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e 24 meses - 5 afios: es el periodo mas dificil para los nifios con autismo y sus familias. «Desde la aparicion y deteccion de los primeros indicadores de trastorno hasta el
diagnéstico del caso, las familias viven un periodo de enorme angustia, incertidumbre y desorientacién».

e 5 afios - inicio de la adolescencia: etapa mds estable coincidiendo con la intervencidn psicoeducativa que suelen estar recibiendo.
Los cambios y aprendizajes que se produzcan van a depender, en gran medida, del nivel intelectual del nifio, nivel de lenguaje oral, gravedad del trastorno, y del contexto social

en el que se desarrolla.
- Algunos chicos con TEA, los mds levemente afectados, van a adquirir habilidades y destrezas complejas que le van a permitir seguir una escolaridad ordinaria con mds o

menos adaptaciones especificas.
> Otros, los mds gravemente afectados, van a aprender habilidades y destrezas mucho mds bdsicas de relacién, autonomia, etc.

e Adolescencia: evolucién del trastorno desigual, mds que a edades tempranas. Muchos adolescentes, los mds gravemente afectados, pueden presentar incluso un agravamiento de
los sintomas (rabietas, oposicionismo, agresiones, etc.), e incluso pueden aparecer huevas dificultades como son las crisis epilépticas.
«Para los padres es dificil soportar una rabieta en alguien que es mds grande y fuerte que ellos y que, ademds, es consciente de que lo es. En un adolescente una conducta
inmadura suscita también reacciones mds negativas en publico que la misma conducta en un nifio mds pequefio> (Wing). Sin embargo, en los adolescentes que presentan un
cuadro mds leve lo esperable es que se mantenga la evolucién positiva.

> Wing: los problemas que se observan en estos chicos se refieren a 4 aspectos: deseo de independencia, conciencia de que es diferente a los demds, relaciones sexuales y

presién de los exdmenes en la escuela.

> Riviére: la _edad adulta suele ser la mds satisfactoria en la vida de las personas con trastorno autista:

“..Muchos adultos autistas alcanzan un compromiso aceptable con un mundo restringido en el que viven con cierto bienestar. En la edad madura la convivencia alcanza
Frecuentemente cierta estabilidad. Aunque los autistas son mucho mds inflexibles de lo que nos gusta ser a las personas normales, negocian muchas veces con sus padres o
personas cercanas un grado aceptable de equilibrio entre inflexibilidad y variacion. Ademds, los adultos han adquirido ya el derecho de poner en juego sus habilidades reales,
sin estar sometidos constantemente a la exigencia de hacer las cosas para las que se sienten incompetentes. Es cierto que es muy variable (dependiendo de /a inteligencia,
educacion y severidad del cuadro) la gama de capacidades funcionales y posibilidades de relacion de las personas adultas autistas, pero ello no impide que la etapa estable de
la vida sea para ellas la mejor. Aungue su trdgica alteracion del desarrollo ha dejado residuos de por vida, ya no resulta tan trdgica como en las edades primeras».

La condicién para que eso ocurra es que reciban la ayuda adecuada, sin olvidar que un alto porcentaje de las personas con TEA van a seguir necesitando esa ayuda en casi todos los
dmbitos a lo largo de toda su vida, sélo las mds levemente afectadas, pueden llegar a alcanzar una vida social independiente.
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3. EVALUACION EN EL TEA

» Herndndez propone una serie de recomendaciones para favorecer una deteccién temprana y el acceso a un diagndstico especifico en el caso del TEA.

VIGILANCIA EN EL DESARROLLO Y SENALES DE ALARMA Niveles de Deteccion en los TEA, Objetivos y Servicios Empleados
e El primer nivel de actuacién, a falta de marcadores bioldgicos del ) . * Considerar aspectos prenatales y perinatales de riesgo:
- - — Nivel de Andlisis 1 - Existencia de algin familiar con el trastorno.
trastorno, consiste en vigilar el desarrollo de los nifios para iailancia del " 505 adoptados si d ioldai id
detectar lo antes posible. sianos o sefiles de alarma. Estudios de Vigilancia del Desarrollo - Nifios adoptados sin antecedentes bioldgicos conocidos.
M' 0 po + 31gNo wo © 0 e  Servicios de Atencién Primaria - Sindromes genéticos relacionados con el autismo.
seguimiento en hermanos de nifios con TEA, poblacién de alto e Escuelas Infantiles - Considerar los motivos de preocupacidn de la familia
riesgo, sefialan que entre el 10-20% de ellos recibird con (alteraciones de la comunicacidn, de las relaciones sociales...).
posterioridad un diagnéstico de TEA; y proporcionan informacién * Valorar los pardmetros del desarrollo comunicativo.
para aumentar nuestro conocimiento sobre las manifestaciones + Controlar que el desarrollo sigue su curso habitual.
tempranas del trastorno. + Valorar la presencia de sefiales de alerta.
, , Nivel de Andlisis 2
DETECCION ESPECIFICA Deteccion Especifica
e  Servicios de Atencidn Primaria y de Salud | Aplicar instrumentos de deteccién temprana (M-CHAT; M-
En los dltimos afios se han redlizado intentos para encontrar Mental CHAT R/F).

e Equipos de Valoracién de los Servicios
Sociales
e Equipos de Atencién Temprana

indicadores tempranos del autismo, con el objetivo de que una
identificacién precoz del trastorno permita el acceso a una atencidn

temprana y el desarrollo del nifio se vea favorecido. Nivel de Andlisis 3

> Baron-Cohen y cols. disefiaron un instrumento de deteccién Diagnéstico Especializado y Atencién Temprana Evaluacién diagnéstica especifica, evaluacién del desarrollo y
especifica, el CHAT (Checklist far Autism in Toddlers), con el e Servicios Interdisciplinares Especializados disefio de programas de intervencién.
objetivo de detectar la presencia de indicadores psicolégicos
de riesgo de autismo a los 18 meses de edad.

> El instrumento fue aplicado a 16.000 nifios de 18 meses en Inglaterra; las predicciones eran que los nifios de esa edad que fallaran, conjuntamente, los 3 items del CHAT
referidos al empleo de gestos protodeclarativos, seguimiento de la mirada y juego de ficcién, tendrian un riesgo alto de un diagnéstico de autismo con posterioridad.
> Resultados: se confirmaron las predicciones: el fracaso en esos tres items a los 18 meses indicaba una probabilidad del 83.3% de riesgo de autismo.

> Pero el CHAT era poco sensible para detectar nifios con autismo con alto nivel de funcionamiento cognitivo.
Para mejorar su sensibilidad Robins disefi¢ el M-CHAT, un cuestionario que los padres cumplimentan en la sala de espera de la consulta pedidtrica cuando los nifios tienen
24 meses. Posteriormente (2009) realizé una nueva modificacion, el M-CHAT R/F, que mejora la sensibilidad y especificidad de la versidn anterior. Es un instrumento de
evaluacién gratuito para uso clinico, investigador y de formacion.

Su aplicacion, dentro de los controles sanitarios rutinarios del nifio sano, consta de 2 fases:

1) 20 preguntas a los padres o cuidadores principales de respuesta si/no.
2) Para los que han dado respuestas que entrafian cierta sospecha. Consiste en preguntas mds especificas sobre esos items.
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Cando la severidad del TEA es mds leve (Sindrome de Asperger, seglin DSM-IV-TR) es frecuente que sus manifestaciones no se detecten hasta edades mds avanzadas. Un instrumento

que permite su deteccion es la Escala Auténoma para la Deteccidén del Sindrome de Asperger y el Autismo de Alto Nivel de Funcionamiento.

> En la figura se presenta el algoritmo de seguimiento para la deteccion del TEA
propuesto en la Guia de Prdctica Clinica para el Manejo de Pacientes con TEA
Atencién Primaria en nuestro pais.

DIAGNOSTICO ESPECIALIZADO

En la Guia de Buena Prdctica para el Diagnéstico de los TEA se proponen los pasos a seguir en el
proceso de diagnéstico del TEA:

= Recogida de Informacion a través de una historia clinica detallada (el conocimiento del
desarrollo de la persona desde el periodo prenatal hasta el momento actual es imprescindible para
el diagnéstico).
> Se recomienda la Entrevista Diagnéstica Revisada de Autismo ADI-R, entrevista
semiestructurada, donde a través de 93 preguntas a los adultos que estdn al cuidado
del nifio del que hay sospechas de que presente un TEA, permite valorar las
principales dreas de funcionamiento que se alteran: interaccién social reciproca,
comunicacién y lenguaje, y comportamientos restrictivos y estereotipados.
Se puede utilizar a partir de una edad mental superior a los 2 afios.

e Administracién de Pruebas para conocer, en profundidad, la sintomatologia y el perfil de
desarrollo de la persona.

> Hay consenso al proponer, como instrumento para realizar el diagnéstico, el Programa
General de Observacion para el Diagndstico de Autismo Genérico, ADOS-2. Consiste
en observar de cémo se comporta la persona evaluada en una serie de situaciones que le
presenta el evaluador y que estdn planificadas previamente para tratar de elicitar ciertos
comportamientos o conductas que tienen significacién de cara al diagndstico.

> Consta de 5 médulos diferentes que se aplican en funcién del nivel de lenguaje
expresivo y de la edad cronoldgica de la persona.

> El ADOS-2, con respecto al anterior ADOS-6G incorpora un médulo para evaluar a nifios
mds pequefios (12-30 meses de edad) e incluye una puntuacion compartida que permite

frsie
L\.ﬁlgllancm rutinaria del desarrollo (0-6 aﬁoan

:

| = Escalas de evaluacién del desarollo ‘]
|
|

| = Signos de alerta
= Factores de riesgo
Ll Preacupacion de los padres

Y

Existe

NO

sospecha
de T V

Sl
:5e descarta
v | v olro Irastorno
. — del desarrollo?
liene < 16 meses Tiene entre p -
edad & entre 30 16-30 meses .Tlcm 2 \
meses y 5 anos de edad afios de edad
Instrumento Escala sI
M-CHAT Autdnoma
T T I
‘Resultado
M-CHAT NO
oE.
Auténoma
alterado?
(Remmr Atencio iali ) y
a Atencion especializada | —
— o Seguir vigilancia
Centros de Referencia J hasta los 6 anos
t

NO

determinar el grado de severidad de los sintomas.

> Su aplicacidn es complejay, al igual que el ADI-R, requiere formacion especifica impartida por formadores acreditados para poder usar el instrumento.

o Evaluacién Psiquidtrica y Biomédica. En la Guia -de Buena Prdctica para el Diaghéstico se puede encontrar los objetivos, aspectos y pruebas que se han incluir en esta exploracién.

o Elaboracién del Informe y su Entrega. Su objetivo tiene que ser el de comprender y explicar el desarrollo de la persona.
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EVALUACION DEL DESARROLLO

e Consiste en la recogida de informacion funcional y rigurosa que permita conocer los perfiles de desarrollo de la persona; con un doble objetivo, apoyar la hipétesis diagnésticay
poder disefiar programas de intervencion psicoeducativa.

e Las personas con TEA manifiestan importantes disarmonias evolutivas, por ello el proceso de evaluacién tiene que ser muy completo y exhaustivo.

e Valorar: dificultades, capacidades, estilos y potencial ele aprendizaje, preferencias de la persona y caracteristicas del contexto en el que se desarrolla, pues la finalidad de la
evaluacion es determinar sus perfiles de habilidades y necesidades para poder planificar la intervencién y elaborar programas concretos de intervencion.

Evaluacion e Intervencion son partes de un mismo proceso.

o Evaluar a un nifio implica interactuar con él. «... interactuar significa establecer una cierta cualidad de relacidn, sin la cual la evaluacién carece de
sentido y valor... Un termémetro muy sensible a la cualidad de la relacién es la satisfaccién que obtiene de ella el propio adulto que valora al nifio».

o Evaluar no solo a la persona sino también los contextos en los que se desarrolla. El proceso de valoracion no debe centrarse exclusivamente
en la persona, sino que es necesario obtener informacion sobre las interrelaciones que se producen en los distintos contextos de desarrollo
(familia, colegio...).

En la evaluacién del contexto se deben explorar:
- Las relaciones funcionales entre las conductas y las respuestas que ofrece el medio.

Principios a tener en cuenta - Las oportunidades reales de interaccién y aprendizaje que se le ofrecen a la persona con TEA.

en el proceso de Valoracién > El grado de estructuray previsibilidad de los contextos en los que se desarrolla el nifio.

de personas con TEA o Dnscmmnfnar competencias funcmrfales. Las personfzs con, TEA. se caracterizan por presentar un perfil muy disarménico d.e adqmsmuongs; la
Riviére (2001) evaluacién no debe basarse exclusivamente en medidas o indices globales, como el CI o la Edad de Desarrollo Mental, pues dichas puntuaciones
pueden enmascarar la variacién existente entre distintas capacidades, al promediarlas, y proporcionar una visién no ajustada de las fortalezas y

debilidades de la persona.

e Realizar una evaluacién de cardcter cuantitativo y cualitativo.
> La evaluacién cuantitativa es necesaria para evaluar el cambio o los efectos del tratamiento y, permite realizar comparaciones con el
grupo de referencia para determinar si existen, o ho, retrasos en determinadas habilidades o dreas ele funcionamiento.
> La evaluacion cualitativa complementa a la cuantitativa (por si sola resulta insuficiente). Permite obtener informacién para comprender
por qué se producen determinados comportamientos, es decir, que permitan analizar qué variables estdn implicadas en su aparicién y
mantenimiento. Los procedimientos de cardcter cualitativo conllevan realizar observaciones sistemdticas de los comportamientos en los
contextos naturales en los que se desenvuelve la persona con TEA.

v' La valoracion del desarrollo en el TEA es un proceso complejo por la heterogeneidad y diversidad con la que se manifiestan sus alteraciones; por las diferentes asociaciones o
comorbilidades que se producen con frecuencia (discapacidad intelectual, trastornos del lenguaje, TDAH, etfc.); y por ser un trastorno del desarrollo que afecta a la persona a lo largo
de todo su ciclo vital, encontrdndonos con edades muy diferentes (pequefios, escolares, adolescentes, adultos). A ello se une la escasez de instrumentos especificamente disefiados
para poder valorar a personas con TEA y que estén, ademds, validados en nuestro pais. De ahi que haya que prestar especial atencion al seleccionar los instrumentos de evaluacion.

v Una buena seleccién de pruebas de evaluacién y diagnéstico puede encontrarse en la web de AETAPT (Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo).
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Alteraciones del Desarrollo
4° grado. 2017-2018 Cari Blanco Rodriguez

Instrumentos para la Evaluacion del Desarrollo

[ e Escala de Inteligencia de Wechsler para preescolares (WIPPSI-IV, 2014). para nifios (WISC-V, 2015). para adultos (WAIS-1V, 2012).
e Leiter Internacional Perfomance Scales (Leiter, 1948/2013).

e TONI-2 Test de Inteligencia No Verbal (Brown, Sherbenou y Johsen, 2000).

e Test de Matrices Progresivas de Raven Color (Raven, 1938).

Escalas Bayley de Desarrollo Infantil (Bayley, 1993).

Scales of Infant Development (Uzgiris y Hunt, 1980).

Escala de Desarrollo «Haizea Llevant» (Matamoros, Fuentes y Rueda, 1997).
Escalas McCarthy de Aptitudes y Psicomotricidad (McCarthy, 1977).

Escala de Desarrollo Psicomotor de la Primera Infancia (Brunet-Lézine, Rev. 1997).
PEP-III Perfil Psicoeducacional Revisado (Schopler y cols., 2004).

K- ABC (Kaufman y Kaufman, 1997).

A —
e o

Inventarios |_,

e |IDEA (Riviére, 1997, 2002).

CALS (Inventario ele destrezas Adaptativas) (Montero, 2002).

Escala de Conducta Adaptativa de Vineland Il (Sparrow y cols., 2005).

Guia orientativa de evaluaciéon de personas con necesidades de apoyo generalizado (FEAPS, 2001).
ICAP (Inventario para la planificacidn y Programacion individual) (Montero y cols., 1996).

Escala de Autodeterminacidn (Whemeyer, Peralta y Zulueta, 2006).

Escala de Intensidad de Apoyos SIS (Verdugo, Arias, Ibafiez, 2007).

PPVT (Test de vocabulario en imdagenes.) Ill Edicion. (Dunn, Dunn y Arribas, 2006).
Escalas de Desarrollo del Lenguaje de Reynell. (Reynell, 1997).

ITPA (Test lllinois de Aptitudes Psicolingiiisticas). (Kirk y cols., 2004).

PLON-R (Prueba de Lenguaje Oral de Navarra, Revisada). (Aguinaga y cols. 2005).
ESCS (Early Social-Communication Scales). (Mundy y Hagan, 1996).

CSBS (Communication and Symbolic Behavior Scales). (Wetherby y Prinzant, 1993).

_ ‘ Inventarios e The Communicative Intention Inventory (Coggins y Carpenter, 1981).

Test y Escalas

ECO (Evaluacién de la comunicacién) (Hernandez, 1995).

e Inventario de Desarrollo Comunicativo MacArthur (Adaptacion espafiola, Lopez-Ornat y cols., 2005).

{ o Andlisis de muestras de lenguaje espontdneo (Siguan, 1983; Diez-Itza, 1992).

Observacion en Situaciones Naturales « IDEA (Riviére, 1997, 2002).

Observacion en Situaciones Estructuradas

e ADOS-2 (Lord y cols., 1989).
o ACACIA (Tamarit, 1994).

16



cari Blanco Rodriguez

Entrevista
Semiestructurada — o CEIC /CEICA (Entrevista sobre el Conocimiento de Estrategias de Interaccidn con los Compaiieros (Nifios y Adolescentes). (Diaz Aguado y cols., 1995).

X . e Escala de Habilidades de Interaccién social y autonomia (Alvarez-Pillado y cols., 1997).
Escalas v Cuestionarios

Relaciones e CHI-S Cuestionario de Habilidades de Interaccién Social (Monjas, 2002).

Interpersonales

¢ ADOS-2 (Lord y cols., 2014).

Observacion en Situaciones Estructuradas {
o ACACIA (Tamarit, 1994).

Observacion en Situaciones Naturales —> o IDEA (Riviére, 1997, 2002).

e Entrevista a padres y profesionales.
Conducta, Intereses y e Cuestionario de percepcién sensorial. (Bogdashina, 2007).
Actividades e Analisis funcional de la conducta.
o IDEA (Riviére, 1997, 2002).

(" Através de entrevista a padres y profesionales y de la observacién en diferentes situaciones, evaluar en el contexto familiar y escolar:
o Nivel de comprensién del trastorno.
e Oportunidades de interaccién y aprendizaje.

Contexto < e Grado de estructura y de previsibilidad del entorno.

o Necesidades educativas especiales.

e Valoracidn de los estilos de aprendizaje.

\. e Lanecesidad de recursos de apoyo a la labor educativa (logopedia, fisioterapia, etc.).

4. INTERVENCION PSICOEDUCATIVA EN EL TEA

La propuesta de métodos y programas de intervencién es amplia y diversa, reflejando que no existe un tnico programa de intervencién que sea vdlido para todas las personas con TEA, ni
para una misma persona en diferentes momentos de su desarrollo. Hay que seleccionar para cada persona, en funcidn de su perfil de habilidades y dificultades y de su momento vital, de su
contexto familiar, la mejor alternativa de intervencién.

Recomendaciones de Buena Prdctica facilitada por Expertos en el Tratamiento del TEA

1. La intervencion tiene que estar dirigida por profesionales expertos, iniciarla lo antes posible e intensificarla en los primeros afios. Tiene que abarcar todos los contextos
de desarrollo de la persona. La participacién de los padres es fundamental para el éxito de la intervencién.

2. Los programas de ensefianza tienen que estar personalizados y fundamentados en un marco evolutivo que posibilite un desarrollo real de la persona. Los objetivos y
estrategias de intervencion dependen de las condiciones concretas de cada individuo, nivel de desarrollo, alteraciones que presente, y nivel de motivacién. La heterogeneidad de
las personas con TEA determina que los objetivos y procedimientos terapéuticos sean muy variables.
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3. Los entornos de intervencién han de ser muy estructurados y predecibles.

cari Blanco Rodriguez

- En un principio, el entorno que rodee a la persona debe ser relativamente simple, sin estimulos distractores, hay que adaptar los estimulos a las demandas de las tareas y

al nivel de competencia de la persona.

> A medida que vaya aprendiendo a autorreqgular su conducta el entorno se ird haciendo mds flexible.

Hay que facilitarle la percepcién y comprensidn de las relaciones entre su propia conducta y las respuestas del medio. Para ello, hay que intervenir:

o En la presentacién y control de los estimulos discriminativos. Hay que acentuar la discriminabilidad de los estimulos mediante ayudas gestuales, verbales o
manipulando las caracteristicas fisicas de los estimulos, hay que eliminar todos los estimulos irrelevantes para el objetivo de intervencion.

o Enla respuesta, pues serd necesario emplear sistemdticamente ayudas de distinto tipo (gestuales, motoras, verbales, etc.) en los momentos iniciales de los procesos

de entrenamiento para que la persona con TEA consiga dar la respuesta correcta o aproximaciones a ella.

4. Los procedimientos mds eficaces de ensefianza en el TEA son los procedimientos de aprendizaje sin errores. El aprendizaje por ensayo y error suele producir en las personas

con TEA un aumento del negativismo, de las alteraciones de conducta y de la desmotivacién. El uso de este tipo de procedimientos requiere planificar sistemas de ayudas para cada

uno de los objetivos de intervencidn y desvanecerlas, en funcién de los resultados, para evitar la dependencia de las mismas.

5. Utilizar estrategias que favorezcan la motivacion.

6. Existe un amplio consenso sobre el enfoque psicoeducativo
en la intervencidn en el TEA, las propuestas que incorporan
procedimientos de intervencién conductuales son las que
muestran mayor evidencia de efectividad.

Los objetivos generales de la intervencion en personas con TEA han
de dirigirse a:

» El desarrollo de competencias comunicativas, interactivas y
cognitivas que les permitan comprender mejor a las otras
personas y dar sentido a sus relaciones y sus acciones.

* La disminucién de comportamientos que interfieren o dificultan
su estabilidad emocional y su independencia y que les provocan
sufrimiento o estados emocionales negativos.

> Se han excluido las intervenciones centradas en la familia (Método Hannen,
Modelo McWilliams, etc.) porque se revisan en el contexto familiar

Intervenciones y Programas Psicoeducativos (Salvadé, 2012)

Intervenciones
Psicoeducativas

Intervenciones
Conductuales

Andlisis Aplicado de la Conducta
Método de Entrenamiento en Respuestas Centrales
Apoyo Conductual Positivo

Centradas en el Desarrollo

Modelo DIR/DIR Floortime
RDI

Globales o Combinadas

TEACCH
Modelo Denver
SCERTs

Focalizadas en Areas
Concretas

Comunicacién y Lenguaje:
e  Programa de Comunicacién Total
e PECS
Competencias Socioemocionales:
e  Teaching Childrens With Autism to Mind-Read
e Historias Sociales
Alteraciones del Comportamiento:
e Andlisis Funcional de la Conducta
e Apoyo Conductual Positivo
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INTERVENCIONES CONDUCTUALES

Son propuestas de intervencién que se basan en la aplicacién de procedimientos operantes en la intervencidn de personas con autismo. Las que mds se utilizan en este dmbito son:

Andlisis Aplicado
de la Conducta
(ABA)

Entrenamiento en
Respuestas
Centrales

(PRT)

Apoyo Conductual
Positivo

(ACP)

0
.

Se basa en los principios bésicos del aprendizaje y del condicionamiento,y en el andlisis funcional de la conducta.

Las técnicas mds utilizadas son: reforzamiento positivo, reforzamiento diferencial, encadenamiento, moldeamiento, y desvanecimiento.

Se caracteriza por su alto nivel de estructuracion e intensidad del tratamiento, que se establece a partir del ndmero de horas de terapia individual, (suele
oscilar entre 30-40 h/sem).

El Programa Lovaas o de Intervencion Conductual Intensiva Temprana (EIBI) es uno de los programas ABA mds conocidos. La intervencion comienza en
casa y posteriormente se extiende a otros contextos. A partir de una evaluacién previa se establecen los objetivos de intervencién, al principio se ftrata de
la ensefianza de conductas muy especificas que se entrenan en situaciones de aprendizaje muy controladas, por el terapeuta. Se lleva un registro riguroso de la
intervencién cuyo andlisis permitird ajustarla o modificarla en funcién de que se produzcan o ho los avances esperados.

Desarrollado por R. Koegel y L. Koegel (1995), también se basa en el condicionamiento y en el andlisis funcional de la conducta pero las situaciones de
intervenciéon son mucho mds flexibles que en los modelos mds tradicionales, es decir, se utilizan reforzadores relacionados con las respuestas; se hace
participe al nifio en la seleccidn de las actividades y de los materiales; se utilizan diferentes tareas y materiales para trabajar los mismos objetivos; y se
refuerzan las aproximaciones sucesivas a los objetivos de aprendizaje.

El objetivo es producir cambios en conductas centrales (pivotales), como la motivacién, que a su vez puede afectar a numerosas habilidades mds especificas:
comunicativas, interactivas, sociales, etc.

Conjunto de téchicas que tiene como objetivo modificar el contexto en el que se desenvuelve la persona brinddndole los apoyos necesarios para que
disminuyan las conductas problemdticas y aumente su calidad de vida.

Se propone un enfoque proactivo de intervencion basado en la idea de que las conductas problematicas estdn estrechamente relacionadas con los
contextos en los que se producen y tienen ciertas funciones que hay que preservar porque lo alterado suele ser la forma en la que se expresan funciones que
son adecuadas. El primer paso de la intervencién es hacer una evaluacién funcional de las conductas problema con la finalidad de identificar los factores
que estdn incidiendo en su aparicién y mantenimiento.

INTERVENCIONES CENTRADAS EN EL DESARROLLO

Parten del supuesto de que para intervenir es necesario conocer como se produce el desarrollo tipico. Las mds conocidas son:

¢ Modelo DIR/DIR Floortime. El DIR (Developmental Individual Difference Relationship) tiene como objetivos: a) Ayudar al nifio a desarrollar las habilidades esenciales para su

interaccidn social y emocional, y para la adquisicién de destrezas académicas. b) Asumir las diferencias individuales que existen en los nifios, en la manera de percibir y de

responder a las demandas del medio, a la hora de disefiar los programas de intervencién. c) Promover el desarrollo en situaciones interactivas en contextos naturales, de ahi que la
intervencién se realice en esos contextos con la familia, educadores, compafieros, etc.

Desarrollado en los afios 80 por S. Greenspan y constituye el componente principal del modelo DIR. Es un programa completo para bebés y nifios con trastornos del desarrollo. La
terapia Floortime tiene 2 objetivos: a) Sequir la iniciativa del nifio y aprovechar sus intereses naturales. b) Atraer al nifio hacia un mundo compartido. Padres y cuidadores realizan la

terapia una vez entrenados. Se parte de la premisa de que se aplica donde y cuando haga falta, es decir, se debe aplicar muy a menudo y en diferentes lugares y contextos.

o RDI (Relationship Development Intervention) de S. Gutstein es otro modelo de intervencién que estd especificamente disefiado para ser llevado a cabo por los padres, quienes
aprenden el programa a través de seminarios de entrenamiento y textos, pudiendo acudir, en caso hecesario, a un consultor acreditado en RDI. Se sustenta en una perspectiva
constructivista del desarrollo, segtn la cual las competencias mds complejas se construyen sobre otras mds simples, se trata de un proceso holistico que abarca toda la vida.
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INTERVENCIONES GLOBALES O COMBINADAS

> Salvadé y cols. (2012) las definen como modelos de tratamiento que estdn organizados conceptualmente y formados por multicomponentes que se han integrado de forma
global (dreas de intervencidn, periodos del ciclo vital, etc.). Algunos de los mds conocidos son los siguientes:

TEACCH (Training and Education of Autistic Related Communication Handicapped Children). Es una red de servicios comunitarios de atencién y tratamiento a la persona
con TEA y a sus familias a lo largo de todo el ciclo vital. Su forma de entender la intervencion y algunos aspectos de su metodologia ha calado profundamente en nuestro
pais y ha impreghado prdcticamente toda la intervencion en el TEA: utilizacién de apoyos visuales y agencias; estructuracién de los espacios (asociacidn entre espacio
concreto y actividad determinada); del tiempo (para favorecer la anticipacién por parte del nifio); y de las tareas (secuenciadas y con el apoyo visual necesario para que puedan
hacerse auténomamente).

Modelo Denver (ESDM: Early Start Denver Mode) constituye un enfoque de intervencién temprana (12-48 meses) que basado en la comprensién del desarrollo tipico
trata de promover trayectorias de desarrollo similares en los nifios con TEA, utilizando para ello técnicas propias del ABA. Las dreas de intervencion son: comunicacion,
socializacidn, imitacién, juego, cognicidn y motricidad.

SCERTSs (Social Communication/Emotional Regulation/Transactional Support). Integra principios y procedimientos de otros programas de intervencion (PRT, TEACCH,
RDI, DIR-Floortime) y estd disefiado para nifios y adultos. Los objetivos generales de intervencién son contribuir a desarrollar: (SC) una comunicacién espontdnea y
funcional; (ER) una regulacién emocional que posibilite la adaptacién a las exigencias de la vida diaria y el aprendizaje de nuevas habilidades; (TS) apoyos que ayuden a los
comparieros a dar respuesta a las necesidades que plantean las personas con TEA.

INTERVENCIONES FOCALIZADAS EN AREAS CONCRETAS

Intervencion en Comunicacion y Lenguaje

La mayoria de programas y estrategias de intervencion desarrollados en los Ultimos afios adoptan como modelo el Paradigma de Ensefianza Natural del Lenguaje caracterizado por:

Un enfoque natural y pragmdtico, en el que se prioriza la ensefianza de contenidos relevantes y funcionales que mejoren la calidad de vida de la persona y le ayuden a una mejor

adaptacién a su entorno.

Proponer una intervencién de tipo incidental, caracterizada porque la persona con TEA es quien inicia el episodio de intervencidn, teniendo una participacion mucho mds activa en

la eleccidén del lugar de entrenamiento y en los materiales.

Fundamentar la secuencia de objetivos de intervencion en el modelo tipico del desarrollo de la comunicacién y del lenguaje, hay que adecuar los contenidos de ensefianza a la

edad cronolégica de la persona, a sus intereses y a sus necesidades reales.

Tener como objetivo el desarrollo de una competencia comunicativa y lingiiistica. En un alto porcentaje de los casos ho va a ser posible el acceso al lenguaje oral, de ahi que nos

tengamos que plantear la ensefianza de algin sistema de comunicacidn alternativo, pues lo importante es ensefiar a comunicar aunque sea a través de modalidades alternativas como
gestos, signos, pictogramas, fotos o incluso objetos.

Uno de los principios bdsicos es que cuando se introduce un nuevo objetivo de aprendizaje hay que mantener constantes las otras dimensiones de intervencion.

>

Gortazar (1998) partiendo de ese principio propone una secuencia de objetivos que constituye una buena de guia para la intervencion en esta drea (tabla).
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Conseguido el primer objetivo tenemos que plantearnos a
través de qué modalidades comunicativas (gestos, sistemas de
signos, sistemas con ayuda, vocalizaciones, verbalizaciones,
escritura) esa persona puede ser capaz de expresar sus
intenciones y sus contenidos de comunicacién. La toma de
decisiones respecto a qué nueva modalidad comunicativa
introducir no es fdcil pero existen instrumentos ayudan a la
hora de decidir cudl es el sistema que mejor se ajusta a las
necesidades de la persona.

El uso de sistemas alternativos y/o aumentativos de
comunicacion (SSAAC) no sélo nho impide el desarrollo del
lenguaje oral sino que facilita sus primeras etapas.

Programa de Comunicacion Total (Schaeffer, 2005) fue
disefiado desde esa perspectiva de entender la intervencién en
este drea.

e Es un programa de comunicacién simultdnea donde el
terapeuta se dirige a la persona con sighos y palabras al

mismo tiempo.

cari Blanco Rodriguez

Jerarquizacion de los Objetivos de Intervencion en Comunicacion y Lenguaje (Gortazar, 1998)

Py

1- Garantizar el empleo consistente de las habilidades comunicativas y lingiiisticas que el nifio ya tiene
Antes de la introduccién de nuevos aprendizajes dirigidos a ampliar los repertorios ya existentes

2. Aprender nuevas modalidades de comunicacion
Conseguido el primer objetivo, tenemos que plantearnos el entrenamiento de otras modalidades
comunicativas (gestos, signos, objetos, fotos, pictogramas, lenguaje oral, escritura)

3. Incrementar los contenidos de comunicacion en las modalidades seleccionadas
La ampliacién de los contenidos debe realizarse sobre la base de las funciones comunicativas que la
persona ya fiene adquiridas

4. Complejizar la dimension normal de las modalidades seleccionadas
Favorecer el desarrollo fonoarticulatorio, ampliar las estructuras morfosintdcticas

5. Ensefiar nuevas funciones comunicativas manteniendo constantes los contenidos de comunicacion y los
aspectos formales
Las personas con TEA presentan profundas alteraciones en algunas funciones pragmdticas,
especialmente en la funcién declarativa y en el conocimiento de las “reglas” que regulan los intercambios
comunicativos

6. Garantizar el empleo consistente de las nuevas funciones aprendidas
Llegados a este punto el proceso comienza de nuevo siguiendo las mismas fases

e Lainstruccidn atraviesa varias fases en las que se ensefia al nifio de forma independiente 2 tipos de contenidos:

-> Entrenamiento en Signos, el sistema de signos a utilizar puede ser el utilizado en el bimodal u otro extendido en el entorno. Como técnicas de instruccion se utilizan el
encadenamiento hacia atrds y el moldeado, se descarta la imitacidn porque frena la espontaneidad y la generalizacién del signo.

-> Entrenamiento _en Sonidos. Paralelamente se trabajan los sonidos, y, dependiendo de su nivel, se comenzard por ensefiar_habilidades de imitacidn de sonidos, modelar la

produccidn de fonemas nhuevos, construccién de silabas, aproximaciones a palabras, palabras complejas, etc.

o El objetivo final: que la persona pueda acceder al lenguaje oral si sus capacidades cognitivas y lingliisticas se lo permiten y, las que tengan mds dificultades para conseguirlo
puedan contar con recursos comunicativos tales como el habla signada o, al menos, dispongan de un repertorio limitado de signos con los que puedan actuar sobre su entorno.

PECS (Sistema de Comunicacién por Intercambio de Imdgenes). Es otro sistema alternativo de comunicacién en el que se entrena a la persona a intercambiar una imagen por un
objeto, es decir se entrena el uso de objetos, pictogramas o dibujos -que son sistemas permanentes en el tiempo y en el espacio, ho como los sighos que se desvanecen- para que las

personas no verbales puedan comunicarse.

e Es un programa estructurado en 6 fases, que utiliza los principios de la modificacién de conducta para alcanzar la comunicacién funcional. Su metodologia se basa en los centros de

interés de la persona y en el reforzamiento de las conductas.
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Intervencion en las Alteraciones del Comportamiento

Suele preocupar especialmente al entorno familiar.

e Aunque la presencia de alteraciones conductuales es frecuente en el TEA, no existe una relacién causal directa entre el trastorno y las alteraciones de conducta porque, aunque
es cierto que algunos sindromes conllevan una mayor vulnerabilidad a ese tipo de manifestaciones, su expresién va a depender -en gran medida- de variables del entorno y del contexto
donde se desenvuelve la persona. Por lo tanto, esas _conductas sdlo pueden entenderse si se consideran desde la optica de la interaccion entre la persona y su entorno.

¢ Desde hace afios se viene utilizando la expresion “conductas desafiantes “para conductas que reflejan un desajuste importante entre la persona y su entorno.

-> Implican dafio o riesgo de dafio fisico para la persona que las realiza o para las personas y objetos de su alrededor.
- Interfieren o bloquean el proceso de aprendizaje.
- No son lesivas hi interfieren en el proceso de ensefianza, pero limitan o restringen el acceso de la persona a determinados entornos.

Conductas Desafiantes
que Requieren Intervencion

¢ Independientemente de las conductas desafiantes, las personas con TEA siempre manifiestan alteraciones de la flexibilidad comportamental y/o mental que se expresan en la
restriccion de sus actividades e intereses y en el cardcter repetitivo y estereotipado de los mismos (DSM-5).

o El andlisis y evaluacién de las conductas desafiantes y repetitivas ha de realizarse en relacion a los contextos donde aparecen pues, en la mayor parte de las ocasiones, esas
conductas ocurren y se mantienen por la presencia contingente de refuerzos positivos o negativos o por la falta de un entorno que proporcione a la persona actividades relevantes,
predecibles y ajustadas a su nivel de desarrollo. Es decir, en la mayor parte de las ocasiones las conductas desafiantes son conductas intencionales que la persona realiza con el
propdsito de regular su entorno. En ese sentido, lo que estd alterado, lo que resulta inadecuado es la forma que utiliza para transmitir determinados propdsitos o intenciones. Tenemos
que asumir que muchas alteraciones comportamentales son manifestaciones de la falta o de la limitacién de habilidades comunicativas.

» Schreibman (1997) sefiala que la intervencién conductual en las alteraciones de conducta de las personas con TEA se ha de caracterizar, entre otros aspectos por:
a) Abandono del uso de los procedimientos aversivos o negativos para eliminar o disminuir conductas desajustadas y el desarrollo de técnicas basadas en la manipulacién de los
antecedentes de las conductas.
b) Considerar las conductas inmersas en los contextos en los que se producen.

» Carr tras analizar miltiples casos de conductas autolesivas, sefialé que existian 3 factores que podian explicar dichas conductas.

- la conducta podia mantenerse por el refuerzo positivo contingente (la atencién).
> por un reforzamiento negativo (el nifio lograba «escapar» de la situacién de tarea).
> yenotros casos, la conducta lesiva no parecia estar controlada por factores externos, parecia ser intrinsecamente reforzante.

Conductas que pueden tener la misma forma, pueden tener funciones diferentes y ser el resultado de distintos factores. Esta manera de entender la intervencién en las
alteraciones de conducta es la que define al enfoque del Apoyo Conductual Positivo (ACP), que se basa en la intervencion proactiva para modificar el contexto en el que se
desenvuelve la persona, brinddndole los apoyos necesarios para que disminuyan las conductas problemdticas y aumente su calidad de vida.

» Tamarit (1997) desde ese enfoque, plantea que la intervencion para prevenir o disminuir la aparicion de conductas desadaptadas debe dirigirse:

1. Al entorno, que ha de adaptarse para favorecer el ajuste de la persona. En personas con TEA existen graves dificultades para extraer informacion de las claves que hos
permiten, a los que no tenemos esos problemas, comprender lo que ha ocurrido, estd ocurriendo u ocurrird. Para minimizar esas dificultades y favorecer la anticipacién y
comprension de las diferentes situaciones, el entorno tiene que aportar de forma permanente: (a) Informacién por adelantado de lo que va a ocurrir proporciondndosela,
fundamentalmente, mediante claves estimulares visuales tales como objetos, fotos, dibujos, pictogramas, texto, etc.; (b) Informacidn de lo realizado (feedback).

2. Intervenir para ensefiar a la persona habilidades especificas de: comunicacidn, anticipacién y planificacién, flexibilidad y autorregulacién.
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Intervencion para el Desarrollo de Competencias Socioemocionales

Algunos programas, recursos y estrategias que se utilizan para favorecer el desarrollo de las competencias socioemocionales en las personas con TEA se recogen en la tabla.

Intervenciones Centradas en el Desarrollo de la Competencia Socioemocional

Programas para el Desarrollo de la Comprension y Expresion Emocional

Programa para la Estimulacion de la Inteligencia Socioemocional. Asociacién Nuevo Horizonte (Garcia-Villamisar y Muela, 2014a)
Mind Reading (Golan y cols., 2006)

The Transporters (Golany cols., 2009)

Let”s Face It! Skills Battery (Tanakay Schultz, 2008)

Programas para el Desarrollo de la Comprension de los Estados Mentales y del mundo Social

Teaching Children With Autism To Mind-Read (Hadwin, Howlin y Baron-Cohen, 2015)

Historias Sociales (6ray y Garand, 1993)

Promocion de la Competencia Social de los Adultos con Autismo mediante un Programa Multimedia de Historias Sociales. Asociacién Nuevo Horizonte.

Recursos y Herramientas

Portal Aragonés de la Comunicacidéh Aumentativay Alternativa (ARASAAC)
http://arasaac.org/materiales.php?id_material=13

Zardain, P.C (2013). Leo TEAyuda. Las Emociones Bdsicas. Psylicom: Valencia. Mds informacién en:
https://www.youtube.com/watch?v=rcPI8al4a8¢c

Juegos para el Desarrollo Socioemocional de la pdgina web EvenBetter
http://evenbettergames.com/juegos.php

5. RETOS PARA EL FUTURO

A pesar de los avances desde las primeras descripciones del trastorno hasta ahora, los interrogantes contintian siendo muchos y grandes los retos planteados.

e Obtencidn del conocimiento. Disponer de una teoria explicativa del autismo que responda a los interrogantes planteados. Una explicacién teédrica del autismo debe: incluir y
relacionar los distintos niveles que se afectan (bioldgico- psicoldgico y conductual), ofrecer una explicacidn ontogenética de cémo y cudndo aparece el autismo, y analizar el papel que
desempefian los contextos de desarrollo en esa evolucién. La via para poder conseguirlo es adoptar un enfoque socio-neuroconstructivista del desarrollo. Ello exige un
replanteamiento de la investigacién sobre el TEA, y apostar por metodologias diferentes, como son los estudios longitudinales retrospectivos de hermanos de nifios con autismo
(poblacién de alto riesgo), pero es una metodologia que dado su alto coste (bldsqueda de muestras amplias, seguimiento a lo largo del tiempo...) exige de la coordinacién y cooperacién
entre diferentes grupos de investigadores. A pesar de esas dificultades, hay que apostar por esa via, porque esos estudios nos proporcionan informacién de las manifestaciones
tempranas del autismo, y constituyen el punto de partida para ir disefiando instrumentos que puedan detectar lo antes posible el riesgo de presentar un TEA.

La investigacion sobre la intervencion en TEA es muy escasa -en parte- porque es un dmbito bastante complejo. La oferta de programas y estrategias es muy amplia, pero
prdcticamente no disponemos de estudios basados en la evidencia que proporcionen criterios que nos ayuden a tomar decisiones respecto a qué tipo de intervencion realizar en
funcidn de las caracteristicas de la persona con TEA, de su entorno socio-familiar, y de cédmo se manifiesta el trastorno en ese caso concreto.
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e Transferencia del conocimiento a la intervencion que es el objetivo Ultimo que debe guiar la investigacién en este dmbito. El conocer cémo, cudndo, por qué se produce el TEA y
como va evolucionando a lo largo del ciclo vital no tiene sentido si ese conocimiento no se traduce en intervenciones concretas que den respuesta a las diferentes necesidades
de las personas con TEA y sus familias en las distintas etapas vitales. De poco sirve conocer las manifestaciones tempranas del TEA si no se disefian instrumentos para detectarlas
cuanto antes, o si ho existen servicios de atencion temprana especializados en la intervencién. Tampoco sirve de mucho conocer los indicadores que son claves para una educacion
inclusiva de los alumnos con TEA, si no se proporcionan los recursos necesarios. O los derechos de las personas adultas con TEA al empleo, a la vivienda o al ocio, si no va acompafiado
de una provisién de apoyos que son hecesarios. La situacidn de la intervencion en el TEA en nuestro pais pasa por una época dificil: al aumento de prevalencia del trastornoy a la
avalancha de demandas de atencion se le ha unido una disminucion de los recursos. Son necesarias politicas sociales mds sensibles a la realidad de las personas con TEA y de
sus familias.

“... Debemos movernos hacia una real inclusién, enfatizando la importancia de la persona en su contexto, empoderando a las familias para enfrentarse a todos sus retos, y centrdndonos
en las capacidades, derechos y respeto a la persona”. (Conclusiones del XVIII Congreso de AETAPI, Ledn, 2016).

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

e Autismo. Teorias Explicativas Actuales. Palomo, R (2017). Madrid: Alianza Editorial. Revisién exhaustiva y actualizada del panorama actual de las teorias explicativas psicoldgicas
del autismo. Es una suerte poder contar con este libro en nuestro pais. El autor, a partir de la consideracién actual del autismo, desgrana de una manera minuciosa y critica, pero
muy constructiva, las distintas explicaciones propuestas para tratar analizar los requisitos que debe reunir una adecuada explicacién del autismo: "creemos que para conocer cud/
es la alteracion funcional primaria del autismo debemos, sin deponer nuestro reconocimiento al papel de necesaria investigacion cognitiva, dejar de ignorar el papel de la implicacion
emocional (la intersubjetividad) y valorar su rol en el desarrollo de la cognicion tanto de lo social como no social, y hacerlo desde una perspectiva meramente interaccionista”.

e Todo sobre el Autismo. Los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA). Guia completa basada en la Ciencia y Experiencia: Martinez y Cuesta, (2013). Tarragona: Altaria.
Este libro -escrito por profesionales espafioles de reconocido prestigio que desarrollan su prdctica profesional en diferentes instituciones y asociaciones- es un acercamiento
actualizado a la realidad del TEA, abordando temas como el diagnéstico, atencién temprana, modelos de intervencion educativa, papel de las familias, organizaciones, etc. Dirigida
tanto a profesionales como a familiares y estudiantes y estd recomendada por AETAPT (Asociacién Espafiola ele Profesionales de Autismo).

e Autismo. Orientaciones para la Intervencién Educativa. Riviére (2001). Madrid: Trotta. Tras la presentacién de un breve recorrido por lo que ha sido la comprensién y
tratamiento del autismo a lo largo de la historia hasta ser considerado como un trastorno del desarrollo, el autor ofrece las principales pautas a tener en cuenta en la intervencién
educativa del autismo. Se propone un enfoque interactivo y contextual en la valoracién y respuesta a las de necesidades educativas especiales, atendiendo especialmente a los
dmbitos de evaluacién-intervencién que cobran mayor relevancia en esta poblacién y las familias de las personas con autismo. Ofrece una explicacidn sencilla de la hocién de
«espectro autista», sus origenes y algunas de sus principales aportaciones para la concepcién actual del TEA.

e Autismo: De la Comprensién Teérica a la Intervencién Educativa. Peeters (2008). Avila: Autismo-Avila. El autor -a partir de un sélido conocimiento tedrico-prdctico de los
TEA- recoge de manera diddctica y empleando gran variedad de ejemplos, los aspectos mds significativos del funcionamiento cognitivo y social de las personas con autismo,
presentando las principales dificultades que estas personas van a encontrar en distintos dmbitos de su vida. Presenta diferentes estrategias que se usan en la intervencidn,
analizando el sentido de las actuaciones que los profesionales del autismo llevan a cabo en su prdctica diaria. Es un libro de referencia, tanto para estudiantes como profesionales y
familias.
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Alteraciones del Desarrollo
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TEMA 8. PERSONAS CON TRASTORNOS EN EL DESARROLLO DE LA COMUNICACION Y DEL LENGUAJE

1. INTRODUCCION

Lenguaje: funcién psicolégica exclusiva de la especie humana, aunque otros animales disponen de sistemas de comunicacidn (ej, delfines, ballenas o algunos monos antropoides).
>  Funciona como «punta del iceberg» en el desarrollo. Cuando algo va mal, se altera de una u otra manera. Tanto en las discapacidades -sensoriales, motoras o intelectuales- como
en otros trastornos del desarrollo (TDAH, TEA...), las funciones lingiiisticas estdn afectadas.
Este tema aborda:

- Alteraciones del desarrollo de la comunicacién y el lenguaje cuando son el nicleo de los trastornos, mientras que otras funciones psicoldgicas permanecen sin problemas, o al
menos sin dificultades que puedan ser responsables de dichas alteraciones. Ello plantea un primer problema: ¢qué clasificacién de las alteraciones comunicativas y lingiiisticas
proponer? Segln el punto de vista adoptado (médico, educativo...), se propondrdn unas u otras clasificaciones. La gravedad y sus niveles tfambién debe ser considerada. Estos
trastornos experimentan cambios con el desarrollo (lo que puede ser etiquetado como un retraso del lenguaje a los 2 afios de edad puede evolucionar a un problema mds grave, en el
marco de un trastorno del espectro autista, por ejemplo). Dado el enfoque evolutivo en el que nos moveremos, la expresion trastornos o alteraciones del desarrollo de la
comunicacién y el lenguaje es mds adecuada. Especialmente si contemplamos la existencia de un continuo para caracterizar o situar las diversas alteraciones comunicativas y
lingiisticas.

> De menor a mayor nivel de gravedad: Retraso del Lenguaje, Trastorno Fonoldgico y Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL).

-> Alteraciones producidas en la infancia por algin dafio cerebral (tumor, traumatismo, accidente cerebro-vascular, crisis epilépticas recurrentes), teniendo en cuenta la edad en la
que se produce el dafio.

> Métodos e instrumentos para evaluar el desarrollo del lenguaje, los enfoques para abordar la intervencién y los principales retos de esta drea. Se propone una vision
neuroconstructivista para estudiar estas alteraciones y su intervencién.

Vision Neuroconstructivista de las Alteraciones del Desarrollo de la Comunicacion y el Lenguaje:

> Karmiloff-Smith (1998) parte de la premisa de que el desarrollo implica la_interaccién constante entre la dotacién genética y la experiencia _ambiental; sin embargo, las
teorias evolutivas difieren en relacién al rol que asignan a unos y otros factores.

v Inspirados en los modelos neuropsicoldgicos sobre el funcionamiento adulto, las Perspectivas Innatistas explican las alteraciones del desarrollo por un dafio en ciertos
mddulos cognitivos.

v Frente a esta visidn tan localizacionista y restrictiva, el Neuroconstructivismo adopta una posicion mds interactiva entre lo innato y lo adquirido. Aunque se parte de unos
sesgos coghitivos que estarian determinados genéticamente y serian relevantes para un dominio cognitivo determinado (ej, el del lenguaje o el de las habilidades mentalistas),
la interaccion social y la experiencia serian fundamentales para el desarrollo. El desarrollo ademds estaria sujeto a procesos de modularizacion o especializacién progresiva
fruto de la aplicacion de mecanismos generales de aprendizaje a las distintas dreas de conocimiento o actividad cognitiva.

v Desde esta perspectiva, las alteraciones del desarrollo se conciben como trayectorias de desarrollo diferentes y lejos de poder establecerse limites precisos entre unas
alteraciones y otras, se observa un continuo o un espectro de alteraciones con distintos grados de afectacidn o gravedad. Para comprender las alteraciones del desarrollo es
crucial adoptar una perspectiva evolutiva. Es decir, el desarrollo en si mismo es vital para entender los trastornos o alteraciones infantiles.
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2. DESCRIPCION Y CONTEXTUALIZACION DE LAS ALTERACIONES DE LA COMUNICACION Y EL LENGUAJE

E primer problema al caracterizar las alteraciones del desarrollo comunicativo vy lingiiistico es su clasificacion.

- No hay consenso en cémo clasificar los trastornos del lenguaje. Hay distintas propuestas, sesgadas segun el punto de vista del que se parte (desde el modelo mas médico -clasificacién
internacional del DSM-5 y el CIE-10- hasta modelos mas educativos).

MODELOS CLINICOS
DSM-5 CIE-10
Trastornos del Neurodesarrollo Trastornos Especificos del Desarrollo del Habla
e De la comunicacién. e F80.0 Trastorno especifico de la pronunciacion.
o Del lenguaje. e FB80.1 Trastorno de la expresién del lenguaje.
o Del habla. e FB80.2 Trastorno de la comprensién del lenguaje.
e De la fluidez de inicio en la infancia (tartamudez). o FB80.3 Afasia adquirida con epilepsia (sindrome de Landau-Kleffner).
* De la comunicacién pragmdtica. e F80.8 Otros trastornos del desarrollo del habla y del lenguaje.
* No especificado. o F80.9 Trastorno del desarrollo del habla y del lenguaje sin especificacién.

-> ElI DSM-5 agrupa los trastornos de la comunicacién y el lenguaje bajo la categoria de Trastornos del Neurodesarrollo, apostando por una visién evolutiva que enfatiza el papel del
desarrollo cerebral. Sin embargo, al clasificar los problemas de lenguaje sitia en el mismo nivel los trastornos del lenguaje y los del habla o de la fluidez (otra caracteristica del habla).

Habla: actividad articulatoria. Para comunicarse mediante lenguaje oral es necesario realizar una serie de movimientos de los 6rganos articulatorios (ej, lengua, labios...) para producir las silabas y palabras.
Lenguaje: sistema de conocimiento que incluye distintos componentes (fondlogo, Iéxico, morfologia, sintaxis y pragmatica) y que subyace y se “moviliza” cuando hablamos o comprendemos el lenguaje de otros.

- El CIE-10 agrupa estos trastornos sin una causa bioldgica clara (trastornos de la expresién o la comprensién del lenguaje) con cuadros producidos por causas bioldgicas conocidas, como
el sindrome de Landau-Kleffner que es debido a crisis epilépticas recurrentes.

o Es importante diferenciar entre:

> Niveles de habla y lenguaje. Normalmente cuando se observan alteraciones del lenguaje vienen acompariadas de problemas de habla (lo contrario no tiene por qué darse).

> Problemas estrictamente de habla, relacionados bien con la pronunciacién (dislalias) o con la fluidez (tartamudez o disfemia), de problemas de organizacion lingtiistica. Es
til para su comprensidn, evaluacién e intervencién.

> Alferaciones sin base biolégica conocida, como el Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL), de alteraciones producidas por dafio cerebral (Afasias infantiles).

e Se propone una clasificacién basada en criterios evolutivos y de 'gravedad' de las alteraciones de la comunicacidn y/o el lenguaje con una causa desconocida hasta el momento. Con
especial interés en los problemas de lenguaje, ya que los problemas estrictamente de habla (dislalias, tartamudez) han de tener una consideracién distinta.
- Las dislalias son un problema leve que con intervencion logopédica son fdcilmente superables.
> La tartamudez es mds compleja, pues a los problemas de la fluidez se afiaden sus repercusiones en el ajuste social de los nifios que la presentan.

o Desde una visién Neuroconstructivista, en relacidn a una propuesta de organizaciéon de los trastornos del lenguaje,

- Sitlan en un continuo las siguientes alteraciones de origen no conocido: Retraso del lenguaje - Trastorno Fonolégico - Trastorno Especifico del Lenguaje

> En relacién a las alteraciones de origen bioldgico conocido se incluyen: las Afasias Infantiles, producidas por algin tipo de dafio cerebral (tumores, derrames, epilepsia
persistente), y la Dispraxia del Desarrollo - de origen genético.
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e Hay otras clasificaciones como las de la tabla siguiente que muestran que las dificultades comunicativo-lingiiisticas estdn presentes en todos los trastornos del desarrollo, aunque
constituyen el nicleo de un grupo concreto en el que otras dreas del desarrollo estdn afectadas en menor medida, y cuyo origen en términos bioldgicos es desconocido de momento.

Doble Clasificacion de los Trastornos del Lenguaje (Bishop & Rosenbloom, 1987)
Factores Médicos

Defecto Estructural Dafio Cerebral o Dafio Cerebral o Trastorno Beprivacian

o Sensoriomotor del Pérdida Auditiva Disfuncién adquirida | Disfuncién adquirida en la | Emocional/ Ambiental Etiologia no clara

Aparato Articulatorio pre o perinatal Infancia Conductual
Q oo
T Habla limitada en TARTAMUDEZ:
> cantidad y/o calidad, DISFONIA; SORDEFA ADQUIRTDA MUTISMO 4 APRAXIA O
s . DISARTRIA Después del desarrollo / / ELECTIVO
S pero otras habilidades lingifstico DISPRAXIA DEL
3 lingiiisticas normales. HABLA
8 | Retfraso generalizado del PERDIDA AUDITIVA | COminenlamayoria de Resultado de | RETRASO SIMPLE
< / 2 - casos de Deficiencia / / . .
5 desarrollo lingiiistico. CRONICA de conduccién Mental negligencia DEL LENGUAJE
=
(4] ra
o . Tipica con pérdida » ek SINDROME
| 2 ,
= | Problemas especificos de / selectiva de frecuencias / . Le,s'°: del H‘i”‘s'“em . / / FONOLGGICO
o fonologia y sintaxis. s ZGUiencoleninosinayole SINTACTICO
8| prop| tficos d Sindrome del SINDROME
g | roplemas especiticos de / / COCKTAIL-PARTY: / / / SEMANTICO
E | semanficay pragmdtica. AUTISMO MODERADO PRAGMATICO
v c ., b SORDERA RETRASO MENTAL Lesiones bilaterales; Sind. IMPERCEPCION
8 omprension pobre y / PRELINGUISTICA (profundo) de Landau-Kleffner / / AUDITIVA
& | expresion muy limitada. (severa o profunda) CONGENITA

AITer‘_aCiql’} grave de la REMUED MEN_TAL Resultado final de trastorno
comunicacién verbal y no / / PROFUNDO; degenerativo / / /
el AUTISMO INFANTIL

RETRASO DEL LENGUAJE

v' El Retraso del Lenguaje es un "cajon de sastre” (las causas del retraso pueden ser mdltiples) donde se incluyen todos los nifios que sobre los 2 afios tienen un vocabulario menor de
50 palabras y no hacen combinaciones con ellas.

-> En todos los trastornos del desarrollo se observa al menos un retraso del lenguaje. Con 2 afios es pronto para diaghosticar cualquier otro problema o trastorno que afecte al
desarrollo comunicativo-lingiiistico, por lo que lo habitual es utilizar la etiqueta de retraso y observar cémo es su evolucidn.

- Todos los casos de discapacidad intelectual, sordera, discapacidad motérica e incluso ceguera cursan con retrasos tempranos del lenguaje.
En estos casos la causa del enlentecimiento o ausencia de lenguaje oral estd clara. Pero, ¢qué ocurre en los casos que luego son diagnosticados como Trastorno del Espectro
Autista o TEL? En estos casos no hay una causa o condicidn biolégica conocida que justifique el retraso en las habilidades comunicativo-lingiiisticas, aunque existen cada vez mds
estudios que indican la presencia de alteraciones prenatales que dan lugar a trayectorias distintas del desarrollo tipico. En estos casos siempre se produce un retraso en las
habilidades comunicativas y el lenguaje que los padres son capaces de detectar, especialmente si tienen otros hijos para comparar y se les pregunta utilizando los métodos y
herramientas adecuadas (ej, inventarios parentales con items que impliquen reconocimiento, no recuerdo de conductas o hitos evolutivos importantes).




cari Blanco Rodriguez

v Es dificil de detectar antes de los 2 afios porque a esas edades el desarrollo lingtiistico_es extremadamente variable, no siendo posible distinguir entre la variacién ‘normal’

propia del desarrollo tipico y la que caracteriza a las alteraciones del lenguaje. A partir de los 2 afios hay una cierta estabilizacién en el desarrollo que permite diferenciar lo que
es (o serd) un inicio de una ftrayectoria alterada o frastorno, de lo que es simplemente una variante del desarrollo tipico. La evolucién permitird diferenciarlas.

v En la actualidad:

> EI50% de los retrasos del lenguaje detectados a los 2 afios se 'normalizan' cuando llegan a la edad escolar.

> El otro 50% dard lugar a trastornos del desarrollo del lenguaje o trastornos mds generales que incluyan problemas comunicativos y lingiiisticos. La deteccién y atencidn

temprana son vitales para lograr reconducir de la mejor manera posible el desarrollo alterado.

TRASTORNO FONOLOGICO

o Trastorno Fonoldgico: a diferencia de las alteraciones en la pronunciacién o dislalias (ej, dislalia del fonema /si/ o sigmatismo; o del fonema /r/ o rotacismo), es la expresion de las

dificultades para organizar fonoldgicamente (y luego, en muchos casos, sintdcticamente) una lengua.

- Suincidencia es de un 6.5%

> Las dificultades fonoldgicas generan problemas: de lectura y de otras tareas académicas; de integracién y relacién social; para discriminar unos fonemas de otros y combinarlos.

A nivel de produccién se observa (alrededor de los 4 afios) presencia de procesos de simplificacidn del habla que ya deberian estar superados, lo que hace que su lenguaje
productivo sea muy poco inteligible. No diferenciar los fonemas da lugar a un desarrollo Iéxico retardado, pero también -con el tiempo- tiene consecuencias en la adquisicién de la

morfosintaxis.

Un nifio de 4-5 afios con trastorno fonoldgico tendrd grandes dificultades al interactuar con sus iguales (problemas de relacién ain a estas edades tan tempranas). Estas

caracteristicas hacen que el desarrollo del lenguaje se vea muy comprometido y sea necesaria una intervencién temprana.

- En muchos casos, un diagnéstico inicial de trastorno fonolégico da lugar con el tiempo al diagndstico de Trastorno Especifico del Lenguaje.

Transcripcion Ortogrdfica de las Producciones Lingiiisticas de un nifio de casi 5 afios con Trastorno Fonolégico:

un pelo (=perro)

cole (=corre)

oto pelo (=otro perro)
malén (=marrén)

no, (un) patalén (=pantalén)
malén (=marrén)

hay un papd

etd peando XXX (=estd ... )
no se

no hay un gato

pelo (=pero) hay un oso
nane (=grande)

¢ maldn (=es marrdn) (es malinterpretado)
¢ malé:n (=es marrén)

hay oto (=otro) oso

[aestol

hay un nifio pequefio etd e lo bazo e tu papd (=estd en los brazos de su papd) - El repertorio fonoldgico (nimero de fonemas y
solo teno una mana (=solo tengo una hermana) combinaciones entre ellos) es muy pobre, asi como
Ménica el tipo de oraciones utilizadas.

Abeto (=Alberto)

yo voy to (=con) Menchu e A esta edad los nifios con desarrollo tipico son

capaces de narrar; sus narraciones contienen

no

yo como e te tole (zen el cole) oraciones simples y complejas que sirven para
ahola no (=ahora no) codificar contenidos e ideas a su vez mds
ete e bebé (zeste, el bebé) complejas.

no

o Esta relacién entre el trastorno fonoldgico y los
_ problemas sintdcticos asociados posteriormente,

e (=es) que yo no veo . . . o S

no tene mi mana (chermana) eto es aln objeto de investigacion, pero justifica la

pero ya no tiene etiqueta de trastorno fonoldgico-sintdctico.

Miki Mau (=Mouse)

e (=es) que XXX
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TRASTORNO ESPECIFICO DEL LENGUAJE (TEL)

o El Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL) o Disfasia (en paises hispanohablantes) se diagnostica sobre los 4 afios cuando existe un lenguaje muy inmaduro y retrasado
respecto a la normalidad y su evolucién es muy lenta, y todo ello (criterio de exclusién) en ausencia de trastornos de tipo sensorial, motérico o intelectual que pudieran justificar los
déficits lingliisticos.

> Dodd y Crosbie (2015) sefialan que hay un 15% de prevalencia en la actualidad.
> Ervin (2001), en un estudio con nifios de 5 afos, diagnosticados de TEL, observa una incidencia del 7.6%. Y el 70% contindan presentando una competencia lingiiistica muy
baja entre los 18 y 20 afios.

-> En los nifios con TEL, los problemas de organizacién fonolégica son muy llamativos y se acompafiah de un vocabulario pobre, problemas de acceso léxico y numerosos errores
de tipo morfosintdctico. Entre estos Ultimos, en nuestra lengua estdn los que afectan a la concordancia verbal (persona, nimero, tiempo) y nominal (género y nimero) y a los
morfemas libres o palabras funcionales (determinantes, preposiciones, conjunciones...).

La evaluacion detallada del lenguaje de estos nifios permite detectar distorsiones que lo hacen peculiar respecto al desarrollo tipico.

Los nifios con TEL presentan cocientes de inteligencia no verbal dentro de la normalidad, que no explican, sus enormes dificultades para comunicarse lingiiisticamente.

v

> No hay causas biolégicas ni ambientales que ayuden a explicar el TEL. Su diagnéstico se hace por exclusion.

e Hay diversas explicaciones psicoldgicas del TEL y en los (ltimos afios un cuestionamiento del adjetivo «especifico».

» Gopnik y Crago (1991) consideran que tiene un origen especificamente gramatical, puesto que para estas autoras el conocimiento gramatical es posible porque el cerebro y el
sistema cognitivo cuentan con un mddulo innato encargado del procesamiento y adquisicién de la gramdtica. El TEL se produciria por alguna afectacién en este médulo o
componente de tipo innato.

> Tallal (1988) plantea que el problema de procesamiento del lenguaje no es especifico, sino que afectaria a todos los estimulos que ocurren de modo secuencial y rdpido, como
las silabas que componen las palabras que forman parte del lenguaje, o la misica.

> Gathercole y col. relacionan el TEL con las dificultades en la memoria fonolégica. Las limitaciones en la memoria fonoldgica explicarian el escaso vocabulario y los problemas de
tipo morfosintdctico. Se observarian dificultades en el almacenamiento, control y retencién del material lingiiistico procesado por via auditiva. Se discute si el problema estd en
la capacidad o amplitud de memoria fonoldgica o es un problema mds de tipo cualitativo, que afectaria a la calidad de las representaciones fonoldgicas y en consecuencia a la
memoria de este material verbal. Estas dificultades, segtn ellos, se podrian detectar fdcilmente mediante una prueba de repeticion de palabras y pseudopalabras; de hecho,
disefaron, aplicaron y estandarizaron una prueba de este tipo para nifios de habla inglesa de 4 a 6 afios.

El retraso del lenguaje o el trastorno fonolégico, cuando se mantiene en el tiempo y los nifios afectados no se «normalizan », son predecesores del TEL.
Al igual que sucede con el autismo, hay mucha variabilidad interindividual entre los nifios que son diagnosticados a los 4 afios de disfdsicos.

> Hay nifios disfdsicos que presentan claras alteraciones fonoldgicas y morfosintdcticas, pero cuyas habilidades comunicativas (mediante medios no lingiiisticos, por ejemplo) no
estdn tan alteradas. Otros apenas presentan problemas relacionados con la forma y estructura del lenguaje, pero si con su uso. Se trata de nifios con grandes dificultades
comunicativas, con graves problemas en relacién al uso social del lenguaje, que recuerdan a algunos nifios con autismo. Se considera que tienen alteraciones semdntico-
pragmadticas, que algunos autores han considerado como un subtipo del TEL, el Trastorno Pragmdtico del Lenguaje, mds préximo al diagnéstico de Autismo.

- La variabilidad observada en los nifios con TEL permitiria pensar en términos de espectro o continuo entre los distintos casos. De cara a la evaluacién e intervencién este punto de
vista es adecuado puesto que favorece una consideracién individual de cada caso.

> Junto a los problemas de comunicacién y lenguaje y/o debido a ellos, los nifios con TEL ven afectados otros aspectos de su desarrollo cognitivo y socio-emocional. Pueden
presentar una pérdida de confianza en si mismos, falta de curiosidad o interés, pérdida de alegria y de compafierismo y una tendencia a aislarse. Ademds, los problemas de lenguaje
oral dificultan enormemente la adquisicién de las habilidades de lectoescritura. Ello hace necesario mucho apoyo escolar para poder realizar los aprendizajes escolares.
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v" Hay estudios de sequimiento de los nifios con TEL. El porcentaje de personas con TEL que presentan problemas laborales e incluso de tipo psiquiatrico es elevado. El TEL puede
Y

«Convivir» con otras alteraciones (ej, dislexia u otras dificultades de aprendizaje, trastorno de la coordinacion motora...) Es un trastorno del desarrollo grave y con consecuencias

muy visibles en la adaptacion de la persona que lo padece.

v" En relacion al adjetivo «especifico», los datos de comorbilidad o coexistencia de este trastorno con otras alteraciones del desarrollo cuestiona su validez.

et

v" Hasta aqui las principales alteraciones en el desarrollo comunicativo-lingiiistico cuya causa no es conocida. Puesto que el principal sistema de comunicacién humana, el lenguaje,
constituye un sistema complejo, con un largo periodo de adquisicion (ej, en relacion al componente léxico, estamos aprendiendo vocabulario prdcticamente todo el ciclo vital) y de
comienzo muy femprano, es (til disponer de indicadores, también tempranos, que sirvan de alerta para identificar nifios con trastornos del lenguaje y la comunicacidn.

Sefiales de Alerta para la Identificacion de Nifios con Trastornos del Lenguaje y la Comunicacién (Belinchén, 2003)

Antes de
los 12 meses

e No usa gestos para llamar la atencién del adulto, pedir o mostrar cosas.

¢ No sigue con la mirada los objetos a los que sefiala el adulto.

o No parece mostrar interés por el lenguaje del adulto, ni entender palabras u érdenes sencillas.
e Cuando se le habla no sonrie y/o responde con vocalizaciones.

¢ No juega a producir sonidos o imitar vocalizaciones del adulto.

e No balbucea diciendo silabas repetidas.

o No reacciona a su nombre.

e No se implica en secuencias de intercambio vocal con el adulto (protoconversaciones).

Hacia los 2 afios

e Su comunicacidn espontdnea es todavia gestual, hay mucho balbuceo.

¢ No se dan verbalizaciones/emisiones sonoras relacionadas con los contextos y rutinas cotidianas. No emplea palabras-frase.

e Las palabras se aprenden muy lentamente (no pasan de 50, incluidas expresiones hechas como «ya estd»). Se pierden palabras previamente aprendidas.
e No hay imitacidn espontdnea de emisiones adultas.

e Se comunica espontdneamente con el adulto sélo con fines imperativos (peticiones de acciones y objetos).

¢ No parece entender frases cortas sin gestos.

Hacia los 3 afios

¢ No se observan cambios significativos en el lenguaje del nifio.

o El desarrollo del vocabulario es lento (pasan mds de 6 meses entre las 10 y las 50 primeras palabras); se estanca o ho produce las tipicas sorpresas de progreso.

o El desarrollo gramatical es lento (pasan mds de 6/8 meses entre sus primeras palabras y sus primeras combinaciones de palabras; su habla espontdnea no incluye
combinaciones sintdcticas).

¢ No hay productividad morfoldgica.

e Adopta un estilo pasivo en la conversacidon: no hace preguntas espontdneamente (¢ddnde? ¢qué? ¢quién?) ni emplea vocativos.

e Se comunica espontdneamente solo con unas pocas personas, o con muy escasa frecuencia.

e Su habla es ininteligible, su tono de voz es mondtono y/o su pronunciacién es dificultosa.

¢ No parece disfrutar leyendo cuentos.

El lenguaje funciona como la punta de un iceberg. Por tanto, la identificacion temprana de estas alteraciones puede conducirhos a identificar alteraciones que pivotan alrededor del
lenguaje, pero también a los primeros sintomas de trastornos que van mds alld del lenguaje; es decir, a trastornos que afectan a otras dreas y forman parte de los problemas o déficits que

caracterizan a las discapacidades o a otros trastornos del desarrollo.

6



Alteraciones de la Comunicacion y el Lenguaje de Causa (biolégica) Conocida en la Actualidad.

LA DISPRAXIA DEL DESARROLLO Y LA FAMILIA KE

La familia KE es una familia britdnica en la que la_mitad de sus miembros presentan Dispraxia del Desarrollo o Evolutiva (trastorno del habla muy grave).

Afecta a la articulacion del habla (casi imposible en algunos casos) con consecuencias en todos los niveles del lenguaje.

En cuanto a la inteligencia no verbal, la mayoria de los miembros afectados tenian un CI no verbal bajo. Sin embargo, algunos de
los afectados por la mutacién genética tenian inteligencia normal.

Es la primera familia con este trastorno que se sometié a andlisis genéticos mediante los cuales se descubrié que un gen, el
FOXP2, habia mutado en los individuos que presentaban el trastorno.

Este caso atrajo mucha atencidn, siendo estudiado por el Instituto de Salud Infantil de Londres desde los afios 90.

Gopnik (lingiiista canadiense) sospeché que el FOXP2 podria considerarse un gen responsable del aprendizaje de la gramdtica. El
gen gramatical, publicaron los periddicos. Sin embargo, genetistas de Oxford plantearon que en el origen del lenguaje, dicho gen
constituia tan solo un ingrediente.

Vargha-Kahclem en el Ormond Hospital (Londres), investigé con técnicas de neuroimagen el cerebro de las personas afectadas.
Encontraron unas regiones hipoactivadas y otras hiperactivadas. Las zonas hipoactivadas incluian las neuronas motoras que
controlan las zonas de la cara y las regiones de la boca. Dichas dreas incluian el area de Broca, el centro para el control del habla.

cari Blanco Rodriguez
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Familia KE (en negro, miembros afectados)

Fisher y Monaco identificaron la localizacién exacta del gen (1998), en el cromosoma 7. Dicha zona contiene 70 genes. El FOXP2 no era el tnico responsable del funcionamiento

gramatical como Gopnik erréneamente creia y publicé en la revista Science.

En la clasificacién de Rapin y Allen (1987) de subtipos del TEL se incluia la dispraxia verbal. Descrita como un trastorno que afecta a la planificacién motora del habla que no estaba
asociada coh hingtn trastorno neuroldgico. Hoy sabemos que no es asi.

A continuaciéh se abordan casos en los que se producen pérdidas de las habilidades lingiiisticas adquiridas, producidas por causas conocidas que dan lugar a la afectacién del cerebro, al
menos de las dreas encargadas del funcionamiento lingiiistico.

AFASIAS EN LA INFANCIA

Afasia: ausencia o pérdida del lenguaje.

Se diagnostican en la infancia a partir de los 2-3 afios, cuando ya se dispone de un conocimiento lingiiistico, aunque sea bdsico.
Estos problemas de lenguaje adquiridos se producen por diversas causas que afectan todas ellas al funcionamiento cerebral.

o Lesiones de Origen Vascular (fenémenos embdlicos, complicaciones de enfermedades cardiacas...).

Afasia Infantil

L, han aumentado mucho en los dltimos afios).
Etiologia

o Infecciones (actualmente son un factor de menor importancia, sobre todo las de tipo bacteriano; sin embargo, los supervivientes de encefalitis herpética

e Tumores Cerebrales (los sinfomas se instauran insidiosamente; a menudo, tan solo se dan fenémenos andmicos, pero existen casos de afasia mds florida).
e Traumatismos (golpes en la cabeza por caidas u otro tipo de accidente; una de las causas mds frecuentes).
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> Los Traumatismos Crdneo-Encefdlicos (TCE) son una de las causas mds frecuentes de las afasias infantiles (sobre todo por accidentes de trdfico). Afectan al desarrollo del lenguaje
aunque de modo mds difuso que los tfumores y las lesiones vasculares (cuando afectan al hemisferio izquierdo, sobre todo). Los primeros producen en la mayoria de los casos déficits
de memoria que tienen consecuencias sobre el desarrollo lingiiistico y sobre las habilidades necesarias para el buen rendimiento escolar y ajuste social. Los Tumores Cerebrales y las
Lesiones de Origen Vascular pueden ser unilaterales o bilaterales (segln afecte uno o ambos hemisferios). Al contrario de lo que se observa en los adultos, las lesiones cerebrales
que se producen tempranamente no se asocian necesariamente a alteraciones del lenguaje, aunque afecten al hemisferio izquierdo o a ambos hemisferios.

» Mutter, Taylor y Vargha-Khadem (1997) estudiaron el desarrollo lingiiistico de nifios que habian tenido un dafio cerebral justo antes o después del nacimiento. No habia
diferencias entre los nifios con lesién en el hemisferio izquierdo y derecho. Es decir, ambos hemisferios son capaces de «Sostener» el desarrollo del lenguaje; el cerebro en
desarrollo es capaz de reorganizarse para adquirir funciones tan relevantes como las lingiiisticas.

> La prematuridad puede ser causa de dafios hemorrdgicos (por rotura de algdn vaso sanguineo) o isquémicos (por interrupcion del aporte de oxigeno al cerebro debido a la existencia
de alglin tfrombo). El rasgo comin de ambos tipos de alteraciones es la afectacién de la sustancia blanca. Las zonas mds vulnerables son los ganglios basales, tdlamo e hipotdlamo,
hipocampo, amigdala, cerebelo, el cuerpo calloso que une ambos hemisferios y regiones profundas del cerebro. Entre los dafios cognitivos, dificultades de aprendizaje, incluyendo la
dislexia. No obstante, sabemos que los problemas de adquisicién de la lectoescritura se relacionan con problemas de procesamiento de lenguaje oral.

Estudios con prematuros indican que independientemente del peso gestacional, estos nifios tienen una probabilidad alta de sufrir dafios neurolégicos con
consecuencias en el desarrollo cognitivo a lo largo del ciclo vital. Baldeweg indica que las dificultades lingiiisticas persisten en la adolescencia y afectan a
casi el 40% de los nifios. Los datos disponibles indican la importancia de las fibras interhemisféricas, especialmente las relacionadas con los Iébulos temporales.

Los problemas cerebrales suelen producir crisis epilépticas, que también afectan al funcionamiento cerebral.
> El "Sindrome de Landau-Kleffner” cursa fundamentalmente con crisis epilépticas recurrentes sin que haya una causa conocida. Afecta al hemisferio

izquierdo y con ello al funcionamiento lingiiistico.

» Landau y Kleffner (1957) publican en la revista Neurology «la historia de 6 nifios que se habian hecho brusca y progresivamente afdsicos sin tener una enfermedad cerebral
evidente ni ningun otro déficit neurologico....... Los exdmenes complementarios eran normales, a excepcion del EEG, que mostrd en todos los casos descargas epilépticas en las
regiones temporales. Sdlo algunos sujetos habian tenido crisis epilépticas; en los pacientes en los que las crisis no habian hecho acto de presencia, el descubrimiento de los Hemisfc;g:;:niza do
paroxismos EEG habia sido una sorpresa...... Pero, cqué enfermedad los ponia en marcha habiendo sido estos nifios normales previamente?»

e Otras condiciones producidas por los problemas epilépticos son los casos de crisis epilépticas recurrentes y resistentes a la medicacién, que dan lugar a la necesidad de extirpar un
hemisferio cerebral completo (en el que estd el foco de las crisis). Vargha-Khadem ha estudiado la evolucién de nifios hemisferectomizados. Algunos muestran como la_extirpacion
total del hemisferio izquierdo produce al comienzo una afasia total, pero los nifios luego van adquiriendo el lenguaje de nuevo y llegan a tener un funcionamiento comunicativo-
lingliistico bastante adecuado. En estos casos, el hemisferio derecho sano asume el desarrollo del funcionamiento lingiiistico. Constituyen casos extremos de plasticidad cerebral que
nos aportan una visién optimista de las posibilidades del desarrollo cognitivo-lingiiistico humano.

3. EVALUACION DE LAS ALTERACIONES DEL LENGUAJE

Un problema en nuestro pais es la escasez de pruebas que evalien el desarrollo comunicativo-lingiiistico especialmente en las primeras edades. Ello se observa diferenciando dos
etapas: antes y después de los 4 afios. Alrededor de los 4 afios ya se puede considerar que los nifios con desarrollo tipico han alcanzado un nivel bdsico de conocimiento lingiiistico
que se manifiesta tanto a nivel comprensivo, como expresivo. Es en este periodo evolutivo en el que seria crucial contar con herramientas e instrumentos de evaluacién fiables y vdlidos.
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ANTES DE LOS 4 ANOS

s

Procedimientos de Recogida de Informacion en relacion a las Habilidades Comunicativas y Lingiiisticas: desde la recogida de muestras de interaccién espontdnea - que se

sirven de la observacidn, transcripcidn y codificacidn-, pruebas de observacion mds controlada o procedimientos para elicitar la produccion de gestos y/o vocalizaciones comunicativas
y/o0 de producciones lingiiisticas, hasta el uso de inventarios, escalas evolutivas o tests estandarizados.

e Recogida de Muestras de Interaccion Espontdnea: existen mdltiples dispositivos para la grabacién (audio o video) de escenas significativas en la vida de nifios pequefios. Su

transcripcion, codificacion y andlisis suele ser muy productivo, si quien lo realiza cuenta con la formacidn y conocimientos sobre el desarrollo tipico y alterado suficientes.

>

Problema: Es muy costoso en términos temporales.

El Sistema CHILDES (MacWhinney, 2000) es un sistema de transcripcion internacional que permite la utilizacién de algunos programas de andlisis de forma automdtica.
(Presentacion en Power Point en: https://es.slideshare.net/utalam/childes-overview-basic; cuenta en la actualidad con un directorio de corpus en espafiol (/Spanish),

o Inventarios y Escalas de Desarrollo. Las hay generales, como las siguientes:

>

9
9
9

Escala de Desarrollo Psicomotor de la Primera Infancia: de 0-30 meses. (Brunet-Lezine, Rev. 1997).

Curriculum Carolina: de 0-24 meses. (Johson, Attemeier y Hacker, adaptacién espafiola 2009)

Escalas Bayley de Desarrollo Infantil: de 1-42 meses. (Bayley, adaptacién espafiola, 2015)
Escalas McCarthy de Aptitudes y Psicomotricidad (MSCA): de 2:06 a 8:06 afios. (McCarthy, adaptacion espafiola 2006):
Estas escalas incluyen algunos items relativos al desarrollo de la comunicacidn y el lenguaje tempranos, pero son muy generales y aportan poca informacion detallada sobre las

habilidades comunicativas. También hay alguna prueba estandarizada, mds especifica del desarrollo comunicativo-lingiiistico, como los Inventarios MacArthur.
Existen distintos procedimientos para la evaluacion de las habilidades comunicativo-lingliisticas en espafiol (MacArthur, Peabody,...).

Los Inventarios MacArthur en espafiol fueron adaptados -reconstruidos- para ajustarse a los datos del desarrollo comunicativo y lingiiistico disponibles en nuestra lengua.
Dadas las edades de aplicacién (9 a 30 meses) son muy Utiles en atencién temprana. Los rellenan los padres, a los que se les pide que reconozcan (no que recuerden) distintas
conductas comunicativas (vocalizaciones y gestos), palabras, uso de morfemas y estructuras gramaticales en espafiol, que pueden producir sus hijos de esa edad. Estdn
estandarizados y se ofrecen tablas de percentiles fdcilmente interpretables.

El Sistema AREHA (Serra, 2000) es una prueba de rastreo para la evaluacion preventiva del retraso del habla. Incluye un cuestionario dirigido a detectar factores
concomitantes que pueden afectar al habla de los nifios (datos clinicos, evolutivos, relativos a las praxias, la respiracién y la audicién) y también un perfil fonolégico para el
andlisis de las habilidades articulatorias.

Dadas las relaciones entre el desarrollo fonolégico, léxico y gramatical, estas pruebas son muy Gtiles de cara a la deteccion temprana de dificultades comunicativas y/o
lingliisticas que puedan ser indicios de alteraciones graves en estas dreas.

e Procedimientos dirigidos a la Obtencion de Conductas Comunicativas y Lingliisticas mediante Pruebas de Elicitacion.

>

Problema: En espafiol no estdn estandarizadas.

La Imitacion o Pruebas de Repeticion es una herramienta potente para la obtencién de conductas comunicativas y lingiiisticas.
La repeticion de palabras y pseudopalabras (Mariscal y Gallego, 2013) para la evaluacidn y estudio del desarrollo fonoléxico; y la repeticion de oraciones para evaluar el
desarrollo morfosintdctico temprano quizds en unos afios (y otras pruebas de elicitacién) dispondrdn de baremos adecuados a la poblacién espafiola.



https://es.slideshare.net/utalam/childes-overview-basic
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DESPUES DE LOS 4 ANOS

/e Registro Fonolégico Inducido: de 3-6;06 afios. (Monforty Judrez, 2010)
¢ Evaluacién Fonolégica del Habla Infantil: de 3,07-11 afios. (Bosch, 2001)
o Escalas de Desarrollo del Lenguaje de Reynell: de 1-5 afios. (Reynell, 1997)

Las mds conocidas y utilizadas en nuestro pais son:

A esta edad el repertorio de Pruebas de Evaluacion del e PPVT. Test de vocabulario en imdgenes: de 2;06-18 afios.111 Edicién. (Dunn, Dunn y Arribas, 2010)
Lenguaje Estandarizadas es algo mds amplio. < e PLON-R. Prueba de Lenguaje Oral de Navarra, Revisada: de 4-6 afios (Aguinaga y cols. 2005)
o BLOC. Bateria de Lenguaje Objetiva y Criterial: de 5-14 afios. (Puyuelo, Renom y Solanas, 1997)

o ITPA. Test Illinois de Aptitudes Psicolingiiisticas: de 2;06-10:06 afios. (Kirk y cols., 2004)

o TSA. Desarrollo de la Morfosintaxis en el nifio: de 3-7 afios (Aguado, 1989).
e CEG. Test de Comprension de Estructuras Gramaticales: de 4-11 afios (Mendoza, 2007).
\. e Test de Conceptos Bdsicos (BOEHM-3): de 4-7 afios. (Boehm adaptacién espatiola 2012)

Algunas de estas pruebas (Peaboy, CEG, ITPA,..) son traducciones de las pruebas inglesas originales.
Cuando se adapta una prueba de lenguaje, especialmente si estd dirigida a evaluar el desarrollo lingiiistico, es necesario ho solo traducir los items, sino seleccionar e incluir items que sean
relevantes para los hablantes, aprendices de dicha lengua. Por ello, contar con corpus de lenguaje espontdneo u otras bases de datos es una necesidad para que la prueba final sea vdlida.

9

9

>

El CEG es una prueba de evaluacidn Gtil para identificar, por ejemplo. a los nifios con TEL, incluye algunos items que son oraciones pasivas. Aunque es un item relevante y frecuente
en la lengua original de construccion de la prueba, no lo es para poblacién espafiola (estas estructuras no son tan frecuentes en nuestro lenguaje oral)

Lo mismo respecto al vocabulario que forma parte del Peabody en espafiol. Como es bien conocido, pruebas de evaluacién del desarrollo intelectual general, como el WPPST, WISC
y WATS, incluyen subpruebas dirigidas a la evaluacién de la inteligencia verbal, bdsicamente relativa al componente léxico-semdntico del lenguaje.

En relacidn a la afasia, tan solo contamos con 1 prueba de evaluacién de la afasia adulta, el Test de Boston.

Enriquecer el repertorio de pruebas de evaluacién del desarrollo comunicativo y lingliistico en espafiol es una necesidad.

4. CUESTIONES GENERALES SOBRE INTERVENCION

Aunque hay muchas publicaciones y estudios sobre cémo planificar e intervenir con nifios y adolescentes con alteraciones en la comunicacidn y/o lenguaje, no existen datos concluyentes y
apenas hay informacién sobre su efectividad.

Cuestiones importantes en relacion al Cardcter Evolutivo de las Alteraciones de la Comunicacion y el Lenguaje:

Deteccidn y atencién temprana pueden ser cruciales en la trayectoria de las alteraciones y ritmo de desarrollo comunicativo-lingiiistico. Sabemos que las posibilidades de
aprender y mejorar, avaladas por la plasticidad cerebral, no son exclusivas de los primeros afios, pero una intervencion temprana, especialmente en los trastornos graves
(ej, TEL), es necesaria y mejora las posibilidades de desarrollo y el manejo por parte de la familia, escuela... El lenguaje no es solo un sistema de comunicacidn, sino de
representacién y las alteraciones en su adquisicién comprometen otro tipo de adquisiciones de tipo cognitivo y social.

Es mds «rentable» (econdmicay psicoldgicamente) identificar e intervenir en los primeros afios.

En cuanto al tipo de intervencién, desde una visién evolutiva y amplia es necesario planificar intervenciones en distintos niveles y contextos. La identificacién y evaluacién de las
alteraciones permite establecer en qué niveles o dreas hay que intervenir: en la forma de comunicar (mediante gestos u otros medios prelingiiisticos; mediante lenguaje; con ambos
tipos de medios), el nivel concreto (ej, en el nivel fonoldgico del lenguaje o los niveles Iéxico, gramatical, pragmdtico), el contexto (familiar y cotidiano; escolar).

El tipo de intervencion dependerd del nivel de desarrollo del nifio y sus necesidades. A su vez, dada la ubiquidad del lenguaje en las actividades, en la vida humana, cuando se
detectan dificultades graves para la comunicacidn y el lenguaje, es crucial programar intervenciones con el nifio, su familia y la escuela. Lo ideal seria una intervencion intensiva,
contextualizada y prolongada en el tiempo.
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e Desde un enfoque psicoeducativo, que es el que proponemos, desde el convencimiento basado en la investigacién sobre el desarrollo de las habilidades comunicativo-lingliisticas a
la hora de planificar un programa de intervencién no hay que perder de vista que si bien el lenguaje se acaba constituyendo en un dominio de conocimiento modular, el comienzo no
es asi. Como nos recuerda Karmiloff-Smith, lo que ocurre con el desarrollo son procesos de modularizacion y especializacion; pero estos constituyen el final del camino, no
el inicio del desarrollo.

> Judrez y Monfort (2001) publican un libro que de forma clara y organizada presenta un modelo de intervencion sobre el lenguaje para nifios que presentan necesidades
educativas especiales; no se dirige sélo a nhifios con alteraciones del lenguaje mds o menos reducidas a ese dmbito (ej, hifios con retraso del lenguaje o TEL), sino a nifios que por la
razén que sea necesitan ayuda profesional (maestros, logopedas, psicélogos especializados, etfc.) para mejorar sus habilidades de comunicacién y lenguaje. Incluye principios
metodoldgicos muy claros y definidos para la intervencion, asi como un modelo psicopedagégico de intervencion con 3 niveles segln las necesidades del nifio y su contexto.

> 1° nivel: adecuado para los nifios con un Retraso del Lenguaje. Consiste en la estimulacion reforzada y sistematizada; en la utilizacion por parte de los padres, por ejemplo,
de las estrategias que de forma natural se usan al hablar con los nifios (el motherese o lenguaje maternal), pero forma mds consciente, frecuente y supervisado por el
profesional.

> 2° nivel: implica algo mds de intervencién por parte del profesional, pero ain de forma bastante natural, en contextos o 'juegos de lenguaje' funcionales, que inciten al nifio
a utilizar el lenguaje para distintos fines, en distintos contextos, etc.

> 3* nivel: no se deberia utilizar mds que en nifios con una muy escasa iniciativa conversacional; estdn disefiados especificamente para dichos casos, pero de forma puntual
pueden utilizarse para reforzar o incidir sobre los aspectos mds vulnerables en el lenguaje de nifios que han sido ayudados mediante programas mds funcionales (nivel 1y 2),
pero que «se quedan embarrados en determinadas adquisiciones y ho progresan o siguen cometiendo muchos errores». Por ejemplo, el nivel 3 de intervencidn se podria utilizar
con hifios disfdsicos para ampliar mds su vocabulario y, alcanzado un volumen o masa critica, se comenzaria a trabajar la sintaxis mds sencilla, etc.

Estos autores, en relacién a otra herramienta para fomentar la comunicacién mucho menos «natural », pero necesaria con muchos nifios con una discapacidad intelectual grave, o
con autismo, la utilizacién de los sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion, plantean lo siguiente: «en nuestra prdctica somos partidarios de recurrir a sistemas
alternativos desde el momento en que se sospecha que la ausencia de lenguaje oral puede alargarse mds alld del periodo de comunicacidn preverbal».

5. RETOS PARA EL FUTURO

Cuestiones Tedricas pendientes sobre la Comprension y Explicacion de las Distintas Alteraciones.

- La gran heterogeneidad o variabilidad que caracteriza a los trastornos del desarrollo en general y a las alteraciones de la comunicacion y el lenguaje en particular, parece estar
siendo reconocida por la mayoria de los investigadores. Sin embargo, dicha heterogeneidad no parece compatible con la «especificidad » que se atribuye a alteraciones como el
TEL. Un drea de investigaciéh muy activa en la actualidad es la co-ocurrencia de distintos trastornos del desarrollo o comorbilidad.

> Hulme y Snowling (2009) «...durante cierto tiempo las comorbilidades fueron calificadas como algo 'molesto’ en el campo de los trastornos del desarrollo». Sin embargo, hoy se
plantea la_necesidad de dar cuenta de la coexistencia de TEL y dislexia; o de TDAH y Trastorno del Desarrollo de la Coordinacién.

Si nos situamos en el nivel de explicacién psicolégico surgen las siguientes cuestiones: ¢Se trata de alteraciones que se producen a partir de un Unico déficit cognitivo? ¢los
déficits cognitivos subyacentes son distintos en los nifios que presentan comorbilidad frente a los casos «mds puros» o que manifiestan solo uno de los trastornos?

> La cuestién de la comorbilidad pone en duda la existencia de grupos diagnésticos claros al menos en lo que se refiere a los trastornos del desarrollo y apoya mds una visién
dimensional de los mismos. Por otra parte, la variabilidad en cuanto al grado de afectacion o gravedad no ha sido muy explorada ni explicada. Los trastornos del desarrollo,
incluyendo los del lenguaje, no tienen una explicacién sencilla.

> Parece evidente que hay causas genéticas, pero hoy sabemos que el salto entre genes y conducta observable es enorme. La variabilidad que se encuentra en los escenarios reales
-frente a las muestras utilizadas para la investigacién- es coherente con un modelo de desarrollo complejo, en el que genes y variables ambientales (desde la alimentacién hasta las
condiciones educativas) interactian de formas también complejas y atin no conocidas hoy.
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> Contemplar los trastornos del desarrollo como dimensionales y no como categorias estancas y «tomarse en serio» su cardcter evolutivo es mds compatible con datos como los de
coexistencia de trastornos o déficits variados y variables, pero tfambién tienen consecuencias de cara a la evaluacién e intervencién psicoeducativa. Ademds, es coherente con el
modelo neuroconstructivista. En este sentido, la descripcién de los trastornos deberia ser detallada y orientada a identificar las fortalezas y debilidades, habilidades y dificultades.

Asi, por ejemplo, en vez de concluir que un nifio de 8 afios presenta dislexia y TEL, seria mds Gtil plantear que tiene importantes dificultades fonoldgicas y lectoras, que muestra
problemas de acceso léxico, produce pocas oraciones complejas y comete errores de concordancia.

- Explorar con un buen nivel de detalle las alteraciones del desarrollo de la comunicacidn y el lenguaje ho solo requiere partir de un modelo teérico del que se desprenda esta necesidad,
sino contar con un abanico de pruebas de evaluacidéh amplio y fiable. El repertorio de instrumentos de evaluacién del desarrollo comunicativo y lingiiistico, especialmente en las
primeras edades, es insuficiente. Por otro lado, pruebas de evaluacién mds fina como las de elicitacion de conductas comunicativas tempranas (ej, gestos y vocalizaciones
protodeclarativo) o las de repeticion de palabras y pseudopalabras, que sabemos que se relacionan con procesos concretos implicados en el procesamiento del lenguaje, no estdn
disponibles para uso clinico o educativo. Incorporar este tipo de pruebas al repertorio de herramientas de evaluacién para poblacién espaiiola constituye un reto para el futuro.

Retos de cara a la Aplicacion del Conocimiento sobre las Alteraciones; concretamente, a su Aplicacion a la Evaluacion e Intervencion.

En relacién a la intervencion sefialar dos retos por cubrir:

> La publicacién en espafiol de programas de intervencién sobre el desarrollo comunicativo-lingiiistico, especialmente en los primeros afios. Otros paises cuentan con mayor volumen
de publicaciones de programas de intervencidn para nifios con alteraciones y sus familias. Estos materiales son necesarios para formar a futuros profesionales que trabajardn con
nifios con alteraciones de la comunicacién y el lenguaje, sus familias, profesores, etc.

> Investigar sobre la efectividad de distintos tipos de intervenciones y divulgar los resultados. Son escasos los trabajos que se han realizado en este sentido.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

e Los Nifios Disfdsicos. Monfort y Judrez (1999). Madrid: Editorial Cepe. Aunque tiene muchos afios, es muy recomendable. Incluye una descripcidn del TEL o disfasia, asi como
orientaciones para su tratamiento. Sus autores son conocidos especialistas en nuestro pais en el tratamiento de la sordera y otras discapacidades y trastornos del desarrollo.
Contiene Casos Clinicos en los que se aprecia la heterogeneidad y variabilidad de casos reales. En su primera parte, la realidad clinica no parece del todo compatible con el adjetivo
«especifico» que da hombre a estos trastornos.

o  Adquisicion del Lenguaje. Mariscal y Gallo (2015). Madrid: Sintesis. La mejor prdctica siempre es una buena teoria. Conocer el desarrollo tipico o normal de la comunicacién y el
lenguaje es una herramienta fundamental para poder comprender, detectar y trabajar sobre los trastornos de la comunicacion y el lenguaje.

e Language Disorders. A Functional Approach to Assessment and Intervention. Owens.5th Edition. Pearson. Incluye una descripcidn y discusién muy completa y accesible sobre
las alteraciones o trastornos del lenguaje y sobre la prdctica, que incluye evaluacién e intervencién. El autor apuesta por intervenir de forma preferente en el entorno del aula'y
por un modelo que enfatiza la evaluacidn e intervencidn en contextos conversacionales, en situaciones funcionales y no creadas artificialmente.

e El desarrollo comunicativo y lingliistico en nifios con un Trastorno Especifico del Lenguaje. Bosch (2007). Explica la definicién por exclusion de esta alteracion grave del
desarrollo del lenguaje, pero enfatiza la enorme heterogeneidad que se encuentra en la realidad clinica y educativa. Recoge la clasificacidn en subtipos clinicos que resulta Gtil a
efectos prdcticos, aunque en términos de procesos cognitivo-lingiiisticos subyacentes no exista acuerdo sobre ella. Un apartado especialmente recomendable es «Caracteristicas
conversacionales de una muestra de nifios castellanohablantes con TEL». El dltimo apartado, dedicado a las implicaciones clinicas y terapéuticas, destaca el papel que ocupan los
factores pragmdticos en los enfoques de intervencidn con estos nifios.

e Canal en Youtube: RALLI (Raising Awareness on Language Learning Impairments) para divulgar y llamar la atencién sobre el Trastorno Especifico del Lenguaje y otras alteraciones
del lenguaje oral y escrito, datos sobre su incidencia, gravedad e impacto a lo largo del desarrollo. Creado en inglés, incluye algunos videos en espafiol. Muy recomendable,
especialmente por los testimonios de nifios, adolescentes y adultos con TEL, sus familias y profesores. RALLI (www.youtube.com/rallicampaign).
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TEMA 9. EL CONTEXTO FAMILIAR

1. INTRODUCCION

El desarrollo de un nifio sélo puede ser entendido en el contexto donde tiene lugar. La familia es el contexto fundamental de desarrollo psicoldgico de la persona. Comprender la
complejidad del sistema familiar, en su dindmica interna y en su relacidn con otros contextos, sabiendo identificar las caracteristicas propias de cada familia es fundamental para planificar
la intervencién y lograr la implicacién eficaz de la familia en ella.

> Las caracteristicas y curso evolutivo diferente de las personas con discapacidad o alteraciones del desarrollo afectan a sus familias y, con frecuencia, aparecen desajustes,
tanto en la dindmica familiar como en las relaciones de la familia con otros contextos.

- Las demandas y dedicacién de un hijo con alteracién o discapacidad, generan situaciones de crisis y estrés que afectan al bienestar de la familia. La aparicién de nuevas tareas
(visitas médicas, terapias, ajustes en el trabajo, etc.) y la prolongacion del tiempo de cuidado intensivo del hijo pueden afectar a la vida de la pareja, por lo que es importante
compartir responsabilidades y tareas, asi como contar con las redes de apoyo (sociales y de servicios). También puede verse afectada la dedicacidn de los padres hacia los otros
hijos; deben estar atentos a sus necesidades. Aunque entre hermanos pueden producirse inicialmente reacciones dificiles (celos o vergiienza), por lo general, con el tiempo y su
maduracién, se adaptan bien y se convierten en una de las fuentes de apoyo mds importantes para los padres.

> Todas las familias, a pesar de su heterogeneidad (estructura, nivel socioecondémico y educativo, grado de cohesién y adaptabilidad, etfc.), atraviesan etapas comunes, donde los
retos y necesidades que surgen cambian en funcidn de la etapa del ciclo vital.

- Aunque es importante considerar la complejidad de la familia como sistema y el papel de todos sus miembros, los padres y sus procesos de adaptacién a la situacién merecen
especial atencion (mds estrés y ansiedad, y reduccién del bienestar psicolégico, en comparacién con padres con hijos con desarrollo tipico).

> Los modelos actuales del estudio de la adaptacién psicolégica de los padres muestran que, es un proceso complejo, en el que ademds de las caracteristicas de la persona con
alteraciones (naturaleza de la misma, severidad y problemas asociados), influyen otros factores (apoyos con los que cuenta la familia, rasgos cognitivo-conductuales de los padres
-percepcién del problema, estrategias de afrontamiento individuales y de pareja, etc.) a tener en cuenta de cara a la intervencién educativa del hijo y en los programas de apoyo
psicoldgico a los padres.

- Un hijo con discapacidad no sélo puede producir dificultades y riesgo de impacto familiar negativo; muchas familias se adaptan bien e incluso perciben aspectos positivos.
Estos padres informan de su desgaste y preocupaciones, pero también sefialan que tener un hijo con un desarrollo diferente contribuye positivamente en sus vidas,
experimentando una mayor realizacién y crecimiento personal, asi como una mayor fortaleza y cercania familiar.

> La participacion y el rol familiar han evolucionado, pasando de una perspectiva centrada en el profesional (papel pasivo de la familia; el profesional es el experto que dirige y
planifica la intervencién) a modelos colaborativos (familia y profesional participan conjuntamente en la foma de decisiones y planificacién de la intervencién). Establecer buenas
relaciones colaborativas no siempre es fdcil. Hay estudios que analizan cudles son los factores que favorecen relaciones colaborativas eficaces, y aportan informacidn prdctica y
Util para promover la colaboracién.

> La adopcién de una perspectiva sistémica sugiere una hueva definicién y perspectiva de intervencidn, donde el foco de la intervencién no es sélo la persona con alteracién o
discapacidad sino que se presta especial interés a todo el sistema familiar. De ahi surgen los modelos de intervencién centrados en la familia, que promueven las fortalezas y
capacidades de las familias para manejar de forma auténoma y eficaz las situaciones que tendrdn que afrontar. Es importante trabajar en los entornos naturales o contextos en los
que se desenvuelve la persona con discapacidad; siendo el contexto familiar y las rutinas de la vida diaria un entorno privilegiado para favorecer aprendizajes funcionales y
promover el desarrollo. Existen diferentes programas de intervencion centrados en la familia, en su mayoria dentro del dmbito de la atencién temprana, pudiendo generalizarse
a otras etapas del ciclo vital. Las familias tienen que superar retos continuos. Por ello es importante capacitarlas y ofrecerles recursos y apoyos para una buena adaptacién
psicolégica y familiar, proporcionando un contexto positivo y adecuado a esos desarrollos diferentes, asi como a todos los miembros de la unidad familiar. Se describen 3 modelos.
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2. DEFINICION Y COMPRENSION DEL CONTEXTO FAMILIAR
EL ENFOQUE ECOLOGICO-SISTEMICO

El marco teédrico actual de referencia para el estudio de la familia y su influencia como contexto de
desarrollo, presenta a la familia como un sistema complejo y en continuo cambio, con un funcionamiento
integrado y dindmico de relaciones interpersonales reciprocas, situado en mdltiples contextos de influencia,
que a su vez tfambién experimentan procesos de cambio.

Esta aproximacidon parte de 3 presupuestos fundamentales:

e Contextualismo Evolutivo (Lerner, Castellino, Terry, Villarruel y McKnney, 1995). Persona en estrecha
relacién con el contexto en el que se desarrolla; relaciones bidireccionales y cambiantes.

e Teoria Sistémica de la Familia (Kantor y Lehr, 1975, Turnbull, Summers y Brotherson, 1984). La
familia_es un sistema interactivo que se autorrequla, constituido por partes interdependientes que se
relacionan e influyen entre si.

e Teoria Ecoldgica (Bronfrenbrenner, 1979). La familia es un microsistema_interactivo abierto, inmerso
en sistemas mds amplios.

Esta perspectiva ofrece una visién de la familia como un sistema de funcionamiento integrado y en
continuo cambio. Cualquier aproximacién prdctica de evaluacién o intervencion en la familia debe tener en
cuenta estos aspectos y prestar atenciéh ho sélo a la relacién del nifio con los padres, sino a la estructura
familiar completay a su dindmica de funcionamiento conjunto.

El Modelo Ecolégico de Bronfenbrenner sefiala la importancia del contexto para entender la interaccién familiar.
Considera a la familia como un microsistema interactivo, que se desenvuelve inmerso en sistemas de
relaciones e influencias mds amplios que constituyen el mesosistema, exosistema y macrosistema, que pueden
sufrir cambios.

Cari Blanco Rodriguez

Microsistema:
escuela

Microsistema primario:
FAMILIA

amigos

Microsistema:

Microsistema:
vecines

r RED MESOSISTEMICA I

EXOSISTEMA: familia extensa, grupos y servicios

MACROSISTEMA: socio-cultural

> Microsistema: interacciones directas (cara a cara) de la persona en su vida cotidiana. La familia es el microsistema primario en el que se desarrolla el ser humano, pero las relaciones
del nifio en la escuela o con los amigos, que tienen sus propias reglas de funcionamiento, también son microsistemas, al igual que las interacciones de los padres con sus comparieros o

superiores en el entorno laboral, entre otros.

>
>

Mesosistema: interrelaciones entre microsistemas, como serian las relaciones entre la familia y escuela, o de la familia con sus amigos.

Exosistema: amplio grupo de interacciones que no son parte del microsistema familiar pero forman parte de la vida cotidiana, en la medida en que son estructuras sociales formales

e informales que influyen o delimitan lo que acontece en el microsistema familiar. Se consideran componentes del exosistema las relaciones con la familia extensa (abuelos, tios,
primos...), relaciones con las asociaciones vecinales o culturales, y la interaccién con los servicios sanitarios o sociales, etc.

> Macrosistema: estd formado por los rasgos y valores socio-culturales (idioma, creencias y actitudes, circunstancias sociales y econémicas, y los sucesos histéricos ocurridos en la
comunidad), que pueden afectar a los demds sistemas (pueden influir de forma significativa en la interaccién familiar y en su relacién con otros microsistemas).
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Si analizamos el microsistema familiar, la_concepcién sistémica de la familia nos permite Modelo del sistema Familiar (Turnbull, Summers y Brotherson, 1984)
entender la complejidad de su estructura y de su comunicacién interna.

Caracteristicas Familiares
Entradda

El impacto de un hijo con alteracion o discapacidad en la familia, y la capacidad de ésta para & Dela familia como totalidad

adaptarse (cumplir sus funciones, dar respuesta a las demandas especificas que plantea su 2 Delos miembros individuales
desarrollo...) pueden variar. ] st oo T

Interaccion
familiar

el ™
- \
7 Parental Marital

= Los factores que marcan estas diferencias de respuesta son las caracteristicas de la
familia y de sus miembros, y su dindmica de interaccién interna, cohesién y
adaptabilidad. La dindmica y las respuestas adaptativas de una misma familia variardn a lo
largo del tiempo, atendiendo a los retos propios de cada etapa del ciclo vital del hijo con
alteracién o discapacidad y de los otros miembros de la familia.

Ciclo de Vida Familiar
= Etapas del desarrollo

Cobesitn

Familia
extensa

s Transiciones

pepiqeidepy

Hermanos

¢ 105
Proceso Cambior

- Caracteristicas comunes de la familia: entidad (a tener en cuenta en el didlogo Funciones Familiares
profesionales-familia y en la planificacién de la intervencidn); tamafio y forma = Afecto
X . . o . . Salid: i i
(ndmero de miembros, tipo y composicién); base cultural y educativa; localizacién Al ® Cuidado diario

spe . .. . . = Educativa
geografica; estatus socioecondmico, etc. Ello va a determinar en buena medida sus gy

recursos y los apoyos disponibles para atender las necesidades del cuidado del hijo.

= Econémica

> Aun existiendo muchos elementos comunes entre ellos, las familias y las relaciones entre sus miembros serdn también diferentes segin las caracteristicas individuales de
cada uno de ellos, que pueden fortalecer o limitar a la familia, como tal, en su funcionamiento. Estas caracteristicas personales incluyen la salud fisica y mental, estilo de
comunicacion, estrategias de afrontamiento, motivacion y habilidades para la vida... En las familias con un miembro con alteracion o discapacidad, tienen especial importancia
las caracteristicas personales de éste y, entre ellas, la naturaleza de la alteracidn o discapacidad y su severidad. En estas familias también es relevante tener en cuenta las
expectativas y creencias que tiene cada miembro de la familia, tanto respecto a la alteracién del hijo afectado, como en las percepciones de autoeficacia (control y manejo
de la situacién) que tiene cada uno de si mismo.

La aplicacién de la teoria de sistemas considera estas caracteristicas comunes e individuales (entre las que se encuentran la naturaleza y severidad de la alteracién/discapacidad de uno
de sus miembros), como los elementos de entrada en el sistema. El sistema familiar responde generando ciertas respuestas relacionadas con las funciones de la familia, entre las que
podemos sefialar la de proveer afecto, cuidado diario, apoyo material, educacidn, y oportunidades de socializacién y diversién, a cada uno de sus miembros.

v' Estas respuestas del sistema familiar se generan en procesos dindmicos _interactivos entre sus miembros, que van mucho mds alld de la relacion de los padres e hijos, como se ha
considerado durante largo tiempo.

v En la interaccién familiar se pueden distinguir subsistemas de relaciones que tienen sus propias reglas, y que a su vez se relacionan entre si: marital (relaciones de la pareja);
parental (los padres en relacién con sus hijos); hermanos (interaccién entre hermanos) y familia extensa (interaccion con los abuelos u otros familiares).

v La intervencidn familiar eficaz debe conseguir hacer participes a todos los miembros de la familia; por lo que es necesario que el profesional observe cémo funciona cada
subsistema familiar y tenga en cuenta sus particularidades, con el fin de trabajar adecuadamente con ellos.
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v Otro aspecto a tener en cuenta por parte del profesional son los limites que se establecen entre los subsistemas y su relacién con el exterior. Es fdcil entender este concepto
si pensamos en las fronteras existentes entre padres e hijos. Los padres, en su relacion con la escuela o con los profesionales de otros servicios también pueden plantear limites en
dar entrada a la intervencion y a las propuestas de cambio, en la medida en que afecten a su dindmica habitual. La forma en que los miembros de la familia interactdan, y la
naturaleza de los limites entre sus subsistemas y con el exterior, reflejan ciertos rasgos importantes del sistema familiar: su cohesién y adaptabilidad.

= La cohesién familiar indica el grado de vinculo emocional entre sus miembros y el nivel de independencia que sienten respecto al sistema familiar. En las familias con alto
grado de cohesidn los limites entre los subsistemas son borrosos, y sus miembros se sienten vinculados entre si y se proporcionan apoyo mutuo. Un buen nivel de cohesion
crea un contexto de apoyo y riqueza interactiva que favorece el desarrollo del nifio con alteracién o discapacidad. Niveles extremos de cohesién pueden tener
consecuencias negativas para algunos de sus miembros. Ejemplo, un hermano mayor que, en su generosidad, llega a asumir de forma sistemdtica funciones parentales en el
cuidado de su hermano pequeiio con discapacidad, en detrimento de sus propias necesidades vitales. El reto es valorar el grado de cohesidn que favorezca el desarrollo del
nifio, pero que resulte equilibrado para los demds miembros, y contribuya a su fortalecimiento.
Investigaciones sobre percepcién de contribuciones positivas de la crianza de un hijo con discapacidad identifican el aumento de cohesion familiar como uno de los aspectos
positivos de estas circunstancias especiales, tal como algunos padres destacan en sus informes, y que esta percepcién de fortaleza y cercania familiar tiene una relacién
positiva con su bienestar psicoldgico y su calidad de vida familiar. Esto no es un logro al que llegan todas las familias de forma natural. Los profesionales deben ayudar a las
familias a desarrollar estrategias equilibradas de apoyo mutuo, las cuales pueden mejorar el contexto de desarrollo del nifio, y contribuir al fortalecimiento de la cohesién
familiar y de su bienestar.

= La adaptabilidad es la capacidad de la familia para cambiar en respuesta a situaciones de estrés. Debe ser entendida como un continuo, en un extremo se situarian las
familias que no son capaces o no estdn dispuestas a cambiar, y, en el otro, las familias que estdn continuamente cambiando sus decisiones, estrategias y reglas de
funcionamiento, de forma que viven en un entorno de confusion. Las familias con buen funcionamiento suelen encontrar un punto equilibrado entre los dos extremos de
baja o alta adaptabilidad. Hay que tener en cuenta este rasgo de la familia en la planificacién de la intervencidn para lograr su implicacién en ella. Se puede ayudar a las
familias que no estén gestionando la situacién con un adecuado nivel de adaptabilidad, analizando con ellas los cambios necesarios en reglas y roles internos para su mejor
adaptacidn, y favoreciendo la flexibilidad y los cambios positivos.

Las necesidades que se les plantean a las familias y su proceso de adaptacidn van a variar en cada etapa del ciclo vital de sus miembros.

EL CICLO VITAL Y NECESIDADES DE LAS FAMILIAS

v' Las experiencias y necesidades de las familias cambian segiin la etapa evolutiva del hijo. Aunque cada familia tiene sus peculiaridades (estructura, caracteristicas personales,
dindmica de interaccién, etc.), fodas pasardn por una secuencia comtn y predecible de estadios relacionados con los cambios en su composicidh (como el nacimiento de hijos), con
circunstancias criticas (proceso de diagnéstico del hijo con alteraciones) y con las etapas del ciclo vital.

Estas etapas, con sus caracteristicas especificas, constituyen, a su vez, periodos con cierta estabilidad en el funcionamiento familiar. La asuncion de tareas, la distribucién de
roles y la dindmica de relaciones se han ido ajustando, y la familia puede realizar sus funciones adaptada a las necesidades de esa etapa. Estos periodos de estabilidad son seguidos
por periodos mds breves de desorganizacion y necesidad de nuevos ajustes (fransiciones de una etapa a otra), suelen suponer cierta crisis con estrés anadido. En las
transiciones, los cambios en las necesidades del hifio comienzan a hacerse evidentes, pero las familias adn tienen que ajustar sus percepciones de la situacién, sus roles y su
dindmica interna para responder a estas hecesidades. Es previsible y normal cierta desorganizacion familiar en estos momentos de cambio (al igual que en familias con hijos con
desarrollo tipico). Pero, aun siendo normal y explicable, no deja de ser un momento especialmente estresante y que genera riesgos de desajustes en el funcionamiento familiar.
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+ Proceso Diagnéstico. Se inicia cuando los padres o profesionales detectan que algo no va bien en el desarrollo del nifio. No siempre existe un protocolo establecido ni un itinerario
claro a seguir por los padres y, por lo general, los distintos profesionales que pueden participar en el diagndstico (servicios de salud y equipos de orientacién educativa) no estdn
formalmente coordinados. Esto provoca altos niveles de ansiedad y estrés en los padres, que debemos tratar de evitar o aminorar, contribuyendo a la mejor marcha posible de este
proceso. Una vez realizada la evaluacién, esta fase termina con la entrega del informe y la comunicacion diagndstica, momento critico e impactante para los padres.

Tal como se sefiala en el Libro Blanco de la Atencién Temprana (GAT, 2005): «Conviene considerar la situacién de informacién diagnéstica mds como un proceso que como un acto
puntual. El diagnéstico conlleva para los padres incertidumbre hacia el futuro, desorientacién ante el presente o sentimientos de culpa por sus actuaciones en el pasado. Es necesario
ofrecer disponibilidad para nuevas entrevistas para que aclaren sus dudas y expongan los miedos o preocupaciones que sientan”. Se debe crear un ambiente positivo, donde la familia
pueda plantear y recibir orientacion e informacién sobre los recursos disponibles y los pasos a seguir a partir de ese momento.

= El informe debe:

- Usar un lenguaje respetuoso, claro y sin tecnicismos, para facilitar a los padres su comprensién.
-> Describir el proceso de evaluacion, resaltando los puntos fuertes del nifio y ho sélo las limitaciones, dando un diagnéstico preciso y evitando términos ambiguos.

" En la entrega del informe es importante:

Que las familias puedan preguntar y expresar sus inquietudes y sus dudas sobre el diagnéstico y las orientaciones ofrecidas.

Informar de forma clara sobre el trastorno, para que tengan una informacion precisa y realista.

Orientar a los padres y darles pautas de actuacidn, colaborando con ellos en la puesta en marcha y seguimiento de programas individualizados de intervencidn.
Facilitar informacidn sobre los recursos que hay disponibles en la comunidad y sobre las asociaciones de padres.

Mantener entrevistas periddicas con la familia para el seguimiento.

O O O O O

+ Negacion. El afrontamiento del diagnéstico es dificil para todos los miembros de la familia. Hasta llegar a su aceptacién, por lo general, los padres experimentan una serie de
sentimientos y emociones negativas tales como confusién, rabia, fristeza o culpa, Una reacciénh muy comtn es la negacién del trastorno, especialmente en el caso de alteraciones
del desarrollo sin déficit sensorial. Las capacidades y habilidades que ven en su hijo, y su resistencia a renunciar a sus expectativas sobre su futuro, hacen que no acepten la
informacién que el profesional les da; es bastante comdn y comprensible que recurran a un segundo diagnéstico para confirmarlo.

La duracién de esta fase es variable, unos padres tardan mds que otros en superarla. Es importante evitar que se prolongue en el tiempo, haciéndoles conscientes de que la
negacidn paraliza y tienen que movilizarse para que sus hijos reciban atencidn lo antes posible. Poco a poco, van comprendiendo las peculiaridades del desarrollo de sus hijos y las
implicaciones que puede tener para la familia, y de esa forma, van ajustando sus temores y expectativas de forma mds realista.

+ Aceptacion. Llegar a aceptar el diagnéstico y su situacién es fundamental, porque les va a permitir la bdsqueda de recursos y del tratamiento adecuado. La intervencién temprana,
en las primeras etapas del desarrollo del nifio es un elemento clave para atender sus necesidades comunicativas, de interaccion y de estimulacion.

> Atencién Temprana: intervenciones profesionales dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios con trastornos del desarrollo o riesgo de padecerlos, a su familia y su entorno
Su objetivo es potenciar el desarrollo y bienestar del nifio, facilitando su inclusién en el medio escolar y social. Debe estar planificada por un equipo interdisciplinar de
profesionales, para poder atender al hifio en su globalidad (Libro Blanco de la Atencién Temprana).
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[« El nifio con desarrollo tipico gana independencia personal, anda solo, adquiere ciertas habilidades de autonomia personal en alimentacién y control de
esfinteres, es capaz de comunicar sus deseos y necesidades, y se entretiene solo con sus juegos.

e Los nifios con curso evolutivo diferente, pueden no alcanzar esos mismos hiveles de autonomia. Esto alargard para los padres el periodo de cuidados
intensivos de su hijo, y hard mds evidente sus diferencias en comparacién con sus iguales, generando nuevas preocupaciones por el estigma social y la

< integracién social de su hijo.

En estas edades puede hacerse mds evidente la sobreproteccion de algunos padres hacia sus hijos con discapacidad. Es una reaccion comprensible, pero
debe ser evitada. Empobrece el contexto de crianza y limita las posibilidades de estimulacién y desarrollo de capacidades del nifio. Su comportamiento
sobreprotector conlleva efectos negativos para el desarrollo de sus hijos. Se debe animar a los padres a hacer al nifio mds auténomo y que participe en las
tareas domésticas cotidianas y en actividades externas. La actitud sobreprotectora puede aparecer de forma evidente ya en esta etapa, pero puede
\  prolongarse o aparecer también en etapas posteriores. Es un aspecto al que debemos prestar atencién sea cual sea la edad del nifio.

Se inicia con un momento dificil de blisqueda de un centro educativo adecuado. Es una decisién importante que suele ser muy estresante, ya que existen
distintas posibilidades (ej, centros publicos de educacién ordinaria, centros preferentes, centros especificos, etc.) y necesitan sentir que estdn eligiendo o han
conseguido lo mejor para su hijo. Los profesionales (equipos psicopedagdgicos de zonha, equipos especificos) deben orientar sobre las opciones educativas y sobre
cudl es la mds adecuada a las caracteristicas concretas de su hijo.

En esta etapa, con la intervencién psicoeducativa que se requiera en cada caso, el nifio suele evolucionar de forma positiva y las familias alcanzan un periodo
de relativa estabilidad y sosiego. Los padres y demds miembros de la familia comprenden mejor lo que le pasa a su hijo o hermano, y tienen mds recursos para
comunicarse con él y afrontar las demandas de la vida diariag, lo que repercute positivamente en el bienestar y calidad de vida de la familia.

(o Puede resultar complicada en el desarrollo tipico y en el alterado. Surgen huevos retos y preocupaciones: por el cambio de ciclo educativo y de centro,
desarrollo de la sexualidad y el reajuste de roles e interaccidn en la familia; al mismo tiempo que las relaciones sociales externas cobran un especial
valor para los chicos/as y pueden resultarles dificiles de lograr.

e Es frecuente que los adolescentes con alteraciones manifiesten problemas de ansiedad o depresion y que haya que contar con los servicios de salud mental
o0 de apoyo psicoldgico para mejorar su bienestar. En algunos trastornos del desarrollo (ej, TEA o casos severos de TDAH) los cambios hormonales pueden
llevar asociada la aparicidn o intensificacién de problemas de conducta lo que conlleva altos niveles de estrés en los padres y desajustes en la dindmica
familiar. Para evitar el riesgo de situaciones dificiles por conductas disruptivas, los padres en muchas ocasiones dejan de realizar ciertas actividades que
hacian anteriormente, dando lugar a un mayor aislamiento de la familia. En esta etapa los padres pueden sufrir una pérdida de apoyos: la de los hermanos
mayores que se independizan, y de los abuelos que se van haciendo mayores y no pueden controlar a sus hietos como cuando eran nifios. Los programas de
ocio y tiempo libre, dirigidos por profesionales expertos, juegan un papel importante, especialmente en esta etapa, porque brindan a los adolescentes

\ oportunidades de interaccidn y expansién, al tiempo gque proporcionan momentos de «respiro» a las familias.

Varia sequn el grado de autonomia personal logrado. Puede ser una etapa de estabilidad emocional para toda la familia o sequir siendo una etapa dificil y muy
demandante. Cuando la severidad de la discapacidad plantea una situacién de dependencia, la preocupacidn de los padres se centra en que sus hijos cuenten con los
recursos y servicios hecesarios para cubrir sus necesidades a lo largo de la vida: centros de dia y hogares o viviendas protegidas.

Desafortunadamente, son escasos los recursos para adultos creados por las administraciones publicas. En la mayoria de los casos, ‘son los padres, a través de
las asociaciones, los que han tenido que luchar y encargarse de crearlos, lo que implica para ellos un importante desgaste econdmico, fisico y emocional.

Las familias tienen que ir superando retos continuos que se prolongan todo el ciclo vital. La provisién de recursos y apoyos es critica para que la familia pueda
desempefiar sus funciones y sus miembros puedan llegar a tener una buena adaptacion a las hecesidades de esos desarrollos que son diferentes.
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ADAPTACION PSICOLOGICA DE LAS FAMILIAS: ESTRES, APOYOS, AFRONTAMIENTO Y PERCEPCION DEL PROBLEMA

La investigacion sobre las familias con hijos con discapacidad ha ido ampliando objetivos. Actualmente no solo tratan de identificar qué aspectos particulares del contexto familiar
favorecen el desarrollo del nifio y pueden estimular su potencial de aprendizaje, sino que intentan también analizar qué factores pueden facilitar la adaptacién de las familias a las
demandas y necesidades del cuidado del hijo, y mejorar la calidad de vida familiar y el bienestar de todos sus miembros.

4+ Modelo de Estrés, Valoracion y Afrontamiento Lazarus y Folkman (1984).

Adoptar este modelo en el andlisis de la comprensién de los procesos de adaptacidn psicoldgica de los padres con hijos con discapacidad fue un paso importante.

= Los autores definen el estrés como la relaciéon del individuo con el ambiente donde percibe que las demandas de su vida superan los recursos de los que dispone para
afrontarlas y, por tanto, siente amenazado su bienestar.

= Este modelo constituye una aproximacion individual al estrés. Se centra en la valoracién subjetiva del individuo ante una situacion estresante, el significado que le otorga y
las estrategias de afrontamiento que despliega para manejar la situacién.

> El modelo comienza con la ocurrencia de un suceso ambiental significativo.

> El suceso desencadena un proceso de valoracion primaria, donde la persona se pregunta, de
forma implicita, si la situacién tiene implicaciones para su bienestar, y si estas implicaciones
son positivas o negativas. Una valoracién puramente positiva es bastante rara, pero la

5 ) valoracion negativa puede tener significados diferentes: de dafio o pérdida (el dafio al
VALORACION VALORACION bi h ducido): d | dafio al bi L vd
EVENTO PRIMARIA SECUNDARIA ESTRATEGIAS DE RESULTADO ienestar ya se ha producido); de amenaza (el dafio al bienestar parece inminente); y de reto o
relevante para el hacer para . . X - ,
bienestar? manejarlo? > A esta le sigue la valoracion secundaria, donde la persona trata de definir qué puede hacer

para manejar la experiencia estresante y cudles son los recursos de los que dispone.

> El siguiente paso son las estrategias de afrontamiento gue utiliza en su esfuerzo por manejar
las situaciones estresantes de la vida.

> Este proceso da lugar al resultado de adaptacion, que incluye indicadores diversos como la
salud fisica, bienestar psicoldgico y el funcionamiento diario.

Si bien su concepto de estrés mantiene plena vigencia, su_modelo explicativo se ha visto superado por otros mas complejos.

® Actualmente este modelo no parece ser la estructura conceptual mds adecuada para el estudio de los procesos psicosociales y el ajuste psicoldgico
en padres con hijos con discapacidad por su cardcter individual y genérico, la limitacion de las variables que incluye, y su orientacion al andlisis de
situaciones de crisis mds que a experiencias crénicas.
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+ Modelo Doble ABCX de Ajuste y Adaptacion McCubbin y Patterson (1983).

Como modelo explicativo del proceso de adaptacién familiar, el modelo teérico de estrésy . e T [ TX
adaptacién Doble ABCX es mds completo. ' ( ”
| RECUISOS NUCVOS Buena
® Plantea que ademds del estresor y la acumulacién de demandas asociadas (factor aA) y exisientes Adaptacion
existen otros factores interrelacionados: los (f. bB), :
(f.cO)y (f. BC), de forma que el
resultado final de adaptacién resulta de la interaccién simultdnea de todos los factores. > aA =
=  Este modelo ha mostrado su eficacia como base tedrica en el estudio de la adaptacién de a4 Mf:‘:ﬁ::n:, de Afrontamiento i Adaptacidn
familias con hijos con cursos evolutivos diferentes, sean por retraso mental, trastornos sl demandas
del desarrollo, o mds especificos como el trastorno del espectro del autismo.
‘,
Estas investigaciones muestran la adaptacién como un proceso complejo multifactorial, en el X = \
que intervienen las caracteristicas del nifio (severidad del trastorno, problemas de : ——"| Pexcepcion de Mala
conducta,...) y otros factores (apoyos sociales, estrategias de afrontamiento y la percepcién : KA +he i uaiold)

de la situacidn que tengan los padres).

Resultados:

9
9

>

POST-CRISIS -
Tiempo

Los padres que disponen de mds apoyos y los perciben como (tiles presentan menores niveles de estrés.

También tiene importancia los aspectos cognitivo-conductuales de los padres. Las estrategias de afrontamiento positivas centradas en el problema son mas eficaces para
el manejo de la situacién y se asocian con menos estrés que las estrategias de afrontamiento de evitacion o escape, corno negar el problema y volcarse en el trabajo.

La percepcidon de la situacidon es importante para explicar las diferencias entre los padres que logran una adaptacion positiva y los que no. El cuidado de un hijo con
discapacidad genera una situacién exigente con demandas afiadidas; la diferencia critica puede estar en percibir las demandas como retos necesarios de afrontar y que, con
los recursos disponibles, pueden manejar dando orden y estructura a su vida cotidiana, o como amenazas permanentes, que desbordan sus posibilidades y les hacen perder el
control sobre sus vidas. Una percepcion positiva de la situacién, y su capacidad para percibir los avances positivos de sus hijos, ayudard a los padres a confiar mds en si mismos,
en su competencia parental y su capacidad para manejar las situaciones, dando lugar a un mejor ajuste y adaptacidn al estrés.

Podemos ayudar a las familias en su proceso de adaptacién:

o

Proporcionando informacidn sobre la alteracién de su hijo y recursos disponibles para atender sus necesidades, asi como la orientacién hecesaria para afrontar las demandas
especiales para su cuidado, de forma que perciban la situacién como manejable y alcancen la vivencia de control sobre sus vidas.

Haciéndoles conscientes de la importancia de los apoyos sociales, y animdndoles a contar con la ayuda de la familia extensa, amigos y vecinos como fuentes de apoyo, ho solo
emocional sino sabiendo pedir lo que necesitan y organizdndose con ellos para que les resulten de utilidad.

Ayuddndoles a ajustar sus expectativas a las caracteristicas del nifio, y a aprender a ver y valorar lo logros positivos de la evolucidn de su hijo, y las contribuciones positivas
que aporta su familia, lo que contribuird a otorgar un nuevo significado a su situacién.
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4+ Modelo de Calidad de Vida Familiar Pastan; Turnbull (2003).

Supone otro avance importante tanto para la investigacion del contexto familiar como para la planificacién de politicas y servicios.

" Se apoya en las investigaciones realizadas por el grupo del Beach Center on Disability (Kansas University) en las que pretendian entender la calidad de vida familiar desde la
perspectiva de las propias familias. Partian de la idea de que la calidad de vida positiva de la familia deberia ser un indicador del resultado adecuado de las politicas y
servicios. Esto les ha permitido hacer una gran contribucién, no solo conceptual sino también operativa, desarrollando instrumentos de evaluacion de la calidad de vida familiar
(ECVF), para la investigacién y mejora de politicas y servicios de ayuda a la familia.

= Propone una conceptualizacion multidimensional de la calidad de vida familiar que debe tener en cuenta 5 dimensiones o campos:

Salud y seguridad (aspectos de la salud fisica 'y emocional, acceso a la atencidn sanitaria y seguridad de los miembros de la familia).
Apoyo a las personas discapacitadas (apoyo de otros familiares o de entornos de fuera de la familia).

Recursos familiares (recursos con los que cuenta para atender las necesidades de sus miembros).

Interaccion familiar (relaciones entre los miembros de la familia).

Ser padres (actividades que los miembros adultos de la familia realizan para ayudar a que sus hijos crezcan y se desarrollen).

N2 2 2R\

Una familia experimenta Calidad de Vida cuando sus miembros tienen sus necesidades cubiertas, disfrutan de su vida juntos y cuentan con oportunidades para alcanzar metas que
son trascendentales para ellos. Esta concepcidn identifica a la familia como una unidad de apoyo, que trabaja en equipo con los profesionales de los servicios de atencidn a la
discapacidad y con otfras familias, en la bisqueda de respuestas a sus necesidades reales y sus expectativas.

3. PRINCIPIOS Y MODELOS DE INTERVENCION FAMILIAR

La revisién de modelos tedricos permite conocer de forma mds global la complejidad y variabilidad del sistema familiar. Las caracteristicas particulares de cada familiay de sus miembros,
las interacciones que tienen lugar en los distintos contextos, y las adaptaciones y ajustes psicolégicos y familiares que se producen en funcién de la etapa del ciclo vital por él que
atraviesan, deberian ser elementos a tener en cuenta de cara a la intervencién.

" En este sentido, la adopcién de una perspectiva sistémica sugiere una nueva definicion y perspectiva de intervencién. El foco de la intervencion ya no estd solo en la persona con
alteracién sino en todo el sistema familiar. El énfasis de la intervencién se dirige a capacitar y empoderar a las familias, resaltando sus puntos fuertes y fortalezas, donde
profesionales y familias construyan relaciones de colaboracidn eficaces durante la intervencién.

" Estas caracteristicas definen el modelo de intervencion centrado en la familia propuesto por Dunst, Trivette y Deal (1988), que supone un cambio de perspectiva en el
planteamiento de la intervencién familiar por parte de los profesionales.

Las prdcticas profesionales y el tipo de relaciones entre familias y profesionales han ido cambiando con el tiempo, dando lugar a nuevos modelos, intervenciones y buenas prdcticas.
Los cambios para entender mejor el modelo actual de relaciones colaborativas son los siguientes:



Evolucion del Papel del Profesional y la Familia en la Intervencion

Existen diversos trabajos que tratan el estudio de la evolucién en las prdcticas profesionales y el papel que ha adquirido la familia en la intervencidn.
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> Turnbull, Turbiville y Turnbull (2000) analizan los cambios en las «relaciones de poder» que se han producido en la forma de trabajar de los profesionales con las familias.

Plantean diferentes modelos de relaciones, que van desde la perspectiva mds tradicional, basada en el «poder del profesional» (el experto toma las decisiones), hasta la perspectiva
actual que denominan de «empoderamiento colectivo», donde el profesional pasa de tener «poder sobre» la familia a un «poder a través de y con» la familia.

» Dunst, Johanson, Trivette y Hamby (1991) y Espe-Sherwindt (2008) consideran que el tipo de practicas profesionales pueden describirse a lo largo de un continuo, donde en un

extremo estarian las centradas en el profesional y en el otro las centradas en la familia. Basdndose en ese continuo proponen 4 tipos de modelos:

= Centrado en el profesional. El trabajo con las familias era de psicoterapia o asesoramiento (counseling); el profesional adquiere el rol de experto y un papel activo en la

intervencién y toma de decisiones. La familia se limita a llevar al nifio al tratamiento, que suele ser ambulatorio a cargo del profesional, adquiriendo un papel pasivo.

® Familia como aliada. El profesional sigue siendo el experto que planifica y toma las decisiones en la intervencién, pero ve a la familia capaz de poner en prdctica en el hogar las
pautas terapéuticas que él propone. Los padres son formados (training) y adquieren un papel de co-terapeutas en la intervencién.

= Enfocado en la familia. Se da un poco mds de poder a las familias, en el sentido de que pueden elegir entre distintas propuestas y opciones que propone el profesional. Sin

embargo, el foco de la intervencion sigue siendo el hijo con alteracién, no las familias y sus necesidades.

= Centrado en la familia. Parte de la idea de la familia como una unidad y se centra en promover sus fortalezas y capacidades, asi como su participacidn en la toma de decisiones.

Se basa en relaciones de colaboracién e igualdad en la toma de decisiones entre profesional y familia, y fambién en el trabajo en entornos naturales y en las rutinas diarias.

Modelos, Roles y Responsabilidades de Profesionales y Familias en la toma de decisiones y en la intervencion

Modelo Rol Profesional Rol Familia Decision de Objetivos Intervencion
Experto.
Profesional | pelimita necesidades y organiza soluciones. Pasivo Profesional Tratamiento ambulatorio a cargo del
Experto Responsable exclusivo del programa de tratamiento. | Llevar al nifio al tratamiento. profesional.
Sl Experto. Activo Tratamiento ambulatorio a cargo del
Aliada Delimita necesidades y organiza soluciones. Hacer en casa lo que paute el profesional Profesional profesional y en casa a cargo de la

Ensefia/Forma a la familia en el tratamiento.

familia.

Enfocado en
la Familia

Experto.
Delimita necesidades y organiza soluciones.
Orienta a la familia.

Algo Activo
Hacer en casa lo que paute el profesional.

Profesional plantea opciones.
Familia decide entre ellas, sobre
todo en posibles actuaciones de
la familia en casa.

Tratamiento ambulatorio a cargo del
profesional.

Orientaciones para la familia en casa,
pero coh poco seguimiento.

Centrado en
la Familia

Experto en evolutiva y discapacidad.
Tutor y orientador de la familia.
Generador de entornos competentes.
Co-responsable del programa de actuacién.

Activo.

Experta en las necesidades del nifio y de su
familia en el entorno natural.
Co-responsable del programa de actuacidn.

Consensuados y acordados entre
familia y profesional.
Compromiso compartido.

Intervencién a través de la familia en
el entorno natural.

Aprovechamiento de las rutinas para
generar oportunidades de aprendizaje
contextualmente mediado.
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Relaciones de Colaboracién entre Profesionales y Familia

v" Para trabajar desde el enfoque centrado en la familia es necesario establecer relaciones de colaboracidn eficaces entre los profesionales y las familias.

Esta vision colaborativa se basa en la importancia de trabajar juntos, dado que considera que el profesional es experto en conocimientos y técnicas de intervencion, y los padres son

expertos en el conocimiento de las caracteristicas y desarrollo de su hijo (aportan informacion relevante sobre él, ayudando en la planificacién de la intervencion).

v" Hacer participes a los padres en dicha planificacion, y que sientan que los profesionales les escuchan y cuentan con su opinidn, tiene implicaciones positivas en la implementacion y
eficacia de la intervencién. Esta idea no es nueva, ya Bronfenbrenner (1975) indicaba que los programas de intervencién con énfasis en la participacion e implicacidn directa de los

padres en actividades que fomenten el

desarrollo de los hijos, tienen mds probabilidad de tener un impacto constructivo a cualquier edad, aumentando el beneficio del hijo.

¢Cémo promover relaciones colaborativas eficaces?

Aspectos Importantes
Park y Turnbull (2002)

® Tratando a la persona con discapacidad con dighidad y siendo positivos hacia ella.
® Habilidades para facilitar las conductas positivas y la inclusién.
= Compromiso, yendo mds alld del simple cuidado de la persona y estando comprometido con toda la familia.

» Blue-Banning y cols. (2004) identificaron 6 indicadores (comunicacidh, competencia profesional, respeto, compromiso, igualdad y confianza) agrupados en 2 dimensiones: una
centrada en la “relacion padres-profesionales” y otra en la "relacién del profesional con la persona con discapacidad”. El estudio tfambién aporta informacién prdctica sobre

facilitadores o conductas concretas de actuacién para llevar a la prdctica y promover el desarrollo de esos indicadores.

> Desde AETAPI (Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo) en nuestro pais, basdndose en los resultados de este estudio, se realizé un estudio similar pero centrado en

autismo, cuyo objetivo era identificar elementos claves para desarrollar la colaboracién efectiva entre profesionales y familias de personas con Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA). Ademds de las dos dimensiones analizadas por Blue-Banning se examing una nueva dimension, el «perfil personal profesional».

En la tabla se resumen los principales indicadores, ordenados por relevancia, para cada una de las tres dimensiones analizadas.

Dimensiones e indicadores relevantes para favorecer las relaciones de colaboracién entre profesionales y familias con hijos con TEA (Adaptado de Pozo y cols., 2014)

DIMENSIONES INDICADORES
< * Comunicacién. - Orientacién cliente.
amesueane |
* Formacion efectiva a las familias. + Valoracién positiva de las opiniones, creencias y valores de la familia.

* Respeto Equidad en las decisiones.

CENTRADA EN LA RELACION DEL
PROFESIONAL CON LA PERSONA

- Ajuste a las necesidades individuales.

* Buenas habilidades en el apoyo a la persona con TEA. DR 128 G2 ieE € (0 [pErHais

CON TEA - Centrarse en los aspectos positivos y fortalezas. * Mantener la seguridad de las personas.
- Empatia. - Tolerancia al estrés y autocontrol.
CENTRADA EN EL PERFIL PERSONAL + Competencias profesionales y técnicas. + Iniciativa y creatividad.
PROFESIONAL * Flexibilidad. + Capacidad para reconocer, motivar y animar.
+ Trabajo en equipo, grupo y cooperacion. + Capacidad para planificar.
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v De este trabajo se derivan orientaciones e implicaciones prdcticas concretas, y la informacion estd sistematizada y organizada por indicadores y facilitadores, tratando de hacerla
operativa y proporcionar claves Utiles para establecer relaciones eficaces de colaboracién con las familias de personas con TEA.

v" En la actualidad hay acuerdo en que las relaciones de colaboracion son las mds eficaces para que la intervencidon sea efectiva.

v La realidad es que esta nueva visidn, en la que padres y profesionales frabajan juntos, no estd exenta de limitaciones en su la prdctica. Existen barreras actitudinales,
comunicativas y culturales que hacen dificil implementar este nuevo enfoque colaborativo. En este sentido, y con el fin de facilitar la mejora de la prdctica colaborativa, adquieren
importancia los resultados y las claves prdcticas que hos aportan estos frabajos.

Objetivos y Modelos de Intervencion Centrados en la Familia

= El modelo de intervencion centrado en la familia (Dunst, Trivette y Deal, 1988) se basa en la teoria de los sistemas familiares. Considera la familia como una unidad, donde
los ajustes e interacciones de cada miembro son interdependientes y se influyen entre si. Ademds de esa red de relaciones reciprocas, el sistema familiar comparte un conjunto
de valores y creencias, y tiene una historia propia, que lo definen y caracterizan como tnico.

= También se fundamenta en la teoria ecoldgica sistémica, que considera a la familia desde los diferentes contextos en los que se desenvuelve. Por ello, entiende a la familia
desde el contexto cotidiano y desde la diversidad de situaciones que tiene que afrontar en su vida diaria y en los diferentes entornos (hogar, escuela, trabajo, etc.).

Estas practicas se centran en promover las fortalezas y capacidades de la familia, asi como en favorecer su participacion en la planificacion de servicios.
Se caracterizan por los siguientes aspectos:

-> Capacitar y dar poder a las familias (empowerment). Se promueve la adquisicion de habilidades y conocimientos por parte de las familias, para que puedan manejar de forma
auténoma y efectiva las diferentes situaciones que tienen que afrontar, y adquieran dominio sobre los asuntos de sus vidas. El profesional acttia como guia y orientador para que las
familias se conviertan en competentes y capaces, y no dependan tanto de la ayuda del profesional.

- Identificar las necesidades de la familia. Es la propia familia, con apoyo de los profesionales, la que decide qué es lo mds importante y qué tiene el mayor interés para ellos en un
momento concreto. Si las intervenciones estdn dirigidas realmente a las necesidades y aspiraciones de la familia se conseguird mds fdcilmente que ésta se implique activamente.

> Identificar los recursos y fortalezas. Todas las familias tienen fortalezas y capacidades. Si se dedica tiempo a identificarlas y construir sobre ellas (mds 'que centrarse en
corregir los déficits y debilidades), las familias tendrdn mds oportunidades de responder favorablemente a la intervencidn, y las posibilidades de tener un impacto positivo sobre la
unidad familiar aumentardn.

> Identificar las fuentes de apoyo. La familia tiene una red de apoyo social personal que puede utilizarse para atender sus necesidades y alcanzar sus aspiraciones. Habria que
poher mayor énfasis en fortalecer y construir sistemas de apoyo naturales, que creen vinculos y enlaces positivos entre los miembros de la red de apoyo y la familia.

Objetivos de la Intervencion Familiar

Partiendo de las caracteristicas del modelo centrado en la familia se pueden describir determinados objetivos generales y especificos en la intervencién con familias.
» Perpifian (2009) propone los siguientes objetivos (aunque se centra en el dmbito de la atencién temprana, pueden generalizarse a todas las etapas del ciclo vital):

1. Colaborar con la familia en el disefio adecuado del contexto fisico, social y afectivo en el que el nifio o la persona se desenvuelve.

2. Ayudar a las familias a mantener unas relaciones afectivas eficaces con el hijo y a lograr un ajuste mutuo. Esto se concreta respetando los tiempos de atencién y de respuesta
del hijo, aumentando la iniciativa por la comunicacién y estableciendo vinculos afectivos eficaces.
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3. Proporcionar informacién, apoyo y asesoramiento adecuados a las necesidades de cada familia.

-> Acompafiar a la familia en su proceso de aceptacién al trastorno.

> Aportar informacidn realista, suficiente y ajustada a sus necesidades.

> Posibilitar la expresién de necesidades.

> Apoyar los distintos papeles familiares.

> Manejar las fuentes de estrés y reducir la ansiedad respecto a la discapacidad.

4 Potenciar los progresos en las distintas dreas de desarrollo para lograr la independencia del hijo.

- Facilitar la comprensién de las dificultades.

> Ajustar las expectativas.

> Aprender técnicas y habilidades especificas.

> Aumentar la seguridad y capacidad de los padres en la resolucién de problemas.

5. Favorecer el acceso a los distintos recursos personales y sociales gue fomenten el desarrollo y la autonomia del nifio y de la familia. En este objetivo podemos diferenciar dos lineas:

= Acceso a recursos sociales. Informacién sobre las ayudas y prestaciones y el acceso de los padres a ellas; fomentar la vinculacién de los padres a las asociaciones;
colaborar en la blisqueda de recursos; y facilitar la inclusién escolar del nifio.

= Acceso a recursos personales. Reforzar los recursos familiares y ayudar a resolver problemas cotidianos; apoyar sus propias redes sociales; integrar socialmente a la
familia; y cuidar al cuidador primario.

Estos objetivos se podrian agrupar en dos formas bdsicas de intervencién sequn la funcion que cumplen:

o Asesoramiento: ofrecer informacién sobre recursos disponibles, pasos a seguir por la familia para dar respuesta a sus necesidades; aportar informacién objetiva para que la
familia pueda tenerla en cuenta de cara a la toma de decisiones de las situaciones que se le planteen.

o Formacion: sobre las caracteristicas del trastorno o discapacidad que presenta su hijo para contribuir a una mayor comprension y entendimiento de su peculiar desarrollo y
comportamiento; sobre estrategias especificas de intervencion en el hogar para favorecer la comunicacién, la interaccién y el afecto entre padres e hijos; y sobre estrategias
especificas de solucién de problemas ante las demandas de la vida diaria, que ayuden a la familia a afrontar situaciones de estrés y a ser cada vez mds auténomas en la
resolucién de problemas.

Es necesario resaltar la importancia de crear planes de intervencién individualizados, en funcién de las necesidades concretas que tenga la familia.

Las necesidades van a ser diferentes en funcién del momento del ciclo vital y el profesional debe estar atento y ser flexible a las necesidades que puedan aparecer. Por ejemplo, en las
etapas iniciales, las necesidades de los padres pueden estar mds relacionadas con la aceptacién del diagnéstico, ajuste emocional, conocimiento del trastorno y aprender estrategias de
intervencién con su hijo; mientras que en otras etapas como la adolescencia o la vida adulta, a los padres les preocupan mds situaciones como el ocio, la vida independiente o el acceso al
mundo laboral de sus hijos.

Modelos Centrados en la Familia y en Contextos Naturales

> Existen diversos modelos que se basan en la intervencion centrada en la familia y en los entornos naturales. Por lo general, son modelos que se han desarrollado en el dmbito de
la atencién temprana y en la etapa infantil, pero pueden generalizarse a otras etapas del desarrollo, Dos de ellos son:

"  Modelo de Entornos Competentes (Perpifian, 2003)
"  Modelo Centrado en la Familia en Entornos Naturales (McWilliams, 2000, 2010)
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Se basa en la perspectiva ecoldgica de intervencion, donde los entornos naturales en los que se produce el desarrollo adquieren especial relevancia. El papel
de los padres es fundamental en el desarrollo de su hijo, y crear enfornos competentes y facilitadores de una interaccién adecuada va a hacer que el nifio
desarrolle mds sus potencialidades.

También se trabaja desde una perspectiva colaborativa y centrada en la familia, donde se potencia la percepcién de los padres de su competencia en la
intervencién temprana.

Durante la etapa infantil se realiza el diagndstico y se produce en los padres un impacto emocional (confusién, miedo, culpa, negacién...) pasando por diferentes
fases hasta llegar a la aceptacién del mismo.

La actitud de la familia va a estar influida por los 3 componentes que la forman: las emociones que sienten, los aspectos cognitivos o pensamientos con los
que interpretan la realidad y las conductas que llevan a cabo.

Presta especial atencion a los sistemas de atribuciones de los padres o conjunto de ideas, constructos, creencias o modelos mentales que construyen a
partir de su experiencia, y les sirven para interpretar los acontecimientos y poder predecirlos.

En muchas ocasiones, los sistemas de atribuciones son generadores de estrés, es decir, crean preocupaciones e inseguridades que hacen que los padres se
bloqueen y no promuevan un entorno adecuado para el desarrollo del nifio y la familia. En el polo opuesto se encuentran las atribuciones generadoras de
competencia, que son aquellas creencias o ideas que facilitan la percepcién de que se estdn haciendo bien las cosas y de que son competentes y capaces de
resolver adecuadamente las hecesidades especiales que plantea el hijo con alteracién y la familia.

Se centra en examinar los «sistemas de atribuciones» de los padres sobre aspectos tales como las creencias que tienen sobre la discapacidad o la
alteracién, o las expectativas que tienen sobre el desarrollo de su hijo o sobre los profesionales. La intervencién se dirige a reforzar los sistemas de
atribuciones competentes y en reducir las atribuciones generadoras de estrés, para trabajar sobre las creencias e ideas y generar una percepcién positiva de
Su propia competencia.

Modelo de intervencion centrado en Entornos Naturales

Propuesto para hacer frente a problemas que se plantean en la atencidén temprana. Entre ellos, la consideracién de que cada problema o drea de intervencién a trabajar con el nifio

requiere de un servicio profesional diferente, y la idea de que cuantas mds horas de intervencidn se lleven a cabo en servicios especializados mejor.

> McWilliams intenta

unir la teoria y la prdctica con una vision ecoldgica del desarrollo, teniendo en cuenta la importancia de intervenir en entornos naturales.

Plantea un sistema integral y coordinado de prestacién de servicios en la atencién temprana.

= Parte de la base de que

las sesiones tradicionales en servicios especializados no son lo mds eficaz, ya que pueden suponer solo unas horas semanales de intervencidn. Lo importante

es trabajar en entornos naturales como el hogar, donde se empodere a la familia para trabajar con su hijo en las rutinas de la vida diaria, de forma que éste pueda generalizar los

aprendizajes.
= Componentes:

1. Comprension del modelo ecoldgico de familia.

2. Planificacién de la intervencién funcional.

3. Servicios individualizados con tutor de caso.

4. Visitas efectivas al hogar.

5. Colaboracidn entre los diferentes profesionales encargados del cuidado infantil.
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A su vez, los componentes del modelo se corresponden con una Practica Especifica:

El Ecomapa permite tener una aproximacidn ecolégica de la familia, que ayuda a Modelo de intervencion centrado en entornos naturales (McWilliams,2000)
identificar los apoyos formales e informales de los que dispone, asi como las Componentes del modelo Practica Especifica
relaciones establecidas con cada uno de ellos. Comprender el Modelo Ecoldgico de la Familia Ecomapa

Planificar intervenciones Funcionales Plan de Intervencion Individualizado
La Entrevista Basada en Rutinas sirve para conocer las prioridades de las familias Servicios Integrados Principal Proveedor del Servicio
y los objetivos funcionales que deben establecerse en el programa individual de Visitas Domiciliarias Intervencién basada en Rutinas
intervencién. Ademds, se evallan las competencias del nifio en las rutinas del hogar y Colaborar con otros recursos y centros Integrar Servicios

situaciones del dia a dia, a través de la Escala de Participacion. Autonomia y
Relaciones Sociales (MEISR) de McWilliams y Horstein (2007).

> Partiendo de toda esta informacion, se establecen cudles son las necesidades de una manera mas funcional, de forma que los objetivos del Plan Individualizado de
Intervencion se establecen de acuerdo a las prioridades de las familias. Las familias tienen un tutor o persona de referencia que les ensefia estrategias para conseguir que el nifio
adquiera aprendizajes funcionales. Ademds, el tutor debe trabajar en colaboracién con las familias, promoviendo que cada vez sean mds capaces y competentes para aprovechar al
mdximo el aprendizaje de sus hijos, y mejore con ello la calidad de vida de todos.

4+ Método Hanen (Manolson, 1979, 1992): su principal objetivo es promover las habilidades sociales, lingiiisticas y comunicativas de los nifios. Tiene como punto de partida la
implicacién de los padres en la intervencién, ya que son los que van a intervenir de manera mds intensa y efectiva en las actividades de la vida cotidiana y en las rutinas. Se basa en
actividades de juego que fomenten las interacciones placenteras entre padres e hijos, dejando que el nifio fome la iniciativa.

4+ El programa de ensefianza para padres consta de sesiones de grupo con otros padres y el terapeuta, asi como sesiones individuales con el terapeuta para ofrecer a los padres
herramientas que permitan ayudar a sus hijos a desarrollar su potencial comunicativo.

Dentro de los programas para padres:

= «Mds que palabras». Es especifico para padres de personas con TEA de edades entre 1 y 5 afios donde los padres aprenden sobre aspectos como: comunicarse con sus hijos de
manera efectiva, establecer metas realistas, cémo hacer que las interacciones con su hijo sean mds significativas, cémo hablar para que su hijo lo entienda, etc.

® «Hablando nos entendemos los dos» dirigido mayormente a padres con hijos con retraso en el lenguaje, y se basa en 3 principios denominados Triple A:

> Aceptar que el nifio tome la iniciativa: es fundamental observar-esperar-escuchar, asi como conocer el estilo interactivo de su hijo y la comunicacidn no verbal que utiliza.

> Adaptarse para compartir el momento: los padres tienen que identificar qué contextos facilitan mejor la interaccién con el nifio, aprovechando las rutinas diarias, ya sean
sociales, ritmicas o musicales.

> Agregar lenguaje y experiencias: aprender a adecuar sus expresiones y respuestas en funcién del nivel de comunicacion del nifio, y estrategias como enfatizar el lenguaje,
repetir y utilizar gestos, para incrementar el lenguaje y la comunicacién.

Es importante trabajar desde un enfoque centrado en la familia, donde se establezca una relacién colaborativa, y se fomente el desarrollo de oportunidades para capacitar y
empoderar a la familia. Si las intervenciones estdn dirigidas a las necesidades y aspiraciones de la familia, se conseguird mds fdcilmente que ésta se convierta en mds competente
y capaz. Poner mayor énfasis en fortalecer y construir sistemas de apoyo naturales, que creen vinculos y enlaces positivos entre los miembros de la red de apoyo de la familia
debe ser también un objetivo de intervencién importante.
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4. RETOS PARA EL FUTURO

La evolucion de los modelos de intervencién hacia intervenciones centradas en la familia constituye un reto en si mismo.

La intervencién se dirige a toda la unidad familiar (no se centra sélo en la persona con discapacidad o alteracidn del desarrollo). Este planteamiento supone un cambio de rol y de enfoque
que, como ocurre en cualquier cambio, ofrece algtn tipo de resistencia. Incorporar a las familias en el disefio y planificacidn de la intervencién y trabajar de forma colaborativa con ellas, no
estd exento de dificultades. Barreras que a veces ponen los padres, que prefieren seguir trabajando desde una perspectiva mds pasiva en la que el profesional como experto les diga lo que

tienen que hacer en la intervencién con sus hijos.

Cambiar creencias o ideas que hacen que se mantengan antiguos modelos terapéuticos que se limitan a llevar al nifio a un tratamiento ambulatorio en un centro especializado a
cargo de un profesional. Las sesiones de intervencidn tradicionales no son las mds eficaces.

Trabajar en entornos naturales como el hogar, donde se empodere a la familia para trabajar con su hijo en las rutinas de la vida diaria.

Tener en cuenta la evolucién de la tipologia de las familias. A la familia tipica de dos progenitores y sus hijos bioldgicos se unen otras formas de familia, cuyas caracteristicas
particulares debemos tener en cuenta. En las familias monoparentales, el cuidado del hijo y la tensién econdmica de los gastos extraordinarios recaen de pleno en un solo adulto.
Para estas familias el apoyo social de la familia extensa, vecinos o amigos, y los apoyos formales de los servicios cobran un valor alin mds relevante. Las familias reconstituidas, en
las que, con frecuencia, se unen hijos de familias anteriores de ambos padres, generan una dindmica distinta de las relaciones de hermanos, y en las que los procesos de decisidn
sobre el hijo, como el centro educativo o programas de intervencion especificos, pueden ser objeto de doble negociacion (con la familia actual y con el otro progenitor bioldgico), o
deben ser también considerados en su compatibilidad con los derechos de custodia compartida.

Tener en cuenta la diversidad socio-cultural, cuya presencia ird inexorablemente en aumento. Es importante tener en cuenta que la familia es un microsistema inmerso en
sistemas de influencia mds amplios; entre los que hay que considerar los rasgos y valores socio-culturales como el idioma, las creencias y actitudes, entre otros. El conocimiento y
la aceptacién de las diferencias culturales se hace cada vez mds necesaria para la colaboracién eficaz entre los profesionales y la familia. La dindmica interna, el reparto de roles y
los procesos de decisién de una familia pueden ser muy diferentes segtn su cultura de origen, en la que los padres fueron socializados y se desenvuelven. El plan de intervencion y
la necesaria implicacién de los padres puede verse obstaculizado si en su planificacién el profesional no es sensible a esas diferencias culturales y parte del supuesto de una
dindmica familiar propia de su sistema social y cultural. Para alcanzar el clima de confianza y seguridad que permita la colaboracién eficaz con la familia, el profesional debe ser
sensible a sus caracteristicas y entender que pueden surgir dificultades por la colisién de sus medidas o propuestas con aspectos bdsicos de las actitudes y normas sociales de la
cultura de origen de los padres.

Atencion a las necesidades de la etapa adulta y el envejecimiento de las personas con discapacidad y sus familias. Los servicios de apoyo formal a las familias con hijos con
discapacidad han estado volcados en etapas tempranas del desarrollo y la etapa de educacién obligatoria. Existe un desarrollo progresivo de sistemas de apoyo muy (tiles en
etapas posteriores, como los servicios de apoyo a la discapacidad de las universidades, y las regulaciones y campafias de apoyo al empleo de personas con discapacidad, aunque adn
insuficientes. Sin embargo, la atencién a las necesidades de la etapa adulta y el envejecimiento sigue siendo un reto, pendiente de resolver en muchos aspectos. Este colectivo
requiere de importantes adaptaciones de recursos, e incluso en la forma de hacerles llegar la informacién de los recursos disponibles, que les pueda facilitar su vida cotidiana y la
planificacién de futuro. La escasez de entornos de hdbitat adaptados a sus necesidades (apoyo domiciliario, pisos tutelados, residencias asistidas) promovidos o sostenidos con
fondos publicos, dificulta en muchos casos el logro de un mayor nivel de autonomia. Esta carencia de servicios genera, en los casos mds severamente afectados, una situacién de
dependencia de los padres para su cuidado diario; dependencia que se prolonga en el tiempo y se solapa con el propio proceso de envejecimiento de los padres. Para los padres
mayores, que pueden ya hecesitar cuidados para si mismos, esta sobrecarga es un factor de riesgo para su salud fisica. A este sobreesfuerzo se une la preocupacion creciente por
el futuro de sus hijos cuando ellos falten, lo que mina su bienestar psicoldgico. Se hace necesario promover politicas publicas orientadas a proporcionar entornos de vivienda
adaptados a diferentes necesidades, que proporcionen oportunidades de mayor autonomia personal a las personas con discapacidad que los necesiten, proporcionen la ayuda
necesaria y alivien a los padres mayores de la sobrecarga del cuidado cotidiano de sus hijos y les de la tranquilidad de que sus hijos viven, y podrdn seguir viviendo en su ausencia
en un entorno adecuado a sus necesidades.
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Familia y Desarrollo Humano. Rodrigo, MJ y Palacios, J (2008). Madrid Alianza Editorial. Presenta una amplia sistematizacion de conocimientos sobre la familia como contexto
fundamental del desarrollo humano. Sus contenidos tienen un enfoque evolutivo-educativo y analizan en profundidad el concepto y funciones de la familia, las influencias en sus
miembros, las peculiaridades en las nuevas formas de familia y de algunos grupos familiares de riesgo, las familias con hijos con curso evolutivo diferente, y el asesoramiento familiar.
Una parte del libro estd dedicada a familias con necesidades educativas especiales y asesoramiento familiar, donde se analizan los contextos familiares de los nifios que presentan un
curso diferente debido a retraso en el desarrollo a sobredotacién intelectual, o déficits en sus capacidades sensoriales (sordera, ceguera), asi como un capitulo centrado en
asesoramiento familiar.

Families, Professionals and Exceptionality: Positive Outcomes Trough Partnerships and Trust. Turnbull, Ervin, Soodak y Shogren (2015). New Jersey, O: Pearson. Es una orientacién
prdctica sobre cémo los educadores, orientadores y familias pueden colaborar para potenciar el desarrollo de los nifios con necesidades especiales. Los autores parten del andlisis
sistémico de la familia, que guia con sus contenidos al objetivo Ultimo de formular los principios fundamentales de la colaboracién eficaz de los profesionales con la familia. A través de
la exposicién de la historia y circunstancias de casos concretos de familias con hijos con cursos evolutivos diferentes (ejemplos reales de resiliencia familiar), los autores clarifican los
principios tedricos propuestos. El andlisis de la politica educativa y los casos trabajados se sittian en el contexto socio-cultural de los EEUU, lo que exige prudencia en su andlisis por la
distancia cultural. No obstante, los elementos fundamentales propuestos para el logro de una colaboracién eficaz con las familias son igualmente vdlidos para huestro entorno.

Atencion Temprana y Familia. Como Intervenir Creando Entornos Competentes. Perpifidn, S (2009). Madrid: Narcea. Este libro plantea un enfoque de intervencién centrado en la
familia dentro del dmbito de la atencién temprana: el Modelo de Entornos Competentes. Tiene un enfoque prdctico y aporta estrategias a los profesionales para trabajar con las
familias en las primeras etapas del desarrollo, aunque pueden también generalizarse a otras etapas del ciclo vital. Estd dividido en tres partes. La 1% realiza una revision de diferentes
modelos de intervencion familiar, fratando de resaltar las principales caracteristicas y aportaciones prdcticas de cada una de ellas. Finaliza esta parte presentando su modelo basado en
la creacidn de entornos competentes, y presentando cémo favorecer entornos generadores de competencia en las familias y reducir los que provocan estrés. En la 2%parte andliza la
complejidad del sistema familiar y del sistema profesional, tfales como trabajar en equipos multidisciplinares. Conocer y comprender los distintos factores e interacciones que se
producen en dichos sistemas es importante de cara a una adecuada intervencién. En la 3% parte se proponen estrategias metodoldgicas concretas y sugerencias prdcticas para la
intervencién.
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TEMA 10. EL CONTEXTO EDUCATIVO. Hacia una educacion mas inclusiva para el desarrollo de todo el alumnado.

1. INTRODUCCION: EL PAPEL DE LA EDUCACION ESCOLAR EN EL DESARROLLO HUMANO

Los humanos hacemos mds indefensos (y lo somos durante mds tiempo) que otros seres vivos. Sin embargo, fenemos una gran capacidad de aprender.

e Nuestro desarrollo no viene determinado sélo por nuestra herencia genética; estd abierto y mediado por influencias externas -propias de los diferentes contextos culturales y
sociales-, que podriamos llamar «influencias educativas».

e La cultura -como conjunto de valores y prdcticas sociales- posibilita el desarrollo, al tiempo que nhos apropiamos de ella. Nos humanizamos a través de la participacion en prdcticas
educativas, en un proceso de socio construccién.
» Cuevas: «..las prdcticas educativas promueven determinados aprendizajes que "tiran" del desarrollo, estableciéndose una relacién bidireccional entre aprendizaje y desarrollo. El
desarrollo de los individuos revierte en la propia cultura - perpetuando, o no, determinados aspectos de la misma-, cerrdndose asi, el circulo de las interacciones trazado.»

Practicas Educativas

-> Desde esta perspectiva, son contextos para el desarrollo del individuo, siempre desde una posicion de interdependencia entre las personas y los entornos socioculturales. De ahi
que su comprensién y «optimizacion», son un aspecto esencial para los psicélogos que trabajan en el dmbito de los "desarrollos diferentes”.

> Pueden analizarse en funcidn de distintos pardmetros, en particular con relacién al nivel de intencionalidad y sistematicidad con la que se implementan. Distinguimos entre contextos
educativos formales (ej, escuela), no formales (ej, actividades de ocio y tiempo libre), e informales (ej, a través de la familia o de los medios de comunicacién).
El hiperdesarrollo de las nuevas tecnologias digitales de la informacidn y la comunicacién (TIC) desdibuja estos limites a ritmo acelerado. Las techologias y otros desarrollos
sociales estdn contribuyendo a crear lo que algunos expertos llaman una «nueva ecologia del aprendizaje», en la que no sélo proliferan las oportunidades para que esa gran
potencialidad humana de aprender se expanda a «lo largo y ancho» del ciclo vitol, sino que también nos permiten conectar mds y mejor aquellas prdcticas educativas formales, no
formales e informales que antafio estaban mucho mds encorsetadas y fragmentadas, ayudando a configurar un «aprendizaje conectado», lo que supone dar especial relevancia a las
«trayectorias individuales de aprendizaje».

- Andlizar minuciosamente los contextos educativos seria muy extenso, por lo que nos centraremos en el andlisis de las diferentes perspectivas educativas hacia la diversidad del
alumnado desde las cuales se ha organizado ese importante contexto educativo que llamamos educacién escolar. En ocasiones se utilizard la expresién «escuela» abarcando con ella
desde la educacidn infantil hasta la educacidn universitaria.

A través de la educacién escolar la sociedad intenta articular y sistematizar con una clara intencionalidad aquellas prdcticas educativas que quiere ofrecer a sus hifios para que se apropien
de su cultura -y con ella construyan su identidad individual y colectiva- y para que la transformen.

Todos los nifios (<18 afios, UNICEF, 1989) deben pasar parte de su vida en este contexto, el cual generard una gran influencia educativa en todos los miembros de la sociedad. Es
importante que los profesionales reflexionemos sobre el modo en que lo organizamos y las consecuencias que de ello se derivan.

Llegados a este punto, nos podriamos preguntar: ¢bajo qué premisas se ha organizado la educacién escolar que se ha ofrecido, tradicionalmente, al alumnado considerado con «desarrollos
diferentes»? ¢La escuela que llamamos regular u ordinaria es el contexto propicio para su educacidn; por qué si o por qué no? ¢Dénde se ubican las dificultades asociadas a su educacidn
escolar? ¢Qué consecuencias ha tenido esa respuesta tradicional para su desarrollo e insercién social?, ¢y para sus iguales con "desarrollos tipicos'"?.



Cari Blanco Rodriguez

2. SOBRE PERSPECTIVAS EDUCATIVAS EN LA EDUCACION DEL ALUMNADO CON DESARROLLOS ATIPICOS

“Las verdades no existen independientemente de las perspectivas de aquellos que las mantienen como tales”

v

v" Diferenciamos 2 perspectivas recientes respecto a la educacién del alumnado considerado con «desarrollos diferentes o atipicos»:

No existe «una verdad» -como apunta Bruner-, respecto, en este caso, a la forma en la que debemos organizar lo que ocurre en la escuela para que sea un contexto facilitador del
desarrollo pleno del alumnado con desarrollos atipicos. La «verdad», o lo que en un momento dado se ha considerado -y algunos lo siguen considerando-, como «normal», «adecuado
» 0 «necesario» para educar a este alumnado, es algo construido social e histéricamente a partir de unas determinadas concepciones que son devotas de un tiempo y una cultura
determinados. Por tanto, nho son ni inmutables ni incuestionables. Todo lo contrario.

El constructo de perspectiva -homdlogo al de modelo o paradigma-, es fundamental para el andlisis de la praxis de cualquier profesional. Seria la articulacién de concepciones y
valores que nos ayuda a explicar un hecho o proceso social, como podria ser, por ejemplo, en el caso de los psicélogos, la explicacidn sobre las dificultades que experimentan
algunos alumnos para aprender. La perspectiva construida resalta qué vemos de determinada situacion -y qué dejamos de ver o considerar-, cémo lo interpretamos y valoramos vy,
en consecuencia, cémo actuamos al respecto.

o Perspectiva Esencialista o médica

e Perspectiva Inclusiva.

LA PERSPECTIVA ESENCIALISTA O MEDICA

Ha sido desde mediados del s. XX la dominante, «la verdad» establecida, ensefiada a los profesionales y utilizada por las administraciones educativas para organizar el
sistema; Todavia sigue siendo dominante para mucha gente. Por sus connotaciones y semejanzas con lo ocurrido en otros dmbitos se le ha denominado «modelo o perspectiva médica
o remedial» o «perspectiva individual o esencialista».

En la tabla se indican las premisas con las que se ha construido esta perspectiva y las respuestas educativas y organizacionales que ha generado: ¢Esta forma de pensar y de actuar
le parece adecuada y razonable? No se preocupe si su respuesta se acerca a un si. Lo importante es tomar conciencia de que estas formas de pensar y actuar no son inocuas y que debemos
hacer un esfuerzo consciente por identificarlas en nosotros mismos para poder empezar a transformarlas.

En el plano educativo, esta forma de comprender la educacion de los nifios con desarrollos atipicos ha conducido a:

R 20 20 28 Z

Reforzar las bajas expectativas del profesorado y de las familias principalmente hacia los menores.

Encasillamiento de las actuaciones diddcticas -poca innovacién- dirigidas a su educacién.

Limitacion de oportunidades para aprender.

«Invisibilidad» social de los nifios considerados especiales a cuenta de su segregacidh.

Mantenimiento del «statu qua»; el sistema educativo «ordinario» no mejora en su capacidad de dar una respuesta educativa de calidad a este alumnado.

Desde la valoracién social de la diversidad humana, esta perspectiva procede de un tiempo donde la misma se restringia enormemente, de forma que lo bueno, adecuado, y deseable,
era ser: hombre, blanco, catélico, capaz, heterosexual, «urbano»... Hasta no hace mucho, ser mujer, negro, musulmdn, (dis)capacitado, gay o «de pueblo», eran formas de ser menos
valiosas, consideradas o respetadas. Ejemplo, no merecia la pena invertir en la educacién de las nifias -o no tanto como en la de los nifios-; era aceptable el esclavismo y la segregacién
racial; las personas con (dis)capacidad eran objeto de caridad y pena pero de poca educacién, las «buenas» escuelas estaban en las ciudades o las personas del colectivo L6TB (fuera
del rol heterosexual) eran considerados indeseables y por ello perseguidos como «vagos y maleantes».

Cada una de estas situaciones de discriminacion e injusticia tiene su propia historia de lucha y emancipacién de la opresién que sobre ellos ejercia la_idea de «la normalidad», con
caracteristicas e hitos particulares. Hacia los afios 60/70 del s. XX, se inicia un fuerte movimiento hacia la igualdad de derechos y el reconocimiento de quienes, de facto, eran

considerados «ciudadanos y ciudadanas de segunda». Un ejemplo de ello es la lucha de los derechos civiles de las personas negras en EE.UU contra el racismo imperante en su
sociedad; avance y fortalecimiento del feminismo; politicas de integracién para las personas consideradas con (dis)capacidad y que solo recientemente se han integrado también en el
marco de los derechos humanos (UN, 2006).
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PERSPECTIVA INDIVIDUAL O MODELO MEDICO

PREMISAS

RESPUESTAS EDUCATIVAS

Determinadas diferencias individuales son un problema para la

Se necesita crear categorias diagnésticas para reconocer a este alumnado respecto a sus dificultades, asi como para cuantificar su

educacidn escolar. Por ello, y dado que se puede, se debe
identificar a los alumnos gue son diferentes en relacidn con un
criterio de diversidad: ej, el ritmo/nivel de desarrollo
diferente compardndolo con el desarrollo considerado
normotipico.

Es posible y deseable diferenciar entre alumnos que necesitan
ayudas especiales y los que no, ya que ello repercutird
positivamente, fanto en su educacién como en la de aquellos
que se terminan considerando como hormales.

nimero como medida necesaria para ordenar las acciones educativas oportunas en cada caso. La Psicologia ha contribuido especialmente a
esta tarea a través de su creciente y cada vez mds sofisticada capacidad de evaluacién de las diferencias individuales. La historia de estas
categorias o clasificaciones diagnésticas/educativas es, cuanto menos, muy ilustrativa del hecho de que fodos estos procesos son una
construccidn social, pues el mismo hifio que a mediados del siglo pasado seria considerado de conformidad con las evaluaciones de entonces
un «imbécil» y «anormal», mds tarde seria llamado «débil mental» y «subnormal », posteriormente «retrasado mental ligero» y minusvdlido,
mientras que hoy seria considerado, muy probablemente, con «dificultades de aprendizaje», o quién sabe si con TDAH, si bien dentro de un
grupo mucho mds amplio denominado «alumnado con necesidades educativas especiales».

Sélo este pequefio grupo de alumnos diferentes requiere ayuda
especial.

La organizacidn de la educacién se hace dicotémica con dos vias bien diferenciadas: con un sistema y una escuela normal para el «alumnado
normal» y con un subsistema y una escuela especial para ese alumnado diferente que ordena, organiza y concentra las ayudas especiales que
se necesitan, sean estas en forma de profesorado, medios o instalaciones especiales.

Los alumnos diferentes/especiales tienen toda la ayuda especial (poca o mucha) que cada sistema educativo puede prestarles. El resto del
alumnado normal permanece en los centros ordinarios sin hingtn sistema complementario de ayuda y, si lo hay, es minimo.

A poco que se piense en ello, se trata de un sistema completamente arbitrario que responde, mayoritariamente, a necesidades econdmicas
(y no educativas) relativas a la provisién de los siempre escasos recursos que los sistemas educativos ponen a disposicién de su poblacién
escolar. Como los «recursos especiales» para el «alumnado especial» son costosos, hay que asegurarse bien que se les ofrece solo a los que
realmente son especiales. Si un alumno se queda «al borde» de los criterios diagndsticos, no tendrd esos recursos adicionales.

Los problemas o dificultades que origina la educacién de estos
alumnos tienen que ver, fundamentalmente, con sus
deficiencias o limitaciones personales, o0, en su caso, familiares
o _sociales. Si_un alumno tiene dificultades para aprender es
porque tiene algo «mal», un déficit en su desarrollo o
limitacion que interfiere con el proceso de aprendizaje.

Se trataria de una cierta “importacién” del modelo médico;
donde cualquier dificultad de aprendizaje es vista como un
sinfoma de déficit (enfermedad) que tiene la persona y que
debe ser diagnosticado y tratado individualmente.

La respuesta educativa es mds rehabilitadora/habilitadora que propiamente educativa. Se prima en las escuelas las actividades dirigidas a
tratar de “reparar"” las funciones cognitivas, sensoriales o motoras deficitarias (mds que seguir un curriculo), en aras a tratar de hacer que
este alumnado sea o se parezca lo antes y lo mds posible al alumnado «normal ». Un ejemplo de este enfoque es el de la educacion del
alumnado sordo o con déficits auditives. Las escuelas para sordos han tenido durante muchos afios un enfoque puramente “oralista”,
centrado, precisamente, en la habilitacién de la capacidad para comprender el lenguaje oral (mediante la lectura labial de sus
interlocutores) y en desarrollar su capacidad de hablar tras su “desmutizacién”.

Las ayudas especiales que precisa este alumnado, se prestan
mejor en grupos homogéneos de nifios con idénticos problemas
o caracteristicas.

Hasta donde se puede, las ayudas especiales se concentran en escuelas especiales (para alumnado sordo o con discapacidad auditiva, para
alumnado ciego o deficientes visuales, para nifios con problemas neuromotores o “déficits intelectuales ligeros o medios"..) y para el resto
en centro de “plurideficientes o profundos”. La educacién de este alumnado debe ser responsabilidad de un profesorado también especial,
en ftérminos de conocimientos, destrezas y habilidades propias para trabajar con el mismo. Por ello la formacién de ese profesorado
especial (cuya especialidad en Espafia sequimos llamando de “Pedagogia Terapéutica”) ha ido en paralelo a la del profesorado ordinario.

El resultado de ese proceso de lucha, resistencia y confrontacion de «la verdad» establecida hasta entonces sobre la diversidad humana, ha sido desigual, hasta el punto que los

nifios, jévenes y adultos considerados con (dis)capacidad, siguen siendo el colectivo mds discriminado y excluido (en términos de baja consideracién y falta de igualdad de oportunidades).
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e Como la escuela es el espacio propicio para ayudar a crear los valores de igualdad y ho discriminacidn, la lucha de las personas con (dis)capacidad ha tomado la bandera de la educacién
inclusiva como baluarte desde el cual construir una nueva verdad, lo que pasa necesariamente por afianzar una nueva perspectiva educativa que por ello podriamos llamar «inclusiva».

LA PERSPECTIVA INCLUSIVA

«No son nuestros sistemas educativos los que tienen derecho a ciertos tipos de nifios. Es el sistema escolar de un pais el que hay que ajustar para satisfacer las necesidades
de todos los nifios ». (Lindgvist. UNESCO, 1994)
v Con muchas limitaciones y contradicciones, una parte importante de la ciudadania mundial quiere avanzar hacia sociedades con mayor equidad, mds justas y respetuosas con
la_diversidad humana. Para ello es imprescindible que «la escuela» como contexto de desarrollo y aprendizaje contribuya a construir en la mente de las préximas generaciones los
baluartes de la igualdad en la diversidad. Ello pasa por asentar una nueva perspectiva inclusiva y que, en todo caso, es todavia contra hegemdnica con respecto a la anterior.

-> Al analizar la perspectiva esencialista o médica lo podiamos hacer desde las evidencias que nos proporcionan la larga historia de la Educacién Especial.

- El andlisis de la perspectiva inclusiva sobre las premisas y respuestas educativas inclusivas tiene mucho de deseo y esperanza, lo que no quiere decir que sea una mera quimera
o suefio fatuo (falto de razén o de entendimiento). Disponemos de muchas y rigurosas evidencias por todo el mundo que nos dicen que ho solo es deseable, sino posible pensar y

actuar conforme a las premisas que aparecen en la tabla siguiente.

PERSPECTIVA INCLUSIVA

PREMISAS

| RESPUESTAS EDUCATIVAS

La diversidad del alumnado en sus distintas dimensiones es un valor y
todos los alumnos tienen derecho a que se reconozcan las necesidades
educativas que se derivan de ella.

La accidn educativa debe pensarse y disefiarse, desde el principio, pensado en la diversidad de intereses, capacidades, origen,
procedencia o cualquier otra condicién personal o social del alumnado, de forma que sea accesible y pertinente para todos ellos.
Las estrategias denominadas Disefio Universal de Aprendizaje o Disefio Instruccional Universal son las mds coherentes con este
principio.

Las dificultades educativas no son solo de algunos alumnos diferentes
o especiales, ni son un rasgo propio de algunos de ellos, sino que son

Las dificultades educativas pasan a ser indicadores de posibles limitaciones en las formas de ensefiar y evaluar. Pero mientras
que algunos de los factores inherentes al alumno y sobre los que, indudablemente, se apoya el aprendizaje pueden ser menos
modificables, casi todo lo que queda del lado de las formas de ensefiar y evaluar, puede ser modificado, ajustado, enriquecido o

una funcién cuyo valor (mayor o menor) resulta de la interaccién entre
las_caracteristicas del alumno y el curriculo que el profesor y la

diversificado para compensar aquellos.

escuela le ofrece.

Los sistemas de ayuda y apoyo deben estar disponibles para todos los
alumnos que los precisen, sea por las razones que fuera, temporales o
permanentes, de cardcter social, personal o de cualquier otra indole.

Se plantea un concepto de apoyo escolar que va mds alld del mero trabajo que puede hacer el profesorado denominado
precisamente «de apoyo». Se entiende que el apoyo escolar aglutina todas las medidas que un centro educativo es capaz de
articular para mejorar su capacidad de responder con equidad a la diversidad de su alumnado. Esas medidas son tanto
organizativas como diddcticas y por ello favorecerdn el aprendizaje y la participacién de todo el alumnado, no solo de aquellos
etiquetados como con «necesidades educativas especiales».

Todo el profesorado debe asumir la responsabilidad del progreso de

La educacién de todos los alumnos es responsabilidad del profesor regular o de materia del aula y no se debe depositar la
responsabilidad del alumnado mds vulnerable en un profesorado especial. Ello no significa que el profesorado «ordinario» debe

todos los alumnos, sin exclusiones.

ser experto en todo, sino que debe tener, sobre todo, la capacidad para orquestar su propio trabajo con las actuaciones de
quienes con otros conocimientos y habilidades puedan y deban coordinarse y colaborar estrechamente con el/ella para
garantizar una respuesta educativa inclusiva.

Asumir _la _responsabilidad de disefiar e implementar prdcticas
educativas accesibles, pertinentes y ajustadas a la diversidad del
alumnado, es una tarea compleja, dificil y éticamente controvertida.

Implementar y sostener sistemas de formacién permanente, de asesoramiento psicopedagégico o para incentivar planes de
mejora e innovacién escolar, son si_cabe, medidas mds importantes y necesarias para el progreso hacia una educacién mds
inclusiva que la simple dotacidn de recursos especializados para el alumnado mds vulnerable.

La inclusidn social se prepara en la inclusién escolar

La escuela ordinaria debe ser un lugar privilegiado para combatir las actitudes discriminatorias, y crear comunidades de acogida
y reconocimiento de la diversidad, en definitiva, para ayudar a construir una sociedad incluyente y cohesionada.
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v Si _unimos los valores hacia el reconocimiento e igualdad hacia la diversidad en un marco de derechos humanos, con una comprension socio constructivista sobre los

procesos de ensefianza y aprendizaje, tenemos las bases para una escuela inclusiva (ho diferencia a sus estudiantes por categorias y estd convencida de que puede hacer

mucho por su desarrollo a través de formas de ensefiar variadas y ajustadas a esa misma diversidad).

3. ¢DE QUE HABLAMOS CUANDO HABLAMOS DE EDUCACION INCLUSIVA? DIMENSIONES Y NATURALEZA

El proceso para implementar la perspectiva inclusiva, se concreta en la prdctica para los centros educativos (y en el marco de sus responsabilidades para las administraciones), en una

compleja y dilemdtica tarea de tratar de articular con equidad 3 dimensiones de la vida escolar que aglutinan buena parte de lo que acontece en los centros.

Estas dimensiones tienen 2 polos extremos; uno inclusivo (o inclusidn) y el opuesto como excluyente (exclusidn).

- Polo inclusivo. Definido por la presencia (o el acceso), la participacién y el aprendizaje.
> Polo excluyente. Serian los opuestos a esos valores: segregacién, marginacién, «fracaso ».

En la Figura se muestra esta estructura dimensional.
Lo que media entre un extremo y otro es otra dimension mediadora (culturas, politicas y prdcticas) que
definimos igualmente mediante sus opuestos: barreras/facilitadores.

. Acceso o Presencia: |ugar donde son escolarizados los estudiantes. Es necesaria la presencia de
todos los alumnos en los centros y espacios educativos comunes/regulares, y en todo lo que va desde
las actividades (del aula y extraescolares), pasando por los momentos de descanso o de comida. Es
dificil aspirar a que todos los alumnos aprendan a valorar la diversidad humana -incluidos quienes tienen
desarrollos atipicos-, y a que la entiendan como algo valioso de la sociedad, si ho aprenden a convivir con
ella cotidiahamente.

Una educacion inclusiva es contraria a la segregacion sistematica de determinados estudiantes en
grupos, aulas o centros «diferenciados» por razén de sus «trastornos», procedencia, grupo étnico,
orientacién afectiva sexual o cualquier otra.

TENSION DIALECTICA
EN LA EDUCACION INCLUSIVA

Py }
EXCLUSION i INCLUSION >
Indicadores Indicadores
Barreras FacilMadores
SEGREGACION ACCESO
CULTURAS,
MARGINACION POLITICAS ¥ PARTICIPACION
PRACTICAS
FRACASO ESCOLAR 08 ) / APRENDIZAJE

Dimensiones Dialécticas que definen los procesos de inclusion o

exclusidn educativa y los planos en las que operan (Echeita, 2016)

e Participacién: es una dimensién compleja, pues tiene diferentes lecturas o planos. La participacién en educacion implica ir mds alld que el acceso.

- Supone aprender con otros y colaborar con ellos en el transcurso de las clases y las lecciones. Es necesaria una implicacién activa con lo que se estd aprendiendo (y ensefiando).

-> Permite hablar de la preocupacion por el bienestar personal y social del alumnado, lo que lleva a preguntarnos por la calidad de sus experiencias educativas en la escuela. Nos
habla de que los alumnos tengan amistades y grupos de referencia con los que compartir y ser parte en las actividades significativas de la vida escolar, y en Gltimo término, del

tipo de convivencia que se desarrolla en un centro escolar.

Este bienestar es imprescindible para que el aprendizaje escolar tenga sentido, pues las tareas de aprendizaje y el clima de aula deben apoyar y fortalecer la autoestima y el

sentimiento de valia personal de cada estudiante por lo que éste es, y ho por lo que nos gustaria que fuese en comparacidh con alguna idea prototipica de lo que es un buen

w

estudiante o un estudiante «normal»:
persona semejante a ti y me aceptas por quién soy yo". (Booth, 2002).

... Participar es ser reconocido por lo que uno es y ser aceptado por esto mismo. Yo participo contigo, cuando ti me reconoces como una

> Se vincula al objetivo de "reconocimiento” de los educandos que debe cumplir toda institucién educativa. La marginacion como extremo opuesto, hos habla de la falta de amigos,

no tener redes de relaciones sociales consistentes, o en su peor cara de alguna de las formas de maltrato entre iguales.
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- La participacion nos habla también de la necesidad de tomar parte en las decisiones que afectan a los estudiantes y de ahi la importancia de las politicas de participacién de estos
en la vida escolar. Indirectamente nos indica tener en consideracion y escuchar "sus voces”; esto es, lo que sienten y opinan sobre los procesos educativos que les afectan.
Esto no es un capricho o algo graciable, sino un derecho reconocido a toda la infancia desde hace mucho tiempo en la Convencion de los Derechos del Nifio y un asunto de
creciente interés y trabajo para muchos investigadores y docentes.

. Aprendizaje: Tiene que ver con la preocupacién por que todo el alumnhado desarrolle las competencias bdsicas establecidas para todos. La idea de aprendizaje y rendimiento es
mucho mds amplia y comprensiva que la vinculada a lograr buenos resultados en las pruebas estandarizadas que las administraciones educativas suelen usar para evaluar ciertos
rendimientos escolares (del tipo de las que se utilizan en la famosa PISA). Esta idea debe estar vinculada, sobre todo, con una forma de evaluar que preste mds atencién al
reconocimiento del progreso de cada estudiante respecto a si mismo en relacién con el desarrollo de las competencias bdsicas e imprescindibles que facilitarian su inclusion en la vida

social y laboral.

> Esta dimensién estd estrechamente vinculada con la participacién. Profesor Puig Rovira "Sin reconocimiento no hay conocimiento”,

> Esta fuerte interdependencia entre lo "emocional y lo racional” entre los afectos, las relaciones y los saberes escolares es un dato irrefutable de la investigacién
neuro/psico/pedagdgica disponible. Comprender mejor y empatizar mds con las emociones -por lo general nhegativas- del alumnado asociadas a lo que con demasiada simpleza
llamamos «fracaso escolar», ayudaria a disminuir las altas tasas de fracaso y abandono escolar que existen en muchos paises.

La inclusién y su anténimo la exclusion educativa (extensible también al dmbito laboral o social) no es una cuestién dnicamente de lugares -presencia/segregacién-.
La educacidn inclusiva es el proceso para tratar de articular, de trenzar con equidad -de forma justa para todo el alumnado-, las 3 dimensiones simultdneamente.

Lo que impide consequir esa articulacién justa entre presencia, participacién y aprendizaje son las barreras de distinto tipo existentes en diferentes planos de la vida escolar.

Barreras: Conjunto de factores -actitudes, creencias, politicas, prdcticas de aula, etc.-, que pueden limitar la presencia, aprendizaje, reconocimiento y valoracién de la
diversidad del alumnado de un centro escolar determinado. Se pueden encontrar en los diferentes planos que conforman la vida de un centro escolar.

» Booth y Ainscow (2015), denominaron a estos planos: cultura escolar, politicas de centroy prdcticas de aula (y en otros espacios educativos). También hay barreras y muchas, en
el plano de las politicas generales de todo sistema educativo, asi como en su estructura, organizacién y funcionamiento (UNESCO, 2012).

e Cultura escolar: valores, creencias y principios compartidos en un centro por su comunidad educativa. En ocasiones se habla de la cultura como «las gafas» a través de las
cuales se ve la vida del centro en general. No hay una cultura monolitica, sino varias, que pueden competir o coexistir. No son fijas en el tiempo, pueden modificarse y variar.
Pueden ser mds o menos consistentes y coherentes (o contradictorias). Suelen reflejarse en los proyectos institucionales (educativos, documentos referidos a la visién, la misién y
los valores del centro).

o Politicas de un centro: planificacion explicita y articulada de normas, procedimientos o acciones -por lo general en forma de planes o programas- con relacién a los principales
vectores que articulan la vida escolar. Por ejemplo: politica de admisidn de alumnos; politica de participacion de la comunidad educativa -profesorado, alumnado, personal de
administracién y familias-; politica curricular -directrices generales para orientar las formas de ensefiar y evaluar-; politica de convivencia escolar -normas, disciplina y resolucién
de conflictos, etc.- o de la politica referida a las principales decisiones de organizacién escolar -agrupamientos, horarios, actividades extraescolares, etc.-.

> Tienen su fundamento y apoyo en la cultura escolar. Pueden ser mds o menos coherentes entre si y con relacion a los valores declarados por el centro. No es inusual
encontrarse con centros que en sus documentos institucionales se definen como democrdticos, participativos o inclusivos, y luego son autoritarios en sus procesos de toma
de decisiones o con criterios de escolarizacién que excluyen a determinados alumnos.

o Prdcticas: acciones que, finalmente, se ejecutan o desarrollan cotidianamente en el centro por parte de su profesorado -y otro personal-, tanto en el dmbito del aula -formas
de ensefiar y evaluar, uso de materiales diddcticos, organizacién del espacio, entre otras-, como en otros espacios comunes o en las actividades extraescolares. Determinadas
prdcticas necesitan que haya politicas que las sustenten y apoyen. Son la forma de encarnar y concretar los valores y principios de la cultura escolar. En definitiva, lo que
realmente importa son las prdcticas que finalmente se implementan.
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> Un ejemplo de barreras en el plano de la politica de centro es cuando el apoyo escolar se concibe exclusivamente como el trabajo que realiza cierto profesorado especializado (el
«profesorado de apoyo») para el trabajo con el alumnado considerado con necesidades educativas especiales y dejando de considerar otras miltiples medidas y acciones que, de
ponherse en prdctica, seria un gran apoyo para una educacion de calidad para ellos y sus compafieros sin necesidades especiales.

Las barreras que debemos analizar no son sélo aquellas que puedan limitar el aprendizaje y la participacién del alumnado, sino también las que afectan a la participacién de las familias, del
profesorado y a la del resto de las personas que trabajan y conviven en un centro escolar.
Al igual que inclusién y exclusién son procesos interdependientes, dialécticos, lo mismo cabe decir de la relacién entre las barreras y los facilitadores o apoyos existentes en un centro.

Facilitadores o Apoyos: todos los factores situados en las culturas, politicas y prdcticas escolares que, en interaccidn con las caracteristicas y necesidades de su alumnado,
promuevan una articulacion equitativa de la presencia, la participacion y el aprendizaje. Entre esos facilitadores estdn, sin duda, todos los elementos de la accién educativa en las aulas
que configuran lo que algunos estdn llamando «una pedagogia inclusiva».

La educacién inclusiva no es una meta, o un rasgo puntual que se tiene o deja de tener. Es -tiene que ser-, en esencia, un proceso de desarrollo o mejora escolar constante, especifico
de cada comunidad educativa que esté seriamente comprometida con los valores propios de la equidad -justicia, respeto a la diversidad del alumnado y sus derechos, responsabilidad o
igualdad-. No es una tarea fdcil ni exenta de conflictos y dilemas. El aspecto mds definitorio de la naturaleza de este proceso es precisamente su caracter dilemdtico, en tanto en cuanto
continuamente estdn en conflicto necesidades, derechos individuales y decisiones escolares que nunca dejan satisfechos plenamente a todos los agentes de uha comunidad educativa.

> Estos dilemas los vemos encarnados, por ejemplo, en muchas familias con hijos o hijas con «desarrollos diferentes», convencidas de que la educacién ha de ser inclusiva y que
tienen derecho a que asi sea (UN, 2006). Sin embargo, en su «hoy», en su «aqui y ahora» no encuentran la respuesta y la educacion inclusiva planteada. Ello les sitta frente a un
tremendo dilema moral: mantener -0 aspirar a escolarizar- a su hijo o hija en un centro ordinario donde no encuentran -o es posible que no encuentren- esa respuesta inclusiva
deseada u optar a una escolarizacién segregada, total o parcialmente -por ejemplo, en aulas especiales dentro de un centro ordinario-, sabiendo que es contraria a sus aspiraciones
pero donde, tal vez, haya menos marginacién y fracaso para ellos. El caso de Ares ilustra bien el dilemay las consecuencias desgarradoras de su solucién imperfecta.

e Una de las condiciones necesarias (aunque no suficiente), para minimizar estas tensiones, es la capacidad y el compromiso de hacer del didlogo franco, sincero y honesto y de la
colaboracién una estrategia central a la hora de analizar evidencias y planificar mejoras en los centros escolares. En ningin caso, cabe esperar una respuesta técnica, tnica o sencilla
que resuelva estos dilemas. Los psicélogos tienen aqui un papel nuevo que desempefiar -alejado de su durea de expertos en diagndstico de dificultades-, que pasa por saber escuchar y
mediar en la bisqueda de respuestas algo mds justas para todos.

e No todo el alumnado estd en igual riesgo de caer en las «zonas de vulnerabilidad o exclusién» de la que nos habla Castel (2004). Sin duda, el alumnhado con desarrollos diferentes
viven un riesgo mucho mayor que otfros. Esto nos tiene que hacer pensar muy seriamente en lo que para ellos y sus familias significa su «derecho a una educacidn inclusiva»,
contemplado y analizado por el comité encargado del seguimiento de la Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad.

> <(Son sus derechos menos importantes, prioritarios o dignos de consideracién que los de otros nifios y nifias cuyo desarrollo es normotipico? La respuesta abre una via de
reflexion importante para los psicélogos, cuyo Cédigo Deontoldgico, art. 6°, nos habla, precisamente, del deber de «proteccion de los derechos humanos». Este proceso hacia
una educacidn mds inclusiva no solo es justo (es un derecho de todo el alumnado) y necesario para construir una sociedad mds democrdtica, sino que también es posible.

Un caso inspirador, es el centro escolar Cardenal Spinola, comprometido con ese proceso y con la labor que dentro de él llevan a cabo las personas que trabajan en su departamento
de orientacién -muchos de ellos psicélogos-, el cual, imira por donde!, se ha configurado como una pieza clave del engranaje que mantiene vivo el compromiso de llevar sus valores
inclusivos a la accién.
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4. UN CENTRO EN MOVIMIENTO HACIA CULTURAS, POLITICAS Y PRACTICAS MAS INCLUSIVA

> Farrel (2008). La respuesta al titulo de su texto «éPueden los psicélogos educativos ser inclusivos?» podria ser: «depende; ¢de qué depende?». Pues, del modelo o perspectiva
hacia su trabajo y hacia la educacion escolar que adopten:

- Si se siguen aferrado a una perspectiva médica, lejos de ser parte del progreso hacia un contexto educativo mds optimizador del desarrollo de todos los nifios y nifias -sin
exclusiones-, serd una barrera para el mismo.

- Si alinean su trabajo con el del profesorado en el marco de la perspectiva inclusiva, el avance puede estar garantizado. Esto es lo que han hecho los orientadores del Colegio
Cardenal Spinola de Madrid. Aunque su trabajo no es la regla habitual en el funcionamiento de los servicios de orientacion educativa y psicopedagdgica en nuestro pais, tampoco
son la excepcién y muchos centros (plblicos y concertados) trabajan bajo las mismas premisas. Se estd llevando a cabo unha investigacién para conocer su proceso de
transformacién hacia culturas, politicas y prdcticas mds inclusivas y los resultados obtenidos en sus alumnos, profesorado y familias que llevan alli a sus hijos.

COLEGIO CARDENAL SPINOLA (CCS) DE MADRID

e Centro concertado impulsado por la Fundacién Spinola. Funciona desde 1953, aunque su sede y capacidad actuales no son tales hasta 1960. Es un colegio de linea tres que cuenta con
algo mds de 1200 estudiantes distribuidos en clases desde el Aula de 2 afios, hasta 2° de Bachillerato, pasando por las etapas de Educacién Infantil, Primaria y Secundaria. El equipo
docente estd conformado por cerca de 100 personas entre profesorado, orientadores, y personal directivo.

o Durante mucho tiempo se trabajé desde un modelo educativo mds vinculado a pedagogias tradicionales, con una comprensién de la diversidad humana mds cercana a la perspectiva
médica. En un momento de su historia pusieron en el horizonte del cambio ofrecer una respuesta educativa de calidad a todos los estudiantes.

« ... Lo primero que tengo que decir es que siempre comparo la situacién anterior [del colegio] a la de ahora como si fuera un calcetin que metes la mano, coges la puntay lo
cambias completamente. No tiene nada que ver cdmo era el colegio hace 18 afios a cémo es ahora. Ha habido un proceso. Hubo un momento de cambio en donde se intenté ver
de una forma critica, y a la vez para avanzar, la posibilidad de poder incluir a todo el mundo... [ ... ]y al final se aposté por eso, porque la escuela es de todos, todo el mundo
tiene derecho a una escuela, no puede haber ninguna segregacién por motivos ideolégicos, fisicos ...y, bueno, pues se apostd por ello». (Docente de Educacién Primaria)

Esa comprensién de la diversidad humana también subyacia a las prdcticas que se desarrollaban desde el Departamento de Orientacién y que, sin embargo, en este grupo de profesionales
comenzaron a generar descontento:

«... Nosotros nos dedicdbamos a organizar los apoyos del centro. Entonces las horas de apoyo se sacaba a los alumnos que tenian dificultades para Lengua, Matemdticas o
Inglés y se les daba apoyo fuera del aula; o nos lo sacdbamos nosotros a hablar con ellos de temas mds terapéuticos: de la dislexia o...». (Ex orientador).

«... Seguimos durante mucho tiempo un modelo mds médico, basado sobre todo en el diagndstico, la bisqueda del déficit, de lo que no va, y ahi, la verdad que teniamos muy
poco impacto, generdbamos muy poca transformacion y teniamos una insatisfaccién bastante grande». (Orientadora).

Esa insatisfaccién a la que se refiere la orientadora, junto con otros factores, les hizo moverse y buscar formas alternativas de trabajar con el objetivo de reducir en su centro lo que
ahora podemos denominar con propiedad procesos de exclusién. En la actualidad el trabajo de los profesionales del departamento de orientacidn se desarrolla con una perspectiva bien
distinta. ¢En qué dmbitos concentran ahora su trabajo?
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UN MODELO DE ORIENTACION EDUCATIVA MAS INCLUSIVO

El departamento estd compuesto por 6 profesionales. Como en cualquier Departamento de Orientacion de un Instituto de Educacidn Secundaria, cada miembro es especialista en un drea

de conocimiento; Audicidn y Lenguaje, Pedagogia Terapéutica, Psicologia o Pedagogia. Sin embargo, en la comunidad educativa no se les distingue por su especialidad, como sucede en
otros centros escolares - «la PT», el «AL» o «el profesor de apoyo»-, sino que todos son llamados «Orientadores». Trabajan de manera interdisciplinar, apoydndose en los conocimientos
de los demds. Su colaboracién es tan estrecha que incluso el propio equipo docente desconoce la especialidad de cada uno de los miembros del departamento.

Cada orientador/a es el profesional de referencia para determinadas aulas y trabaja en colaboracion con el equipo docente de esas aulas, especialmente con el tutor. Su trabajo estd
estructurado en tres grandes dreas: trabajo en aula, trabajo con familias y reflexidn con otros.

®
Trabajo <
en Aula
\
'l
Trabajo
con <
Familias
\
(o

Relacidn con
otros <
Profesionales

\

Trabajan junto al docente de forma colaborativa apoyando el aprendizaje de todos los estudiantes. Ningln estudiante sale del aula para recibir apoyo y éste se
ofrece a todos los que lo precisen, con independencia de tener o no consideracién de alumnado con necesidades educativas especiales. En las aulas con mayor
diversidad multiplican los recursos, el orientador tiene mayor nimero de horas de apoyo en aula. La presencia de 2 profesionales facilita la capacidad de ambos
para atender a la diversidad, esto es para que la accién docente se ajuste mejor a las necesidades educativas de todos y cada uno de los estudiantes. Ello se ve
facilitado por la introduccién de metodologias mds activas, como la utilizacién de estrategias cooperativas y grupos interactivos u otras medidas como los
desdobles en paralelo -el aula se divide en dos grupos y cada docente imparte clase a uno de los grupos.

El concepto de “aula” se expande mds alld de las paredes de cada clase y por ello muchos mds espacios, dentro y fuera del centro, asumen un papel educativo de
primera magnitud. La docencia compartida no es continua sino que se realiza durante algunas horas y en algunas dreas, de modo que también hay momentos en los
gue los docentes trabajan de forma individual con su grupo-aula. A este trabajo individual del aula tfambién se suma el departamento de orientacidn: todos los
profesionales del departamento de orientacién son docentes de una asignatura y trabajan individualmente con su grupo-aula cuando procede.

La familia es una pieza importante en el proceso de ensefianza y aprendizaje. No sélo porque formen parte de algunas actividades dentro de aula (ej, Talleres de
Padres), sino porque en la forma de mirar a cada estudiante y de reflexionar sobre su situacidn en la comunidad educativa (ej, en relacién al rendimiento,
bienestar emocional, o al comportamiento), se adopta una perspectiva sistémica, retomando en las argumentaciones la realidad familiar -el momento del ciclo
vital familiar, su estructura, etc-. Los orientadores participan directamente en las entrevistas familiares, junto con el tutor, con el alumnado que precisa un
especial seguimiento (alumnado en situacién de mayor vulnerabilidad)

La reflexion con otros compafieros (del propio departamento, docentes u otros profesionales) es fundamental. Con los docentes de los cursos que orientan
continuamente estdn reflexionando, por ejemplo, sobre cémo organizar las sesiones en las que trabajan juntos o cémo ajustar el curriculum a las necesidades del
alumnado. También les acompafian en las reuniones de los equipos docentes y en los procesos de desarrollo de las diferentes lineas pedagdgicas a través del
curriculum: aprendizaje cooperativo, aprendizaje experiencial, pensamiento critico y creativo, inteligencias mdltiples, aprendizaje dialdgico, y estimulacidn
temprana, en linea con muchas de las propuestas reflejadas en las Escuelas del Siglo XXI. También reflexionan con otros agentes educativos externos a su propia
comunidad educativa: coordinan su labor con los profesionales que trabajan con los alumnos en servicios externos al centro escolar y con frecuencia participan en
procesos de formacion impulsados por otras instituciones.

Este modelo de trabajo hace que los orientadores sean percibidos por el profesorado como un apoyo importante en su trabajo, tanto por su capacidad para ayudarles a reflexionar sobre su
propia prdctica, como por los aportes que les ofrecen, habida cuenta de su propio y constante proceso de formacion. Asi lo ve, por ejemplo, esta maestra de Educacién Primaria: “El
departamento de orientacién es... como si fueran una escuela de magisterio. Ayudan a formar el profesorado, siempre estdn, estdn aprendiendo, les veo ahi... todo el dia haciendo cursos,
haciendo cosas, siempre, o sea, saben un montén de cosas”.
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5. RETOS PARA EL FUTURO

e Transformacion hacia una educacion mds inclusiva -como contexto propicio para la participacién y el aprendizaje del alumnado con desarrollos atipicos-. Es un proceso repleto de
situaciones retadoras y desafiantes. Los psicélogos que trabajen en el contexto educativo formal deben estar preparados para poder afrontarlos y convertir sus intervenciones en
facilitadoras de ese proceso.

Algunos retos son:

> Tomar conciencia de la propia perspectiva hacia la diversidad humana. Si conseguimos convertir en objeto de reflexién continua las propias acciones o los supuestos de partida
en huestros andlisis sobre la mejor forma de educar al alumnado con «desarrollos diferentes>> -confrontando nuestras acciones con los principios y valores propios de la
perspectiva inclusiva-, estaremos generando mejores condiciones para poder reducir los procesos de exclusién que muchos de ellos viven cotidianamente.

> Aprender a trabajar junto a otros. Para caminar hacia una educacién mds inclusiva es indispensable el trabajo colaborativo con otros agentes educativos. Esto pasa por dar valor
a los conocimientos de todas las personas y asumir que la educacion inclusiva es una tarea que necesita la implicacién de todos para que sea algo mds que un suefio. Supone también
bajarse del pedestal de experto (como modelo profesional) que sabe lo que hay que hacer, para asumir el de acompafiamiento y asesoramiento colaborativo al profesorado y a las
familias en este proceso no exento de dilemas y turbulencias.

> Formarse a lo largo de la vida. La reflexién sobre la prdctica de otros y la propia prdctica deben estar fundamentadas en evidencias contrastadas y ho en ocurrencias. Para ello,
y dados los cambios constantes presentes en nuestra sociedad, los profesionales debemos involucrarnos en procesos serios de formacién continua. Ademds... ¢quién sabe si en unos
afios tendremos que cuestionarnos la «Verdad» de la educacién inclusiva?

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA

e Web Consorcio para la Educacién Inclusiva (C.E.I.). http://www.consorcio-educacioninclusiva.es/ Es una pdgina Web coordinada por profesorado de la Universidad Auténoma de
Madrid y la Universidad de Alcald en la que se pueden encontrar enlaces y referencias de interés en el dmbito de la educacién inclusiva, asi como contactos («alianzas»), con otros
equipos que trabajan en esta temdtica.

e Guia para la educacién inclusiva. Desarrollando el aprendizaje y la participacién en los centros escolares. Booth y Ainscow (2015). Madrid: Fundacién Hogar del Empleado
(FUHEM)/ Organizacion de Estados Iberoamericanos (OEI). http://www.oei.es/historico/publicaciones/detalle_publicacion.php?id=151. Este texto puede tomarse como referencia
fundamental para profundizar en la comprensién de la educacidn inclusiva. El Index pretende ser una guia de autoevaluacidn para los centros educativos en relacion con un horizonte de
transformacidn inclusivo. Ofrece un marco exhaustivo para la reflexién compartida a través del cual poder valorar las culturas, politicas y prdcticas de las escuelas, sirviéndose para
ello de un conjunto estructurado de preguntas y cuestionarios que se aportan en el texto.

o Educacion y esperanza en las fronteras de la discapacidad. Calderdn (2014). Cinca: Madrid. http://www.ighaciocalderon.uma.es/wpcontent/uploads/2016/11 /Educacion-y-Esperanza.
Pdf. El autor ilustra la lucha en el dmbito educativo de una persona con sindrome de Down que aspira a construir una identidad mds alld de las barreras que el sistema educativo y la
sociedad en general tratan de imponerle. Desde una comprensién de la (dis)capacidad como construccidn social nos ayuda a comprender las consecuencias que tienen en la vida de las
personas y en sus familias, las representaciones sociales excluyentes y opresoras sobre la (dis)capacidad que con frecuencia imperan en nuestra sociedad.

o Escuelas inclusivas singulares. Conzdlez (2013). Madrid: 6rupo 5. Ilustra como se fraduce en la prdctica y en los proyectos educativos de los centros escolares los valores inclusivos.
Una demostracion necesaria de que una escuela mds inclusiva es posible y una motivacion para que otras se pregunten y cuestionen: ¢si ellos han podido, por qué no nosotros también? En
definitiva, un aliciente para que el proceso de transformacidn sistémica que necesariamente requiere una educacién mds inclusiva también se inicie en otras escuelas.
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TEMA 11. EL CONTEXTO LABORAL

1. INTRODUCCION

Este tema aborda:

¢ Laimportancia del Desempeiio de un Trabajo por parte de las personas con discapacidad.

o Valores que deben presidir los esfuerzos por fomentar transiciones con éxito, y Conceptos Clave asociados con este trabajo continuado.

e Desarrollo de Carrera y Madurez Vocacional.

o El Empleo como meta de los esfuerzos de transicion. Dicha meta se puede obtener por diversas vias.

e Principales Alternativas Formativas y Ocupacionales que permiten adquirir dichas habilidades y por ende, favorecer la transicién hacia el empleo.

o Evidencias relacionadas con los Esfuerzos Tendentes a Favorecer la Transicion.

e Concepto de Calidad de Vida Laboral como marco para evaluar la calidad de los esfuerzos realizados en pro de la inclusién en contextos laborales.

2. INCLUSION LABORAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

@ La inclusién laboral de personas con discapacidad debe venir presidida por el reconocimiento de una serie de Principios, que deben convertirse en Valores que ofrezcan una Guia
a todos los profesionales responsables de evaluar y ofrecer apoyos a este colectivo.

1. Reconocer que el Trabajo es Importante en Nuestras Vidas: es un valor que aumenta nuestra estima, nos proporciona identidad y nos hace sentir como ciudadanos
contribuyentes a nuestra comunidad. Este hecho se ha de reconocer tfambién en personas con discapacidad.

2. Las Personas con Discapacidades Pueden Trabajar, incluso con discapacidades muy significativas. Mantener unas expectativas elevadas al respecto se asocia al éxito en estas
transiciones.

3. Integracion e Inclusién son preferibles a segregacién y exclusion: si bien existen diversas alternativas formativas y laborales para personas con diversos grados de normalizacidn,
hemos de trabajar bajo esta conviccion. Dicha integracion debe ir mds alld del mero emplazamiento fisico en entornos ordinarios; se debe realizar un proceso de evaluacion
continua que fomente el equilibrio entre las necesidades y los apoyos, entre las demandas y los recursos.

4. La Persona con Discapacidad debe tener un Papel Relevante en la Toma de Decisiones respecto a su vida en general y vida laboral en particular. Las actuaciones en este campo
deben reconocer la eleccién y la autodeterminacién son importantes. Las personas autodeterminadas y conscientes de si mismas son capaces de tomar decisiones informadas y de
plantearse metas.

5. La Tarea No finaliza tras Obtener una Primera Colocacién: debemos tenerlo en cuenta a la hora de trabajar en pro de la inclusién laboral. Se_debe apostar por el fomento del
desarrollo de carrera, como un proceso continuo en el que tienen cabida los cambios y enriquecimientos del puesto de trabajo, finalizacién de contrato o incluso los despidos.

6. Apostar por el Logro de Trabajos de Calidad que Promuevan la Satisfaccion del Trabajador con Discapacidad: se relaciona con los resultados obtenidos y hay que tenerlo en
cuenta al valorar la eficacia de las intervenciones. Unos resultados de empleo positivos mejoran también la calidad de vida.

7. La Actividad Continuada de Evaluacion e Intervencion debe tener como Foco la Calidad de Vida.
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* Alude a Dimensiones Clave: bienestar (fisico, material, emocional), relaciones interpersonales, inclusion social, desarrollo personal, autodeterminacion y los
derechos; importantes para todas las personas, independientemente de la severidad de su discapacidad, o de otra variable social, demogrdfica, econdmica...

e A Vi » Se Experimenta cuando la Persona Ve Satisfechas sus Necesidades en dreas como la educacién, empleo, efc., y cuando tiene la oportunidad de mejorar en las
dreas vitales mds importantes.

Se asumen los
siguientes Principios = Tiene Componentes Subjetivos y Objetivos, pero es la percepcion del individuo lo que refleja principalmente la calidad de vida que experimenta.

La valoracién de los resultados de las intervenciones se ha de basar tanto en datos objetivos de mejora, como en la valoracién de esas mejoras a juicio del usuario.
» Requiere Dar Respuesta a las Necesidades de los Usuarios, asi como potenciar su capacidad para elegir, ser responsable y tener control sobre su vida.

» Estd Influenciada por Factores Personales y Ambientales como la amistad, trabajo, educacidn, salud, etc.

En coherencia con estos principios, y en el marco de la inclusién laboral, se defiende que:

> El entrenamiento en habilidades para potenciar la madurez vocacional ha de permitir el desarrollo personal y, promover mejoras en otras dimensiones de calidad de vida,
especialmente en las relaciones interpersonales y en la autodeterminacién. Dado el cardcter holistico de este constructo, redundard en mejoras en las restantes dimensiones.

> La etapa de educacion obligatoria es clave para el entrenamiento y adquisicion de habilidades académicas, pre-laborales o laborales, y de otras necesarias para un
funcionamiento lo mds independiente o interdependiente posible.

-> La persona con discapacidad debe ser preguntada, se le ha de permitir expresar sus necesidades y preferencias; se le debe explicar las razones de una intervencion y se le ha
de preguntar sobre la satisfaccién obtenida con las mejoras experimentadas.

- Las infervenciones no sélo se han de centrar en el individuo, sino también en los ambientes. Es necesaria la planificacién conjunta, reorganizacién de actividades y puesta en
marcha de acciones que abarquen a todos los profesionales. Esto es, la eficacia de las intervenciones dependerd del compromiso de todos los profesionales implicados (direccién,
responsables de la administracién, profesionales de atencién directa...), por llevar a cabo un trabajo conjunto que potencie dichas mejoras.

TRANSICION A LA VIDA ADULTA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

El concepto de Transicién a la Vida Adulta (en personas con discapacidad y sin ella), se relaciona con los términos de Desarrollo de Carrera y Madurez Vocacional.

<« Es preciso poner en marcha actividades para favorecer el transito o paso de la adolescencia o juventud a la vida adulta. Estas actividades, dependiendo de las hecesidades de
apoyo de la persona en transicién y de los factores contextuales que le rodeen, requerird diferentes esfuerzos para eliminar las barreras que obstaculizan su participacién en la
sociedad como persona adulta. Requerird ademds centrarse en la potenciacién de los elementos claves para la eleccién, obtencidn y mantenimiento de un empleo.

DESARROLLO DE CARRERA Y MADUREZ VOCACIONAL. CONCEPTO Y COMPONENTES

Desarrollo de Carrera. Proceso que tiene lugar a lo largo la vida e incluye la formacion inicial del rol vocacional asi como la progresion del individuo en el trabajo a lo largo del
tiempo.
= Aunque se han propuesto muchos modelos de desarrollo de carrera, la mayoria de los programas de transicidn escolar constituyen hibridos de dichos modelos. Todos ellos tienen
en _comun abordar 4 dreas que incluyen oportunidades para que los estudiantes reflexionen sobre si mismos y para que ajusten sus personalidades a diferentes roles vitales.
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o Desarrollo Personal: ocurre a lo largo de la vida. A medida que uno madura puede comparar mejor sus necesidades y habilidades con diferentes roles vitales,

permitiendo una toma de decisiones vocacionales mds madura.

Areas o Aprendizaje Personal: la eleccién vocacional se ve influenciada por los aprendizajes. En la vida aprendemos habilidades relacionadas con una profesién y la

que aborda identificacién y ensefianza de dichas habilidades puede llevar a un mejor ajuste laboral.

o

Influencias Ambientales: inciden en nuestras elecciones.

o

1 e Autodeterminacion y Planificacion centrada en la persona.
Componentes \ e Evaluacién Vocacional.
e Planificacion Vocacional.

Madurez Vocacional. Se han propuesto diferentes definiciones, siendo la mds difundida la de Donald Super (1977).

Habilidades Personales: cada uno tiene un perfil de habilidades que debe tenerse en cuenta a la hora de tomar decisiones vocacionales.

"Disposicién para hacer frente a las tareas vocacionales con las que uno estd confrontado o estd a punto de estarlo, comparado con otros que se hallan en la misma época de la
vida y frente a las mismas tareas de desarrollo. La persona vocacionalmente madura se enfrenta a las tareas propias a la etapa de su vida de un modo tal que es probable

obtener los resultados deseados”. En sintesis, la_madurez vocacional es el grado en que una persona ha adquirido el conocimiento y habilidades necesarias para tomar

decisiones vocacionales realistas y apropiadas. Es una variable psicoldgica multifactorial, medible o verificable y que tiene cardcter predictivo. El grado de madurez

vocacional se ha relacionado con el éxito laboral alcanzado: se puede entender como un precursor de la integracion laboral, indicador a su vez del éxito en la transicién a

la vida adulta.

> Super en su Modelo de Madurez Profesional en la Adolescencia propone que la madurez vocacional estd constituida por 5 dimensiones: —

> Farley se centra en un periodo concreto del ciclo vital, como es el de los jévenes ad portas del mundo laboral, para describir la
estructura de la madurez vocacional. Para, él existen 3 factores de madurez vocacional, compuestos por habilidades y conocimientos,
expuestos en la Tabla inferior, en la que se describen y operativizan los elementos componentes.

Planificacién

Exploracién

Informacidn Educativay Laboral
Toma de Decisiones

Orientacién a la Realidad

La estructura de la tabla posee una estrecha relacién con la Teoria de Desarrollo Vocacional mds difundida y aceptada (Super). Dicha teoria es un marco explicativo amplio,

integrador y aplicable a personas con y sin discapacidad.

Componentes de la madurez vocacional

o Habilidades para la Eleccion: el abandono o terminacién del sistema escolar implica la eleccién de un itinerario académico-profesional y el seguimiento de un proyecto que mejore

las posibilidades de insercidn socio-laboral de los adolescentes. Ello supone dificultades comunes, relacionadas con la complejidad y amplitud de alternativas académico-profesionales
que el entorno ofrece y con la falta de criterios relevantes para elegir una alternativa. Otras razones adicionales son el desconocimiento de las propias habilidades, valores e

intereses profesionales; desdnimo en la bisqueda de un proyecto académico-profesional; falta de confianza en las posibilidades de éxito; y problemas en la planificacidn de estrategias

de toma de decisiones y en la blisqueda de soluciones vocacionales.
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> Los impedimentos que experimentan los jovenes al elegir una carrera y la falta de preparacién para ello, pueden conducir a situaciones poco deseables como inseguridad en la
decisidn profesional, itinerancia o cambios de carrera, abandono y frustracidn profesional. Pese a ello, los jévenes que participan de actividades educativas y ocupacionales
presentan mayor tendencia a la exploracién y por ende una eleccidn vocacional mds rdpida. Este hecho permite deducir que las habilidades para la eleccién pueden ser
fomentadas a través de acciones educativas.

> Los programas cuyo objetivo es facilitar la eleccion profesional, sorteando estas dificultades, se centran en el auto-conocimiento, conocimiento del mundo laboral, toma de
decisiones y planificacion. Las habilidades para la eleccion no incluyen solo la seleccién ocupacional inicial (el desarrollo de la carrera implica elecciones continuas de diferentes
roles vocacionales).

» Rumrill, Philip y Roessler resaltan que el entrenamiento en estas habilidades es un elemento clave para que la persona logre evolucionar hacia empleos mds satisfactorios.

ESTRUCTURA DE LA MADUREZ VOCACIONAL DE JOVENES EN TRANSICION AL MUNDO DEL TRABAJO

HABILIDADES PARA LA ELECCION PARA LA OBTENCION PARA EL MANTENIMIENTO

Habilidades de Interaccién Social:
e  Presentarse en el lugar de trabajo
e Relacién con los compafieros
e Relacién con las figuras de autoridad
e  Comportamiento en los momentos de descanso

Habilidades de Afrontamiento:
e Aceptacién de errores y criticas
e  Tolerancia a la frustracién
e Efectividad al afrontar agresiones de los comparieros de trabajo

Conocimiento de si mismo Orientacidn hacia el empleo

Conocimiento del mundo laboral Habilidades de blsqueda de empleo:
autocandidatura, entrevistas, curriculo

Hdbitos y actitudes laborales:
e  Asistencia; Calidad; Persistencia
e Cumplimiento de normas; Independencia
e Organizacioh y métodos de trabajo
e Presentacién personal
e  Puntualidad; Responsabilidad
e  Seguimiento de instrucciones
e Capacidad para solicitar ayuda
e Trabajo en equipo

Competencias profesionales (ocupacionales y
Habilidades para la toma de decisiones laborales)

Habilidades de Planificacidn

Habilidades para el Desarrollo de la Obtencion: una vez realizada una eleccién ocupacional se debe dar respuesta a tareas esenciales para la consecucién de un empleo. En esta
fase son prioritarios los conocimientos y habilidades bdsicas para la adquisicién de un puesto de trabajo como son, presentarse a una entrevista, elaborar un curriculum y utilizar los
recursos_disponibles en la comunidad para detectar fuentes de empleo.
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o Habilidades de Mantenimiento: para lograr un afianzamiento y evolucién en el trabajo, la persona debe contar con habilidades bdsicas relacionadas con la ética laboral. Desde
finales de los 70, hay investigaciones relacionadas al respecto (ej, Rusch, 1979).

- Han sido denominadas como: habilidades de supervivencia (surviving skills), habilidades para la retencion del empleo (job holding skills), habilidades de empleabilidad
(employability skills) o habilidades blandas (soft skills). Mds recientemente han sido sefialadas como habilidades de mercado.

- Constituyen un grupo de capacidades transferibles, esencialmente funcionales, requeridas en los puestos del trabajo actuales e imprescindibles para el éxito laboral en cualquier
empleo y para todas las personas independientemente de su nivel educativo. Por tanto no dependen de las capacidades para ejecutar las tareas de un oficio, son de cardcter
actitudinal y se relacionan con los valores, los intereses y la motivacién.

> Se puedeny han de formarse desde etapas tempranas; la edad escolar es un periodo clave para la consolidacidn de estas habilidades.

- Tienen un cardcter permanente y se requieren a lo largo de todo el proceso de desarrollo vocacional.

Clasificacion

H. de Interaccion Social

Son necesarias en el puesto de trabajo; es preciso distinguir dos conceptos:

v Competencia Social: funcionamiento global del trabajador y capacidad para impactar favorablemente en el entorno donde se desempeiia.

v Habilidades Sociales: conjunto especifico de capacidades que incluyen comportamientos cognitivos, verbales y no verbales requeridos para lograr un desempefio
interpersonal efectivo. Se recomienda entrenarlas para favorecer la integracién y, en general, los resultados en entornos postescolares.
Para tener éxito en el entorno laboral son claves la capacidad de auto-presentarse, de solicitar ayuda, y relacionarse durante la jornada de trabajo.
La habilidad para interactuar en momentos de descanso es otra habilidad critica.

> Hill y Petty (1995) destacan la simpatia, amabilidad, cooperaciény cortesia.

Las habilidades sociales se pueden agrupar en 4 dimensiones: presentacién en el lugar de trabajo, relacién con los compafieros, relacidn con figuras de autoridad y
comportamiento en momentos de descanso dentro de la jornada laboral.

H. de Afrontamiento

Son necesarias para sortear los retos y demandas del entorno. Es importante saber identificar situaciones estresantes y desarrollar estrategias que las prevengan o mitiguen.
Un momento critico es la incorporacién a un lugar de trabajo. Dado que las fases iniciales suponen situaciones estresantes, la persona ha de contar con ciertas capacidades
para sobrellevarlas.

Destacan: efectividad en la respuesta ante las agresiones de los compafieros, ajuste al cambio, tolerancia a la frustracién, reconocimiento de errores y aceptacién de criticas

en el frabajo.
> Gelatt (1989) subraya la importancia de desarrollar tolerancia a la ambigiliedad y capacidad de adaptacion continua.

Hdbitos y Actitudes Laborales

Incluyen comportamientos y valores (asistencia, puntualidad, presentacién personal, habilidad para seguir instrucciones, cooperacién y aproximacién a los supervisores). Los
hdbitos laborales deseados por los empleadores son: independencia, capacidad para trabajar en equipo y en entornos diversos, organizacién, responsabilidad, iniciativa,
adecuada presentacién e higiene personal.
Otro grupo de hdbitos laborales critico se relacionan con la productividad e incluyen la calidad y ritmo de trabajo.

> Hill y Petty (1995) afiaden algunos atributos esperables en un trabajador como son la honestidad y el cumplimiento de normas e instrucciones.
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EVIDENCIAS SOBRE EL DESARROLLO VOCACIONAL EN JOVENES CON DISCAPACIDAD

Desarrollo Vocacional en Personas con Discapacidad Congénita y del Desarrollo

o Discapacidad Congénita: cualquier limitacién funcional fisica, sensorial o mental que posee el individuo desde su concepcién y nacimiento.

o Discapacidades del Desarrollo: se derivan de deficiencias crénicas, fisicas o mentales que se manifiestan antes de los 22 afios y que originan una limitacion funcional
substancial en 3 o mds dreas de la actividad diaria. Tales limitaciones aluden al autocuidado, aprendizaje, movilidad, independencia, autodireccidn y autosuficiencia econémica.

-> La Discapacidad intelectual se encuadra dentro de este grupo de condiciones, puesto que se caracteriza por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la
conducta adaptativa que se manifiesta en habilidades conceptuales, sociales y prdcticas y aparece antes de los 18 afios.

v" Se han encontrado retrasos en la madurez vocacional de jovenes con sordera plasmados en mayor indecision profesional, menor consistencia en los intereses e insuficiente
informacién ocupacional (capacidades necesarias para elegir una ocupacién).
>  Super (1957) ya advertia que las discapacidades previas al desempefio laboral pueden afectar a las habilidades de planificacién debido a la exposicién repetida a experiencias
de dependencia (genera inseguridad y temor al fracaso). Estudios con jévenes con sordera indican que el autoconcepto juega un papel relevante en el éxito de la transicidn
postescolar, otros aspectos como la falta de oportunidades y barreras inciden negativamente en los resultados finalmente obtenidos.

> En las discapacidades congénitas que afectan a procesos cognoscitivos, el grado de afectacidn repercute en el desarrollo vocacional, especificamente en el proceso de
elaboracidn de una eleccion vocacional realista. Algunas de estas repercusiones relacionan los desérdenes de pensamiento con la creacion de expectativas ocupacionales poco
factibles y desajustes con las posibilidades reales. Uno de los aspectos de madurez vocacional mds deficitarios es la orientacion para la eleccion vocacional.

» Wehmeyer (1995) plantea que las personas con discapacidades cognitivas se perciben a si mismas con escaso control lo que las lleva a no asumir responsabilidades en la eleccidn
y toma de decisiones, tendiendo a delegarlas en otros.

En lo referido a las habilidades de obtencion de un empleo hay desconocimiento de técnicas bdsicas para la bisqueda de un trabajo. Las personas con dificultades de aprendizaje
presentan limitaciones en habilidades para causar buena impresidn en una entrevista y para diligenciar efectivamente un curriculum o solicitud de empleo. Como gran parte de la
informacidn laboral estd escrita, quienes poseen dificultades para leer ven disminuidas las posibilidades de integrar tales contenidos en sus procesos de obtencién de empleo.

Las dificultades para retener un empleo se han asociado con fallos en habilidades interpersonales mds que en habilidades académicas.

> Lignugaris (1986) comparé el patrény contenido de la interaccién social de trabajadores con y sin discapacidad intelectual. Para los primeros era mds dificil y menos fluida la
interaccién cuando requiere el uso del sentido del humor y la expresion de opiniones personales en momentos de descanso y al comienzo de la jornada de trabajo.

> Salzberg, Lignugaris-Kraft y McCuller (1988) ilustran las principales dificultades para retener un empleo en personas con discapacidad intelectual.
En un estudio longitudinal revisaron las investigaciones publicadas durante 35 afios en Inglaterra y Estados Unidos, referidas a los motivos de la pérdida de empleo. Dichos motivos
se encuentran en limitaciones relacionadas con: (1) responsabilidad laboral (inasistencia, impuntualidad), (2) productividad (bajo ritmo de trabajo o de calidad); (3) competencia
social, que se manifiesta en dificultades en relacidn con los compatieros, la supervision o en la presentacién personal.

En jévenes con trastornos del espectro del autismo, se han encontrado limitaciones relacionadas con la interaccidn social, independencia, cantidad y calidad de ofertas formativas
adaptadas a sus necesidades.

Las barreras en tareas de eleccion, bisqueda y mantenimiento de un empleo en jévenes con discapacidades congénitas y del desarrollo se_han atribuido a falta de entrenamiento y
experiencias de aprendizaje.
» Jamieson y Peterson (1995) “los jévenes con discapacidad podrian no recibir la misma cantidad hi variedad de prdcticas pre-vocacionales respecto a sus iguales sin discapacidad”.
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» Ohler y Levinson (1995), explican como las personas con dificultades de aprendizaje pueden ver limitadas las experiencias de observacién e imitacion de rutinas laborales de
la_familia durante la nifiez. Mediante intervenciones de corte educativo y orientador es posible ofrecer mdltiples experiencias pre-vocacionales y vocacionales y favorecer las
tareas de eleccidn, bisqueda y mantenimiento, impactando positivamente en la madurez vocacional de este grupo poblacional.

e Las discapacidades congénitas o de primera infancia no conducen sistemdticamente a alteraciones en los patrones de desarrollo vocacional. Existen condicionantes que pueden
actuar como factores de riesgo (restriccion significativa en las experiencias de juego y escolarizacién con la consecuente reduccion de experiencias de aprendizaje, un menor auto-
concepto, y bajas expectativas frente a las capacidades personales).

¢ Dado que el desarrollo vocacional es un proceso que demanda capacidades cognitivas, las limitaciones en las habilidades de procesamiento impactan de manera proporcional en el
nivel de madurez vocacional alcanzado. Personas con mayor compromiso en las habilidades de aprendizaje han demostrado una menor madurez vocacional. Variables ambientales (ej,
los apoyos y la formacion suministrados) parecen tener mds influencia que la discapacidad en si misma.

Desarrollo Vocacional de Personas con Discapacidad Adquirida

Discapacidad Adquirida: restricciones para realizar una o varias actividades derivadas de trastornos osteo-articulares, musculares, del SN, circulatorio, respiratorio, endocrino-
metabélico o sensorial, originados por enfermedades o traumatismos ocurridos una vez la persona ha iniciado y alcanzado un desarrollo normal.
El proceso de adaptacion a la discapacidad ha sido estudiado desde 2 puntos de vista:

> Evolutivo: se basa en la existencia de unas etapas universales subsecuentes a la apariciéon de la discapacidad.

> Individual: defiende que no constan pruebas de tales etapas y que el proceso es particular a cada individuo.

» Jenaro (1997) sefiala que el principal reto en el campo vocacional sobre este colectivo, es el ajuste o reajuste profesional una vez sobrevenida la discapacidad. EI momento
en que se adquiere la discapacidad es uno de los factores que determina el desarrollo vocacional. Asi, la condicion discapacitante puede originarse antes de ingresar al
mundo del trabajo o una vez se ha iniciado una carrera.

- La persona puede o no haber recibido la formacién educativa requerida para acceder al empleo. En este caso la alteracién del patrén del desarrollo vocacional puede precisar de un
retroceso a tareas anteriores y una modificacién del autoconcepto.
- Puede o no haber alcanzado la autosuficiencia econdmica.

e Tras adquirir una discapacidad el conocimiento de si mismo debe ser replanteado, es necesario incorporar las nuevas caracteristicas al auto-concepto y auto-imagen para que exista
una coherencia entre capacidades y expectativas personales. Paralelamente se pondrdn en juego los conocimientos acerca del mundo laboral para desarrollar nuevos intereses y
diversificar los valores personales.

e Comparada la situacién de este grupo respecto a las personas con discapacidad congénita o del desarrollo se observa que tienden a obtener mayores puntuaciones en cuanto a
planes vocacionales, realismo, iniciativa y valores laborales. En promedio su madurez vocacional es mayor.

La severidad de una discapacidad adquirida no es tan importante como la personalidad, intereses y planes vocacionales establecidos antes de adquirirla. Las habilidades para obtener y
mantener un empleo no se verian afectadas si se han consolidado antes de la aparicién de la discapacidad.

* Proceso alargo plazo, a través del cual uno entra, se mantiene, avanza y finalmente abandona el mundo del trabajo.
» Puede ser medido en términos de madurez independientemente del género, raza o presencia de una discapacidad.
* Dado que la madurez vocacional puede ser cuantificada, es uno de los mejores predictores del éxito profesional.

Desarrollo = La madurez vocacional comprende habilidades cognitivas y actitudinales. Una discapacidad no conlleva necesariamente alteraciones en la madurez vocacional,
Vocacional por encima de la condicién discapacitante tiene mayor influencia el contexto familiar, social, econdmico y politico con los apoyos y oportunidades que brinde.

de personas con » Se ve influido por: la restriccién en las experiencias de aprendizaje ligada a situaciones discapacitantes de origen congénito o del desarrollo y los
chaeamaeidlad) aprendizajes, hdbitos, valores e intereses consolidados antes de sobrevenir la deficiencia en el caso de discapacidades adquiridas.

» Estd mediado por creencias personales (auto-concepto, auto-eficacia, ideas sobre el mundo del trabajo) y sociales (prejuicios, discriminacién y estereotipos).
* La educacion proporciona habilidades criticas y oportunidades para el desarrollo vocacional.
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ALTERNATIVAS FORMATIVAS Y OCUPACIONALES PARA FAVORECER LA TRANSICION

La transicion a la vida adulta requiere de un esfuerzo continuado en el que se debe planificar, tan pronto como sea posible, una vision del futuro, buscar apoyos, explorar alternativas,
evaluar los progresos y revisar el plan.

Centrdndonos en la etapa post-obligatoria (+16 afios), es posible distinguir entre formacién para estudiantes (formacién regular, regulada por el Ministerio de Educacién y las respectivas
consejerias educativas de las diferentes Comunidades Auténomas) y formacién para adultos.

Alternativas Formativas Regladas

La LOMCE establece la Formacion Profesional Bdsica (FPB) que sustituye a los antiguos Programas de Cualificacién Profesional Inicial (PCPI) que
a su vez sustituyen a la formacién denominada Programas de Garantia Social. Superar la FPB permite obtener un titulo del sistema educativo, con
validez académica y profesional.

o Tiene una duracién de 2 afios (ampliables a 4), 2000 horas de formacidn tedrico-prdcticas, de las cuales 240 horas deben desarrollarse en
centros de trabajo. Durante los 2 afios el alumno debe adquirir las competencias propias de cada perfil profesional (Servicios
Administrativos, Electricidad y Electrdnica, Fabricacién y Montaje, Informdtica y Comunicaciones, Cocina y Restauracion, Mantenimiento de
Vehiculos, Agrojardineria y Composiciones Florales, Peluqueria y Estética, Servicios Comerciales, Carpinteria y Mueble, Reforma y Mantenimiento
de Edificios, Arreglo y Reparacién de Articulos Textiles y de Piel, Tapiceria y Cortinaje o Vidrieria y Alfareria) y las competencias bdsicas del
aprendizaje permanente a través de la imparticion de ensefianzas de Lengua Castellana, Lengua Extranjera, Ciencias Sociales, en su caso Lengua
Cooficial, y Matemdticas y Ciencias Aplica das al Contexto Personal y de Aprendizaje en un Campo Profesional.

Formacion en Contextos
Educativos Ordinarios

Para los estudiantes que han cursado sus estudios en Centros y aulas de centros de Educacidén Especial en los que se curse la etapa post-
obligatoria (16-20 afios), la legislacién vigente desde 1999 establece los Programas de Formacién para la Transicién a la Vida Adulta.
Estos programas pretenden contribuir a:
-> Afianzar y desarrollar capacidades fisicas, afectivas, cognitivas, comunicativas, morales, civicas y de insercidn social y promocién del mayor
grado posible de autonomia personal e integracién social.
> Fomentar la participacidh en todos los contextos de la vida adulta: La vida doméstica, utilizacién de servicios de la comunidad y disfrute del
ocio y tiempo libre, etc.
Desarrollar actitudes laborales de seguridad en el trabajo, actitud positiva ante la tarea y normas, asi como la adquisicion de habilidades
laborales polivalentes.
- Promover los conocimientos instrumentales bdsicos adquiridos en la educacién bdsica (habilidades comunicativas y numéricas, razonamiento,
resolucién de problemas, creatividad).
- Potenciar hdbitos de salud, seguridad y equilibrio afectivo. para desarrollar su vida con el mayor bienestar posible.

Formacion en Contextos
Educativos Especiales N

El curriculo a abordar se agrupa en tres dreas: (1) Autonomia personal (2) Integracién social y comunitaria y (3) Orientacidn y formacién laboral.

Alternativas Formativas No regladas

Existen ademds alternativas formativas que pueden ser cursadas por adultos con discapacidad. A diferencia de las alternativas anteriores, éstas dependen del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales y han venido requldndose desde 1980 a través de diferentes normativas nacionales y autondmicas. Distinguimos 3 alternativas:
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e Escuelas Taller, Casas de Oficio y Talleres de Empleo.

e Combinan la formacidn tedrica (en el aula) y la prdctica (en el taller) con la realizacién de un trabajo real en el que se ejecuta un servicio de interés
general y social. Abarca: Formacion Ocupacional para el conocimiento de un oficio, Formacion General para alcanzar la titulacién minima de la educacién
secundaria obligatoria, Formacion en Prevencion de riesgos laborales, Alfabetizacion informdtica, Formacion en técnicas de bisqueda de empleo,
autoempleo y gestidén empresarial.

Programas de Formacion
en Alternancia con el e Duracion: Casas de Oficio y Talleres de Empleo 1 afio; Escuelas Taller entre 1-2 afios. En ambas existe una 1® Fase Formativa de 6 meses, en la que

Empleo el desempleado tiene la consideracién de alumno. Su finalidad es cualificar a jovenes parados de entre 16-25 afios (Escuelas Taller y Casas de
Oficio), y mayores de 25 afios (Talleres de Empleo). Para estos ltimos, es criterio para la admisidn preferente el pertenecer al colectivo de personas
con discapacidad. Dependiendo de las Comunidades Auténomas, en los programas se reserva un 5% de las plazas para personas con discapacidad.
Diferentes organizaciones y fundaciones pueden poner en marcha programas formativos especificos para personas con discapacidad intelectual.

De especial relevancia desde el punto de vista psicoeducativo. Es gestionado desde la gerencia de servicios sociales de las diferentes CCAA.
Dicha iniciativa estd cofinanciada por el Fondo Social Europeo e incluye Medidas preparatorias para el acceso al empleo y Medidas de
intermediacidn laboral. El objeto de dichas subvenciones es fomentar el acceso al empleo e insercién laboral a través de ayudas para la contratacién
temporal o la realizacién de itinerarios personalizados de insercién laboral, de personas desempleadas con reconocimiento de un grado de minusvalia
igual o superior al 33%, entre otros colectivos en desventaja. El programa incluye acciones de orientacion laboral junto a prdcticas no laborales en
centros de frabajo, dirigidos a personas con discapacidad que carezcan de experiencia laboral o que teniéndola, necesiten reorientar su carrera
profesional. Con estas actuaciones mejoran el grado de empleabilidad, y adquieren experiencia laboral para facilitar su insercion laboral. Gracias a
las prdcticas en empresas, aumentan la confianza en uno mismo y sus expectativas laborales.

Programas de Itinerarios
Personalizados de
Insercion Sociolaboral

Centros Ocupacionales

o Regulados en nuestro pais desde los afios 80. Su finalidad es asegurar los servicios de terapia ocupacional y de ajuste personal y social, es decir, preparar a la persona con
discapacidad a enfrentarse a las exigencias de la vida y el trabajo. A los usuarios con mayores posibilidades, les capacita para alcanzar la integracién laboral y la realizacién personal y
social; a los mds afectados es un lugar estable y permanente que les facilita el desarrollo personal y la integracién social. En_estos centros los usuarios realizan actividades
ocupacionales (tareas que, sin participar propiamente de la dindmica del mercado econdmico, estdn encaminadas a la obtencién de objetos, productos o servicios). Dichas actividades
deben favorecer la futura incorporacién de estas personas con discapacidad intelectual al trabajo remunerado. Se debe establecer un sistema de gratificaciones que reconozca la
actividad realizada, con el fin de fomentar su integracion en las actividades del centro. La gratificacion no deberd superar el 30% del salario minimo interprofesional para ho
entorpecer el paso a situaciones mds integradoras. Actualmente, se considera que los centros ocupacionales se encuentran ligados al tipo de servicio "prelaboral o laboral" ya que, tras
su estancia en estos centros se puede seguir 2 itinerarios diferentes de insercién laboral (los Centros Especiales de Empleo y el mercado laboral ordinario). La_mayor parte de los
centros ocupacionales espafioles acogen mayoritariamente a personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, pardlisis cerebral, trastorno mental crénico, o trastorno del
espectro del autismo. Los talleres predominantes en las diferentes comunidades son: manipulados industriales, carpinteria, cerdmica, manualidades, corte y confeccién, artes
grdficas, informdtica, cesteria, mimbre y encuadernacién.

e Las diferentes etapas educativas se han de tener en cuenta como vias para fomentar esa transicion y tanto mds, cuanto mayores sean las dificultades de los estudiantes.

> Dentro del sistema educativo, en la etapa obligatoria (primaria y secundaria) los esfuerzos deben concentrarse en potenciar el conocimiento de uno mismo, la Informacién
Ocupacional y la Toma de decisiones vocacionales.

> En _la transicién a secundaria post-obligatoria se debe introducir ademds el entrenamiento en competencias profesionales generales y especificas, asi corno habilidades
relacionadas con la bisqueda activa de empleo, emprendimiento, etc.

> En la etapa de desempefio laboral, que en muchos casos serd supervisada, ya sea a través de prdcticas, o mediante modalidades de empleo con apoyo, enclaves laborales, centros
especiales de empleo... el objetivo es conseguir una creciente destreza profesional (calidad, eficacia, eficiencia ...), asi como un buen desarrollo de las habilidades de supervivencia.
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3. EL EMPLEO COMO META

Teniendo en cuenta que toda persona, con independencia de la severidad de su discapacidad, puede frabajar si se le ofrecen los apoyos necesarios, existen diversas alternativas
susceptibles de ser desempefiadas por personas con discapacidad.

ALTERNATIVAS LABORALES PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Varian en cuanto a sus niveles de inclusién:

Centros Especiales
de Empleo

Reqgulados en Espaiia desde los afios 80.

Objetivo principal: proporcionar un trabajo productivo y remunerado adecuado a las caracteristicas personales de cada usuario y que facilite la
integracidn laboral en el mercado ordinario de trabajo.

Destinatarios: trabajadores con discapacidad que se encuentren en alguna de las siguientes circunstancias:

> Pardlisis cerebral, enfermedad mental o discapacidad intelectual, con un grado de minusvalia reconocido igual o superior al 33%.
-> Discapacidad fisica o sensorial, con un grado de minusvalia reconocido igual o superior al 65%.

Pueden tener las siguientes caracteristicas: creados por las Administraciones Pulblicas, directamente o en colaboracidn con otros organismos, por
Entidades, por personas fisicas, juridicas o comunidades de bienes, que tengan capacidad juridica y de obrar para ser empresarios; de cardcter publico o
privado, con o sin dnimo de lucro; la calificacién e inscripcién en el Registro de Centros del Servicio Piblico de Empleo Estatal (SPEE), o, en su caso, en el
correspondiente de las Administraciones Autondmicas; la gestién estd sujeta a las mismas normas que afectan a cualquier empresa.

Su plantilla_estd formada por, como minimo, el 70 % de personas con discapacidad. Ademds, trabajan para asegurar un empleo remunerado y la
prestacion de servicios de ajuste personal y social que requieren los trabajadores con discapacidad.

En 2006 se han regulado las Unidades de Apoyo a la Actividad Profesional de los Centros Especiales de Empleo, que consisten en los equipos
multiprofesionales responsables de los Servicios de Ajuste Personal y Social de los Centros Especiales de Empleo.

Estas unidades han de asumir las siguientes funciones:

Detectar y determinar las necesidades de apoyo para que el trabajador con discapacidad pueda desarrollar su actividad profesional.

Establecer las relaciones precisas con el entorno familiar y social,

Desarrollar programas para la adaptacién al puesto de trabajo asi como a las nuevas techologias y procesos productivos.

Establecer apoyos individualizados para cada trabajador en el puesto de trabajo.

Favorecer y potenciar la autonomia e independencia.

Favorecer la integracién de nuevos trabajadores.

Asistir al trabajador del Centro Especial de Empleo en el proceso de incorporacién a Enclaves Laborales y al mercado ordinario de trabajo.
Detectar e intervenir en los posibles procesos de deterioro evolutivo de los trabajadores con discapacidad a fin de evitar y atenuar sus efectos.

220\ 20\ 28 28\ 20\ 28\
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4° grado. 2017-2018

Enclaves
Laborales
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Son una medida de fomento de empleo para colectivos con especiales dificultades de insercién laboral, contemplada en los planes de accién para personas con
discapacidad desarrollados a nivel nacional.

Su regulacién es mds reciente, a través del Real Decreto 290/2004, de 20 de febrero, por el que se regulan los enclaves laborales como medida de fomento del
empleo de las personas con discapacidad. Se configuran como una subcontratacién de obras o servicios entre un centro especial de empleo y una empresa ordinaria
(empresa colaboradora) que se acompaiia de determinadas cautelas y garantias ligadas al colectivo al que se dirige, que refuerzan el régimen juridico general de la
subcontratacion. Funciona de forma que un grupo de trabajadores con discapacidad del centro especial de empleo se desplaza femporalmente al centro de trabajo
de la empresa colaboradora.

Objetivos socio-laborales:

-> Favorecer el trdnsito desde el empleo en los centros especiales de empleo, al empleo en empresas del mercado ordinario de trabajo de las personas
con discapacidad y, en particular, las que por sus caracteristicas presentan especiales dificultades para acceder al mercado ordinario de trabajo.

-> Permitir a los trabajadores con discapacidad de un centro especial de empleo desarrollar su actividad laboral en una empresa del mercado ordinario
de trabajo completando su experiencia profesional mediante el desarrollo de los trabajos, tareas y funciones que se realicen en tal empresa, facilitando asi
sus posibilidades de acceso al mercado ordinario de frabajo.

-> Consequir que la empresa en la que se realiza el enclave laboral tenga un mejor conocimiento de las capacidades y aptitudes reales de los
trabajadores con discapacidad, como paso previo a su eventual incorporacidn a la plantilla de la empresa.

-> Posibilitar el crecimiento de la actividad desarrollada por los centros especiales de empleo y, por tanto, la contratacion por éstos de nuevos
trabajadores con discapacidad, favoreciendo la creacién de empleo estable para personas con discapacidad.

Duracién: minima 3 meses y maxima 3 afios. Se puede prorrogar por periodos no inferiores a 3 meses hasta alcanzar la duracién mdxima. Transcurrida la duracién
madxima (3 afios), sélo podrd prorrogarse si el centro especial de empleo acreditara que la empresa colaboradora u otra empresa del mercado ordinario de trabajo
hubieran contratado con cardcter indefinido a trabajadores con discapacidad del enclave, segtin la siguiente proporcidn:

> Cuando se trate de enclaves que ocupen hasta 20 trabajadores, 1 trabajador como minimo.
- Con mds de 20 trabajadores. 2 trabajadores como minimo.

No podrd prorrogarse ni iniciarse uno huevo para la misma actividad si se hubiera Illegado a la duracién mdxima total de 6 afios, incluido el periodo de prérroga.

Deberd estar formado al menos por 5 trabajadores si la plantilla de la empresa colaboradora es de 50 o mds trabajadores, o al menos 3 trabajadores si la
plantilla_es inferior. No se incluird en el cémputo como trabajadores del enclave a los encargados, salvo que fueran trabajadores con discapacidad. El 60 %, como
minimo, de los trabajadores del enclave deberd presentar especiales dificultades para el acceso al mercado ordinario de trabajo, entendiéndose por tal:

- Personas con pardlisis cerebral, enfermedad mental o con discapacidad intelectual, con un grado de minusvalia igual o superior al 33 %

-> Discapacidad fisica o sensorial, con un grado de minusvalia igual o superior al 65%

> Las mujeres con discapacidad no incluidas en los pdrrafos anteriores con un grado de minusvalia igual o superior al 33%.
Los demds trabajadores del enclave deberdn ser trabajadores con discapacidad con un grado de minusvalia reconocido igual o superior al 33%.
El 75 %, como minimo, de los trabajadores del enclave deberd tener una antigiiedad minima de 3 meses en el centro especial de empleo.
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Empleo
con Apoyo

Empleo
Ordinario
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Requlado en Espaiia desde 2007.

Es el conjunto de acciones de orientacion y acompafiamiento individualizado en el puesto de trabajo, prestadas por preparadores laborales especializados,
cuyo objetivo es facilitar la adaptacidn social y laboral de trabajadores con discapacidad con especiales dificultades de insercién laboral, en empresas del
mercado ordinario de trabajo y en condiciones similares al resto de los trabajadores que desempefian puestos equivalentes.

Destinatarios: frabajadores con discapacidad inscritos en los Servicios Piblicos de Empleo como demandantes de empleo no ocupados, asi como trabajadores
con discapacidad contratados por Centros Especiales de Empleo, siempre que esas personas se encuentren en alguno de los siguientes supuestos:

- Pardlisis cerebral, enfermedad mental o discapacidad intelectual con uh grado de minusvalia reconocido igual o superior al 33%.
- Discapacidad fisica o sensorial con un grado de minusvalia reconocido igual o superior al 65%.

Deberdn ser contratados por una empresa del mercado ordinario mediante un contrato indefinido o de duracién determinada, como minimo de 6 meses. Dichas
empresas tendrdn derecho a una serie de beneficios establecidos en la normativa vigente sobre contratacién de trabajadores con discapacidad.

En caso de que el trabajador contratado procediera de la plantilla de un Centro Especial de Empleo, pasa a la situacidn de excedencia voluntaria en dicho Centro.

Duracion: entre 6 meses y 1 afo, prorrogable 1 afio mds. En personas con pardlisis cerebral, enfermedad mental o discapacidad intelectual con minusvalia igual
o superior al 33%, el plazo maximo de 2 afios podrd ampliarse 6 meses mds.

Las acciones de empleo con apoyo serdn llevadas a cabo por preparadores laborales, que deberdn poseer una titulacién minima de formacién profesional de
grado medio o equivalente y acreditar experiencia previa de al menos 1 afio en actividades de integracién laboral de personas con discapacidad que les capacite
para la realizacion de sus funciones. Se debe destinar un tiempo de atencién a cada trabajador en funcién de las necesidades de apoyo existentes.

Las subvenciones se destinan a financiar costes laborales y de seguridad social que se generen durante el periodo de desarrollo del proyecto de empleo con apoyo,
derivados de la contratacién de los preparadores laborales. Su cuantia varia en funcién del grado de minusvalia del trabajador que recibe apoyo y en funcién de la
duracion del contrato y de su jornada en el supuesto de que el contrato sea a tiempo parcial.

Para fomentar la inclusidn, existen diversas medidas:

- Reserva de cuotas en el empleo ordinario. Empresas con 50 o mds trabajadores han de reservar el 2% de los puestos de trabajo para las personas
con discapacidad, porcentaje que aumenta hasta el 7% en todas las administraciones publicas.

> Aquellas que favorecen el empleo ordinario a través del establecimiento de incentivos, bonificaciones a la seguridad social, o deduccién de impuestos,
dependiendo del tipo de contrato.

- Las destinadas al fomento del autoempleo o emprendimiento, que financian proyectos empresariales, proyectos de autoempleo de trabajadores por
cuenta propia y conceden subvenciones para la constitucion de cooperativas de trabajo asociado o sociedades laborales.
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RESULTADOS DE ESUERZOS SOBRE LA TRANSICION

De los esfuerzos por promover la transicidn, es posible extraer algunas ensefianzas:

+

+

Es preciso seguir trabajando para evitar lagunas e inconsistencias en la planificacion de la transicién a la vida adulta y al empleo de estudiantes con discapacidad, puesto que la
planificacién temprana y continua se asocia a mejores resultados de fransicién.

Un_entrenamiento/orientacién vocacional mejora el conocimiento de uno mismo, la identidad vocacional, y la madurez para el empleo de personas con discapacidad. Cuantas mds
experiencias prdcticas y laborales, mayor obtencién de actividades laborales integradas en la comunidad.

La colaboracién entre servicios (sociales, educativos, empleo...) y empresas, estd relacionado con mejores condiciones de empleo e integracion sociolaboral.

Modelos de transicion basados en la progresién del estudiante hasta que éste estd «preparado» o «a punto» para desempefiar un trabajo en la comunidad, ofrecen inferiores
resultados en cuando a integracidn laboral y condiciones laborales.

La mayoria de trabajadores en empleo con apoyo requieren apoyos: supervision extra, herramientas de auto-control, apoyos para la comunicacién, horario flexible, cambios en
el entorno, etc. Si bien es importante proporcionar estos apoyos, una mayor implicacién de apoyos naturales estd relacionada con mejores resultados en integracién sociolaboral
y condiciones laborales.

La permanencia en actividades segregadas es predicha por la ausencia de apoyos, formacion y experiencias laborales. El apoyo familiar es uno de los determinantes para
consequir los objetivos de vida independiente y activa.

LA CALIDAD DE VIDA LABORAL

Para muchas personas con discapacidad la independencia se traduce en soledad. Para prevenir esta situacién es importante ensefiar habilidades (laborales, sociales y de cuidado personal),
y planificar apoyos. La obtencién de un empleo no es garantia de satisfaccidn, es necesario garantizar el equilibrio entre normalizacion y apoyos, entre demandas y recursos.

> Las demandas pueden provenir de: caracteristicas del trabajo (horarios, turnos, rotaciones, jornada, demandas fisicas, demandas psicoldgicas), caracteristicas relacionales (trato
con el jefe o supervisor, compafieros, clientes), o de aspectos relacionados con la cultura y clima organizacional (ambigiiedad de roles, autonomia, etc.).

>

Los recursos pueden provenir de: uno mismo (formacién técnica o capacitacién profesional recibida, habilidades sociales o interpersonales, habilidades de supervivencia), de los

demds (compafieros, jefes), o de aspectos mds relacionados con la cultura de la organizacién (ej, formacidn continua).

La calidad de vida laboral (al igual que ocurre con la calidad de vida) se caracteriza por ser un constructo multidimensional formado por indicadores objetivos, subjetivos y

social-ecolégicos, pero la percepcion individual (subjetiva) es la que explica fundamentalmente la calidad de vida laboral de un trabajador. Asi, el trabajo no sélo supone beneficios

sino que también se ha de prestar atencidn a los posibles riesgos que pueda ocasionar. Estudios realizados en el dmbito anglosajén han constatado que las personas con discapacidad
también estdn expuestas a determinados riesgos psicosociales (ej, estrés) que tienen que ver con su trabajo.

“La meta de un empleo se consigue cuando entendemos que toda persona requiere apoyos, que tfoda persona puede ofrecer apoyos, que la diversidad, y no la
uniformidad, es la norma, y que el empoderamiento ayuda a garantizar la mejora continua». Para lograrlo, es preciso dar respuesta a una serie de retos.
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4. RETOS PARA EL FUTURO

Aungue se ha incidido en las medidas a desarrollar fundamentalmente desde la perspectiva de la persona con discapacidad, es importante insistir en que esta condicién se enfrenta a
barreras no sélo internas sino también externas.

Para lograr una verdadera insercion en contextos laborales de personas con discapacidad es preciso:

Formar y garantizar la existencia de téchicos con conocimientos sobre discapacidad en Servicios generales de empleo.

Desarrollar férmulas mds flexibles de empleo para diferentes colectivos, profundizando entre otras medidas, en las posibilidades de teletrabajo.

Luchar por el cumplimiento de la cuota de reserva del 7% de las plazas en empleos plblicos que contemplen a personas con discapacidad y que potencien la insercion de aquéllos con
mds dificultades.

Evaluar y exigir el cumplimiento de la legislacién sobre adaptacién de puestos de trabajo.

Impulsar medidas. de conciliacién (horarios, jornadas, etc.) teniendo en cuenta el factor de la discapacidad y la desventaja adicional de género, para mujeres con discapacidad.
Evaluar empleando indicadores objetivos (cualquier medida emprendida, tanto a nivel individual como a nivel organizacional y de desarrollo de politicas, debe ir acompafiado de los
consiguientes estudios de seguimiento con indicadores de resultados).

Evaluar empleando indicadores subjetivos (es fundamental evaluar la satisfaccién final del usuario, tanto de su vida -calidad de vida- como de su empleo u ocupacidn -calidad de
vida laboral-).

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA Y COMENTADA
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Empleabilidad en jévenes con discapacidad intelectual: Evaluacién e intervencién en habilidades sociales y de afrontamiento. Sindrome de Down: Vida Adulta: Martinelli, P.,

C. Jenaro, et al. (2011). Pretende servir de ilustracién a la hora de potenciar la formacién de los jévenes con discapacidad intelectual en su camino hacia la insercién laboral en el
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muestras de la eficiencia del programa y de las posibilidades de modificacién de los jévenes con discapacidad intelectual, ante un entrenamiento especifico.

Manual de orientacién laboral para personas con discapacidad. Iturbide, P. y Serrano, U. (2004). Vizcaya: Lantegi Batuak. Manual para responder a las necesidades de
orientacidn laboral especifica de personas con discapacidad (intelectual, fisica, sensorial y trastorno mental) y de forma especifica a las mujeres con discapacidad por entender
que es uno de los colectivos con mayor tasa de inactividad en lo que a empleo hace referencia. A través de 11 médulos desarrolla contenidos generales y especificos sobre la
orientacidn profesional, el mercado laboral, técnicas de bilsqueda de empleo, habilidades laborales, etc. Ofrece un excelente ejemplo de programa de intervencion destinado a
colectivos con discapacidad.
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