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Este manual ha sido elaborado para acercar la temática de la discapacidad o diversidad funcional al alumnado de Grado de Educación Social. Siendo este un tema amplio y complejo, la autora ha tratado de centrarse en aquellos aspectos que más pueden interesar al educador y educadora social en el desempeño de su profesión.
Tal y como recoge el Libro Blanco del título en Educación Social (Agencia Nacional de Evaluación de la Calidad y Acreditación, 2004), el perfil profesional «especialista en atención educativa a la diversidad» tendría como principales objetivos facilitar la inserción e integración social y laboral de personas y colectivos con discapacidad, y para ello es imprescindible disponer de los conocimientos necesarios para el diagnóstico de necesidades tanto de individuos como de grupos. En este sentido, el/la educador/a social debe adquirir una serie de competencias genéricas y específicas que le permitan llevar a cabo una evaluación e intervención socioeducativa en cualquier ámbito de actuación. Conocer las características y estadios evolutivos de la población con la que el educador va a trabajar resulta fundamental, debido
no solo a la heterogeneidad del colectivo, sino también a la posibilidad de ocuparse de cualquier franja de edad. En este sentido, el diseño y aplicación de estrategias y programas de intervención socioeducativa no se dirige exclusivamente a etapas como la infancia o la adolescencia, sino que igualmente adultos y tercera edad son beneficiarios de su acción.
Compuesto por ocho temas con similar estructura y orden, se ha tratado de recopilar en cada uno de estos los aspectos más significativos de la temática de cara a una mejor comprensión y aprendizaje de los contenidos. Se proporciona, además, información básica sobre los recursos y estrategias que más frecuentemente el/la educador/a social requiere en el desarrollo de su trabajo. Con este manual se pretende en definitiva contribuir a la formación teórico- práctica del alumnado de la materia Capacidades Diversas y Educación Social, a la vez que se intenta favorecer la sensibilización del futuro profesional hacia las necesidades y demandas de las personas con diversidad funcional.
LA AUTORA
[bookmark: bookmark4]Aproximación teórica y conceptual a la discapacidad
La discapacidad no debería ser un obstáculo para el éxito.
Stephen W. Hawking
[bookmark: bookmark5]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Comenzaremos aclarando conceptos que son fundamentales en el ámbito de la discapacidad. Definiremos el término discapacidad y conoceremos su evolución histórica. Vamos a diferenciar la discapacidad de la deficiencia y la minusvalía comprendiendo además el significado e implicaciones de cada una de estas condiciones. Descubriremos posibles causas de discapacidad a lo largo de la
vida. Compararemos y cuestionaremos los diferentes modelos que explican la discapacidad. Conoceremos el concepto de familia de clasificaciones de la Organización Mundial de la Salud. Compararemos y cuestionaremos distintas leyes dirigidas a promover la igualdad de las personas con diversidad funcional y presentaremos los planes de acción integral que se han llevado a cabo en España.
1.	INTRODUCCIÓN
Según la Organización Mundial de la Salud (OMS) aproximadamente un 15 por 100 de la población mundial manifiesta algún tipo de discapacidad. Se prevé que esta proporción vaya aumentando significativamente en los próximos años debido, entre otras razones, al envejecimiento poblacional y las enfermedades crónicas. Es por ello que también es creciente la demanda de profesionales y servicios para atender adecuadamente las necesidades de este colectivo tan heterogéneo. Y es que, son múltiples los factores que condicionan y definen la discapacidad y varios los elementos a tener en cuenta a la hora de abordar su estudio.
Un primer factor a considerar es el momento evolutivo en que se manifiesta la discapacidad. Diferenciamos la discapacidad congénita o heredada y la adquirida, que aparece asociada a una enfermedad o accidente. En este último caso la persona es probable que se encuentre con dificultades para afrontar la nueva situación.
Una segunda variable a tener en cuenta es el género. En nuestro país y según la Base Estatal de Datos de Personas con Valoración del Grado de Discapacidad (IMSERSO) las mujeres con discapacidad suponen el 50,7 por 100 (1.301.014), frente al 49,3 por 100 de hombres (1.263.879)
una proporción que aumenta significativamente a partir de los 80 años. La mujer con discapacidad sufre una doble discriminación siendo más vulnerable a situaciones de exclusión y abuso respecto a los hombres. Otros factores como la cultura o la etnia también van a condicionar el impacto de la discapacidad y en consecuencia las posibilidades de educación, empleo o participación social (IMSERSO, 2009).
La atención a las personas con discapacidad se concibe en la actualidad desde una perspectiva multidisciplinar, donde resulta fundamental la actuación y colaboración de distintos profesionales procedentes de especialidades como la psicología, la medicina o el trabajo social. En este sentido, es hoy incuestionable la importante labor que el educador social desarrolla en relación con la discapacidad en distintos contextos y ámbitos de intervención.
2.	CONCEPTUALIZACIÓN
DE LA DISCAPACIDAD Y TÉRMINOS RELACIONADOS
En 1980 la Organización Mundial de la Salud (OMS) publicaba la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM) en la que diferenciaba los términos deficiencia, discapacidad y minusvalía
(cuadro 1.1). Posteriormente, en el año 2001, la OMS sustituye esta clasificación por la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), donde se establece una nueva conceptualización del término discapacidad insistiendo en el funcionamiento personal. En este sentido, la discapacidad es resultado de la interacción de las personas que presentan una determinada deficiencia con su entorno (OMS, 2001). Esta nueva denominación está basada en el modelo biopsicosocial que, como veremos más adelante, supone un intento por superar el estigma y la marginación asociados a este término.
La discapacidad entonces supone la falta de capacidad para realizar una actividad tal y como «normalmente» se lleva a cabo. Se considera un fenómeno dinámico, referido al aspecto funcional y fruto de la interacción entre los estados de salud y los factores contextuales. Desde una perspectiva ecológica y multidimensio- nal se intenta evaluar los sistemas de apoyo que necesita el individuo con el objetivo de mejorar la calidad de vida de la persona con discapacidad. Esta nueva visión, tal y como defiende
Schalock (1998), supone superar la concepción más tradicional y negativa de la discapacidad para pasar en cambio a un planteamiento realista y no centrado en el problema. El nuevo modelo destaca así las capacidades y posibilidades de autonomía de la persona con discapacidad, enfatizando la importancia de los apoyos en ámbitos como el empleo, la educación o la vida social. Las dificultades que manifiesta la persona se convierten en discapacidad cuando el resultado de la interacción de la persona con un ambiente sin apoyos evidencia sus limitaciones a nivel funcional. Esta conceptualiza- ción de la discapacidad surge tras el devenir de
los años, de forma que el significado del término está relacionado con los cambios políticos, sociales y económicos que han acontecido en cada momento histórico.
[bookmark: bookmark6]3.	MODELOS EXPLICATIVOS DE LA DISCAPACIDAD
A lo largo del tiempo han surgido diferentes modelos explicativos de la discapacidad que
CUADRO 1.1
CIDDM, 1980
— Una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o función psicológica, fisiológica o anatómica.
— Una discapacidad es toda restricción o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano.
— Una minusvalía es una situación desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el desempeño de un rol que es normal en su caso (en función de su edad, sexo o factores sociales y culturales).
han tenido una notable influencia en las políticas y actuaciones que se han llevado a cabo. No podemos olvidar que el tratamiento de la discapacidad ha sido generalmente negativo, lo que explica el rechazo y estigma que las personas de este colectivo han sufrido. Históricamente las personas con discapacidad han estado excluidas y marginadas. Ha sido mucho el esfuerzo que, sobre todo desde el mismo colectivo, se ha hecho por cambiar esta situación, intentando cambiar estereotipos y creencias negativas sobre las personas con discapacidad.
Aproximadamente desde el siglo vi hasta el xv impera el modelo demonológico en el que la discapacidad era considerada como un estigma diabólico. Muchas personas con discapacidad eran encerradas, castigadas e incluso sacrificadas por razones religiosas o políticas. Hacia finales del siglo xv hasta el xvi predomina en cambio el modelo organicista, por el que se atribuyen causas orgánicas a la discapacidad. Según este modelo, la discapacidad se equipara a la enfermedad, siendo tratadas las personas con discapacidad como enfermos. Este planteamiento teórico conforma la base del modelo médico- biológico, el más importante por su impacto y prevalencia histórica.
[bookmark: bookmark7]El modelo médico-biológico
Se aplica a la discapacidad el modelo de enfermedad tradicional. Así, la discapacidad o el déficit se asemeja al síntoma que aparece como consecuencia de una enfermedad, trauma o lesión, y ante el que hay que actuar con medidas terapéuticas a nivel individual. Este modelo plantea que es la persona con discapacidad quien debe adaptarse a las demandas y exigencias del contexto. La intervención, en consecuencia, va dirigida a paliar las deficiencias con medidas de carácter compensatorio. A partir de este planteamiento, se han desarrollado sistemas
de clasificación y diferenciación de los déficits que intentan establecer categorías similares a las clasificaciones de las enfermedades tales como la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM, 1980), que comentaremos más adelante.
Principalmente, este modelo ha contribuido a fomentar el interés y la preocupación por la discapacidad y las actuaciones terapéuticas. De esta forma, se ha visto favorecido el desarrollo de la investigación sobre la discapacidad y el estudio de los factores biológicos relacionados con la etiología de muchos trastornos. No obstante, la vigencia de este modelo ha servido para perpetuar la imagen de la persona con discapacidad como un enfermo/paciente que necesita un tratamiento y asistencia médica. Esta visión promueve la idea de que la discapacidad es un problema personal, donde el individuo poco puede hacer ante su condición de discapacitado. El hecho de acentuar las diferencias entre las personas con y sin discapacidad, sobre todo a la hora de diagnosticar y clasificar déficits y minusvalías, ha situado a las personas con discapacidad en una situación de marginación.
[bookmark: bookmark8]El modelo social
La discapacidad desde esta perspectiva no es solo consecuencia de los déficits, sino que es resultado de las condiciones, actividades y relaciones con el entorno. En este sentido, el origen de la desventaja es resultado de la interacción entre el individuo y un contexto que no responde a las necesidades que presenta la persona. Concretamente, son las barreras del entorno, tanto físicas como sociales (estereotipos y limitaciones a la participación) las que determinan y evidencian la discapacidad. Tal y como este modelo propone, considerar la discapacidad como un hecho social centra el interés en el contexto donde el individuo actúa, especialmente, en las ac
ciones para diseñar entornos accesibles que faciliten la participación social de la persona con discapacidad. El objetivo más importante desde este planteamiento es eliminar los obstáculos que impiden la plena integración de la persona con discapacidad en la comunidad. Para ello, es indispensable que desde la acción política y social se modifiquen aquellos aspectos que dificultan la inclusión social como son las actitudes, el lenguaje o las relaciones y estructuras de poder.
[bookmark: bookmark9]El modelo universal de la discapacidad
Según este planteamiento, toda persona está en riesgo y puede convertirse en discapacitada. La discapacidad en este modelo supone algo intrínseco al ser humano y, por tanto, esta no puede considerarse un rasgo que sirva para diferenciar a unos individuos de otros. Todos y todas somos capaces/incapaces en función del contexto. De esta forma, no es fácil distinguir la capacidad de la discapacidad, como tampoco es sencillo establecer los límites entre ambos conceptos. Se enfatiza, de este modo, el carácter relativo del término «discapacidad», estando supeditado su análisis a las características del contexto y de la persona. En consecuencia, han de tenerse en cuenta factores de tipo cultural, social o político a la hora de identificar y definir la discapacidad. Este planteamiento supone desarrollar actuaciones para todos y no para aquellas personas discapacitadas. Sin embargo, se ha criticado el hecho de que las intervenciones efectivas en materia de discapacidad a nivel social y político han sucedido partiendo de las necesidades del individuo con discapacidad.
[bookmark: bookmark10]Modelo biopsicosocial
Supone una visión integradora de los modelos comentados anteriormente. Con este enfoque, se pretende incidir en la complejidad del
término «discapacidad» subrayando su dimensión biológica, personal y social. Bajo esta perspectiva, al igual que en el modelo social, el entorno precipita la situación de discapacidad, pero sin olvidar los condicionantes biológicos. Más concretamente, es la interacción entre los factores biológicos, psicológicos, sociales y culturales lo que explica y determina la discapacidad. De acuerdo con este planteamiento, diferentes disciplinas como la psicología, la medicina o el derecho han contribuido enormemente al desarrollo de políticas y estrategias de acción con el fin de mejorar la situación de las personas con discapacidad en nuestra sociedad. El propio colectivo de personas con discapacidad ha promovido e impulsado este modelo, en el que, de forma activa e integradora, se pretende eliminar la marginación y exclusión de las personas con discapacidad.
[bookmark: bookmark11]Modelo de la diversidad
Supone una evolución del modelo social de la discapacidad, siendo considerado para algunos autores un submodelo dentro del modelo social. Este planteamiento sostiene una filosofía de vida basada en la posibilidad de las personas con diversidad funcional (no discapacidad) de ejercer el poder de decisión sobre su propia existencia y participar activamente en la vida de su comunidad. Tal y como señalan Guz- mán, Toboso y Romañach (2010), este modelo defiende por una parte la aceptación de la diversidad funcional como parte de la enriquece- dora diversidad humana y, por otra, la consecución de la plena dignidad en la diversidad funcional. Para conseguirlo, estos autores consideran que es esencial dar el mismo valor a las vidas de todos los seres humanos garantizando igualmente los mismos derechos y oportunidades para todas las personas. En consecuencia, las mujeres y hombres con diversidad funcional
reclaman su derecho a vivir de manera activa e independiente, con los apoyos humanos necesarios (asistencia personal). Los principios básicos sobre los que se fundamentaría esta filosofía de vida independiente son:
— Derechos humanos y civiles.
— Autodeterminación.
— Autoayuda (apoyo entre iguales).
— Posibilidad para ejercer poder (empode- ramiento).
— Responsabilidad sobre la propia vida y acciones.
— Derecho a asumir riesgos.
— Vivir en la comunidad.
[bookmark: bookmark12]4.	LA FAMILIA DE CLASIFICACIONES INTERNACIONALES DE LA OMS
Los profesionales de la salud disponen de diferentes herramientas diagnósticas para identificar enfermedades y síndromes, así como sistemas de clasificaciones para facilitar el diagnóstico. La Clasificación Estadística Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE) supone la base a partir de la cual han ido creándose otras clasificaciones que conforman el constructo Familia de Clasificaciones Internacionales de la Organización Mundial de la Salud (OMS-FIC).
El diagnóstico de enfermedades era posible con estos sistemas de clasificación, sin embargo, estos no orientan sobre las necesidades terapéuticas o servicios que son necesarios. En este sentido, era fundamental contar con información sobre las consecuencias de las enfermedades y sobre todo del funcionamiento personal, bases del concepto «discapacidad». Teniendo todo esto en cuenta, la OMS crea la CIDDM publicada en 1980 con objeto de clasificar las consecuencias que para el individuo tiene una deter
minada enfermedad. Este sistema, sin embargo, fue pronto criticado por tener como base el modelo médico, considerando así la discapacidad como algo individual (y no universal) y enfatizando la deficiencia como el origen o causa de la misma. Aunque fue posteriormente revisada, es la aprobación de la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) en 2001 lo que supone un verdadero cambio en la conceptualización de los estados de salud y la discapacidad.
La CIF se basa en 2 principios: el principio de universalidad, pues la discapacidad es un fenómeno común, característico de la condición humana, y el principio de continuidad, que asume que tanto el funcionamiento como la discapacidad son fenómenos que se extienden a lo largo de un continuo. Con la CIF cambia el significado del concepto de salud y discapacidad en tanto se tienen en cuenta factores ambientales y personales. Concretamente, la discapacidad es resultado de una compleja relación entre la condición de salud, los factores personales y los factores externos. El ambiente condiciona el nivel de salud y de realización personal en el momento en que obstaculiza o no proporciona las ayudas necesarias. Desde este enfoque la depresión o el VIH suponen también una discapacidad, al igual que lo es una lesión medular o una ceguera. De esta forma, la CIF facilita la comprensión de la discapacidad y el funcionamiento de los individuos, y a su vez facilita poder llevar a cabo cambios y medidas sociales para reducir el impacto negativo de esta.
[bookmark: bookmark13]5.	LEYES Y POLÍTICAS
[bookmark: bookmark14]DE INTEGRACIÓN PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Con objeto de garantizar los derechos de la persona con discapacidad y superar situaciones
de discriminación y exclusión, se ha elaborado una serie de normativa tanto a nivel nacional como internacional.
En el ámbito jurídico internacional la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, adoptada por Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006 (ratificada por nuestro país el 23 de noviembre de 2007 y publicada en el BOE el 21 de abril de 2008) tiene como objetivo promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales para todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.
El desarrollo normativo referido a la discapacidad en España tiene un importante avance con la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integración Social de Minusválidos (LISMI). Con esta ley se pretende fundamentalmente fomentar la integración laboral de personas con discapacidad, y para ello se establece la obligación de contratar a un número mínimo de trabajadores con discapacidad (no inferior al 2 por 100), tanto en empresas públicas como privadas. Además, se instituye la creación de equipos para una atención interdisciplinar, y se establecen una serie de prestaciones sociales y económicas respecto al grado de minusvalía. Cabe resaltar la repercusión que esta ley tiene a nivel educativo, pues a partir de ese momento la persona con discapacidad se integra en el sistema ordinario con base en tres principios fundamentales: normalización (integración escolar), sectorización (prestación de servicios educativos en función de sectores geográficos, de población y de necesidades) e individualización de la educación.
Posteriormente, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminación y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (LIONDAU) pretende principalmente establecer medidas para garantizar el derecho a la igualdad de
oportunidades basándose en los principios de no discriminación, acción positiva y accesibilidad universal.
Después de la entrada en vigor, en diciembre de 2003, de la LIONDAU se aprobó el II Plan de Acción para las personas con discapacidad 2003-2007, cuyo objetivo era implantar las nuevas garantías del derecho a la igualdad de oportunidades. Dicho plan tuvo continuidad en el III Plan de acción para las personas con discapacidad 2009-2012.
Paralelamente, en Andalucía se han desarrollado el I Plan de Acción Integral para personas con discapacidad (2003-2006) y el II Plan de acción (2011-2013) con similares pretensiones, abarcando distintas áreas de intervención (salud, educación, empleo, servicios sociales, etc.) e insistiendo (sobre todo el II Plan de Acción) en la transversalidad de las políticas en materia de discapacidad. Por la especial vulnerabilidad de la mujer, en Andalucía se diseña además el I Plan de acción integral para mujeres con discapacidad (2008-2013), centrado en analizar y tomar medidas concretas para compensar las desigualdades por razón de género.
Finalmente, destacar la Ley de 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las Personas en situación de Dependencia (LAAD). Debido entre otras razones al progresivo envejecimiento poblacional, esta ley persigue el desarrollo de servicios y prestaciones destinados a la promoción de la autonomía personal adaptándose así a las nuevas estructuras y papel de la familia respecto al cuidado de sus miembros enfermos o con discapacidad. La LAAD define la dependencia como el estado de carácter permanente en el que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomía física, mental, intelectual o sensorial, precisan de atención de otra u otras
personas o ayudas importantes para la realización de las actividades básicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomía personal.
Existen diferentes grados de dependencia que valoran la situación en la que se encuentra cada persona:
— Grado I de dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades básicas de la vida diaria al menos una vez al día o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomía personal.
— Grado II de dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades básicas de la vida diaria dos o tres veces al día, pero no quiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomía personal.
— Grado III de gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades básicas de la vida diaria varias veces al día y, por su pérdida total de autonomía física, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomía personal.
Una vez realizada la valoración se establece, según el grado y nivel de dependencia, el tipo de intervención más adecuada a su situación, ya sean servicios o prestaciones económicas.
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[bookmark: bookmark15]Intervención psicosocial ante la discapacidad
Nada sobre nosotros sin nosotros. Lema internacional del Movimiento Vida Independiente
[bookmark: bookmark16]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Definiremos y diferenciaremos los términos integración e inclusión, en este caso, referidos a las personas con diversidad funcional. Comprenderemos el significado del concepto calidad de vida, identificando los principios en que esta se funda
menta. Finalmente, conoceremos los diferentes contextos de intervención ante la discapacidad, así como las labores que el educador social puede desempeñar en ellos.
[bookmark: bookmark17]1.	INTRODUCCIÓN
Según el Libro Blanco sobre el Título de Grado en Pedagogía y Educación Social (ANE- CA, 2005) el educador social tiene entre otras funciones favorecer la integración de aquellos colectivos que se encuentran en riesgo de exclusión o en situación de desadaptación social. La intervención, desde esta disciplina, debe estar orientada a promocionar la autonomía y el desarrollo personal con objeto de mejorar la calidad de vida de las personas con diversidad funcional. Dicha intervención puede ser directa, actuando y trabajando con la propia persona con discapacidad, o bien indirecta, con acciones encaminadas a la formación y sensibilización de la sociedad. En uno y otro caso la atención a la discapacidad se lleva a cabo desde un abordaje multidisciplinar. En este sentido, la labor del educador social se realiza casi siempre en equipo, colaborando con profesionales como trabajadores sociales, psicólogos o terapeutas ocupacionales. El objetivo que se persigue con la intervención es la inclusión de la persona con diversidad funcional en aquellos casos en que esta presente dificultades en su desarrollo personal y en su adaptación al entorno. Lograr este propósito resulta a veces complicado por la variedad de situaciones y contextos donde es posible la actuación del educador. Pastor (2006)
señala que esta dificultad radica en la confluencia de varios factores. Por una parte, es debido a la diversidad de necesidades y demandas de las personas con discapacidad si tenemos en cuenta, por ejemplo, el tipo de discapacidad, la edad, etc. Por otra parte, los múltiples contextos que existen para atender a la persona con discapacidad y que determinan unas funciones diferentes tales como centros de atención diurna, formación, ocio y tiempo libre, etc.
Integración-Inclusión
A nivel de movimientos sociales, la inclusión e integración representan filosofías diferentes, aunque tengan objetivos iguales, la inserción de las personas con discapacidad en la sociedad. La integración social pasa por la participación de las personas en tres ejes básicos: el mercado como mecanismo de intercambio y de vinculación a la contribución colectiva de creación de valor, la redistribución y reconocimiento mediante la adscripción política y ciudadanía, y las relaciones de reciprocidad que se despliegan en el marco de la familia y redes sociales. (Subirats, et al., 2004).
La inclusión es un proceso que asegura a aquellas personas en riesgo de pobreza y de exclusión social aumentar las oportunidades y los recursos necesarios para participar completamente en la vida económica, social y cultural, así como para
gozar de unas condiciones de vida y de bienestar que se consideran normales en la sociedad en la que viven. La inclusión social asegura tener una mayor participación en la toma de decisiones que afecta a la propia vida y el acceso a los derechos fundamentales. (Malgesini y González, 2005).
[bookmark: bookmark18]2.	EL EDUCADOR SOCIAL
[bookmark: bookmark19]Y LA DIVERSIDAD FUNCIONAL
Enmarcada dentro del ámbito de la educación especializada, la función del educador social en este ámbito consiste en facilitar el proceso de inclusión proporcionando ayuda y apoyo mediante diversas acciones educativas. En este sentido, y tal y como establece Pastor (2006), el educador social tendría tres grandes funciones: la primera relativa a la intervención con la persona con discapacidad, en segundo lugar, la referida a la persona y al entorno y, por último, las funciones concernientes a la reflexión sobre la praxis educativa analizando e investigando sobre la práctica profesional.
El primer tipo de intervención se ocupa del acompañamiento a la persona con diversidad funcional en su proceso de socialización con el fin de favorecer su inclusión social. Mediante un proyecto educativo individualizado se diseña la intervención teniendo en cuenta las necesidades y demandas de la persona con discapacidad, así como las características, necesidades y demandas de su entorno. La intervención con el entorno supone trabajar en ámbitos como la escuela, la familia o la empresa, y por supuesto con la comunidad. El educador se ocupa entonces de informar, sensibilizar y formar en estos contextos para posibilitar la normalización e inclusión social de las personas con diversidad funcional. Con la familia, el educador va a desempeñar labores de acompañamiento y sensibilización, no olvidando al mismo tiempo
ayudar a esta en su proceso de desvinculación e independencia de la persona con discapacidad. También es muy importante la sensibilización y formación en el plano laboral. En este sentido, el educador realiza labores de formación en las empresas o fuera de ellas.
Por último, no podemos dejar de citar el trabajo con la comunidad, fundamental para posibilitar el cambio de actitudes hacia la discapacidad, condición necesaria para garantizar la inclusión de las personas de este colectivo.
Todas estas funciones hacen evidente la necesidad de contar con la figura del educador social en los equipos que trabajan en la atención a la discapacidad. La intervención socioeduca- tiva que este lleva a cabo facilita la inclusión social de la persona con diversidad funcional aumentando su calidad de vida.
[bookmark: bookmark20]3.	CONCEPTUALIZACIÓN
[bookmark: bookmark21]DEL TÉRMINO CALIDAD DE VIDA
El educador social, al igual que otros profesionales que trabajan en el ámbito de la discapacidad, tienen como principal objetivo mejorar la calidad de vida de las personas con diversidad funcional. El término «calidad de vida» (CDV) es un concepto multidimensional que recoge las diferentes dimensiones que muestran tanto los valores positivos como las experiencias de la vida (Schalock y Verdugo, 2009). Sin embargo, tales dimensiones están sujetas a las diferencias vitales y culturales que están relacionadas con el bienestar personal. En los últimos años se ha hecho manifiesta la relevancia del concepto de CDV siendo varias las razones que justifican su importancia (Schalock y Verdugo, 2009):
— Se convierte en guía y referencia desde la perspectiva del individuo partiendo de las dimensiones fundamentales de una vida de calidad.
— Supone un marco conceptual para evaluar resultados relativos a la calidad.
— Es un constructo social que orienta estrategias y sirve de criterio para la evaluación de estas.
Aunque es un concepto muy estudiado y utilizado desde distintas disciplinas, no existe sin embargo una definición universalmente aceptada del término CDV. El Grupo de Calidad de Vida de la OMS destaca el carácter subjetivo de la valoración y se refiere a esta como «las percepciones de los individuos de su posición en la vida en el contexto cultural y de valores en el que viven, y en relación con sus metas, expectativas, estándares y preocupaciones» (WHOQOL Group, 1995). Se han empleado términos como el bienestar, la felicidad o la satisfacción en diversos estudios psicológicos relacionándolos con la CDV En estos trabajos se presenta el bienestar como indicador subjetivo componente de la CDV evaluado mediante juicios de satisfacción o felicidad (Fernández-Mayoralas y Rojo, 2005). En este sentido, la CDV se refiere a la actitud de la persona hacia su vida en general o hacia áreas como la salud o el trabajo (Amérigo, 1993). Sin
embargo, el constructo CDV hace referencia a otros aspectos también objetivos y no subjetivos como los anteriormente comentados. En este sentido, se han formulado una serie de indicadores y dimensiones de calidad en un intento de operacionalizar este constructo como el propuesto por Schalock y Verdugo (2002) (tabla 2.1). El desarrollo de este modelo de CDV contempla ocho dimensiones siendo los indicadores de CDV percepciones, conductas y condiciones que definen cada una de las dimensiones. Según este modelo, la CDV «es un fenómeno multidimensional compuesto por dimensiones principales que se encuentran influenciadas por características personales y factores ambientales. Estas dimensiones principales son iguales para todas las personas, aunque pueden variar en su valor relativo e importancia. Las dimensiones de calidad de vida se evalúan con base en indicadores que son sensibles a la cultura» (Schalock et al., citado por Verdugo, 2009, p. 30).
Para que las personas con discapacidad logren un nivel adecuado de CDV es importante desarrollar recursos y programas que garanticen una vida autónoma y con posibilidad de autodeterminación. Tal y como establece Weh-
TABLA 2.1
Dimensiones de CDVe indicadores de calidad (citado por Schalock y Verdugo, 2009, p. 34)
	Dimensiones
	Indicadores más comunes

	Bienestar emocional Relaciones interpersonales Bienestar material Desarrollo personal Bienestar físico Autodeterminación Inclusión social
Derechos
	Alegría, autoconcepto, ausencia de estrés.
Interacciones, relaciones de amistad, apoyos.
Estado financiero, empleo, vivienda.
Educación, competencia personal, realización.
Atención sanitaria, estado de salud, actividades de la vida diaria, ocio. Autonomía/control personal, metas y valores personales, elecciones. Integración y participación en la comunidad, roles comunitarios, apoyos sociales.
Legales y humanos (dignidad y respeto).


meyer (2005): «la autodeterminación se refiere a acciones volitivas que permiten actuar como agente causal primario en la vida de uno mismo y mantener o mejorar la calidad de su vida» (p. 117). Según se deduce de esta definición, el comportamiento volitivo se refiere a actos intencionales, conscientes, fruto de una decisión y que hace o produce la propia persona con discapacidad (agente causal primario). Es fundamental promocionar la autodeterminación a lo largo del ciclo vital, de manera que la persona con discapacidad sea responsable de sus elecciones y decisiones. El aprendizaje de habilidades y actitudes tales como la resolución de problemas, autocontrol o la toma de decisiones serán esenciales para que la persona con discapacidad se convierta en agente causal de su vida (Wehmeyer, 2009).
[bookmark: bookmark22]4.	CONTEXTOS DE INTERVENCIÓN EN DISCAPACIDAD
El modelo biopsicosocial en el que se fundamenta en la actualidad el abordaje de la discapacidad asume la intervención como un proceso complejo y extenso dados los múltiples contextos de actuación. Son muchos los recursos y agentes sociales que intervienen con el propósito de mejorar la CDV de las personas con discapacidad y diversos los entornos en los que el educador social desarrolla su labor. A continuación, se comentan algunos de estos agentes, así como los contextos sociocomunita- rio, familiar, educativo y laboral en los que puede actuar.
[bookmark: bookmark23]4.1.	Sociocomunitario
La intervención sociocomunitaria persigue el cambio social para lograr el bienestar a nivel
colectivo e individual, insistiendo fundamentalmente en la prevención. En este contexto, nos centramos en las necesidades y problemas detectados en la comunidad para, a continuación, diseñar estrategias y recursos que promuevan el desarrollo y bienestar personal. Desde esta perspectiva son varios los profesionales y entidades que trabajan con y para las personas con discapacidad.
[bookmark: bookmark24]4.1.1. Agentes sociales y atención a la discapacidad
En España, cabe destacar el trabajo del Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), una plataforma que defiende y persigue el reconocimiento de los derechos e igualdad de las personas de este colectivo. El CERMI está integrado por las principales organizaciones y asociaciones estatales de personas con discapacidad. Estas asociaciones tienen como principal objetivo apoyar a las personas con discapacidad y sus familias ofreciendo distintos servicios. El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), el Consejo Nacional sobre Discapacidad o el Real Patronato sobre Discapacidad son también algunas de las entidades relacionadas con las personas con discapacidad en nuestro país. A nivel internacional, el Foro Europeo de las Personas con Discapacidad (EDF) constituye la organización que representa y defiende los derechos de las personas de este colectivo.
[bookmark: bookmark25]4.1.2. Servicios
El Sistema para la Autonomía y Atención a la Dependencia (SAAD) establece las prestaciones y servicios que la persona con discapacidad puede recibir. El catálogo de Servicios del Sistema, recogido en el artículo 15, es el siguiente:
— Los servicios de prevención de las situaciones de dependencia y los de promoción de la autonomía personal. Su objetivo es la prevención o el agravamiento de enfermedades o discapacidades con actuaciones dirigidas a la promoción de condiciones de vida saludables y programas específicos preventivos o de rehabilitación.
— Servicio de teleasistencia. Atención a la persona con discapacidad mediante el uso de tecnologías de la comunicación ante situaciones de emergencia, inseguridad, soledad o aislamiento.
— Servicio de ayuda a domicilio:
• Atención de las necesidades del hogar, que solo pueden prestarse unidas a los de cuidados personales.
• Cuidados personales.
— Servicio de centro de día y de noche:
• Centro de día para mayores.
• Centro de día para menores de 65 años.
• Centro de día de atención especializada.
• Centro de noche.
— Servicio de atención residencial:
• Residencia de personas mayores en situación de dependencia.
• Centro de atención a personas en situación de dependencia, en razón de los distintos tipos de discapacidad.
A estos servicios habría que añadir el asistente personal, una persona que realiza o ayuda a realizar las tareas de la vida diaria a otra persona que por su situación, bien sea por una diversidad funcional o por otros motivos, no puede realizarlas por sí misma. Esta ayuda está
regulada por un contrato profesional, tomando las decisiones la persona con discapacidad (Ro- dríguez-Picavea y Romañach, 2006).
[bookmark: bookmark26]4.2.	Familiar
La familia constituye un sistema abierto, con unas funciones y tareas básicas que favorecen el desarrollo personal y socialización de sus miembros (Fernández-Jiménez, 1999). En este sentido, valores, normas y actitudes son fomentados e interiorizados en el seno de la familia, convirtiéndose esta en el microsistema primario que de manera más próxima influye en el desarrollo del niño (Bronfenbrenner, 1979). Utilizamos la expresión apoyo informal para referirnos a la atención que la familia ofrece en aspectos como la higiene, compras, alimentación, etc. En la actualidad sigue siendo la mujer la cuidadora principal, siendo la encargada de proporcionar el apoyo y el cuidado a los miembros familiares más vulnerables sea por razón de enfermedad o discapacidad.
[bookmark: bookmark27]4.2.1.	Intervención con la familia
Si bien ha sufrido importantes cambios a lo largo de la historia, la familia continúa siendo una de las principales vías de integración para las personas con discapacidad, de ahí la importancia de intervenir en caso de que esta manifieste dificultades.
En el trabajo con la familia de la persona con discapacidad podemos identificar diferentes situaciones y momentos atendiendo a variables como las condiciones personales, el momento evolutivo o la formación, entre otros (tabla 2.2). Sin embargo, todas las familias ante la discapacidad viven un proceso de asimilación, búsqueda, aceptación de apoyo y adaptación a la situación (Rodríguez y Verdugo, 2011).
TABLA 2.2
Sucesos vitales con base en las etapas del ciclo vital de la persona con discapacidad. (Rodríguez y Verdugo, 2011)
	Diagnóstico
	—	Shock/bloqueo emocional.
—	Crisis familiar/rechazo.
—	Falta/excesiva información.
—	Falsas creencias.
—	Peregrinaje, desconfianza.

	Escolarización
	—	Dudas, ¿será la elección correcta?
—	Conflicto familiar, «Yo tengo razón».
—	Miedo, ¿podemos hacer frente a esto?
—	Información sobre los centros.
—	Compatibilizar con el trabajo, ¿quién lleva al niño o la niña?

	Adolescencia
	—	Infantilismo y sobreprotección por parte de la familia.
—	Independencia y sexualidad.
—	Preocupación por las interacciones con el grupo de iguales.
—	Cambio de centro.

	Vida adulta
	—	Opciones laborales.
—	Vida en pareja y vida independiente.
—	Vida social.
—	Relación con la familia.

	Envejecimiento
	—	Estado de salud de los miembros de la familia.
—	¿Con quién, dónde, cómo y de qué vivirá?
—	¿Hablar y planificar el futuro?
—	Afrontar duelo y pérdida de seres queridos y de capacidades físicas.


En el momento que la familia conoce la existencia de la discapacidad (bien desde el nacimiento o posteriormente), puede sobrevenir un
estado de shock. A partir de ese momento frecuentemente la familia intenta recopilar información sobre el diagnóstico recibido y comienzan las dificultades: búsqueda incesante de información, falsas expectativas, crisis de pareja, culpa o miedo al qué dirán. En esta etapa, como en las sucesivas, será esencial la mediación de distintos profesionales que facilitarán a la familia las herramientas necesarias para la resolución de conflictos. Suárez (2011) diferencia dentro del proceso de intervención familiar tres fases: Información a las familias, diagnóstico y la intervención. En la etapa de información y bajo un clima de confianza y respeto, se intentan determinar las expectativas y compromiso para continuar con las fases siguientes. La etapa diagnóstica posibilita comprender la situación de la familia respecto a la persona con discapacidad y permite decidir sobre la necesidad de una posterior intervención. Para lograrlo, es fundamental que el profesional reúna información sobre aspectos tales como características de la familia (estructura, tamaño, estereotipos sobre la discapacidad, etc.), recursos o motivación de la familia. Evidentemente será crucial en esta etapa recoger la máxima información sobre el problema que se plantea, insistiendo en realizar una detallada descripción de la situación. Por último, la intervención puede estar dirigida a la enseñanza y entrenamiento de habilidades de autocuidado (vestido, aseo, etc.) o bien enfocada a la modificación de conductas o situaciones problema.
[bookmark: bookmark28]4.3.	Educativa
Tal y como establece la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), la educación es un derecho que debe darse sin discriminación y sobre la base de la igualdad de oportunidades. Para ello, se reconocerá un sistema de educación inclusivo extensible a todos los
niveles y etapas de la vida. La Organización de las Naciones Unidas para la Educación, la Ciencia y la Cultura (UNESCO, 1994) define la inclusión educativa como un proceso en el que se trata de responder a la diversidad de necesidades a través de prácticas en las escuelas, las culturas y las comunidades reduciendo así la exclusión dentro de la educación (Fernández-Jiménez y Polo,
2014). La educación inclusiva implica por tanto diseñar una escuela que responda a las necesidades de cualquier alumno o alumna en cualquier etapa educativa (Escribano y Martínez, 2013).
[bookmark: bookmark29]4.3.1.	Evolución de la atención educativa a las personas con discapacidad
La educación especial es el resultado de la evolución de los modelos sociales y políticos desde los que se ha conceptualizado la discapacidad. En un principio, la respuesta educativa ante la diversidad funcional se basaba en la ins- titucionalización en centros especiales con una educación separada auspiciada por el modelo médico o clínico. A finales del siglo xix y primeros del xx comienza una educación segregada al considerarse la idea de que los niños con discapacidad pueden aprender. Este cambio, unido a la aparición como disciplina de la Psicología Evolutiva y la Psicometría, propició el estudio y la clasificación de los niños según el tipo de discapacidad y sus capacidades. Un cambio importante en la educación especial ocurre a partir de los años sesenta, cuando se produce la normalización de los servicios y se impone el concepto de integración escolar. Poco después, a finales de los setenta, empieza a utilizarse el concepto de alumnos con necesidades educativas especiales (NEE) y con este la idea de que el niño tiene derecho a una escuela ordinaria donde lo relevante son las ayudas y no los déficits.
En España, la Educación Especial (EE) aparece recogida en la Ley General de Educación y
Financiación de la Reforma Educativa (1970), sin embargo, es el desarrollo de la LISMI lo que determina el paso hacia la escuela inclusiva. Posteriormente, la promulgación de Ley Orgánica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenación General del Sistema Educativo (LOGSE), hace desaparecer la EE y establece como modelo la atención a la diversidad. Bajo este nuevo marco educativo, se asume que la escuela debe aceptar la diversidad presente en la sociedad y a nivel individual. Así el término alumnado con NEE es más amplio y general contemplando desde personas que requieren un apoyo puntual hasta las que presentan una discapacidad, siguiendo un mismo currículum. Actualmente, y siguiendo el principio de equidad en la formación defendido por Ley Orgánica 2/2006, de 3 de mayo, de Educación (LOE), utilizamos la expresión Alumnado con Necesidad Específica de Apoyo Educativo (ACNEAE) para referirnos a «alumnos y alumnas que requieran una atención educativa diferente a la ordinaria por presentar necesidades educativas especiales, por dificultades específicas de aprendizaje, por sus altas capacidades intelectuales, por haberse incorporado tarde al sistema educativo, o por condiciones personales o de historia escolar que lo precisen; que puedan alcanzar el máximo desarrollo posible de sus capacidades personales y, en todo caso, los objetivos establecidos con carácter general para todo el alumnado» (título II, cap. I, art. 71). La Ley Orgánica 8/2013, de 9 de diciembre, para la Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE), continúa con esta concepción de ACNEAE.
Precisar que, en Andalucía, la Ley Andaluza de Educación, la LEA (Ley 17/2007, de 10 de diciembre, de Educación de Andalucía) establece alguna diferencia respecto a la LOE (figura 2.1). Así en la ley andaluza se contempla el término «Alumnado con Necesidades Específicas de Apoyo Educativo», un concepto más amplio que no incluye las dificultades específi
cas de aprendizaje, pero sí las medidas de compensación educativa. Además, a los principios de normalización e inclusión defendidos por la
LOE, la LEA añade la inclusión social, la fle- xibilización, personalización de la enseñanza y coordinación interadministrativa (art. 113).
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Figura 2.1.—LOE y LEA. Angulo, Luna, Prieto, Rodríguez y Salvador (2008).
[bookmark: bookmark30]4.3.2.	La intervención educativa:
[bookmark: bookmark31]modalidades y medidas curriculares
El alumnado con necesidades educativas especiales será escolarizado en centros ordinarios, atendiendo a los principios de normalización e inclusión. Solo se recurrirá a los centros específicos cuando las necesidades del alumno no puedan atenderse con ninguna de las modalidades de escolarización en centros ordinarios (tabla 2.3). En la etapa obligatoria tendrá el mismo currículum y se pretende que adquiera las mismas competencias que el resto. Para determinar las necesidades educativas especiales y concretar las ayudas que requiere el alumno o la
alumna, se realizará una evaluación psicopeda- gógica por el Equipo de Orientación Educativa (EOE). Este equipo de carácter multidisciplinar elabora el Dictamen de Escolarización en el que se informa sobre las necesidades educativas especiales, ayudas y apoyos requeridos y se orienta sobre la modalidad de escolarización (Angulo, Luna, Prieto, Rodríguez y Salvador, 2008). Buscando el mayor grado de integración, se establecen las siguientes modalidades de escolarización:
a)	En grupo ordinario a tiempo completo: requiere diferentes tipos de recursos (refuerzo educativo del tutor dentro del aula, adaptaciones no significativas...).
TABLA 2.3
Organización de las enseñanzas según modalidades de escolarización. Angulo, Luna, Prieto, Rodríguez y Salvador (2008)
	Edad Etapa educativa
	Centro específico o aula específica en centros ordinarios
	Modalidades a) y b) en centro ordinario

	0-3 años
1.° ciclo de Educación Infantil ATENCIÓN TEMPRANA. Etapa no obligatoria
	Atención Temprana en Centros de Atención Infantil Temprana (CAITs). Escuelas Infantiles o centros privados de Educación Infantil

	3-6 años
2.° ciclo de EDUCACIÓN INFANTIL. Etapa no obligatoria
	Período correspondiente a la EI. Centros específicos de EE.
	EDUCACIÓN
INFANTIL
(INCLUSIÓN)

	6-12 años
EDUCACIÓN PRIMARIA.
Etapa obligatoria
	Período de Formación Básica
Obligatoria
(6-16/18 años)
	EDUCACIÓN
PRIMARIA
(INCLUSIÓN)

	12-16 años.
ESO. Etapa obligatoria
	
	ESO
(INCLUSIÓN)

	(16/18-21/22 años) Período no obligatorio
	Programas de Cualificación Profesional Inicial específicos (16-22 años)
Programas de Transición a la Vida Adulta y Laboral (21 años máx.)
	EDUCACIÓN
SECUNDARIA
POSTOBLIGATORIA
(INCLUSIÓN)


b) En grupo ordinario con apoyos en períodos variables: en un grupo ordinario compartiendo con los compañeros gran parte de la jornada, recibiendo apoyos especiales en todas o en alguna área del currículum bien en el aula ordinaria o en el aula de apoyo a la integración.
c) Escolarización en aula de educación especial, dentro de un centro ordinario: solo cuando no sea posible la escolarización integrada. Se buscan espacios y tiempos para potenciar el contacto con sus iguales.
Para atender y dar respuesta a las ACNEAE, se pueden realizar adaptaciones curriculares no significativa y significativas. Las no significativas conllevan ajustes poco significativos no modificando objetivos ni criterios de evaluación. Es el caso por ejemplo de las adaptaciones de acceso al currículum, con las que se pretende que el alumnado pueda utilizar recursos, mobiliario y espacios de forma autónoma, facilitando la accesibilidad y la comunicación con su entorno. En cambio, las adaptaciones curricu- lares significativas van dirigidas al alumnado que presenta un notable desfase curricular, realizando en este caso modificaciones en objetivos de etapa y criterios de evaluación.
[bookmark: bookmark32]4.4.	Laboral
El empleo constituye un derecho básico. La posibilidad de trabajar incide positivamente en el desarrollo personal y la autoestima, estando asociado a un mayor bienestar material y psicológico. A pesar de constituir un derecho básico, en la actualidad el acceso al empleo para las personas con discapacidad continúa siendo difícil, y cuando se consigue, es frecuentemente en peores condiciones que para las personas sin discapacidad. En 2016 la tasa de paro para las personas con discapacidad fue del 35,2 por 100,
nueve puntos más que la de la población sin discapacidad (INE, 2017). La población activa con discapacidad, según la Encuesta de Población Activa y de la Base Estatal de Personas con Discapacidad en el año 2016, está conformada en mayor medida por hombres y representada en menor porcentaje por personas con estudios superiores comparada con la población activa sin discapacidad. Estos datos muestran la desigualdad laboral en la que se encuentran las personas con diversidad funcional, especialmente las mujeres, hasta el punto de considerar que estas sufren una doble discriminación. Son varias las causas relacionadas con el bajo porcentaje de personas con discapacidad empleadas, como son la falta de cualifica- ción, la existencia de barreras físicas y actitudi- nales, la escasez de empleo y recursos para ayudar a personas con discapacidad o incluso el conformismo y la poca confianza que en sus propias capacidades a veces tienen las personas con diversidad funcional (Suárez, 2011).
[bookmark: bookmark33]4.4.1.	Modalidades de empleo
La LISMI reconoce como propósito fundamental la integración de los trabajadores con discapacidad en el sistema ordinario de trabajo. Sin embargo, también se contempla la posibilidad del empleo protegido con los centros especiales de empleo. Estos constituyen empresas diseñadas para ofrecer oportunidades de empleo a personas con diversidad funcional (Inglés y Cerrillo, 2010). Otro modelo de inserción laboral es el denominado empleo con apoyos, donde la persona con discapacidad trabaja en una empresa de carácter ordinario, con el apoyo y ayuda de preparadores laborales para facilitar su adaptación social y laboral. Por otro lado, el empleo fomentado se refiere a las medidas y ayudas dirigidas a facilitar la integración laboral tales como bonificaciones e incentivos
por la contratación de personas con discapacidad. El empleo reservado también constituye una forma de incentivar el empleo de personas con discapacidad al obligar a las empresas públicas y privadas con una plantilla igual o superior a 50 trabajadores a emplear a un 2 por 100 de trabajadores con discapacidad. Por último, existirían los enclaves laborales donde una empresa del mercado ordinario o empresa colaboradora tiene un contrato con un centro especial de empleo, de manera que un grupo de trabajadores con discapacidad se desplaza a la empresa colaboradora para realizar alguna obra o servicio (Inglés y Cerrillo, 2010).
[bookmark: bookmark34]4.4.2.	El educador social y el empleo de personas con discapacidad
Son varias las tareas y acciones que el educador puede realizar para facilitar la inserción laboral de las personas con discapacidad. En primer lugar, tendríamos la intervención directa con la persona con discapacidad. El objetivo del educador en este caso es, básicamente, la formación referida a la capacitación y ajuste personal de la persona en el centro ordinario. En este caso, no solo se intentan desarrollar las habilidades laborales específicas relacionadas con el puesto de trabajo, sino también las habilidades interpersonales y las actividades de la vida diaria. Estos programas generalmente se desarrollan antes de contratar, con objeto de preparar y formar a la persona con discapacidad para el desempeño de su trabajo. Así, encontramos programas para el entrenamiento de habilidades laborales (específicas para un determinado empleo), personales (autoestima, autoconcepto, etc.) y habilidades sociales. También podemos encontrar intervenciones dirigidas a conductas problema en el contexto laboral, como por ejemplo el control de impulsos o acciones dirigidas a la búsqueda de empleo
(preparación del currículum o la entrevista de trabajo).
La segunda función del educador social en el ámbito laboral tendría que ver con la mediación. A este respecto, los profesionales pueden convertirse en mediadores a lo largo del proceso de adquisición de las habilidades laborales, o bien pueden orientar a los compañeros de trabajo para que ellos mismos realicen esta función de seguimiento. Para llevar a cabo estas tareas, el mediador laboral utilizará diferentes estrategias y técnicas para recoger información, como cuestionarios y entrevistas, realizadas en diferentes momentos del proceso de incorporación laboral tanto a la persona con discapacidad, su familia, empleadores o compañeros de trabajo. En resumen, y tal y como señala Suárez (2011), las actividades a desarrollar por el educador en el contexto laboral serían las siguientes:
— Orientación, asesoramiento y acompañamiento de la persona con diversidad funcional.
— Labores de acercamiento entre la persona con discapacidad, el empleador y el personal de la empresa.
— Apoyo en el desarrollo de habilidades sociales y comunitarias.
— Entrenamiento en tareas y habilidades propias del puesto de trabajo.
— Seguimiento, evaluación y apoyo en el proceso de integración sociolaboral.
— Labores de asesoramiento a la empresa sobre el proceso de adaptación al puesto de trabajo.
— Elaboración de programas de adaptación al puesto de trabajo.
Señalar también las acciones de tipo educativo que puede desarrollar el educador en el entorno laboral y familiar. En el caso de las empresas, realizaría funciones de sensibiliza
ción informando, por ejemplo, sobre el potencial que suponen las personas con discapacidad en los puestos de trabajo o insistiendo en la necesidad de eliminar barreras físicas y/o actitudinales en la empresa. A nivel familiar, se ocuparía de informar sobre las condiciones y situación en la que se encuentra la persona con discapacidad a lo largo del proceso de inserción.
[bookmark: bookmark35]5.	PROYECTOS Y PROGRAMAS DE INTERVENCIÓN
Un proceso de intervención tiene como finalidad mejorar las condiciones de vida de un grupo o población siendo para ello necesario detectar, conocer y ocuparse de las necesidades o problemas de la comunidad (Malgesini, 2011). El programa sirve para ordenar y sistematizar la intervención con el fin de lograr unos resultados concretos (Suárez, 2011), mientras el proyecto sería la concreción de ese programa. En palabras de Malgesini (2011): «un proyecto es una serie de actividades dirigidas a alcanzar unas metas claras, y unos objetivos específicos en un tiempo dado, con un presupuesto determinado y unos criterios de calidad» (p. 91). Tanto los proyectos como los programas pueden estar fundamentados en su elaboración en un ámbito o disciplina. En el caso, por ejemplo, de aquellos relacionados con las personas con discapacidad, tenemos el de carácter pedagógico, basado en principios como la integración o normalización; el sociológico que subraya los
factores o variables contextuales, o el psicológico que insiste tanto en los aspectos evolutivos como en las necesidades de la persona con discapacidad y su familia (Suárez, 2011). El proceso a seguir para llevar a cabo la intervención sería el siguiente (Malgesini, 2011):
— Fase de identificación. Diagnóstico de la problemática a tratar mediante metodología cuantitativa (utilizando como fuentes los cuestionarios o encuestas) y cualitativa (entrevistas, historias de vida, grupos de discusión, observación, etc.)
— Fase de planificación o programación. Establecimiento de metas, objetivos generales y específicos, actividades y resultados esperados.
— Fase de ejecución. Comienza con la concesión del proyecto. La implementación del proyecto supone la ejecución y el seguimiento.
— Fase de justificación económica y financiera. Es la descripción de los gastos según presupuesto aprobado, las actividades y la tempo- ralización.
— Etapa de evaluación. Se trata de determinar el grado de cumplimiento de objetivos, eficacia o impacto.
Todas y cada una de las acciones que el educador lleva a cabo durante la intervención deben basarse en una serie de principios éticos. Estos principios, recogidos en el Código deontológico del educador y la educadora social (ASEDES, 2007), van a regular no solo el diseño de programas y proyectos sino también el trato con grupos y colectivos.
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[bookmark: bookmark37]La discapacidad sensorial
La única discapacidad en la vida es una mala actitud.
Scott Hamilton
[bookmark: bookmark38]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Abordaremos el concepto discapacidad auditiva. Definiremos los términos hipoacusia y sordera, y estableceremos los diferentes grados de pérdida auditiva. Clasificaremos la deficiencia auditiva según distintos criterios y comentaremos las repercusiones que en el desarrollo tiene la discapacidad auditiva.
En el caso de las personas con diversidad funcional visual, definiremos los conceptos sensi
bilidad al contraste, campo visual y agudeza visual. Distinguiremos entre visión normal, baja visión y ceguera analizando las consecuencias evolutivas de este tipo de discapacidad. Finalmente, presentaremos una serie de recomendaciones metodológicas para trabajar con personas con diversidad funcional sensorial, así como los programas de intervención que más demanda este colectivo.
[bookmark: bookmark39]1.	CONCEPTUALIZACIÓN
[bookmark: bookmark40]DE LA DISCAPACIDAD SENSORIAL AUDITIVA
Las dificultades en la audición pueden ocasionar importantes consecuencias en el desarrollo cognitivo, social y laboral. Las personas con discapacidad auditiva tienen que enfrentarse a barreras comunicativas que les impiden o dificultan acceder a la información y comunicación con su entorno (García y Herrero, 2010). Nuestra sociedad no está sensibilizada sobre las limitaciones que presentan estas personas, teniendo presente que la comunicación oral es el principal medio para relacionarse o compartir conocimientos. Es lógico pensar que las alteraciones en la audición pueden condicionar el desarrollo emocional y la integración social cuando son muchos los obstáculos que la persona con discapacidad tiene que superar diariamente.
La discapacidad auditiva es un término amplio que se refiere a la falta o disminución de la sensibilidad auditiva. Dentro de la pérdida auditiva se debe diferenciar la hipoacusia y la sordera. La hipoacusia ocurre cuando la pérdida auditiva permite adquirir por vía auditiva el lenguaje oral y es utilizado como sistema de comunicación, aunque se requieran prótesis auditivas. La sordera es aquella deficiencia auditiva que no presenta suficientes restos auditivos
aprovechables como para adquirir la lengua oral, por lo que se precisa de un sistema aumentativo (como la palabra complementada) o alternativo (lengua de signos) para comunicarse (García y Herrero, 2010).
[bookmark: bookmark41]1.1.	Clasificación de la discapacidad auditiva
Existen diferentes criterios para clasificar la discapacidad auditiva como el grado de pérdida, la localización de la lesión, la etiología o el momento de aparición (tabla 3.1).
Atendiendo a la localización de la lesión, la sordera de transmisión (o conductiva) supone un daño a nivel del oído externo o medio (véase la figura 3.1). Recordemos que la función del oído externo es conducir por el conducto auditivo externo las ondas sonoras desde el pabellón auricular hasta el tímpano. En este caso, los trastornos se deben con frecuencia a otitis o malformaciones. El oído medio, por otra parte, se encarga de la conducción de las ondas desde el tímpano a la ventana oval, mediante la vibración de la membrana timpánica. Los problemas a este nivel suelen estar producidos por perforaciones del tímpano o por alteraciones en la cadena de huesecillos (yunque, martillo y estribo). La sordera de transmisión afecta
TABLA 3.1
Criterios de clasificación de la discapacidad auditiva
	Localización
	Grado de pérdida
	Etiología
	Edad de aparición

	—	La hipoacusia de transmisión (conductiva).
—	Hipoacusia o sordera neurosensorial o de percepción.
	—	Ligera (entre 20 y 40 dB).
—	Media (entre 40 y 70 dB).
—	Severa (entre 70 y 90 dB).
—	Profunda (más de 90 dB).
—	Total (cofosis o anacusia).
	—	Hereditaria.
—	Adquirida.
•	Prenatal.
•	Perinatal.
•	Posnatal.
	—	Prelocutiva.
—	Poslocutiva.


a la cantidad del sonido (no superan los 60 de- cibelios) y no a la calidad, siendo posible su tratamiento médico.
La sordera de percepción o neurosensorial consiste en una lesión en el oído interno (célu
las ciliadas de la cóclea), o en alguna zona de la vía auditiva del sistema nervioso central. En este caso, la sordera afecta a la cantidad y calidad del sonido con lo cual existen alteraciones en la percepción, ya sea distorsión o pérdida.
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Figura 3.1.—Partes del oído: externo, medio e interno.
Suelen ser de carácter permanente y, hasta la aparición del implante coclear, la única vía de recuperación posible era la educativa.
En el caso de la sordera mixta, existirían varias áreas del oído afectadas.
En función del grado de pérdida, el BIAP (Bureau International d’Audiophonologie) establece la audición normal (umbral auditivo por debajo de los 20 dB), leve (entre 20 y 40 dB), media (entre 40 y 70 dB), severa (entre 70 y 90 dB) y profunda (superior a 90 dB). La co- fosis o anacusia se refiere a pérdidas excepcionales sin ningún resto auditivo. Por su etiología, podemos encontrar pérdidas con base hereditaria o las adquiridas que pueden aparecer a nivel prenatal (infecciones, medicación, etc.), perinatales (bajo peso al nacer, prematuridad, anoxia, etc.) y posnatales (meningitis, enfermedades víricas, etc.). Por último, según el momento en que ocurre la pérdida, tendríamos las sorderas prelocutivas y poslocutivas. Las primeras aparecen antes de la adquisición del habla (antes de los 2-3 años) con efectos que pueden ser más importantes, y las poslocutivas ya con un aprendizaje del lenguaje.
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Las repercusiones que tiene la pérdida auditiva en el desarrollo van a depender de distintos factores tales como el grado de discapacidad, el momento de aparición o el nivel de apoyo familiar. Podemos señalar las dificultades en el desarrollo del lenguaje oral, la falta o disminución de las experiencias sociales que afectan la adquisición de conocimientos y la educación, o la situación de desigualdad para competir en el mercado laboral como algunos de los importantes obstáculos que deben superar las personas con este tipo de discapacidad (Ortiz y Alemany, 2011).
Respecto al desarrollo comunicativo, decir que el proceso para adquirir la lengua oral es diferente en el caso de los niños con discapacidad auditiva ya que este no resulta algo natural y espontáneo. El hecho de no escucharse a sí mismos provoca la aparición de una voz alterada con problemas en la fluidez del habla. También encontramos dificultades en el lenguaje expresivo y comprensivo.
El papel de los sistemas de comunicación ha sido diferente a lo largo de la historia, considerándose en la actualidad el sistema bilingüe (gestual y oral) como la alternativa más adecuada para la comunicación con sordos (Ortiz y Alemany, 2011). En cierto momento se pensó que solo había que educarlos de forma totalmente oralista, lo que provocó una significativa falta de estimulación y retraso. Posteriormente, se optó justo por lo contrario, creyendo que solo los signos eran útiles para la comunicación entre personas sordas. Esta creencia igualmente tiene efectos negativos en el desarrollo, al no estimular elementos de la lengua oral que son fundamentales para el aprendizaje.
El lenguaje de signos es un método gestual que se concibe actualmente como facilitador del aprendizaje del lenguaje oral. Tanto en la
Figura 3.2.—Alfabeto dactilológico.
lengua de signos como en el sistema bimodal, se emplea la dactilología que permite representar de forma manual las letras del alfabeto.
Otros recursos a utilizar para las personas con discapacidad auditiva que conocen la lengua oral es la lectura labiofacial y la palabra complementada. La lectura de labios supone adquirir conocimiento mediante la vista. Se trata de un método simple que, sin embargo, presenta muchas limitaciones, pues el mensaje puede perderse al percibirse el habla de forma incompleta o si la persona se mueve o no vocaliza. La palabra complementada «es un sistema aumentativo que mediante ocho configuraciones de la mano realizadas en tres posiciones (lado, barbilla y garganta) respecto al rostro, más la información aportada por la lectura labiofacial, clarifica visualmente el lenguaje hablado» (Torres, 1991, p. 72). Surge para superar las limitaciones de la lectura labial siendo su aprendizaje sencillo.
En el caso de personas con sordoceguera se hace necesario utilizar un sistema mixto gestual y táctil; bien signando sobre la palma de la mano o con la lengua de signos apoyada, descansando en este caso la persona sordociega sus manos en las del interlocutor.
En cuanto al desarrollo cognitivo, las personas con discapacidad auditiva tienen más difícil acceder a la información; una condición que limita la adquisición de conocimientos y normas. Se ha observado también una relación entre la discapacidad auditiva y un escaso lenguaje interior, una limitación que influye en el desarrollo del pensamiento y del lenguaje. Estas restricciones explicarían su conducta impulsiva y sus dificultades para planificar (Ortiz y Ale- many, 2011). Por otra parte, también se ha comprobado los problemas que presentan las personas con este tipo de discapacidad tanto en razonamiento como en la comprensión lectora (García y Herrero, 2008). Todas estas dificultades hacen imprescindible crear un entorno rico
a nivel estimular donde se tenga acceso a una información concreta y bien detallada, facilitando la interacción con los demás.
Las repercusiones de la discapacidad auditiva en el desarrollo social y afectivo son relativas, dependiendo estas de factores tales como la familia o la cantidad de experiencias interpersonales. Desde la infancia, no recibir feedback sobre las consecuencias de los propios actos o sobre las normas y valores de nuestro entorno puede provocar un comportamiento incorrecto. Dado que el lenguaje es fundamental para la planificación de la conducta, es posible que la ausencia de un entorno comunicativo apropiado afecte negativamente a la autoestima desencadenando un desarrollo afectivo inadecuado. En el desarrollo de la personalidad, por otra parte, el lenguaje representa igualmente un papel decisivo, puesto que es en un contexto interpersonal donde aparece el yo frente al tú. Se ha señalado que el niño sordo podría presentar como consecuencia de este déficit una menor independencia y autonomía, mostrándose más inseguro. La rigidez de pensamiento impediría poder apreciar matices (es blanco o negro) y los problemas para interiorizar las normas sociales conllevarían problemas para exteriorizar sus sentimientos.
Por otro lado, las dificultades para percibir emociones y la falta de control sobre el entorno pueden hacer que la persona con discapacidad auditiva manifieste una baja tolerancia a la frustración, lo cual conlleva un comportamiento egocéntrico y desconfiado.
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El profesional que trabaja con personas con discapacidad auditiva debe tener en cuenta una
serie de estrategias y recomendaciones metodológicas con objeto de facilitar y posibilitar la comunicación. Es importante que el educador social, independientemente del contexto en que desarrolle su labor, conozca y use las siguientes indicaciones:
— Tener presente la necesidad de un intérprete de lengua de signos.
— Colocarse cara a cara frente a la persona con discapacidad para facilitar la lectura labio- facial.
— Situar a la persona con discapacidad auditiva donde mejor pueda percibir la información a través de lectura labial y prótesis, asegurándose que hay una buena iluminación y no hay deslumbramientos.
— Utilizar al hablar un tono de voz adecuado, intentando vocalizar correctamente y con frases bien estructuradas y cortas. Evitar taparse la boca con la mano o con algún objeto.
— Llamar la atención de la persona con discapacidad tocando su hombro o bien mediante señales visuales.
— Reducir el ruido ambiental (diseñando espacios de trabajo, alejando equipos ruidosos o instalando materiales absorbentes del ruido).
— Facilitar anticipadamente la información por escrito y cuando se utilicen vídeos que estos sean subtitulados.
— Utilizar materiales visuales como refuerzo, así como tecnología de la información y comunicación (TIC).
Las ayudas técnicas para la discapacidad auditiva implican la utilización de ayudas para la audición, uso de sistemas aumentativos y alternativos de comunicación, así como diversas aplicaciones informáticas. Respecto a las ayudas, tendríamos diferentes aparatos para el aprovechamiento de la audición tales como el audífono (amplificador) o el implante co
clear. Tal y como explica Ferrer (2002), el implante sustituye la función de las células ciliadas, a través de un receptor-estimulador que transmite la información recibida a un conjunto de electrodos situados en la cóclea y que se encargaría de estimular las fibras nerviosas auditivas. El implante coclear solo sería susceptible de ser utilizado en aquellos casos en que exista una disfunción de las células ciliadas. Esta ayuda para la audición estaría formada por una serie de elementos internos (receptor y electrodos) y externos (micrófono, procesador y transmisor) que se colocan mediante una intervención quirúrgica.
Los sistemas aumentativos y alternativos de la comunicación suponen unas ayudas técnicas no solo útiles para las personas con discapacidad auditiva, sino también para personas con otro tipo de discapacidades en las que no haya sido posible el desarrollo del lenguaje oral, caso por ejemplo de ciertas discapacidades motoras o intelectuales. En este caso, nos referimos a comunicadores, muchos de ellos en forma de teclado, que transforman las palabras en sonidos mediante un sintetizador de voz. La mayoría de estos comunicadores utilizan el lenguaje minspeak en el que utilizamos pictogramas o iconos siendo posible su uso tanto en comuni- cadores como en ordenadores. Igualmente contamos en la actualidad con diversas aplicaciones informáticas que mediante la información visual pueden ayudar a la comunicación y al aprendizaje de la lectoescritura y la lengua de signos.
[bookmark: bookmark44]2.	CONCEPTUALIZACIÓN DE LA DISCAPACIDAD SENSORIAL VISUAL
La discapacidad visual se refiere a muchos tipos de dificultades y problemas, asociados a
diferentes trastornos de la visión. Así encontramos desde personas que no tienen resto visual a aquellas que sí pueden realizar diferentes actividades con ayuda de instrumentos para aumentar su funcionalidad visual (Aguirre et al., 2008). Sin embargo, podemos encontrar ciertas limitaciones comunes a todas las personas con discapacidad visual, entre ellas: el acceso a menos información (color, condiciones intangibles...), retraso en el desarrollo de ciertas conductas como la marcha independiente o la coordinación, limitaciones en el aprendizaje observacional y las imitaciones o dificultades en la percepción del espacio.
Para valorar la función visual se suele tomar como referencia agudeza visual (AV) y el campo visual (CV). La AV se refiere a la capacidad de percibir o discriminar detalles finos a una distancia determinada, mientras el CV constituye el área o espacio físico que un ojo en reposo puede percibir al enfocar un objeto. Para medir la AV se muestran diferentes láminas de optotipos (figura 3.3), desde los más grandes hasta el más pequeño que pueda distinguir, siendo el último tamaño que se reconoce el que nos proporcione información sobre la máxima AV. Se registra utilizando un quebrado en el que la primera cifra es la distancia a la que se realiza la prueba y el divisor la del tamaño del optotipo. Para valorar el CV se utilizan diferentes tipos de campimetrías.
La Organización Mundial de la Salud (2008) define la baja visión como la pérdida de agudeza visual (AV) y/o campo visual (CV) que imposibilita para la realización de las actividades de la vida diaria (AVD), siendo la AV igual o inferior a 0,3 (30 por 100 de visión) y el CV igual o menor a 20 grados. Entre las alteraciones en la AV encontramos trastornos como el estrabismo (ojos no bien alineados), ambliopía u «ojo vago» (disminución de la agudeza sin causa o lesión aparente) o la aniridia (ausencia
	E
	1
	20/200

	F P
	2
	20/100

	T O Z
	3
	20/70

	L P E D
	4
	20/50

	P E C F 3)
	5
	20/40

	E D F C Z P
	6
	20/30

	F E L O P Z D
	7
	20/25

	DEFPOTEC
	8
	20/20

	LEFODPCT
	9
	

	rsrz.Tcso
	10
	

	f ESOLC PT»
	11
	


Figura 3.3.—Test de Snellen para medir la agudeza visual.
de iris). Los problemas relacionados con el CV son propios del escotoma central o periférico (áreas con disminución o falta de visión), la re- tinosis pigmentaria (enfermedad degenerativa con reducción progresiva del campo visual) o el glaucoma (asociada al aumento de la tensión intraocular).
Por otro lado, el término ceguera legal y deficiencia visual se refieren a toda persona cuya visión en ambos ojos reúna, al menos, una de las siguientes condiciones:
a) AV igual o inferior a 0,1 (1/10 de la escala Wecker) obtenida con la mejor corrección óptica posible.
b) CV disminuido a 10 grados o menos.
Si bien resultan dos grupos diferentes en	sonas con y sin resto visual son consideradas
cuanto a sus necesidades e intervención, las per-	personas con discapacidad visual (tabla 3.2).
TABLA 3.2
Diferenciación de la discapacidad visual según resto visual
Persona con baja visión: personas que poseen algún resto visual.
Ceguera total: personas que no tienen resto visual o que no les es funcional (no perciben luz o si la perciben no pueden localizar su procedencia).
Pérdida de agudeza: capacidad de identificar detalles (visión borrosa).
Pérdida de campo: reducción del campo visual.
Puede ser central o periférica.
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El sentido de la vista es complejo en su funcionamiento, pues consta de diferentes elementos y estructuras. Podemos encontrar distintos trastornos visuales cuya causa obedece a traumatismos, malformaciones o mal funcionamiento en alguna de las estructuras que conforman este sentido:
— El órgano receptor de la luz, el ojo.
— El nervio óptico que transmite los estímulos visuales.
— La corteza cerebral (al lóbulo occipital) donde se produce la percepción visual.
Recordemos que el globo ocular consta de tres capas trasparentes que lo protegen: la córnea, la coroides y la retina. El estímulo luminoso llega al ojo a través de la primera capa, la córnea, de ahí pasa al iris, luego al cristalino (que enfoca objetos que están a diferentes distancias) y por último llega a la retina. Es en la retina donde los fotorreceptores (conos y bastones) convierten la luz en estímulos nerviosos. Los conos son células sensibles al color, mien
TABLA 3.3
Trastornos visuales que generan baja visión
	Déficit

	Agudeza visual
	Campo visual central
	Campo visual periférico

	Estrabismo (desviación del alineamiento de un ojo respecto al otro).
Ambliopía (ojo vago). Hipermetropía (globos oculares más cortos).
Queratocono (córnea en forma de cono).
Ausencia o alteración del iris.
	Escotoma central (zona de pérdida visual central).
Enfermedad macular (degeneración, daño o deterioro de la mácula).
Alteración macular por parásitos: toxoplasmosis...).
	Retinosis pigmentaria. Glaucoma (aumento de la tensión, rotura del nervio óptico). Lesiones del nervio óptico. Desprendimiento de retina. Escotomas periféricos.
Miopía degenerativa (una visión borrosa o poco clara de los objetos lejanos).


Figura 3.4.—Sistema visual.
tras los bastones son sensibles a la intensidad de la luz. Se denomina mácula a la parte central de la retina donde solo existen conos.
Como se ha comentado anteriormente, los trastornos asociados a baja visión pueden estar relacionados con un déficit de AV o del CV ya sea central o periférico.
En relación con las causas, son más frecuentes las que afectan al globo ocular. Según la ONCE, en el caso de la ceguera como posibles causas encontramos: anomalías heredadas o congéni- tas, daños en el nervio óptico o corticales, disfunciones de la refracción de las imágenes, enfermedades infecciosas, endocrinas e intoxicaciones, lesiones del globo ocular, parasitosis, trastornos de los órganos anexos al ojo y traumatismos.
Por otra parte, hay que tener en cuenta el momento de aparición del trastorno, ya sea congénito o adquirido. La persona que nace
con ceguera o la adquiere al poco de nacer construye sus conocimientos sin información visual, a diferencia de quien la presenta después y que ya tiene experiencias visuales.
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Las personas con discapacidad visual obtienen información del entorno a través de sentidos distintos a la vista, a diferencia del resto de la población. Esta condición supone la aparición de dificultades a nivel cognitivo, motor y también en lo que respecta al desarrollo socioe- mocional, pues el acceso a la información sucede de manera más lenta.
A nivel motor, es frecuente observar dificultades en el control postural, el esquema y equi
librio corporal o la coordinación motriz. La conducta de gateo no está presente y el inicio de la marcha suele retrasarse hasta los 18 meses, un comportamiento que ocurre generalmente alrededor de los 13 meses. Cabe precisar, no obstante, que el retraso psicomotriz va a depender de la estimulación recibida, de ahí la importancia de una intervención temprana y de la actuación de la familia y los profesionales.
En el área cognitiva, los niños con discapacidad visual manifiestan diferencias en el desarrollo intelectual respecto a los niños sin discapacidad. La persona con discapacidad visual recibe menos información sobre aquello que le rodea, lo cual hace que el resto de los sentidos sean muy importantes para el conocimiento y el aprendizaje. El esfuerzo y trabajo requerido para poder acceder a la información es por lo tanto mucho mayor en la persona con discapacidad visual. En el caso de la persona ciega el sentido del oído y el tacto están muy desarrollados si bien el acceso a la información resulta más lento y limitado. En este sentido, la falta de visión provocaría cierto retraso en el conocimiento del entorno. La conducta exploratoria de los niños, por ejemplo, necesita ser estimulada puesto que no existe motivación por conocer objetos que no pueden ver. Igualmente, la adquisición de conceptos abstractos o espaciales se ve muy limitada por la falta de experiencias físicas. Estas dificultades y diferencias a nivel evolutivo no impiden, sin embargo, la aparición de comportamientos importantes para su desarrollo. Por ejemplo, investigaciones llevadas a cabo en bebés con ceguera ponen de manifiesto que la conducta de acercamiento y reconocimiento de los cuidadores existe utilizando otros sentidos como el olfato y el tacto.
En el desarrollo del lenguaje es frecuente observar cierto retraso en su aparición, debido a las limitaciones en el acceso a la información
visual. También resulta habitual el verbalismo, usando palabras que no conoce y la repetición de palabras descontextualizadas.
Finalmente, a nivel afectivo observamos serias dificultades en las relaciones sociales, especialmente en el caso de las personas que sufren ceguera. La ausencia de estimulación, la falta de control sobre el entorno y la ansiedad que esto le produce le llevan con frecuencia a poseer una autopercepción negativa, sobre todo de su competencia social (Martínez, 2005). Las dificultades en el autoconcepto han sido especialmente estudiadas en esta población, ya que este parece estar relacionado con la aparición de distintos problemas a lo largo del ciclo vital tales como el aislamiento social o el bajo rendimiento académico. Si bien existen múltiples definiciones de este constructo, podemos entender el autoconcepto como el conjunto de percepciones que la persona tiene sobre sí misma, y que están formadas tanto por las experiencias con el medio como por las relaciones con los otros significativos, teniendo un papel relevante los refuerzos ambientales y las atribuciones de las personas significativas más importantes (Shavelson, Hubner y Stan- ton, 1976). Un bajo autoconcepto estaría relacionado con menores niveles de satisfacción y bienestar personal, aspectos fundamentales para lograr una adecuada adaptación a la realidad. En el caso de las personas con discapacidad visual es importante intervenir para mejorar su autoconcepto y consecuentemente aumentar la calidad y frecuencia de sus relaciones sociales. En este sentido, también es aconsejable incidir en el entrenamiento de las habilidades interpersonales mediante programas específicos. Con frecuencia el hecho de no aceptar la discapacidad visual y la imposibilidad de aprender gestos y reacciones a través de la imitación van a provocar aislamiento o incompetencia social.
[bookmark: bookmark47]2.3.	Estrategias y recomendaciones para la atención de personas con discapacidad visual
Las dificultades que presentan las personas con discapacidad visual hacen indispensable prever las ayudas y recursos necesarios para asegurar su inclusión. A la utilización de ayudas técnicas tradicionales como lentes, lupas, etc., se suman en la actualidad las aplicaciones informáticas capaces de traducir a palabras las informaciones gráficas, o los magnificadores de imágenes para ordenador.
Por otra parte, no podemos olvidar las ayudas a la lectoescritura, básicas para la adaptación e integración de niños y adultos al sistema educativo. En este sentido, el sistema Braille permite a la persona con discapacidad visual la comunicación. Se compone de seis puntos en dos columnas de tres puntos en cada una. Las distintas combinaciones de estos seis puntos representan diferentes letras, grupos de letras, números y puntuaciones. El uso de la pantalla táctil en ordenador y otros dispositivos también resultan fundamentales para la comunicación de las personas con discapacidad visual.
Dadas las dificultades que presentan, los profesionales dedicados a la atención de este colectivo deben tener en cuenta las siguientes sugerencias:
— Evitar bloquear zonas de paso con objetos o mobiliario. No cambiar la ubicación de este o bien avisarlo.
— No dejar puertas o ventanas entreabiertas.
— Preguntar a la persona si quiere nuestra ayuda, y en caso de ser así, ofrecer nuestro brazo. Guiaremos a la persona con discapacidad avisando de obstáculos situándonos para ello medio paso por delante.
— Evitar la utilización de adverbios como «aquí» o «allí» y utilizar referencias del tipo «a tu izquierda», «delante de ti», al dar indicaciones.
— Informar a la persona ciega de las personas que se encuentran presentes, o no, en ese espacio.
— Utilizar informaciones y material descrito verbalmente.
— Adaptar el material impreso al grado de discapacidad utilizando Braille, tamaño de letra, etc.
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[bookmark: bookmark49]La discapacidad motora
El hombre nunca sabe de lo que es capaz hasta que lo intenta.
Charles Dickens
[bookmark: bookmark50]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Definiremos el concepto discapacidad física. Presentaremos distintos trastornos del movimiento, así como los criterios para su clasificación. Abordaremos los trastornos motores más frecuentes y su
repercusión en el desarrollo. Finalmente, presentaremos una serie de recomendaciones y estrategias a tener en cuenta en la interacción de la persona con diversidad funcional física y su entorno.
[bookmark: bookmark51]1.	INTRODUCCIÓN
El número de personas con discapacidad física en el mundo está aumentando en los últimos años debido principalmente al aumento de la esperanza de vida, la mayor incidencia de patologías crónicas o el incremento de accidentes de tráfico y laborales. Según la Base Estatal de Datos de Personas con Valoración del Grado de Discapacidad (IMSERSO, 2016) en el año 2015 había reconocidas en España 2.998.639 personas con discapacidad, siendo la deficiencia osteoarticular la primera causa de discapacidad, seguida de las enfermedades crónicas.
La discapacidad física se refiere a la desventaja asociada a las deficiencias de tipo motor, es decir, aquellas que suponen limitaciones en la realización de movimientos. Por otra parte, también se incluyen en este tipo de discapacidad aquellas enfermedades orgánicas en las que existe daño de órganos internos. Mientras las de tipo motriz se refieren a alguna disfunción del aparato locomotor relacionada con limitaciones de tipo postural, de desplazamiento y de coordinación de movimiento, la discapacidad orgánica comprende dolencias no perceptibles que tienen importantes secuelas y que precisan de un seguimiento y atención médica periódica. Esta distinción sin embargo no está universalmente aceptada, de ahí la existencia de diferen
tes categorías y clasificaciones sobre este tipo de discapacidad (tabla 4.1).
A medida que envejecemos la proporción de personas con diversidad funcional física, sobre todo la de tipo motor, se incrementa especialmente en el caso de las mujeres. Estas previsiones sobre el envejecimiento y sus consecuencias requieren que profesionales de distintas disciplinas aborden el estudio de la discapacidad motora y sus características. Igualmente, es importante conocer distintas estrategias para atender adecuadamente las necesidades de este colectivo.
[bookmark: bookmark52]2.	CONCEPTUALIZACIÓN Y ETIOLOGÍA DE LA DISCAPACIDAD MOTORA
Tal y como recoge la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM-1) (Organización Mundial de la Salud, 1980), la discapacidad física de tipo motriz supone las consecuencias o secuelas que, a nivel motor, provoca una deficiencia; entendiendo por esta la anormalidad estructural, de la apariencia o de la función de un órgano o sistema, independientemente de su causa. Por tanto, la deficiencia motriz implica alguna disfunción en el aparato locomotor dando lugar a ciertas limitaciones posturales, de desplazamiento y de coordinación de movimientos. Las
TABLA 4.1
Diferenciación entre discapacidad física, motora y orgánica según distintas fuentes
	Guía sobre discapacidad y desarrollo de Handicap International
	SID (Servicio de Información sobre Discapacidad)
	COCEMFE (Confederación Española de Personas con Discapacidad Física y Orgánica)

	Discapacidad motora: Deterioro parcial o total de las habilidades motoras, incluyendo la parte superior y/o inferior del cuerpo (dificultades para caminar, dificultad en el mantenimiento o el cambio de posición, y en la manipulación o la realización de determinadas acciones).
Enfermedades discapacitantes:
Respiratorias, cardiovasculares, digestivas y parasitarias (diabetes, hemofilia, sida, cáncer, hi- pertiroidismo) pueden entrañar deficiencias o limitaciones en diversos grados.
	Discapacidades físicas
Deficiencias motóricas osteoarticulares:
—	Cabeza.
—	Columna vertebral.
—	Extremidades superiores.
—	Extremidades inferiores.
Deficiencias motóricas del sistema nervioso:
—	Parálisis de una extremidad superior.
—	Parálisis de una extremidad inferior.
—	Paraplejía.
—	Tetrapleja.
—	Trastornos de la coordinación de movimientos y/o tono muscular.
—	Otras deficiencias del sistema nervioso.
Deficiencias viscerales:
—	Aparato respiratorio.
—	Aparato cardiovascular.
—	Aparato digestivo.
—	Aparato genitourinario.
—	Sistema endocrino-metabólico.
—	Sistema hematopéyico y sistema inmu- nitario.
	Discapacidad física: La
persona presenta limitaciones en la realización de movimientos.
Discapacidad orgánica:
Los órganos internos están dañados, se asocia a enfermedades que no son perceptibles.


alteraciones en el sistema osteoarticular, muscular y/o nervioso provocan estas dificultades a nivel motor (de manera transitoria o permanente), que pueden ir además acompañadas de problemas sensoriales, perceptivos o intelectuales.
Son numerosos los trastornos y enfermedades asociados a la discapacidad motora. Estos se pueden clasificar atendiendo a diferentes criterios como son la etiología, el origen,
el momento de aparición y su topografía (tabla 4.2).
Dada su mayor incidencia, expondremos a continuación la definición y características más relevantes de la parálisis cerebral y la espina bífida. Muchas de las consecuencias que a nivel psicológico y social están asociadas a estos trastornos las encontramos igualmente en otras alteraciones motoras, sobre todo de origen con- génito o de temprana aparición.
TABLA 4.2
Clasificación alteraciones motoras (Fernández-Jiménez y Polo, 2011)
	Según etiología

	Trasmisión genética
	Infecciones microbianas
	Accidentes
	Origen desconocido

	Miopatía de Duchenne. Miopatía de Landouzy- Dejerine.
Enfermedad de Werd- nig-Hoffmann.
	Tuberculosis ósea. Poliomielitis anterior aguda.
	En embarazo o parto: Parálisis cerebral.
A lo largo de la vida: Coma por traumatismo craneal.
Paraplejia postraumáti- ca.
Amputaciones.
Quemaduras.
	Espina bífida. Escoliosis idiopática. Tumores.

	Según su origen

	Cerebral
	Espinal
	Muscular
	Oseoarticular

	Parálisis cerebral.
Traumatismos.
Tumores.
	Poliomielitis.
Espina bífida. Lesiones medulares.
	Miopatías.
	Malformaciones congé- nitas.
Reumatismos en la infancia.

	Según su fecha de aparición

	Desde el nacimiento
	Después del nacimiento
	En la adolescencia
	A lo largo de la vida

	Malformaciones congé- nitas.
Espina bífida.
Luxación congénita de cadera.
Artrogriposis.
	Parálisis cerebral. Miopatía de Duchenne.
	Miopatía de Landouzy- Dejerine.
	Traumatismos.
Tumores.

	Según su localización topográfica

	Parálisis
	Paresia

	Monoplejia: parálisis de un solo miembro (brazo o pierna).
Hemiplejia: parálisis de un lado del cuerpo. Parálisis: parálisis que afecta a las extremidades inferiores.
Tetraplejia: parálisis de los cuatro miembros.
	Monoparesia: parálisis ligera de un solo miembro (brazo o pierna).
Hemiparesia: parálisis ligera o incompleta de un lado del cuerpo.
Parapesia: parálisis ligera o incompleta de las dos piernas.
Tetraparesia: parálisis ligera o incompleta de los cuatro miembros.


[bookmark: bookmark53]3.	PARÁLISIS CEREBRAL
[bookmark: bookmark54]3.1.	Concepto
La parálisis cerebral (PC) es un trastorno permanente y no progresivo que aparece en la primera infancia. Es considerada como el principal motivo de discapacidad física grave, siendo en países desarrollados su prevalencia entre 2-3 casos por cada 1.000 recién nacidos vivos. Actualmente, parece darse cierto consenso a la hora de describir la PC como un grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y de la postura que a su vez provocan una limitación en la actividad. Con frecuencia, el trastorno motor se acompaña además de alteraciones de la sensibilidad, cognición, comunicación, percepción, comportamiento y/o crisis epilépticas (Bax et al., 2005).
La PC se manifiesta cuando existe una alteración en el cerebro en desarrollo del feto o del niño pequeño. Esta lesión ocurriría en el período comprendido entre los primeros días de gestación y los 3 o 5 años de vida. El término parálisis se refiere a la debilidad o problema en la utilización de los músculos, que se manifiesta con dificultades en el control del movimiento, el tono muscular y la postura. La palabra cerebral alude a la causa de la PC, una lesión (herida y posterior cicatriz) en las áreas motoras del cerebro que controlan el movimiento y la postura.
Entre las dificultades que a nivel motor pueden derivarse de la PC encontramos:
— Alteraciones en el control de la postura, en la realización de movimientos voluntarios y el equilibrio.
— Dificultad en el control postural y el movimiento en actividades que impliquen motri- cidad fina.
— Problemas para lograr la relajación muscular.
— Alteraciones en la respiración.
Bajo la denominación PC vamos a encontrar personas con una problemática y pronóstico muy diferente, ya que las alteraciones asociadas a la PC afectan al desarrollo global de forma distinta.
[bookmark: bookmark55]3.2. Etiología
La PC puede ser consecuencia de la interacción de múltiples factores de riesgo, si bien se puede identificar tanto la causa como el momento en que la agresión tuvo lugar (Lorente,
2007). La investigación que se ha desarrollado sobre sus causas parece centrarse en los mecanismos implicados en su desarrollo y, sobre todo, en aquellos aspectos básicos para la prevención (Legido y Katsetos, 2003). Respecto al momento de aparición, la PC se puede manifestar en el período prenatal, en el momento del parto, o bien puede ser adquirida originándose en los primeros años de vida (tabla 4.3).
[bookmark: bookmark56]3.3. Clasificación
Son varias las clasificaciones existentes de la PC basadas en diferentes criterios tales como la localización de la lesión cerebral, la topografía y el grado o intensidad.
[bookmark: bookmark57]3.3.1.	Criterio clínico
Teniendo en cuenta la localización de la lesión cerebral y según el tipo de trastorno motor dominante, podemos diferenciar cuatro tipos de parálisis cerebral:
— Parálisis espástica. Es la forma de parálisis más frecuente (60-70 por 100) siendo consecuencia de una lesión en la corteza cerebral. Se caracteriza por la hipertonía, es decir, por
TABLA 4.3
Causas de la parálisis cerebral
un aumento del tono muscular. Cuando la persona realiza movimientos voluntarios, aparecen contracturas musculares y espasmos. Debido al gran esfuerzo que supone para la persona realizar una actividad, los movimientos son lentos y explosivos, al igual que su lenguaje.
— Parálisis atetoide. Caracterizada por movimientos involuntarios y lentos que se agravan por la fatiga y estados emocionales negativos como la ansiedad. Suele haber más afectación de las extremidades superiores, pudiendo estar implicados dedos, muñecas, cabeza y tronco. En este tipo de parálisis aparecen con frecuencia problemas de audición y dificultades en el lenguaje, relacionadas con el control de la musculatura de la lengua, laringe y la respiración.
— Parálisis atáxica. Causada por una lesión en el cerebelo, se observan dificultades para el control del equilibrio, la cabeza y el tronco. Se presentan también con este tipo de parálisis, temblores, una deficiente coordinación visoma- nual y una evidente inestabilidad en la marcha.
— Parálisis mixta. Combinación de las formas de parálisis anteriormente comentadas.
[bookmark: bookmark58]3.3.2. Según la topografía
Se refiere a la extensión de la afectación del movimiento o parte del cuerpo implicada, distinguiéndose entre:
— Monoplejia: parálisis de una extremidad (brazo o pierna).
— Hemiplejia: afectación de la mitad lateral del cuerpo (brazo y pierna del mismo lado).
— Paraplejia: parálisis de las piernas.
— Tetraplejia: alteración motora de miembros superiores e inferiores.
[bookmark: bookmark59]3.3.3. Según el grado
Hace alusión a la intensidad o grado de afectación en la movilidad. A nivel internacional, ha sido universalmente aceptado el Sistema de Clasificación de la Función Motriz (GMFCS) para la parálisis cerebral (Palisano et al., 1997). Este sistema clasifica en cinco niveles de afectación de menor a mayor gravedad basándose en el movimiento que se inicia voluntariamente,
Factores prenatales
Hemorragia materna.
Toxemia.
Hipertiroidismo materno.
Fiebre materna.
Corioamnionitis.
Infarto placentario.
Gemelaridad.
Exposición a toxinas.
Exposición a drogas.
Infección por TORCH.
Infección por VIH.
Infartos cerebrales arteriales y venosos. Disgenesias cerebrales.
Factores genéticos.
Factores perinatales
Prematuridad.
Asfixia prenatal.
Hiperbilirrubinemia.
Infección perinatal.
Factores posnatales
Traumatismo craneal.
Meningitis.
Encefalitis.
Hemorragia intracraneal.
Infarto cerebral.
Hidrocefalia (comienzo tardío o tratado de forma inadecuada).
Neoplasia intracraneal en los primeros años de
vida.
con énfasis en la sedestación, las transferencias y la movilidad (tabla 4.4). Posteriormente, esta clasificación ha sido ampliada y revisada (Pali- sano, Rosenbaum, Bartlett y Livingston, 2008) incluyendo una banda de edad para jóvenes de 12 a 18 años, enfatizando los conceptos inherentes a la Clasificación CIF (OMS, 2001). Así, este nuevo sistema refleja el posible impacto de los factores ambientales (por ejemplo, las distancias en el colegio) y de los factores personales en los métodos de desplazamiento que se usan. El sistema de Clasificación de la Función Motriz Extendida y Revisada resulta una clasificación muy útil puesto que su objetivo es determinar el nivel que representa mejor las capacidades y limitaciones del niño o del joven en relación con las funciones motrices globales, insistiendo en el desempeño en casa o en el colegio más que su mejor rendimiento en un momento dado.
TABLA 4.4
Sistema de Clasificación de la Función Motriz (GMFCS) para la parálisis cerebral (Palisano, Rosenbaum, Walter, Rusell, Word y Gallupi, 1997)
Resumen descriptivo de cada nivel
NIVEL I. Anda sin limitaciones.
NIVEL II. Anda con limitaciones.
NIVEL III. Anda utilizando un dispositivo de movilidad con sujeción manual.
NIVEL IV. Autonomía para la movilidad con limitaciones; puede usar sistemas de propulsión a motor.
NIVEL V. Transportado en una silla de ruedas manual.
[bookmark: bookmark60]3.4.	Alteraciones asociadas a la parálisis cerebral
Las personas con PC presentan una serie de trastornos y complicaciones de carácter no mo
tor, asociadas al trastorno. Entre las alteraciones más frecuentes encontramos (García-Fer- nández, Lozano y Olivares, 2002):
— Retraso intelectual. Podemos observar que oscila entre la normalidad, en un 50 por 100 de los casos, a un retraso mental severo.
— Dificultades sensoriales. Alteraciones visuales (pérdida de agudeza visual, estrabismo, etc.), auditivas, problemas en las sensaciones táctiles, propioceptivas y en el olfato.
— Epilepsia. Se manifiesta en grado variable. Las crisis epilépticas están relacionadas con la etiología de la PC y con la presencia de retraso mental.
— Problemas en la atención. Existiría un mayor riesgo de dificultades en la atención y en el control de impulsos.
— Problemas emocionales. Es frecuente encontrar ansiedad, depresión o baja autoestima.
— Alteraciones del lenguaje y del habla. A consecuencia de la afectación del movimiento de órganos articulatorios y de fonación, hacen en ocasiones necesario la utilización de sistemas alternativos y aumentativos de la comunicación.
— Problemas en el aprendizaje. Relacionado con las alteraciones ya comentadas, puede influir en el desarrollo de áreas básicas como las matemáticas o la escritura.
[bookmark: bookmark61]3.5.	Aspectos diferenciales en el desarrollo
Es muy difícil determinar unas características generales comunes en el desarrollo de la persona con PC. A pesar de la gran variabilidad asociada a este trastorno, es importante señalar ciertas consecuencias que con frecuencia la PC tendría a nivel evolutivo (Guerra, 2010):
— Desarrollo cognitivo. Puede darse de forma más lenta debido a las limitaciones en las
experiencias a nivel físico y social. Estas dificultades de relación con el entorno pueden ocasionar igualmente que la persona no comprenda ciertos conceptos e ideas.
— Alteraciones del lenguaje y del habla. También presentes en grado variable, la afectación de los órganos fonatorios dificulta el habla y hacen necesario la utilización de sistemas alternativos y aumentativos de la comunicación.
— Desarrollo socioemocional. Las actitudes de los padres resultan determinantes para la aceptación del trastorno. Resulta fundamental, en este sentido, un entorno familiar y social que aprecie y refuerce los logros conseguidos en las distintas áreas del desarrollo. La falta de estímulos en este aspecto puede provocar inestabilidad emocional, problemas de autoestima y aislamiento.
A pesar de las limitaciones y dificultades asociadas a la PC, una atención adecuada dirigida a estimular el desarrollo intelectual y mejorar el movimiento, la comunicación y relación con el entorno puede hacer que la persona pueda conseguir importantes logros en los diferentes ámbitos de su desarrollo.
[bookmark: bookmark62]4.	ESPINA BÍFIDA
[bookmark: bookmark63]4.1.	Concepto
La mielodisplasia o espina bífida es una malformación congénita del sistema nervioso que conlleva un desarrollo embrionario anormal del tubo neural (columna vertebral) y estructuras adyacentes (Jiménez, 1998). Concretamente, se presenta una falta de cierre o fusión de los arcos vertebrales posteriores, con el consiguiente riesgo de daño para la médula espinal. El grado de afectación del trastorno depende del lugar y extensión de la lesión, siendo más grave cuando la
localización de esta lesión se sitúa a un nivel más alto de la médula. Asociadas a la espina bífida aparecen diferentes alteraciones, siendo las más frecuentes la falta de control de esfínteres, para- plejía, infecciones renales, pérdida de sensibilidad cutánea e hidrocefalia. No existe cura para este trastorno, puesto que el tejido nervioso dañado no puede reemplazarse. La persona que sufre espina bífida puede llevar una vida relativamente activa, aunque el pronóstico depende del número y la gravedad de las anormalidades y complicaciones asociadas.
[bookmark: bookmark64]4.2. Etiología
Aún hoy se desconoce el mecanismo exacto por el que se produce este defecto del tubo neu- ral, si bien se sospecha que pudiera deberse a la interacción de factores genéticos, ambientales y nutricionales (NINDS, 2006). En este sentido, se ha comprobado que la ingesta insuficiente de ácido fólico, una vitamina B común, en la dieta de la madre es un factor clave en la causa de espina bífida y otros defectos del tubo neural. Los estudios realizados han demostrado que añadir ácido fólico a la dieta de las mujeres en edad de procrear reducen significativamente el riesgo de tener un hijo con un defecto del tubo neural.
[bookmark: bookmark65]4.3. Clasificación
Existen cuatro tipos de espina bífida: oculta, defectos del tubo neural cerrado, meningo- cele y mielomeningocele (NINDS, 2006).
— La forma oculta es la más común y más leve pues una o más vértebras están malforma- das, pero no hay afectación de la médula. El nombre «oculta» indica que la malformación o apertura en la columna está cubierta por una
capa de piel. Esta forma de espina bífida raramente causa incapacidad o síntomas.
— Los defectos del tubo neural cerrado conforman un grupo de diversos defectos espinales con malformación de grasas, huesos o membranas. Según la afectación, puede no haber disfunciones y en otros casos parálisis incompleta con disfunción urinaria e intestinal.
— El meningocele se caracteriza por la aparición en la espalda de un quiste con meninges. Las meninges son membranas de tejido conectivo que cubren el sistema nervioso central y son las encargadas de proteger los vasos sanguíneos y contener el líquido cefalorraquídeo. La malformación puede o no estar cubierta por una capa de piel. La presencia de alteraciones es variable tal y como ocurre en los defectos del tubo neural cerrado.
— El mielomeningocele es la forma más grave y se produce cuando la médula espinal está expuesta a través de la apertura en la columna, dando como resultado una parálisis parcial o completa de las partes del cuerpo por debajo de la apertura espinal. La parálisis puede ser tan grave que el individuo afectado no puede caminar y puede tener disfunción urinaria e intestinal. Suele asociarse además con hidrocefalia (acumulación de líquido cerebroespinal en el cerebro) y con la malformación de Arnold-Chiari (deformaciones estructurales en el tronco cerebral y cerebelo).
[bookmark: bookmark66]4.4.	Alteraciones asociadas
La espina bífida presenta una serie de déficits asociados de tipo físico y psicológico, dependiendo del tipo, lugar y extensión de la lesión. Entre estas alteraciones encontramos:
— Parálisis en grado variable, que puede precisar el uso de órtesis (ayudas técnicas).
— Alteraciones ortopédicas: problemas de cadera, deformaciones en la columna (lordosis, escoliosis y cifosis) y el pie.
— Pérdida de sensibilidad cutánea del dolor, temperatura o presión.
— Disfunción urológica e intestinal. La falta de control de esfínteres se asocia a frecuentes infecciones de orina y deterioro del sistema renal.
— Problemas de coordinación motora.
— Dificultades en la percepción, atención y memoria.
— Alteraciones en el funcionamiento emocional y social que se manifiestan en problemas de autoestima o alteraciones del comportamiento.
[bookmark: bookmark67]4.5.	Aspectos diferenciales del desarrollo
No podemos establecer unas características generales que diferencien el desarrollo de la persona con espina bífida. Sin embargo, se han señalado una serie de dificultades relacionadas con este trastorno (Jiménez, 1998).
— Desarrollo cognitivo. La presencia de hidrocefalia, así como las dificultades en la percepción, atención y memoria parecen condicionar el nivel de funcionamiento cognitivo (Tirapu, Landa y Pelegrín, 2001). Se ha documentado también un ritmo de desarrollo diferente en las habilidades manuales, así como lentitud en el desarrollo de la dominancia lateral (Jiménez, 1998).
— Desarrollo del lenguaje y comunicación. En ocasiones se observan dificultades a nivel de comprensión y ejecución.
— Desarrollo social. Las alteraciones en el funcionamiento emocional y social se manifiestan como problemas de autoestima o alteraciones del comportamiento. Las frecuentes hospitalizaciones e intervenciones quirúrgicas que
conllevan este trastorno pueden afectar al desarrollo social y afectivo en la infancia si no reciben la atención adecuada. Por otra parte, la utilización de sondas vesicales asociadas a la incontinencia y las complicaciones que esto provoca pueden llevar también a dificultades en las interacciones sociales.
[bookmark: bookmark68]5.	OTRAS SITUACIONES
[bookmark: bookmark69]Y TRASTORNOS ASOCIADOS A DISCAPACIDAD MOTORA
Como se ha comentado anteriormente, son numerosos los trastornos y situaciones que pueden ocasionar una discapacidad motora. Resulta imposible por este motivo comentar aquí todos los tipos y características que a nivel motor, cognitivo y socioemocional podemos encontrar, en general, en una persona con una discapacidad física motora. El que sea una discapacidad adquirida o congénita, si es de carácter progresivo, la presencia de otros trastornos asociados, etc., son algunos de los factores que van a condicionar un desarrollo y aceptación del trastorno diferente. Además, en cierto grupo de trastornos el impacto y consecuencias de la discapacidad no solo afecta de forma significativa a la persona, sino que las repercusiones son igualmente importantes para la familia y su entorno, como en el caso de las enfermedades degenerativas. A continuación, se comentan algunas de estas enfermedades y condiciones que conllevan una discapacidad motora.
[bookmark: bookmark70]5.1.	Alteraciones del crecimiento
Relacionadas con el sistema osteoarticular existen diferentes trastornos que tienen, entre otras consecuencias, baja estatura, dolor os- teoarticular o malformaciones. La acondropla-
sia, por ejemplo, es una causa común de enanismo que provoca alteraciones morfológicas de los huesos. Entre otras manifestaciones, conlleva además bajo tono muscular, diferencia significativa del tamaño de la cabeza con relación al cuerpo, así como problemas en la columna a nivel dorsal (cifosis) o lumbar (lordosis).
[bookmark: bookmark71]5.2. Distrofias musculares
Las distrofias se manifiestan con una progresiva pérdida de fuerza, así como deformidad a nivel muscular (García-Fernández et al., 2002). Estas enfermedades de origen genético tienen importantes consecuencias, pues no solo limitan la movilidad, sino que afectan también al sistema respiratorio.
Existen diferentes tipos de distrofias que, si bien no conllevan alteraciones a nivel cognitivo, pueden afectar negativamente la calidad de vida de la persona que la sufre. Las repercusiones de esta enfermedad varían en función de la gravedad y la rapidez del deterioro asociado.
[bookmark: bookmark72]5.3. Traumatismo craneoencefálico
Supone un golpe o lesión penetrante en la cabeza, que altera la función del cerebro. El traumatismo craneoencefálico (TCE) es una causa importante de morbimortalidad y una causa frecuente de discapacidad adquirida entre la población más joven (Febrer, 2002). Los trastornos neuropsicológicos asociados al TCE pueden llegar a ser muy discapacitantes y duraderos teniendo además una repercusión variable según la edad (Febrer, 2002). Además de la ausencia o falta de control del movimiento pueden aparecer alteraciones del lenguaje, trastornos del comportamiento como la apatía, depresión y agresividad.
[bookmark: bookmark73]5.4.	Lesiones medulares
Según la OMS, el término lesión medular hace referencia a los daños sufridos en la médula espinal a consecuencia de un traumatismo (por ejemplo, un accidente de coche) o de una enfermedad o degeneración (por ejemplo, el cáncer). Se calcula que su incidencia mundial anual oscila entre 40 y 80 casos por millón de habitantes. Los síntomas, que dependen de la gravedad de la lesión y su localización en la médula espinal, pueden incluir la pérdida parcial o completa de la sensibilidad, o del control motor en brazos o piernas e incluso en todo el cuerpo. Las lesiones medulares más graves afectan a los sistemas de regulación del intestino, la vejiga, la respiración, el ritmo cardíaco y la tensión arterial. Además, la mayoría de las personas con lesiones medulares sufren dolor crónico.
[bookmark: bookmark74]5.5.	Enfermedades neurodegenerativas
Debido a un daño en el sistema nervioso, este tipo de enfermedades se caracterizan por un curso progresivo y crónico de los síntomas. Estas patologías suponen un importante coste socioeconómico debido a la gran atención sanitaria y el gasto económico que requieren (Federación Española para la Lucha contra la Esclerosis Múltiple, 2010). La persona ve disminuida su calidad de vida no solo por las consecuencias físicas de la enfermedad, sino por los problemas asociados a esta: dependencia, pérdida de refuerzos sociales, incapacidad laboral, etc. Por otro lado, el fuerte impacto psicológico de estas alteraciones afecta igualmente a pacientes y a sus familiares. La familia (principalmente las mujeres) asumen el cuidado del familiar con discapacidad, a veces sin los recursos materiales y humanos necesarios.
Si esta situación de cuidado se mantiene en el tiempo, la carga física y psicológica para los familiares cuidadores puede desencadenar importantes alteraciones emocionales como la depresión o la ansiedad. La intervención deberá abordar los problemas que la persona enferma y su familia sufren con objeto de afrontar de la mejor manera posible la enfermedad.
[bookmark: bookmark75]5.5.1. Esclerosis múltiple
Es una enfermedad neurológica crónica que se presenta en adultos entre los 20 y 40 años. De origen desconocido, actualmente no existe tratamiento y los fármacos para tratarla no siempre funcionan, produciendo numerosos efectos secundarios. Puede producir fatiga, parálisis parcial o completa de una parte del cuerpo, temblor, falta de equilibrio, alteraciones cognitivas, dificultades a la hora de caminar, etc. La enfermedad no tiene un curso homogéneo, sino que aparecen brotes que conllevan bruscos deterioros a nivel físico.
[bookmark: bookmark76]5.5.2. Enfermedad de Parkinson
Esta enfermedad, presente en la edad adulta y la vejez (edad media de inicio entre los 55 y 60 años), requiere la atención continuada por parte de los cuidadores. Son frecuentes las caídas y la dificultad de movimiento que padecen estas personas necesitando, habitualmente, ayuda para realizar las actividades de la vida diaria. Además de las limitaciones motoras, también se manifiestan trastornos psicológicos como la depresión y la ansiedad, y una evidente falta de interés por cualquier actividad. Estas alteraciones físicas y psíquicas afectan a la calidad de vida de la persona afectada y a sus familiares, que también van a requerir atención profesional.
[bookmark: bookmark77]5.5.3. Esclerosis lateral amiotrófica (ELA)
Consiste en una muerte paulatina de las neuronas asociadas al movimiento voluntario, lo que va ocasionando una paralización progresiva hasta la muerte. La persona conserva sus funciones intelectuales, siendo plenamente consciente de su deterioro. La enfermedad conlleva alteraciones que afectan el área motora, la comunicación oral, la deglución y la respiración. La discapacidad física y los problemas de comunicación producen por otra parte alteraciones como la depresión o la ansiedad, que agravan más la enfermedad.
[bookmark: bookmark78]5.5.4. Enfermedad de Alzheimer
La demencia senil es una enfermedad degenerativa de carácter irreversible que requiere gran atención y asistencia de los cuidadores. La causa más frecuente de demencia es la enfermedad de Alzheimer, un tipo de trastorno neuro- cognitivo según el DSM-5, que supone el 70 por 100 de los casos de demencia aproximadamente. El Alzheimer lleva asociado un importante deterioro físico y cognitivo que exige no solo cuidados de tipo personal (ayuda para el aseo, alimentación, etc.) sino también para el control farmacológico de los trastornos del comportamiento. Se estima que un enfermo tiene un promedio de 10 a 12 años de vida después del diagnóstico. Si bien algunos profesionales establecen siete etapas en la enfermedad, en general se describen tres fases o grados que sirven para definir el estado del enfermo en el marco de la evolución: las fases ligera, moderada y severa.
— Fase ligera: la persona olvida el nombre de las personas del entorno (relaciones o amigos) y de los objetos familiares. Se presentan dificultades para seguir una conversación y también aparecen cambios bruscos de humor.
— Fase moderada: la memoria se altera progresivamente, olvidando los sucesos recientes. A nivel de aprendizaje, la persona no puede asimilar o comprender los hechos nuevos. Aparecen reacciones agresivas y desproporcionadas respecto al motivo que las ha desencadenado. Es frecuente que la comunicación con los demás sea más difícil pues la persona habla menos, dándose también un empobrecimiento de vocabulario. Las caídas en esta etapa son frecuentes, necesitando la persona ayuda para realizar algunas actividades de la vida diaria como por ejemplo ir al baño.
— Fase severa: se produce el olvido de hechos recientes y pasados. La persona ya no reconoce a su pareja o a los hijos. Es característico de esta etapa el humor imprevisible, los balbuceos y el no poder controlar los gestos. La persona con demencia en esta fase no presenta control de esfínteres y aparece la incontinencia. Por otra parte, el enfermo no puede ya realizar las actividades de la vida diaria (AVD) y permanece en cama, lo que conduce a la aparición de llagas en los puntos de presión e infecciones respiratorias.
6.	ESTRATEGIAS
Y RECOMENDACIONES
PARA LA ATENCIÓN DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD MOTORA
La persona con discapacidad motora puede precisar ayudas técnicas para facilitar su autonomía tales como silla de ruedas o muletas, siendo fundamental garantizar la accesibilidad tanto física como de acceso a la información. En este sentido, será objetivo prioritario suprimir todas las barreras arquitectónicas existentes, así como adaptar el mobiliario en función de las necesidades individuales. Para lograr el acceso a la información y a la comunicación, se debe procurar que la persona con diversidad
funcional física disponga de los recursos tecnológicos e informáticos más adecuados según las dificultades que presente. A continuación, se ofrecen una serie de orientaciones que debemos tener en cuenta para garantizar la inclusión de las personas con discapacidad motora:
— Preguntar a la persona con discapacidad si necesita algún tipo de ayuda para el desplazamiento o para manipular objetos.
— Si utiliza silla de ruedas, preguntar cómo ayudarla para realizar cualquier maniobra. No manejar la silla con prisas ni bruscamente, colocando esta en un sitio adecuado con el freno puesto. No nos apoyaremos en la silla para no invadir su espacio personal.
— En caso de usar muletas, ofrecer nuestra ayuda con cuidado y evitando empujones.
— En caso de ir acompañada, dirigirnos al hablar a la persona con discapacidad haciéndo-
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lo de frente a la silla de ruedas y colocándonos a su misma altura. Preferiblemente, nos sentaremos frente a su silla evitando así que tenga que girar la cabeza o la mirada.
— En caso de dificultad en el uso del lenguaje, hablado o escrito, conceder más tiempo para que pueda expresarse. Si no se comprende su mensaje, dejar constancia de ello comentándoselo.
— Facilitar el uso de grabadoras, ordenador personal o figura del asistente para tomar notas.
— Facilitar el uso de sistemas alternativos de comunicación para fomentar su participación en grupo.
— Posibilitar a la persona con discapacidad situarse en los lugares más accesibles procurando espacios amplios y sin obstáculos.
— Disponer de mobiliario que permita el uso y disfrute de los distintos espacios.
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[bookmark: bookmark81]Trastornos del desarrollo neurológico: la discapacidad intelectual
No tengo una discapacidad, tengo una habilidad diferente.
ROBERT M. HENSEL
[bookmark: bookmark82]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Definiremos la discapacidad intelectual. Presentaremos los principales modelos que han abordado el estudio de este tipo de discapacidad y su clasificación. Analizaremos la perspectiva más actual a la hora de conceptualizar la discapacidad
intelectual y las repercusiones que esta ha tenido en la evaluación e intervención. Presentaremos los trastornos más frecuentes y comentaremos las actuaciones que más habitualmente lleva a cabo el educador social con este colectivo.
[bookmark: bookmark83]1.	INTRODUCCIÓN
El tratamiento que ha recibido la discapacidad intelectual a lo largo de la historia ha variado teniendo en cuenta épocas y culturas. Es común, sin embargo, la marginación que estas personas han sufrido independient emente del momento temporal en que nos situemos. La consideración del retraso mental como resultado de los malos espíritus y la posesión diabólica, la venta como esclavos de las personas con discapacidad intelectual o incluso su exterminio han sido algunas de las terribles prácticas ejercidas hacia este colectivo. Incluso los diferentes términos, claramente peyorativos, empleados para referirse a las personas con este tipo de discapacidad, tales como idiotas, imbéciles, retrasados, disminuidos, inválidos, inútiles o mongólicos, reflejan los prejuicios y discriminación que han sufrido.
Actualmente se estima que la discapacidad intelectual afecta al 2-3 por 100 de la población mundial. Aunque persisten aún muchas barreras culturales y actitudinales hacia las personas con discapacidad o diversidad funcional intelectual, es mucho el avance que se ha producido en defensa de sus derechos y oportunidades. El acceso a la educación, la incorporación al mundo laboral o la participación social de las personas con discapacidad intelectual son hoy po
sibles contando con los recursos materiales y humanos necesarios. En este sentido, la acción multiprofesional e interdisciplinar llevada a cabo por psicólogos, maestros de educación especial, profesionales sanitarios o educadores sociales resulta fundamental para lograr la inclusión social de las personas con discapacidad intelectual. La coordinación de estos equipos multidisciplinares posibilita la prevención, detección precoz e intervención en cualquier alteración en el desarrollo. Esta intervención irá dirigida a potenciar habilidades y capacidades para reducir el impacto de la deficiencia (Fernández y Pons, 2010). De igual forma, los distintos profesionales colaborarán en la planificación y diseño de las ayudas para que la persona con discapacidad intelectual pueda funcionar de forma adaptativa tanto en el contexto educativo, social o laboral.
[bookmark: bookmark84]2.	CONCEPTUALIZACIÓN
[bookmark: bookmark85]DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Son muchos los términos que, según el momento histórico y la disciplina, se han utilizado para describir y definir la discapacidad intelectual. En realidad, nos referimos a un cons- tructo relativo y cambiante que refleja un determinado modelo sociopolítico y de ahí la
variedad conceptual existente incluso dentro de un mismo ámbito de conocimiento (Villa,
2007). Igualmente, los sistemas de diagnóstico y clasificación de la discapacidad intelectual han ido evolucionando, planteando alternativas a la definición del retraso mental. Las entidades más representativas a este respecto han sido la Organización Mundial de la Salud (OMS), la Asociación Americana de Psiquiatría (APA) y la Asociación Americana para el Retraso Mental (AAMR).
La Confederación Española de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS) y la AAMR proponen el término «discapacidad intelectual» en lugar de expresiones como «discapacidad» o «retraso mental». También la Asociación Americana de Psiquiatría (APA, 2013), en el Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales DSM-5, se refiere a las discapacidades intelectuales dentro de los trastornos del desarrollo neurológico, una denominación menos despectiva que la usada todavía por la OMS al hablar esta de retraso mental o retraso intelectual.
[bookmark: bookmark86]2.1.	Modelos explicativos
[bookmark: bookmark87]de la discapacidad intelectual
Existen diferentes enfoques que definen la discapacidad intelectual enfatizando ciertas variables o factores como comentaremos a continuación. Por una parte, el modelo social defiende que la persona con este tipo de discapacidad presenta una dificultad para adaptarse al entorno social y llevar una vida autónoma. En esta aproximación, se enfatiza la percepción que la sociedad posee de la deficiencia intelectual y las expectativas sociales de desarrollo y aprendizaje, así como sus posibilidades de participación en áreas como la salud, educación o el trabajo.
El modelo clínico o médico, por el contrario, asume la discapacidad como una enfermedad que se manifiesta a través de un conjunto de síntomas. Presupone una etiología orgánica, siendo el tratamiento fundamentalmente de carácter farmacológico, quirúrgico o rehabilitador. La aproximación psicométrica mantiene que el comportamiento no varía con el tiempo pues está supeditado a variables internas y no al control del ambiente. Esta concepción organicista se fundamenta en la medida de la inteligencia y otras variables psicológicas para poder describir, clasificar y predecir el comportamiento. Proponer una definición de la discapacidad intelectual según la puntuación obtenida en los test, y obtener una clasificación de las personas con discapacidad en deficientes leves (o ligeros), moderados, graves (o severos) y profundos, son la principal aportación, y a la vez la crítica, a este modelo. El enfoque de doble criterio, por último, supone la utilización de los conceptos, funcionamiento intelectual y conducta adapta- tiva. Es la AAMR (2002) quien defiende el uso del término «conducta adaptativa», refiriéndose a la maduración, aprendizaje y adaptación social. Este planteamiento se ha convertido en un referente a la hora de definir y comprender la discapacidad intelectual.
[bookmark: bookmark88]2.2.	Definiciones de discapacidad intelectual
[bookmark: bookmark89]2.2.1.	Propuesta de la Asociación
[bookmark: bookmark90]Americana de Retraso Mental (AAMR)
La AAMR propone en 1992 una definición basada en el funcionamiento intelectual, enfatizando la importancia de los apoyos y el contexto como aspectos que van a determinar diferencias en las habilidades adaptativas (Bassedas, 2010). Más tarde, en el año 2002, esta asociación pre
sentó una nueva revisión definiendo el retraso mental como una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, que se manifiesta en habilidades adaptativas, conceptuales, sociales y prácticas que comenzarían antes de los 18 años (AAMR, 2002, p. 17). Se propone entonces un modelo multidimensional del retraso mental constituido por cinco dimensiones:
— Dimensión I: Capacidades intelectuales. La inteligencia se considera una capacidad general que incluye aspectos como el razonamiento, la planificación, solución de problemas o pensar de manera abstracta. Refleja la capacidad para comprender nuestro entorno, dándole sentido a las cosas (Verdugo, 2011).
— Dimensión II: Conducta adaptativa. Se define como el conjunto de habilidades conceptuales (lenguaje, lectura y escritura, conceptos de dinero, etc.) sociales (responsabilidad, autoestima, seguimiento de reglas, etc.) y prácticas de actividades de la vida diaria (AVD), actividades instrumentales, habilidades ocupacionales, etc.) que son aprendidas por la persona para poder funcionar en la vida diaria (Luckansson et al., 2002, p. 73).
— Dimensión III: Participación, interacciones y roles sociales. Se refiere al desempeño de la persona en actividades de la vida social respecto a las interacciones sociales y roles que desarrolla en diferentes contextos (hogar, ocio, educación, empleo, etc.).
— Dimensión IV: Salud. Partiendo de la noción de salud como el estado completo de bienestar físico, mental y social (OMS, 1948), esta área puede influir en la evaluación de la inteligencia, tanto a nivel físico como psicológico. Por otra parte, los fármacos utilizados para regular el comportamiento (psicotrópicos, anticonvulsivos, etc.) pueden afectar la valoración de la conducta adaptativa.
— Dimensión V: Contexto. Según un enfoque ecológico, se refiere a la interrelación entre los diferentes sistemas en el que se desarrolla y actúa el individuo.
Estas dimensiones abarcan diferentes aspectos de la persona y el ambiente desde los que planificar los apoyos, consiguiendo así mejorar el funcionamiento intelectual (Verdugo, 2003). Cabe precisar que, en esta nueva conceptuali- zación de la discapacidad intelectual, se deben tener en cuenta las diferencias individuales en
Figura 5.1.—Modelo teórico de retraso mental (Luckasson y cols., 2002, p. 10).
cuanto a cultura, lengua y aspectos sensoriales, motores y conductuales. Por otra parte, estas limitaciones intelectuales deben considerarse en el contexto de ambientes comunitarios típicos de los iguales en edad y cultura, pudiendo coexistir con talentos en otros ámbitos.
La descripción de las limitaciones permitirá el desarrollo de un perfil de necesidades de apoyo para superar las limitaciones y barreras con las que se encuentra la persona. Cuando se ofrecen los apoyos necesarios, el funcionamiento vital de la persona con discapacidad intelectual mejora.
[bookmark: bookmark91]2.2.2.	Planteamiento de la Asociación Americana de Psiquiatría (APA)
Por su parte, la APA (2013), en el DSM-5, contempla dentro de los trastornos del desarrollo neurológico, las discapacidades intelectuales, el retraso global del desarrollo y la discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) no especificada. En este documento se define la discapacidad intelectual como un trastorno que comienza durante el período de desarrollo, y que incluye limitaciones del funcionamiento intelectual como también del comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social y práctico. Esta consideración implica la presencia de:
— Deficiencias de las funciones intelectuales (razonamiento, pensamiento abstracto, resolución de problemas, planificación, juicio, aprendizaje académico y el aprendizaje a partir de la experiencia), que serán confirmadas a través de pruebas de inteligencia estandarizadas.
— Deficiencias del comportamiento adap- tativo, referidas a aquellas que producen fracaso del cumplimiento de los estándares de desarrollo y socioculturales para la autonomía personal y la responsabilidad social. Sin la po
sibilidad de apoyo continuo, las deficiencias adaptativas limitan el funcionamiento en una o más actividades de la vida diaria como la comunicación, la participación social y la vida independiente en contextos como la escuela, el trabajo, el hogar o la comunidad.
— Las deficiencias intelectuales y adapta- tivas tienen su inicio durante el período de desarrollo.
El DSM-5 (APA, 2013) establece una escala de gravedad de la discapacidad intelectual atendiendo a los dominios conceptual, social y práctico (tabla 5.1).
El retraso global en el desarrollo se aplica a niños menores de 5 años cuando el nivel de gravedad clínica no se puede valorar de forma fiable durante los primeros años de la infancia, debiendo ser valorado después de un período de tiempo. La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) no especificada se diagnostica en niños mayores de 5 años cuando la valoración del grado de discapacidad intelectual es difícil o imposible a causa de deterioros sensoriales o físicos asociados (como ceguera, sordera prelingual o discapacidad motora) o presencia de problemas de comportamiento graves o trastorno mental. Esta categoría por tanto se utilizará en circunstancias excepcionales, volviendo a valorar el caso después de un período de tiempo.
[bookmark: bookmark92]2.2.3.	Propuesta de la Organización Mundial de la Salud
La OMS (CIE-10, 1992) continúa utilizando el término «retraso mental» definiéndolo como un desarrollo mental incompleto o detenido cuyo inicio es anterior a los 18 años, caracterizado por el deterioro de las funciones concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de la inteligencia,
TABLA 5.1
Escala de gravedad de la discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) del DSM-5 (APA, 2013)
	ESCALA DE GRAVEDAD: LEVE

	Dominio conceptual
	Dominio social
	Dominio práctico

	—	En edad preescolar, puede no haber diferencias conceptuales manifiestas.
—	En edad escolar y adultos, dificultades en el aprendizaje de aptitudes académicas relativas a la lectura, la escritura, la aritmética, el tiempo o el dinero.
—	Necesita ayuda en uno o más campos para cumplir las expectativas relacionadas con la edad.
—	Alteración del pensamiento abstracto, la función ejecutiva y de la memoria a corto plazo, así como del uso funcional de las aptitudes académicas.
	—	Inmadurez en relaciones sociales.
—	La comunicación, la conversación y el lenguaje son más concretos o inmaduros de lo esperado por la edad.
—	Dificultades de regulación de la emoción y el comportamiento de forma apropiada a la edad (ingenuidad).
	—	Puede funcionar de forma apropiada a la edad en el cuidado personal.
—	En la vida adulta, la ayuda implica típicamente la compra, el transporte, la organización doméstica y del cuidado de los hijos, la preparación de los alimentos y la gestión bancaria y del dinero.
—	Las habilidades recreativas son similares a las de los grupos de la misma edad.
—	Necesita ayuda en el juicio relacionado con el bienestar y la organización del ocio.



	ESCALA DE GRAVEDAD: MODERADO

	Dominio conceptual
	Dominio social
	Dominio práctico

	—	Habilidades conceptuales retrasadas en comparación con sus iguales.
—	En preescolares, el lenguaje y las habilidades preacadémicas se desarrollan lentamente.
—	En edad escolar, entre otros, el progreso de la lectura, la escritura o las matemáticas se producen lentamente.
—	En adultos, el desarrollo de las aptitudes académicas está en un nivel elemental, necesitando ayuda para todas las habilidades académicas, en el trabajo y en la vida personal.
	—	Notables diferencias respecto a sus iguales en cuanto al comportamiento social y comunicativo a lo largo del desarrollo.
—	Lenguaje hablado como instrumento primario para la comunicación social, de menor complejidad que en sus iguales.
—	Capacidad de relación vinculada a la familia y los amigos.
—	Puede tener amistades satisfactorias a lo largo de la vida y, en ocasiones, relaciones sentimentales en la vida adulta.
	—	Responsabilidad de sus necesidades personales, pero requiere un período de aprendizaje para ser autónomo.
—	Participación en todas las tareas domésticas en la vida adulta, pero necesita un período de aprendizaje.
—	Cargo independiente en trabajos que requieran habilidades conceptuales y de comunicación limitadas, pero necesita ayuda para administrar las expectativas sociales, las complejidades laborales y responsabilidades complementa-


TABLA 5.1 (continuación)
	ESCALA DE GRAVEDAD: MODERADO

	Dominio conceptual
	Dominio social
	Dominio práctico

	— Necesita ayuda continua diaria para completar tareas conceptuales de la vida cotidiana u otras.
	—	Pueden no percibir o interpretar con precisión las señales sociales.
—	El juicio social y la capacidad para tomar decisiones son limitadas.
—	Necesita ayuda importante social y comunicativa en el trabajo para obtener éxito.
	rias, como por ejemplo beneficios sanitarios y gestión del dinero.
—	Variedad de habilidades recreativas.
—	Necesitan ayuda adicional y oportunidades de aprendizaje durante un período de tiempo largo.
—	Una minoría importante presenta comportamiento inadaptado que causa problemas sociales.



	ESCALA DE GRAVEDAD: GRAVE

	Dominio conceptual
	Dominio social
	Dominio práctico

	—	Habilidades conceptuales reducidas.
—	Poca comprensión del lenguaje escrito o de conceptos que implican números, cantidades, tiempo y dinero.
—	Los cuidadores proporcionan un grado notable de ayuda para la resolución de problemas durante toda la vida.
	—	El lenguaje hablado está bastante limitado en cuanto a vocabulario y gramática.
—	El habla y la comunicación se centran en el aquí y ahora dentro de acontecimientos cotidianos.
—	El lenguaje se utiliza para la comunicación social más que para la explicación.
—	Comprenden el habla sencilla y la comunicación gestual.
—	La relación con los miembros de la familia y otros parientes son fuente de placer y ayuda.
	—	Necesita ayuda para todas las actividades de la vida cotidiana y supervisión constante.
—	No puede tomar decisiones responsables en cuanto al bienestar propio o de otras personas.
—	En la vida adulta, la participación en tareas domésticas, de ocio y de trabajo necesita apoyo y ayuda constante.
—	La adquisición de habilidades en todos los dominios implica un aprendizaje a largo plazo y ayuda constante.
—	En una minoría importante, existe comportamiento inadaptado que incluye autole- siones.
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	ESCALA DE GRAVEDAD: PROFUNDO

	Dominio conceptual
	Dominio social
	Dominio práctico

	—	Las habilidades conceptuales implican generalmente el mundo físico más que procesos simbólicos.
—	Utilización de objetos dirigidos a un objetivo para el cuidado de sí mismo, el trabajo y el ocio.
—	Pueden adquirir algunas habilidades visoespaciales, como la concordancia y la clasificación basada en características físicas.
—	La existencia concurrente de alteraciones motoras y sensitivas puede impedir un uso funcional de los objetos.
	—	Comprensión muy limitada de la comunicación simbólica en el habla y la gestualidad.
—	Comprensión de algunas instrucciones o gestos sencillos.
—	Expresión de deseos y emociones principalmente mediante comunicación no verbal y no simbólica.
—	Disfrutan de la relación con miembros bien conocidos de la familia, cuidadores y otros parientes.
—	Da inicio y responde a interacciones sociales a través de señales gestuales y emocionales.
—	La existencia concurrente de alteraciones sensoriales y físicas puede impedir muchas actividades sociales.
	—	Depende de otros para el cuidado físico diario, la salud y la seguridad, aunque también puede participar en algunas de estas actividades.
—	Pueden ayudar en algunas de las tareas de la vida cotidiana en el hogar, cuando no presentan graves alteraciones físicas.
—	Las actividades recreativas pueden implicar, por ejemplo, disfrutar escuchando música, viendo películas, etc.
—	La existencia concurrente de alteraciones físicas y sensoriales es un impedimento frecuente para la participación en actividades domésticas, recreativas y vo- cacionales.
—	En una minoría importante, existe comportamiento inadaptado.


implicando las funciones cognoscitivas, las del lenguaje, las motrices y la socialización. Según esta definición, también existe afectación de la competencia social más o menos importante según el nivel de apoyo. Basada en el coeficiente de inteligencia (CI), esta conceptualización distingue cuatro categorías en el retraso mental (tabla 5.2).
[bookmark: bookmark93]3.	ETIOLOGÍA Y TRASTORNOS MÁS FRECUENTES
Son varios los factores que se han asociado a la aparición de discapacidad intelectual. Pue-
TABLA 5.2
Clasificación del retraso mental (CIE-10, 1992)
	
	CIE-10 (OMS, 1992)

	NIVELES
	CI
	Edad mental

	Leve
	50-69
	9-12 años

	Moderada
	35-49
	6-9 años

	Grave
	20-34
	3-6 años

	Profunda
	< 20
	< 3 años


de tener un origen desconocido o bien puede deberse a causas genéticas, ambientales o bien a la combinación de ambas (tabla 5.3).
TABLA 5.3
Causas de discapacidad intelectual (Fernández y Pons, 2010)
Causas más frecuentes de retraso mental
— Anomalías cromosómicas: 4-28 por 100.
— Anomalías estructurales del SNC: 7-17 por 100.
— Teratógenos ambientales: 5-13 por 100.
— Retraso mental familiar/culturales: 3-12 por 100.
— Complicaciones por prematuridades: 2-10 por 100.
— Enfermedades monogénicas conocidas: 3-9 por 100.
— Síndromes reconocibles: 3-7 por 100.
— Enfermedades metabólicas/endocrinas: 1-5 por 100.
— Desconocidas: 30-50 por 100.
Los factores etiológicos relacionados con la discapacidad intelectual se han clasificado como de origen prenatal, perinatal y posnatal, siendo además de naturaleza biomédica, social, comportamental y educativa (Verdugo, 2011). Así, condiciones de desnutrición o pobreza serían causa de discapacidad intelectual al igual que otros factores de tipo sociocultural, como situaciones de violencia familiar o de abandono y/o rechazo de los padres. Entre los trastornos genéticos que causan discapacidad intelectual comentaremos a continuación alguno de los más frecuentes como son el síndrome de Down, síndrome de Xfrágil, síndrome de Prader-Willi y el síndrome de Angelman.
El síndrome de Down o trisomía 21 constituye en la actualidad la causa genética más frecuente de discapacidad intelectual y malformaciones congénitas. Es el resultado de una anomalía cromosómica por la que los núcleos de las células del organismo humano poseen 47
cromosomas en lugar de 46, perteneciendo el cromosoma extra al par 21. Esta condición genética compromete el desarrollo y función de diversos órganos y sistemas, provocando la aparición de diferentes anomalías. Es común la afectación del sistema nervioso, y por este motivo la persona con síndrome de Down presenta discapacidad intelectual en grado variable. Durante mucho tiempo, las características físicas asociadas a este síndrome han creado ciertas expectativas y prejuicios al considerar que estas personas poseen unos rasgos y cualidades propios. Por fortuna, en la actualidad sabemos que no podemos hablar de un colectivo homogéneo, sino de personas diferentes entre sí. No obstante, se han descrito algunas características que les son comunes con objeto fundamentalmente de atender adecuadamente sus necesidades y proporcionarles los apoyos que puedan requerir. Entre estas características destacamos (Angulo, Gijón, Luna y Prieto, 2008):
— Las personas con síndrome de Down son competentes para aprender. Con el entorno y procedimiento educativo adecuado la persona puede asimilar conocimientos.
— El proceso de aprendizaje ocurre de manera más lenta. La lentitud en su capacidad cognitiva implica más tiempo para procesar y responder a estímulos.
— Presentan dificultades en los procesos psicológicos básicos: percepción (mejor visual que auditiva), memoria (no saben utilizar estrategias espontáneas para mejorar su capacidad memorística), lenguaje (dificultades en la simbolización, representación y expresión), atención (dificultad para mantener la atención durante mucho tiempo y facilidad para la distracción) y en la motivación (menos constante).
— Baja autoestima debido a una baja expectativa de éxito.
— Escasa iniciativa.
La expectativa de vida de las personas con síndrome de Down ha aumentado considerablemente en los últimos años, situándose en la actualidad cerca de los 60 años como media. Sin embargo, es frecuente que las personas con síndrome de Down evolucionen hacia un envejecimiento precoz incrementándose la incidencia de la demencia tipo Alzheimer. Si bien no todas las personas con este síndrome terminan desarrollando esta demencia, sí que en algunas esta patología comienza a manifestarse alrededor de los 40 años con pérdidas de memoria y deterioro del lenguaje y de la comunicación.
El síndrome de X frágil es la causa más común de retraso mental heredado, y la segunda cromosomopatía después del síndrome de Down. Se trata de un trastorno hereditario ligado al cromosoma X, que afecta principalmente a los varones, aunque es transmitido por las mujeres (Glover, 2006). Entre sus características físicas (fenotipo) observamos una cabeza y orejas grandes, cara alargada, estrabismo y anomalías en la boca entre otras. Suele presentarse discapacidad intelectual entre leve y moderada, retraso en la aparición del lenguaje, hiperactividad con déficit de atención y ciertos comportamientos similares a los observados en el trastorno de espectro autista.
El síndrome de Prader Willi es una alteración genética en el cromosoma 15 que afecta al hipotálamo y a las funciones que este regula. Aunque no se manifiesta en todas las personas de la misma forma, en la infancia se aprecia debilidad y flacidez muscular (hipotonía), retraso motor y un apetito insaciable entre los 2 y los 4 años que debe controlarse para evitar la obesidad. Este trastorno se asocia con la discapacidad intelectual de leve a moderada, y entre sus manifestaciones encontramos dificultades de aprendizaje, problemas de atención y concentración. En la adolescencia y adultez suelen aparecer problemas de conducta, tales como
conductas autolesivas, agresividad y comportamientos de tipo obsesivo.
El síndrome de Angelman se debe a una mutación genética que provoca una discapacidad intelectual entre grave y profunda, con una importante afectación del lenguaje (mínimo uso de la palabra). La persona afectada suele presentar microcefalia (cabeza pequeña), una boca amplia y sonriente (con tendencia a tener la lengua fuera de la boca), mandíbula prominente, ataxia y epilepsia. Son características de las personas con este síndrome las carcajadas y risas (aunque no siempre estas respondan a una estimulación o causa), la apariencia feliz, los aleteos de manos y la hiperactividad.
[bookmark: bookmark94]4.	EVALUACIÓN
La evaluación es un proceso de recogida de información que claramente tendría tres funciones en relación a la discapacidad intelectual. Una primera función corresponde al diagnóstico, y para ello se deben tener en cuenta los criterios ya comentados establecidos según la APA (2013). Con el diagnóstico se pretende determinar la presencia o no de discapacidad intelectual utilizando para ello los métodos de evaluación disponibles (test de inteligencia y escalas de conducta adaptativa).
La clasificación supone la identificación y descripción de las capacidades y debilidades en cada una de las dimensiones propuestas según el modelo actual (capacidades intelectuales, conducta adaptativa, participación, etc.). Para lograr este objetivo será preciso contar con diferentes instrumentos tales como escalas de intensidad de necesidades de apoyo, niveles de conducta adaptativa, rangos de CI, medidas de salud mental, etc. Finalmente, la evaluación para la planificación y desarrollo de apoyos supone un aspecto fundamental en la actual con-
ceptualización de la discapacidad intelectual. Según Verdugo (2011) los apoyos serían las estrategias y recursos con los que promover el desarrollo, la educación, los intereses y el bienestar de una persona para mejorar el funcionamiento individual. Con este término, nos referimos a un amplio abanico de ayudas, con diferente intensidad y duración, que pueden suponer desde el entrenamiento de una competencia, o habilidad, hasta el uso de la tecnología. Según Gon- zález-Pérez (2003), estos apoyos se clasifican según su intensidad en:
— Intermitente, de naturaleza episódica con elevada o baja intensidad.
— Limitado, cuando el apoyo tiene un tiempo limitado.
— Extenso, cuando existe regularidad en algunos ambientes.
— Generalizado, estabilidad y elevada intensidad en diferentes entornos con posibilidades de mantenerse toda la vida. Por su naturaleza requieren más personal que los limitados o extensivos.
La evaluación finaliza al establecer el perfil de necesidades de apoyo (figura 5.2), un proceso que garantiza la adecuada atención a las personas con discapacidad intelectual. Una vez determinadas las áreas relevantes de apoyo, se intentan identificar las actividades de apoyo teniendo en cuenta los intereses y preferencias de la persona. A continuación, se valora el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo según la frecuencia, duración y tipo de apoyo. Finalmente, se escribe el Plan Individualizado de Apoyos siempre de acuerdo a los intereses y preferencias de la persona, áreas y actividades de apoyo necesitadas, contextos y actividades en los cuales la persona participará, funciones específicas de apoyo dirigidas a las necesidades de apoyo identificadas, personas respon
sables de proporcionar las funciones de apoyo, resultados personales y un plan para controlar la provisión de resultados personales de los apoyos proporcionados.
Figura 5.2.—Proceso para establecer el perfil de necesidades de apoyo.
5.	ESTRATEGIAS
Y RECOMENDACIONES
PARA LA ATENCIÓN DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Los profesionales dedicados a la atención de personas con discapacidad intelectual deben tener presentes una serie de estrategias y pautas para optimizar su trabajo con este colectivo. El educador social necesita conocer estas recomendaciones y utilizarlas en los distintos contextos en los que puede desarrollar su labor como es el ámbito educativo, laboral, penitenciario, etc. Estas ayudas o adaptaciones consistirían en:
— La adaptación de materiales escritos, en caso de ser utilizados, empleando para ello un vocabulario sencillo.
— Situar a la persona con discapacidad de manera que nos aseguremos su participación en el grupo.
— Utilizar una metodología adecuada para el aprendizaje o entrenamiento de habilidades: empleo del refuerzo positivo, modelado, role- playing, moldeamiento, etc., siempre adaptándola a las necesidades de la persona con discapacidad.
— La adaptación de actividades ofreciendo más tiempo, introduciendo tareas individuales o alternativas y trabajando con objetos reales, eliminando actividades que no le sean útiles, etc. A la hora de diseñar estas acciones será prioritario tener en cuenta que estas no deben ser largas y aburridas, tienen que motivar y ajustarse a sus intereses y en las que se pueda
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trabajar en grupo de forma autónoma y responsable.
Además de todas las estrategias comentadas, en la actualidad contamos con diversos programas con los que estimular específicamente habilidades y capacidades básicas para la integración de la persona con discapacidad. En este sentido, existen programas para la mejora de la inteligencia (Proyecto Inteligencia Harvard, Programa de Enriquecimiento Instrumental de Feuerstein, etc.), programas de hábitos de autonomía, salud e higiene, habilidades sociales, programas para el desarrollo motor, programas de desarrollo lingüístico, de relajación o de modificación de conducta.
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[bookmark: bookmark97]Trastornos del desarrollo neurológico: trastorno del espectro del autismo
Conóceme por mis habilidades, no por mis discapacidades.
Robert M. Hense
[bookmark: bookmark98]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Definiremos el término trastorno de espectro au- tista (TEA). Abordaremos las alteraciones asociadas al autismo y conoceremos las áreas en las que generalmente las personas con este trastorno tie
nen un mejor funcionamiento. Analizaremos la información existente sobre la prevalencia y etiología de los TEA y comentaremos los programas y recursos recomendados para la intervención en autismo.
[bookmark: bookmark99]1.	INTRODUCCIÓN
En el DSM-5 (APA, 2013) el trastorno de espectro autista (TEA) aparece dentro de la categoría de trastornos del desarrollo neuroló- gico. Históricamente ha existido cierta controversia respecto a su definición y concepción, aspectos que han incidido en la clasificación y los criterios diagnósticos de los sistemas de clasificación diagnóstica internacionales como el DSM o la CIE. Actualmente, se utiliza el término TEA para referirnos a un cuadro clínico que no es uniforme, que varía en un espectro de mayor a menor afectación, cambia con el tiempo y está condicionado por otros factores como el funcionamiento intelectual, el nivel comunicativo, las alteraciones de conducta, etc. (Aguirre, Álvarez, Angulo y Prieto,
2008). El concepto de TEA pretende contemplar esta diversidad y complejidad, teniendo en cuenta las diferentes necesidades que la persona con esta discapacidad puede presentar. En este sentido, las alteraciones asociadas al TEA permanecen toda la vida si bien sus manifestaciones difieren según el momento del ciclo vital.
La OMS (2017) estima que uno de cada 160 niños padece un trastorno del espectro autista, si bien algunos estudios epidemiológicos recientes señalan tasas mucho mayores, afectan
do cuatro veces más a hombres que a mujeres. Su detección precoz es fundamental de cara a realizar un diagnóstico e intervención lo más temprano posible. La pronta utilización de recursos y técnicas específicas con el niño puede suponer un mejor aprovechamiento en el aprendizaje de capacidades y habilidades. El trabajo coordinado de profesionales y familia será esencial para una adecuada atención de las personas con TEA, no solo durante la infancia y la adolescencia, sino también en la adultez y tercera edad, etapas más olvidadas a la hora de diseñar recursos para las personas con este trastorno.
[bookmark: bookmark100]2.	CONCEPTUALIZACIÓN DEL TEA
A diferencia de lo que ocurría en sus versiones anteriores, el DSM-5 (APA, 2013) define el TEA como una única categoría diagnóstica caracterizada por una perturbación grave, persistente y generalizada que afecta tanto a la comunicación interpersonal como a la capacidad de interacción social, presentando además patrones de comportamiento, intereses o actividades restringidas y estereotipadas.
Las señales de alarma sobre la posible presencia del TEA suelen detectarse por profesionales de salud infantil o por la propia familia,
a los 18 meses de edad (tabla 6.1). El comportamiento de estos niños y estas niñas se diferencia sustancialmente del niño y de la niña con desarrollo «normal»; desde una conducta solitaria e indiferente hasta una aceptación pasiva de los demás, las dificultades para iniciar y mantener las relaciones o para desarrollar interacciones recíprocas (Aguirre, Álvarez, Angulo y Prieto, 2008).
La forma en que el trastorno se manifiesta es amplia y variable de acuerdo a distintos factores como el grado de severidad, la edad, condiciones familiares, etc., si bien habitualmente cursa con retraso mental. Cabe exceptuar el caso del síndrome de Asperger que no implica retraso intelectual ni tampoco del lenguaje, aunque dicho síndrome se considere dentro del TEA.
Según el DSM-5 (APA, 2013), el TEA se caracterizaría por:
— Déficits en el desarrollo de interacciones sociales y el comportamiento socioemocional: se observan dificultades en la expresión y comprensión de emociones (propias y ajenas), en la empatía y en la autorregulación emocional. Son manifiestas las limitaciones en el desarrollo y comprensión de las relaciones sociales, mostrando rechazo o evidente falta de interés hacia los demás. Todas estas alteraciones se manifiestan con pasividad, agresividad o comportamientos disruptivos hacia los otros.
— Alteraciones de la comunicación verbal y no verbal: el comportamiento no verbal está afectado (gestos, contacto ocular, etc.) al igual que existe un retraso en la adquisición y uso del
TABLA 6.1
Resumen de la Mesa de detección precoz y atención temprana de AETAPI (Asociación Española de Profesionales del Autismo)
	SEÑALES DE ALERTA DE LA POSIBLE PRESENCIA DE UN TEA

	Áreas de comunicación y socialización
	Áreas de juego y exploración del entorno

	—	Casi nunca atiende cuando se le llama. A veces parece sordo.
—	No señala para mostrar o compartir su interés.
—	No ha desarrollado el lenguaje oral, o lo ha perdido.
—	Si tiene lenguaje, lo usa de manera peculiar, o es muy repetitivo.
—	Se ríe o llora sin motivo aparente.
—	No reacciona casi nunca ante lo que ocurre a su alrededor.
—	Parece no interesarse por los demás.
—	Apenas mira a la cara sonriendo a la vez.
—	Generalmente no se relaciona con los otros niños, o les imita.
—	No suele mirar hacia donde se le señala.
	—	Es muy sensible a ciertas texturas, sonidos, olores o sabores.
—	Tiene movimientos extraños, repetitivos.
—	Presenta rabietas o resistencia ante cambios ambientales.
—	Tiene apego inusual a algunos objetos o a estímulos concretos.
—	Usa los juguetes de manera peculiar (girarlos, tirarlos, alinearlos...).
—	Apenas realiza juego social, simbólico o imaginativo («hacer como si...»).
—	Sus juegos suelen ser repetitivos.


lenguaje verbal, pudiendo observarse ausencia de lenguaje (mutismo funcional), dificultades en la articulación, ecolalia, etc.
— Patrones restringidos y repetitivos de intereses y conducta: se observan estereotipias, interés y preocupación obsesiva por alguna actividad, parte o particularidad de algún objeto, inflexibilidad, dificultad y resistencia extrema a cambios en el entorno, obstinación con las rutinas, comportamientos autolesivos, etc.
[bookmark: bookmark101]3.	ETIOLOGÍA
El TEA se considera de origen neurobioló- gico, si bien las estructuras y sistemas afectados a nivel del sistema nervioso central y su relación con las conductas observadas no han sido todavía identificados. Se propone una etiología múltiple en la que diferentes factores biológicos y ambientales inciden en la aparición del TEA. Parece aceptado que existiría una base genética que, sin embargo, se expresaría a nivel clínico de diferente forma en función de una serie de factores protectores o de riesgo. Entre los primeros, un CI alto, el desarrollo del lenguaje y del habla, las intervenciones en el desarrollo y un entorno social que propicie un desarrollo adecuado; como factores de riesgo se señalan un CI bajo, ausencia de lenguaje, problemas neurológicos asociados, ausencia de estimulación e intervención a través de programas educativos en los primeros años, y un entorno social insensible a las necesidades de un niño o niña con TEA (Repeto y Zamora, 2005).
Son varias las teorías que se han formulado en un intento de explicar la naturaleza de este problema. En general estas hipótesis se podrían agrupar en dos perspectivas, una de corte orga- nicista y otra de tipo psicosocial. La posición organicista señala tres posibles mecanismos etiológicos implicados en el TEA. El primero
de ellos, ya comentado, se refiere a las alteraciones genéticas. Esta tesis vendría apoyada por los estudios que evidencian la relación existente entre el TEA y trastornos genéticos específicos como el síndrome de X frágil. La segunda teoría explicativa alude a las alteraciones bioquímicas que subyacen al problema, al presentar la persona autista niveles más altos de ciertos neurotransmisores cerebrales tales como la serotonina (relacionada con la memoria, el aprendizaje y trastornos perceptivos), la dopa- mina (implicada en el movimiento, la cognición y asociada a conductas estereotipadas) y la no- repinefrina (vinculada a la atención y la concentración). También se ha señalado dentro de estos desequilibrios bioquímicos el papel de los péptidos opiáceos; cuando estos aparecen aumentados se produce una menor sensibilidad al dolor y al aislamiento social, tal y como se aprecia en el TEA. La tercera hipótesis sugiere la implicación de infecciones y agentes virales a nivel prenatal ocasionando diversas anomalías fetales.
Por otro lado, desde un enfoque psicosocial también se han propuesto diferentes teorías en un intento de aclarar el origen del TEA. Entre las más relevantes cabe destacar la formulación de Kanner (1943), que señala la familia como principal causa del desorden. Concretamente, los padres no afectivos e insensibles que no han sido capaces de establecer vínculos de apego seguro provocarían el problema.
La teoría de la mente (Baron-Cohen, Leslie y Frithe, 1985) sugiere que la persona con TEA presentaría serias limitaciones para manifestar empatía, interpretar y/o predecir los pensamientos, deseos y emociones de los demás. Algo similar indica la teoría de la coherencia central (Frith, 1991), según la cual la persona con au- tismo no podría integrar toda la información disponible en situaciones sociales a través de la observación del contexto. También se apuntan
a déficits emocionales en la teoría de la inter- subjetividad (Trevarthem y Aitken, 1994) al indicar limitaciones en el intercambio emocional entre cuidadores y los niños con autismo, o en la teoría afectiva de Hobson (1995) al proponer una falta de capacidad para interactuar con los demás en la persona con TEA. Finalmente, la teoría de las funciones ejecutivas (Ozonoff, Pe- nington y Rogers, 1991) defiende la existencia de serias limitaciones en la persona con autis- mo para utilizar estrategias cognitivas para resolver problemas.
[bookmark: bookmark102]4. CRITERIOS DIAGNÓSTICOS DEL TEA EN EL DSM-5
Como ya se ha comentado, el DSM-5 (APA, 2013) supone una importante modificación en la consideración del TEA, así como de sus criterios diagnósticos respecto al DSM-IV-TR (APA, 2002), la versión anterior, y la CIE-10 (OMS, 1992) (figura 6.1).
Los nuevos criterios diagnósticos aparecidos en el DSM-5 son los siguientes, siendo necesario que se cumplan los criterios A, B, C y D:
A.	Déficits persistentes en la comunicación y en la interacción social en diversos contextos, que no sean atribuibles a un retraso general del desarrollo, manifestando simultáneamente los tres déficits siguientes:
1. Déficits en la reciprocidad social y emocional; puede observarse desde un acercamiento social anormal y dificultad para mantener una conversación, reducción de intereses, emociones y afectos compartidos, hasta la falta de iniciativa en la interacción social.
2. Déficits en la comunicación no verbal empleados en la comunicación social; dificultades a nivel verbal y no verbal, conductas anómalas respecto al contacto visual y el lenguaje corporal, limitaciones en la comprensión y uso de la
DSM-IV-TR
Trastornos generalizados del desarrollo (TGD)
— Trastorno autista.
— Síndrome de Asperger.
— Síndrome de Rett.
— Trastorno desintegrativo infantil.
— TGD no especificado.
CIE-10
Trastornos generalizados del desarrollo (TGD)
— Autismo infantil.
— Autismo atípico.
— Síndrome de Rett.
— Trastorno desintegrativo de la infancia.
— Trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos estereotipados.
— Síndrome de Asperger.
— Trastorno generalizado del desarrollo sin especificación.
DSM-5
Trastorno del espectro autista (TEA)
— Trastorno autista, Síndrome de Asperger, TGD no especificado.
Figura 6.1.—Sistemas de clasificación y TEA.
comunicación no verbal o ausencia de expresiones o gestos faciales.
3. Déficits en el desarrollo y mantenimiento de relaciones con otros según el nivel de desarrollo; desde dificultades para manifestar un comportamiento adecuado según el contexto social, hasta problemas para compartir juegos imaginativos o falta de interés en las otras personas.
B. Patrones de comportamiento, intereses o actividades restringidas y repetitivas que se manifiestan al menos en dos de los siguientes aspectos:
1. Movimientos, discurso o manipulación de objetos estereotipados o repetitivos (estereotipias motoras simples, manejo repetitivo de objetos o frases, ecolalia, etc.).
2. Fijación extrema con las rutinas, rituales de conducta verbal y no verbal, o gran resistencia al cambio (presencia de rituales motores, insistencia en seguir la misma ruta o tomar la misma comida, preguntas repetitivas o intensa incomodidad ante pequeños cambios).
3. Intereses limitados y fijos de intensidad desmedida (gran vinculación, apego o preocupación hacia objetos no usuales, intereses excesivamente limitados y perseverantes).
4. Hiper o hiporreactividad a los estímulos sensoriales o anormal interés en aspectos sensoriales del entorno (indiferencia a sensaciones de temperatura o al dolor, respuesta negativa a sonidos o texturas específicas, sensibilidad excesiva a nivel de olfato o tacto, atracción por las luces o los objetos que ruedan).
C. Los síntomas deben estar presentes en la primera infancia, si bien estos pueden no llegar
a manifestarse hasta que las demandas sociales superan las capacidades que están limitadas.
D.	Los síntomas limitan y alteran el funcionamiento del individuo en los distintos ámbitos de la vida diaria.
Este nuevo planteamiento establece además unas condiciones de severidad de los síntomas con objeto de determinar el nivel competencial de la persona, tanto en la dimensión relacionada con las alteraciones de la comunicación social (A), como en los comportamientos restringidos y repetitivos (B). Este baremo posibilita la obtención de información sobre el nivel de apoyo o ayuda que la persona requiere (tabla 6.2).
Cabe precisar que con los nuevos criterios diagnósticos surge una nueva categoría diagnóstica denominada trastorno de la comunicación social, que estaría fuera del TEA. Este trastorno se refiere a aquellos casos en los que, existiendo dificultades en la comunicación social, a nivel comprensivo y expresivo, no aparecen conductas repetitivas ni intereses fijos restringidos. Concretamente, los criterios diagnósticos del trastorno de la comunicación social serían los siguientes:
— Dificultades en el uso de la comunicación social verbal y no verbal.
— Limitaciones en la participación social, relaciones interpersonales y rendimiento laboral o académico.
— Los síntomas aparecen en etapas tempranas del desarrollo.
[bookmark: bookmark103]5.	INTERVENCIÓN EN PERSONAS CON TEA
Tal y como se ha comentado, son diversas las dificultades y necesidades que presentan las personas con TEA. La detección de los síntomas y el diagnóstico temprano del trastorno
TABLA 6.2
Niveles de severidad para el TEA (DSM-5, 2013)
	
	Comunicación social
	Intereses restringidos y conductas repetitivas

	Nivel 3: «requiere nivel de apoyo o ayuda muy importante»
	Serios déficits en habilidades de comunicación social verbal y no verbal que causan importantes limitaciones en el funcionamiento; inicio muy restringido de interacciones sociales y mínima respuesta ante interacciones sociales.
	Preocupaciones, rituales y/o conductas repetitivas interfieren significativamente en el funcionamiento en todos los ámbitos. Gran malestar y ansiedad ante los cambios.

	Nivel 2: «requiere nivel de ayuda o apoyo importante»
	Déficits considerables en habilidades de comunicación social verbal y no verbal; limitaciones sociales aun recibiendo apoyo; dificultad para iniciar interacciones sociales siendo reducida o anormal la respuesta al contacto con otros.
	Evidente malestar ante los cambios o cuando se interrumpen rituales y conductas repetitivas. Los rituales y conductas repetitivas y/o preocupaciones o intereses fijos aparecen con la suficiente frecuencia interfiriendo con el funcionamiento personal en múltiples contextos.

	Nivel 1: «requiere ayuda o apoyo»
	Sin apoyo, las dificultades en la comunicación social causan limitaciones importantes. Manifiestas dificultades para iniciar interacciones sociales y respuestas atípicas o no exitosas en las interacciones sociales. Puede presentarse una disminución en el interés a inte- raccionar socialmente.
	Se observa inflexibilidad en el comportamiento que interfiere significativamente en el funcionamiento personal en diversos contextos. Resistencia para cambiar de actividad. Dificultades de organización y planificación.


van a resultar esenciales para que la intervención sea más provechosa.
Teniendo en cuenta el nivel de severidad, la intervención irá dirigida a las diferentes áreas afectadas:
[bookmark: bookmark104]5.1.	Problemas en la interacción social
Las dificultades para comprender los deseos y emociones de los demás, así como las limitaciones en el desarrollo y mantenimiento de relaciones sociales, conllevan la necesidad de intervención temprana en esta área. Concretamente, la intervención pretende que la persona con au- tismo:
— Aprenda a relacionarse con los demás de forma adecuada en diversos contextos.
— Reconozca y aprenda a expresar las emociones y pensamientos propios y ajenos.
— Adquiera estrategias y habilidades de autocontrol y control del entorno.
— Utilice objetos de forma funcional.
— Participe y se implique en actividades con otros.
[bookmark: bookmark105]5.2.	Problemas en la comunicación
Existe un deterioro en la comunicación relacionado con la adquisición o con el uso incorrecto del lenguaje. Las limitaciones se eviden
cian tanto en la comunicación verbal como no verbal, haciendo necesario que la persona con TEA:
— Adquiera habilidades de comunicación; aprendiendo a iniciar y mantener conversaciones, respetar turnos de intervención, conocer y poner en práctica aspectos prosódicos del lenguaje (ritmo, entonación, etc.).
— Aprenda a comprender y dar respuesta a las demandas del contexto.
— Adquiera un código de comunicación (verbal o no verbal) con objeto de favorecer la interacción social.
[bookmark: bookmark106]5.3.	Problemas en el aprendizaje
El interés de la persona con TEA está muy limitado, centrándose generalmente en aspectos o cuestiones poco funcionales. Su rigidez e inflexibilidad resultan obstáculos para estudiar y adquirir conocimientos diferentes a sus intereses, manifestando dificultades para planificar y organizar actividades, comprender conceptos o generalizar aprendizajes. Teniendo estas limitaciones en cuenta, el objetivo en esta área será:
— Diseñar un contexto de aprendizaje estructurado, sencillo, directivo y sin abundancia de estimulación sensorial.
— Aumentar su motivación mediante la creación de situaciones de aprendizaje específicas que luego puedan generalizarse a contextos naturales.
— Ampliar la atención hacia otras tareas e intereses.
— Desarrollar las capacidades en las que no presentan dificultades con el fin de incidir en su autoestima y mejorar su motivación.
[bookmark: bookmark107]5.4. Problemas relacionados con la salud y autonomía
Según el nivel de severidad, pueden presentarse importantes dificultades para que la persona pueda desenvolverse con autonomía. De igual forma, asociados al TEA pueden aparecer diversos problemas médicos y de salud mental. En este sentido, será necesario:
— Adquirir hábitos saludables en relación con la alimentación, higiene personal, etc.
— Diseñar protocolos para poder realizar un seguimiento médico y psiquiátrico.
[bookmark: bookmark108]5.5. Problemas con la motricidad
Es frecuente encontrar trastornos motores asociados al TEA. En estos casos será necesario trabajar la psicomotricidad, ya sea estimulando o con programas específicos según la dificultad que presente.
[bookmark: bookmark109]6.	ESTRATEGIAS
[bookmark: bookmark110]Y RECOMENDACIONES PARA LA ATENCIÓN DE PERSONAS CON TEA
El apoyo educativo a lo largo de toda la vida, el apoyo a las familias y a los profesionales y la provisión de unos servicios apropiados se proponen como elementos básicos del tratamiento a las personas con TEA (Autismo Europa, 2000). Para lograr su inclusión y mejorar su calidad de vida los profesionales dedicados a su atención, entre ellos el educador social, deben perseguir los siguientes objetivos en su intervención (Asociación Internacional Autis- mo-Europa, 2000):
— Favorecer un desarrollo social y comunicativo adaptado a los diversos contextos donde la persona con TEA interacciona.
— Enseñar competencias y entrenar en funciones cognitivas y emocionales que fomenten su flexibilidad.
— Tratar los problemas emocionales y de conducta que interfieran con el desarrollo.
— Prestar apoyo y dar información a las familias y profesionales implicados; ayudarles a afrontar las dificultades a medida que aparecen, y ayudarles para que sus propias decisiones se adapten a las necesidades de la persona afectada de TEA.
— Ampliar los intereses y las competencias especiales que poseen muchas de las personas afectadas de TEA.
La intervención será individualizada y siempre adaptada a las necesidades y características que presente la persona con TEA, si bien, tendremos en cuenta una serie de estrategias que nos permitirán optimizar el resultado de cualquier procedimiento o técnica de intervención. Estas ayudas o adaptaciones serían las siguientes:
— Utilizar ayudas visuales: el uso de picto- gramas, imágenes o fotografías les facilitará el acceso a la información y comprensión de normas y tareas (agendas visuales, cuentos, murales, etc.). El uso del ordenador es una herramienta muy útil y son varios los programas y aplicaciones informáticas creadas para trabajar diferentes tipos de habilidades en personas con TEA.
— Ofrecer todo tipo de materiales para estimular a nivel sensorial utilizando objetos y juguetes para la estimulación visual (lámparas,
linternas, ordenador...), auditiva (música, objetos sonoros de la vida cotidiana...), táctil (telas con diferente tejido, juguetes de texturas varias, cambios de temperatura...), estimulación olfativa (usar perfumes y olores asociados a comida o situaciones...), estimulación de la boca y el gusto (utilizar mordedores, contacto de labios y boca con objetos...).
— Facilitar materiales escritos con contenidos sencillos.
— Proveer a la persona con TEA de un sistema de comunicación para favorecer su interacción y participación.
— Responder de forma inmediata y continua a sus intentos por comunicarse ya sea de forma verbal o no verbal. Fomentar en todo momento su deseo de comunicarse y diseñar situaciones para incentivar esta intención.
— Utilizar el refuerzo positivo, recompensando actividades y tareas de la vida diaria básicas para el desarrollo de su autonomía, así como diferentes técnicas de modificación de conducta (por ejemplo, el tiempo fuera, para eliminar las conductas agresivas).
— Usar técnicas de modificación de conducta para controlar las conductas autolesivas y los comportamientos agresivos.
La intervención educativa supondrá igualmente llevar a cabo adaptaciones curriculares significativas. En este sentido, se llevará a cabo bien la introducción o adaptación de objetivos, contenidos y criterios de evaluación, también la adaptación en la temporalización de dichos objetivos y contenidos o finalmente la eliminación de estos cuando no sea posible su logro.
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[bookmark: bookmark111]Trastornos destructivos del control de los impulsos y de la conducta y el trastorno por déficit de atención con hiperactividad
La discapacidad no te define; te define cómo haces frente a los desafíos
que la discapacidad te presenta.
Jim Abbott
[bookmark: bookmark112]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Definiremos el término problemas de comportamiento y conoceremos su denominación actual. Analizaremos las causas asociadas a los problemas de comportamiento y conoceremos su clasificación y criterios diagnósticos. Por otra parte, definiremos el trastorno por déficit de atención con hiperactividad, así como comentaremos su
etiología y principales consecuencias para el funcionamiento personal. Finalmente, se presentarán diferentes estrategias de intervención orientadas a los trastornos graves de conducta y TDAH y se ofrecerán una serie de recomendaciones o pautas para trabajar en la atención a personas con estos trastornos.
[bookmark: bookmark113]1.	INTRODUCCIÓN
Los problemas de comportamiento constituyen una categoría muy amplia referida a distinto tipo de conductas consideradas inadecuadas a nivel social. A lo largo del desarrollo, estas alteraciones del comportamiento pueden aparecer sin ser indicadores de ningún trastorno. En este sentido, no valoramos como problemáticas la conducta del bebé que arrebata por la fuerza a otro su juguete o el adolescente que se opone a cumplir ciertas normas familiares. Por el contrario, es habitual observar este tipo de comportamientos negativos en lo que se considera un desarrollo normal, si bien estos disminuyen en frecuencia a lo largo del tiempo hasta que llegan a desaparecer. Debemos tener presente, por tanto, una serie de criterios o parámetros que nos ayudarán a delimitar si estas conductas antisociales en la infancia o la adolescencia evidencian la presencia de un trastorno que hay que diagnosticar y tratar. La frecuencia, la duración, la intensidad o la topografía de la conducta; el contexto donde esta se manifiesta y las consecuencias que conlleva, constituyen los aspectos que permiten establecer la diferencia entre lo adecuado o adaptativo de un comportamiento y aquel calificado como anormal. Además, se ha propuesto que la aparición prematura de estos problemas de con© Ediciones Pirámide
ducta, la permanencia en el tiempo, la resistencia al cambio con las medidas educativas habituales y la consistencia entre contextos serían también signos de alerta que nos previenen sobre la existencia de un posible trastorno del comportamiento (Angulo et al., 2008).
En los últimos años estamos asistiendo a un significativo aumento de estos problemas de comportamiento, tanto en la infancia como en la adolescencia. Profesionales de distintos ámbitos tratan de analizar este fenómeno, intentando esclarecer las posibles causas asociadas al incremento de los comportamientos violentos. Se han barajado teorías de carácter biológico y ambiental para explicar la aparición de estas conductas, si bien parece ser la conjunción de una serie de factores de riesgo los que probablemente controlarían estos comportamientos. El desarrollo de estudios sobre su etiología y clasificación han permitido avanzar respecto a la detección, evaluación e intervención en estos trastornos. Cabe subrayar, sin embargo, la falta de acuerdo entre los diferentes sistemas de clasificación diagnóstica a la hora de definir estos problemas de comportamiento. Una situación que se complica especialmente en el caso del trastorno por déficit de atención con hiperactividad (TDAH). Este trastorno aparecía recogido en el DSM-IV-TR (APA, 2002) como un tipo de trastorno de conducta, concretamente como trastorno de inicio
en la infancia y la adolescencia. Posteriormente, el DSM-5 (APA, 2013) modifica esta clasificación y criterios diagnósticos y contempla el TDAH dentro de la categoría de trastornos del desarrollo neurológico. También a nivel educativo con la entrada en vigor de la LOMCE en nuestro país, observamos este cambio de tendencia. La nueva ley establece que el TDAH, calificado tradicionalmente como trastorno de comportamiento, deja de considerarse como necesidad educativa especial y quedaría como necesidad específica de apoyo educativo. Dado que podemos referirnos a la hiperactividad como un trastorno o como un patrón comportamental asociado a otros problemas graves de conducta, abordaremos el TDAH en este tema, más aún cuando hasta hace muy poco tiempo era considerado como un trastorno del comportamiento.
2.	DEFINICIÓN DE LOS TRASTORNOS DESTRUCTIVOS DEL CONTROL DE LOS IMPULSOS Y DE LA CONDUCTA
Son muchas las conductas presentes en distintos trastornos clasificados como trastornos graves de conducta. Las rabietas, la conducta hiperactiva, las dificultades cognitivas, pobres habilidades sociales o la impulsividad son manifestaciones comunes a diferentes etiquetas diagnósticas. Esta situación complica enormemente no solo el proceso diagnóstico, sino también la adecuada elección de las técnicas de intervención. Por otra parte, no debemos olvidar que denominamos trastorno tanto a la aparición de un comportamiento como al conjunto de manifestaciones o síntomas que alteran el funcionamiento de la persona. En todo caso, las consecuencias siempre van a suponer un significativo deterioro de las relaciones del menor con su entorno familiar, escolar y social.
Kazdin (1997) define los trastornos del comportamiento como «un patrón de comportamiento, persistente a lo largo del tiempo, que afecta a los derechos de los otros y violenta las normas apropiadas de la edad. Implica la presencia de conductas inadecuadas para la edad, dificultades en el funcionamiento diario del alumno o alumna en el ámbito familiar, escolar y/o social, llegando a ser vistos con frecuencia como «inmanejables» por las personas de su entorno».
En algunos casos, estos trastornos del comportamiento que se inician en la infancia pueden mantenerse hasta la edad adulta presentando en la madurez conductas antisociales. En este sentido, parecen existir ciertos factores de riesgo que nos ayudarían a predecir la continuidad de estos trastornos, tales como una elevada frecuencia o la presencia de problemas de conducta con componente agresivo (tabla 7.1).
TABLA 7.1
Factores de riesgo relacionados
con la continuidad del trastorno de conducta (Petitbo, Matalí y Serrano, 2009)
Factores que predicen la continuidad del trastorno de conducta en la edad adulta
— Existencia de trastornos de conducta graves antes de los 11 años.
— Elevada frecuencia, intensidad y diversidad de los síntomas.
— Problemas de conducta con componente agresivo.
— Comorbilidad con el trastorno por déficit de atención e hiperactividad (TDAH).
— Bajo nivel intelectual.
— Antecedentes familiares de trastornos antisociales crónicos o delincuencia.
— Disfuncionalidad a nivel familiar.
— Dificultades socioeconómicas.
La clasificación de estos trastornos resulta compleja por las modificaciones que han sufrido en los criterios diagnósticos y la falta de unanimidad en las etiquetas utilizadas en los diferentes sistemas de clasificación diagnóstica. Con la aparición del DSM-5, como ya se ha comentado anteriormente, se excluye de este grupo el TDAH, hasta ahora aquí recogido.
[bookmark: bookmark114]2.1. El DSM-5 y los trastornos graves de conducta
En la quinta edición del DSM (APA, 2013), se establece la categoría trastornos destructivos del control de los impulsos y de la conducta, dentro de la cual estarían entre otros: el trastorno negativista desafiante, el trastorno explosivo intermitente, el trastorno de la conducta, el trastorno de la personalidad antisocial, piro- manía (provocación de incendios, experimentando placer al hacerlo), cleptomanía (impulso de robar sintiendo placer al hacerlo), además de la categoría otro trastorno destructivo, del control de los impulsos y de la conducta, especificado (no cumple criterios de la categoría del trastorno destructivo, del control de los impulsos y de la conducta, y se especifica motivo) y del trastorno destructivo, del control de los impulsos y de la conducta, no especificado (no se especifica el motivo del no cumplimiento de los criterios diagnósticos de la categoría). Comentaremos a continuación las características de algunos de los trastornos más frecuentes.
[bookmark: bookmark115]2.1.1. El trastorno negativista desafiante
Este trastorno se define como un patrón de enfado/ irritabilidad, discusiones/ actitud desafiante o vengativa que dura por lo menos seis meses, que se manifiesta por lo menos con cuatro síntomas de cualquiera de las categorías siguien
tes y que se exhibe durante la interacción por lo menos con un individuo que no sea un hermano.
Las manifestaciones o síntomas según el DSM-5 (APA, 2013) se agrupan en las siguientes categorías:
A) Enfado/irritabilidad:
1. A menudo pierde la calma.
2. A menudo está susceptible o se molesta con facilidad.
3. A menudo está enfadado y resentido.
B) Discusiones/actitud desafiante:
1. Discute a menudo con la autoridad o con los adultos, en el caso de los niños y los adolescentes.
2. A menudo desafía activamente o rechaza satisfacer la petición por parte de figuras de autoridad o normas.
3. A menudo molesta a los demás deliberadamente.
4. A menudo culpa a los demás por sus errores o su mal comportamiento.
C) Vengativo:
1.	Ha sido rencoroso o vengativo por lo menos dos veces en los últimos seis meses.
Los menores que presentan este trastorno se muestran generalmente desafiantes ante la autoridad y las normas que frecuentemente incumplen.
[bookmark: bookmark116]2.1.2.	Trastorno explosivo intermitente
Se define como arrebatos recurrentes en el comportamiento que reflejan una falta de control de los impulsos de agresividad y que se caracteriza según el DSM-5 (APA, 2013) por:
1. Agresión verbal o agresión física contra la propiedad, los animales u otros individuos, en promedio dos veces por semana, durante un período de tres meses. La agresión física no provocaría daños ni destrucción de la propiedad, ni lesiones físicas a otros individuos.
2. Tres arrebatos en el comportamiento que provoquen daños o destrucción de la propiedad o agresión física con lesiones a animales u otros individuos, sucedidas en los últimos doce meses.
La agresividad manifestada resulta desproporcionada con respecto a la causa o factor que la desencadena y parece de naturaleza impulsiva, sin objetivo alguno. Suele aparecer en niños mayores de 6 años (o con un grado de desarrollo equivalente).
[bookmark: bookmark117]2.1.3.	Trastorno de la conducta
Según el DSM-5 (APA, 2013), se define como un patrón repetitivo y persistente de comportamiento en el que no se respetan los derechos básicos de otros, tampoco las normas o reglas sociales propias de la edad. Se manifiesta por la presencia en los doce últimos meses de, por lo menos, tres de los quince criterios siguientes, y estando presente por lo menos uno en los últimos seis meses:
Agresión a personas y animales:
1. A menudo acosa, amenaza o intimada a otros.
2. A menudo inicia peleas.
3. Ha usado un arma que puede provocar serios daños a terceros (por ejemplo, un bastón, un ladrillo, una botella rota, un cuchillo, un arma).
4. Ha ejercido la crueldad física contra personas.
5. Ha ejercido la crueldad física contra animales.
6. Ha robado enfrentándose a una víctima (por ejemplo, atraco, robo de un monedero, extorsión, atraco a mano armada).
7. Ha violado sexualmente a alguien.
Destrucción de la propiedad:
8. Ha prendido fuego deliberadamente con la intención de provocar daños graves.
9. Ha destruido deliberadamente la propiedad de alguien (pero no por medio del fuego).
Engaño o robo:
10. Ha invadido la casa, edificio o automóvil de alguien.
11. A menudo miente para obtener objetos o favores, o para evitar obligaciones (por ejemplo, «engaña» a otros).
12. Ha robado objetos de valor no triviales sin enfrentarse a la víctima.
Incumplimiento grave de las normas:
13. A menudo sale por la noche a pesar de la prohibición de sus padres, empezando antes de los 13 años.
14. Ha pasado una noche fuera de casa sin permiso mientras vivía con sus padres, o en un hogar de acogida, por lo menos dos veces, o una vez si estuvo ausente durante un tiempo prolongado.
15. A menudo falta en la escuela, empezando antes de los 13 años.
[bookmark: bookmark118]2.1.4.	Trastorno de la personalidad antisocial
Existe un patrón de inatención, además de la vulneración de los derechos de los demás. El trastorno aparece desde los 15 años de edad y se manifiesta según el DSM-5 (2013) por tres (o más) de los hechos siguientes:
1. Incumplimiento de las normas sociales respecto a los comportamientos legales, que se manifiesta por actuaciones repetidas que son motivo de detención.
2. Engaño, mentiras repetidas, utilización de alias o estafa para provecho o placer personal.
3. Impulsividad o fracaso para planear con antelación.
4. Irritabilidad y agresividad, con peleas o agresiones físicas repetidas.
5. No atender la seguridad propia o de los demás.
6. Irresponsabilidad constante, que se observa por la falta de un comportamiento laboral coherente o el no cumplir con las obligaciones económicas.
7. Ausencia de remordimiento al maltratar o robar a alguien.
[bookmark: bookmark119]2.2.	La CIE-10 y los trastornos disocíales
Los trastornos disociales se definen como una forma persistente y reiterada de comportamiento disocial, agresivo o retador. El comportamiento antisocial implica una forma persistente de comportamiento y resulta variable en cuanto a su gravedad e intensidad. Según este sistema de clasificación, los trastornos disociales suelen estar relacionados con un ambiente psicosocial negativo donde son probables los problemas en las relaciones familiares y el fracaso escolar.
Entre las manifestaciones o síntomas a tener en cuenta para el diagnóstico tendríamos: alta frecuencia de peleas o intimidaciones, crueldad hacia otras personas o animales, destrucción grave de pertenencias ajenas, incendio, robo, mentiras reiteradas, absentismo escolar y fugas del hogar, rabietas frecuentes y graves, provocaciones, desafíos y desobediencia graves y persistentes.
Dentro de la categoría trastornos disociales distinguiríamos:
— El trastorno disocial limitado al contexto familiar. El comportamiento antisocial (robos, conducta destructiva, violencia hacia miembros de la familia o provocar incendios) se limita casi completamente al hogar o a las relaciones familiares.
— Trastorno disocial en niños no socializados. Se observa gran dificultad para las relaciones personales con otros chicos manifestada por el aislamiento o rechazo, la falta de amigos íntimos o de relaciones afectivas con los compañeros de la misma edad. Las relaciones con adultos también tienden a ser problemáticas, aunque pueden existir buenas relaciones con algunos de ellos. Son características del trastorno las intimidaciones, peleas, desobediencia, agresividad, falta de cooperación y resistencia a la autoridad, rabietas graves y accesos incontrolados de cólera, destrucción de propiedades ajenas, incendios y crueldad con otros niños y animales.
— Trastorno disocial en niños socializados. Se aprecia un comportamiento antisocial en el que podemos observar la existencia de amistades con compañeros de la misma edad, que a veces también presentan conductas negativas.
— Trastorno disocial desafiante y oposicionista. Se define por una conducta desafiante, desobediente y provocadora manifestada en niños o niñas menores de 9 años. Es característico en estos menores la oposición a las peticiones o reglas de los adultos y molestar a otras personas. Suelen estar irritados y presentan una baja tolerancia a la frustración, perdiendo el control con facilidad.
Además, la CIE-10 recoge los subtipos, otros trastornos disociales y el trastorno diso- cial sin especificación.
102 / Capacidades diversas y educación social
[bookmark: bookmark120]3.	ETIOLOGÍA Y EVALUACIÓN
Parece existir una multicausalidad a la hora de establecer el origen de los trastornos graves de conducta, y tanto variables biológicas como ambientales estarían relacionadas con la presencia de estos problemas de comportamiento. Distintos estudios indican que los trastornos graves de conducta tendrían una base biológica. Se ha propuesto la herencia como causa principal de estas alteraciones, de manera que la persona presentaría una predisposición genética a presentar estos trastornos. Otros trabajos, en cambio, señalan la intervención de una serie de factores neurobioló- gicos, prenatales y perinatales relacionados con el desarrollo de estos trastornos. En este sentido, podríamos hablar de factores de riesgo a nivel prenatal (consumo de drogas, trastornos emocionales, edad de la madre, etc.), perinatal (bajo peso al nacer, complicaciones durante el parto, etc.) y neurobiológico (papel del sistema lím- bico, relevancia de agentes neuroquímicos como la dopamina o la noradrenalina, u otras alteraciones a nivel biológico (altos niveles de testoste- rona, por ejemplo). Junto a estas hipótesis bio- logicistas y neurológicas, encontramos otras líneas de investigación que destacan el papel del ambiente y los medios de comunicación como factores implicados en el desarrollo de estos trastornos. La incompetencia afectiva y la salud mental de los padres, un entorno psicosocial negativo (nivel socioeconómico bajo, delincuencia, etc.), el entorno escolar, los problemas de apego, o la exposición a la violencia a través de la televisión o videojuegos, suponen algunas de las situaciones estudiadas relacionadas con la presencia de trastornos graves de conducta.
A pesar de la investigación desarrollada sobre este tema, en la actualidad no se ha determinado con exactitud los posibles genes implicados en estas alteraciones, al igual que no se puede afirmar que ciertos neurotransmisores sean cau
sa directa de estos trastornos. Los factores biológicos, al igual que los ambientales, se consideran variables que condicionan, precipitan o predisponen a la expresión de estos trastornos.
Respecto a su evaluación, la detección de los trastornos graves de conducta se realizaría fundamentalmente a través de observaciones sistemáticas. Estos registros, junto a las entrevistas efectuadas a la familia y profesorado, ayudarán a determinar la intensidad, duración, frecuencia o topografía de las conductas, y facilitarán la posterior intervención. También, por supuesto, serán de utilidad las distintas escalas y cuestionarios disponibles en el mercado para evaluar la presencia de estos trastornos.
[bookmark: bookmark121]4.	EL TDAH
El trastorno por déficit de atención con hi- peractividad (TDAH) tiene su inicio en la infancia y se caracteriza por la hiperactividad o exceso de movimiento e impulsividad, dificultad para mantener la atención y dificultades en el control de los impulsos. Mucho se ha debatido y estudiado sobre esta alteración en los últimos años. Este interés radica en el significativo aumento del número de casos y por las repercusiones que este presenta sobre todo a nivel escolar. La preocupación social y profesional sobre el TDAH ha impulsado la investigación sobre el posible origen del problema. No obstante, el mayor esfuerzo ha ido dirigido a desarrollar herramientas para su detección. En este sentido, se estima una prevalencia global del trastorno de entre un 3-7 por 100, encontrándose los varones más afectados en comparación a las mujeres.
[bookmark: bookmark122]4.1.	Definición
Según el DSM-5 (APA, 2013) el TDAH es un trastorno del desarrollo neurológico que se
define como un patrón persistente de inatención y/o hiperactividad-impulsividad que interfiere con el funcionamiento o el desarrollo, y que se caracteriza por la inatención y/o la hiperactividad o impulsividad. Para su diagnóstico, se tienen en cuenta la presencia de un mínimo de síntomas respecto a la inatención y la hiperactividad (tabla 7.2) observados antes de los 12 años interfiriendo con el funcionamiento social, académico o laboral.
En la CIE-10 (OMS, 1992), este trastorno aparece como un trastorno hipercinético, clasificado en cuatro categorías básicas:
— Trastorno de la actividad y de la atención: subdividido en trastorno de déficit de atención y síndrome de déficit de atención con hiperactividad.
— Trastorno hipercinético disocial.
— Otros trastornos hipercinéticos.
— Trastorno hipercinético sin especificación.
Para el diagnóstico del trastorno, este sistema de clasificación también considera la presencia de tres manifestaciones como es la desatención, la hiperactividad y la impulsividad.
Durante mucho tiempo el TDAH no ha sido detectado ni tratado en etapas como la adolescencia o la edad adulta. Si bien la hiperactividad no sería una característica típica de estas etapas, sí que observamos sin embargo dificultades cog- nitivas como la falta de atención en adultos. A este respecto, se propone considerar el TDAH como una alteración crónica que repercutiría en el funcionamiento del individuo, sobre todo a nivel académico y social.
[bookmark: bookmark123]4.2.	Etiología
Se proponen distintas causas implicadas en la aparición del TDAH tanto de origen biológico como ambiental. Para muchos autores está claro
el papel de la herencia en este trastorno habiéndose identificado algunos genes relacionados con el desarrollo del TDAH. Investigaciones médicas en los que se ha encontrado antecedentes familiares del trastorno o estudios con gemelos sustentarían esta hipótesis genética. También las alteraciones neurobiológicas se han señalado como posibles causas del trastorno, al igual que ocurría con los trastornos graves de conducta. Sin embargo, estos resultados resultan inconclusos, puesto que no en todas las personas diagnosticadas con TDAH aparecen estas alteraciones biológicas. Por otra parte, y como otra crítica a las planteamientos biológicos, no se puede discernir si el patrón biológico encontrado es causa o efecto; la conducta hiperactiva podría condicionar y alterar el funcionamiento neuronal o neuroquímico si se mantiene en el tiempo.
Finalmente, no existe una herramienta o prueba médica capaz de diagnosticar el trastorno, siendo necesario recurrir a pruebas psicológicas, entrevistas y la observación para determinar la existencia del TDAH. Por otro lado, se han sugerido factores de riesgo psicosociales y académicos implicados en la aparición del TDAH. Respecto a los primeros, parece que un entorno social negativo, crecer en familias desestructuradas o las pautas educativas familiares (ausencia de normas, falta de responsabilidad parental, etc.) podrían ser relevantes en el desarrollo del trastorno. A nivel educativo, cuestiones como el clima del centro, los métodos didácticos, el nivel de estimulación o un elevado nivel de exigencia han sido estudiados como factores relacionados con la presencia del TDAH.
[bookmark: bookmark124]5.	ESTRATEGIAS DE INTERVENCIÓN
El proceso de intervención en los trastornos graves de conducta debe abarcar varios ámbitos, desde el educativo hasta el familiar. El ob-
TABLA 7.2
Síntomas para diagnóstico TDAH recogidos en el DSM-5 (APA, 2013)
Inatención: seis (o más) de los siguientes síntomas se han mantenido durante 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.
— Con frecuencia falla en prestar la debida atención a detalles o por descuido se cometen errores en las tareas escolares, en el trabajo o durante otras actividades (por ejemplo, se pasan por alto o se pierden detalles, el trabajo no se lleva a cabo con precisión).
— Con frecuencia tiene dificultades para mantener la atención en tareas o actividades recreativas (por ejemplo, tiene dificultad para mantener la atención en clases, conversaciones o la lectura prolongada).
— Con frecuencia parece no escuchar cuando se le habla directamente (por ejemplo, parece tener la mente en otras cosas, incluso en ausencia de cualquier distracción aparente).
— Con frecuencia no sigue las instrucciones y no termina las tareas escolares, los quehaceres o los deberes laborales (por ejemplo, inicia tareas, pero se distrae rápidamente y se evade con facilidad).
— Con frecuencia tiene dificultad para organizar tareas y actividades (por ejemplo, dificultad para gestionar tareas secuenciales; dificultad para poner los materiales y pertenencias en orden; descuido y desorganización en el trabajo; mala gestión del tiempo; no cumple los plazos).
— Con frecuencia evita, le disgusta o se muestra poco entusiasta en iniciar tareas que requieren un esfuerzo mental sostenido (por ejemplo, tareas escolares o quehaceres domésticos; en adolescentes mayores y adultos, preparación de informes, completar formularios, revisar artículos largos).
— Con frecuencia pierde cosas necesarias para tareas o actividades (por ejemplo, materiales escolares, lápices, libros, instrumentos, billetero, llaves, papeles del trabajo, gafas, móvil).
— Con frecuencia se distrae con facilidad por estímulos externos (para adolescentes mayores y adultos, puede incluir pensamientos no relacionados).
— Con frecuencia olvida las actividades cotidianas (por ejemplo, hacer las tareas, hacer las diligencias; en adolescentes mayores y adultos, devolver las llamadas, pagar las facturas, acudir a las citas).
Hiperactividad e impulsividad: Seis (o más) de los siguientes síntomas se han mantenido durante al menos 6 meses en un grado que no concuerda con el nivel de desarrollo y que afecta directamente a las actividades sociales y académicas/laborales.
— Con frecuencia juguetea con o golpea las manos o los pies o se retuerce en el asiento.
— Con frecuencia se levanta en situaciones en que se espera que permanezca sentado (por ejemplo, se levanta en la clase, en la oficina o en otro lugar de trabajo, o en otras situaciones que requieren mantenerse en su lugar).
— Con frecuencia corretea o trepa en situaciones en las que no resulta apropiado (en adolescentes o adultos puede limitarse a estar inquieto).
— Con frecuencia es incapaz de jugar o de ocuparse tranquilamente en actividades recreativas.
— Con frecuencia está «ocupado», actuando como si «lo impulsara un motor» (por ejemplo, es incapaz de estar o se siente incómodo estando quieto durante un tiempo prolongado, como en restaurantes, reuniones; los otros pueden pensar que está intranquilo o que le resulta difícil seguirlos).
— Con frecuencia habla excesivamente.
TABLA 7.2 (continuación)
— Con frecuencia responde inesperadamente o antes de que se haya concluido una pregunta (por ejemplo, termina las frases de otros; no respeta el turno de conversación).
— Con frecuencia le es difícil esperar su turno (por ejemplo, mientras espera en una cola).
— Con frecuencia interrumpe o se inmiscuye con otros (por ejemplo, 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).
jetivo de los distintos profesionales implicados (docentes, padres, educadores, psicólogos... ) debe ir dirigido a lograr la integración social de la persona con este tipo de trastornos. Para lograr este propósito, será necesario incidir en el aprendizaje o mejora de: las habilidades sociales, tratando de reducir los comportamientos agresivos y aumentando las conductas proso- ciales; entrenar habilidades de autocontrol y seguimiento de normas, con el consiguiente desarrollo de sus relaciones sociales; controlar las conductas disruptivas que interfieran en su funcionamiento personal; incrementar su nivel de atención y concentración en las tareas y mejorar su nivel de autoestima y autoconcepto.
A nivel psicoeducativo, la intervención se centraría tanto en la aplicación de procedimientos de modificación de conducta, como en la utilización de estrategias cognitivas relativas al entrenamiento del autocontrol y el aprendizaje de habilidades atencionales. Respecto a los primeros, se pretende incrementar o fomentar las conductas deseadas como también el control de los comportamientos disruptivos. Entre los procedimientos para incrementar o facilitar el comportamiento adaptativo tendríamos, entre otros:
— Reforzamiento social.
— Economía de fichas.
— Contratos de contingencias.
— Moldeamiento.
— Modelado.
— Role-playing.
Para eliminar o reducir las conductas problemáticas se aplican, entre otros:
— Castigo (menos utilizado).
— Costo de respuesta.
— Sobrecorrección.
— Tiempo fuera.
Los programas para el desarrollo del autocontrol y la atención tendrían como objetivo fundamental fomentar la inhibición y la autorregulación afectiva y motivacional. Este tipo de estrategias son empleadas con frecuencia en el TDAH. Otros programas recomendados para los trastornos graves de conducta serían los programas de relajación, de mejora del autocon- cepto o de educación emocional.
Por otra parte, comentar que la familia también se contempla dentro de la intervención en los trastornos graves de conducta y el TDAH. En este sentido, los padres y más concretamente las pautas de crianza, se han propuesto como una posible variable relacionada con el origen y mantenimiento de estos trastornos. Según el modelo de Russel Barkley (2004) (citado por Angulo et al., 2008, p. 67) estas pautas de crianza inadecuadas serían:
— Uso inconsistente e impredecible de las normas.
— Refuerzo positivo de las conductas inadecuadas o desafiantes.
— No reforzar ni atender positivamente las conductas adecuadas.
— Castigos y/o recompensas inconsistentes e impredecibles («crianza indiscriminada»).
— Evitación de actividades molestas mediante conductas agresivas, oposicionistas o desafiantes.
— Pauta constante de interacción agresiva entre padres o madres e hijo o hija con enfrentamientos intensos y emocionalmente cargados.
— Falta de supervisión de las conductas de los hijos e hijas.
— Falta de tiempo invertido en la educación de los hijos.
Diferentes profesionales coinciden en señalar que el asesoramiento a las familias en este tipo de alteraciones resulta fundamental tanto a nivel individual como grupal. El desarrollo de programas con las familias es básico, principalmente de cara a la prevención de los trastornos del comportamiento.
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[bookmark: bookmark125]Espectro de la esquizofrenia y otros trastornos psicóticos
La opinión de los demás sobre ti no tiene que volverse tu realidad.
Les Brown
[bookmark: bookmark126]¿Qué vamos a hacer en este capítulo?
Definiremos qué es la salud mental y analizaremos la importancia de los trastornos mentales en la actualidad a nivel mundial. Definiremos qué son los trastornos psicóticos y la esquizofrenia, así como estableceremos la sintomatología asociada a dichos trastornos. Analizaremos las causas asociadas a la aparición de las psicosis
identificando los factores de riesgo y protección relacionados con estas alteraciones. Finalmente, presentaremos diferentes alternativas para la intervención en psicosis ofreciendo una serie de estrategias y recomendaciones para trabajar en la atención a personas con problemas de salud mental.
[bookmark: bookmark127]1.	INTRODUCCIÓN
La OMS (2001) define la salud mental como «un estado de bienestar en el cual el individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructífera, y es capaz de hacer una contribución a su comunidad» (p. 1). El DSM-5 (2013), por otra parte, define el trastorno mental como «un síndrome caracterizado por una alteración clínicamente significativa del estado cognitivo, la regulación emocional o el comportamiento de un individuo, que refleja una disfunción de los procesos psicológicos, biológicos o del desarrollo que subyacen en su función mental». (p. 5). En general, la enfermedad mental ha sido definida como un conjunto de síntomas psíquicos que generan problemas al individuo y/o a los demás (Cabanyes, 2012). Ante la falta de indicadores objetivos, se han utilizado las consecuencias de la enfermedad para determinar el diagnóstico de la enfermedad psíquica.
La salud mental es un tema multidisciplinar en el que factores ambientales y genéticos in- teraccionan, condicionando el estado de salud del individuo. Prueba de ello es que el riesgo de sufrir una enfermedad mental en los países en desarrollo está asociado a la pobreza, bajo nivel de educación o los bajos ingresos, y la mayor
vulnerabilidad a que estos problemas se manifiesten se relaciona con factores como la inseguridad y desesperanza, el cambio social, la violencia y los problemas de salud física (OMS, 2004). Parece que los trastornos mentales estarían determinados por variables biológicas, psicológicas (afrontamiento, atribuciones, estilo cogni- tivo, etc.,) y sociales (modelos, recursos y apoyos, educación, etc.), aspectos que debemos tener en cuenta para su evaluación e intervención.
Se predice que el número de personas con problemas de salud mental va a aumentar significativamente en los próximos años, así como los costes que estas representan. Es fundamental, por tanto, la implicación de toda la comunidad y sus distintos agentes para evitar que estas cifras se mantengan o se incrementen en el futuro. De este modo, la promoción de la salud mental implica medidas de carácter so- ciopolítico tales como mejorar la escolariza- ción, disminuir los niveles de desempleo o eliminar el estigma y la discriminación. Una de las graves repercusiones que en la actualidad tiene el trastorno mental para el individuo que la sufre y para sus familiares es la estigmatiza- ción y la marginación social. Existen muchos prejuicios acerca de los enfermos mentales que han provocado lo que se ha denominado «doble enfermedad». En este sentido, la persona no solo experimenta los síntomas asociados al
trastorno que padece, sino que debe afrontar además los efectos del estigma social y los estereotipos relacionados con este.
Los principales sistemas de clasificación diagnóstica internacionales vigentes en la actualidad, el DSM-5 (APA, 2013) y la CIE-10 (1992), recogen una gran variedad de trastornos mentales cuyos criterios diagnósticos e incluso eti- quetaje han cambiado a lo largo de los años (tabla 8.1). Para facilitar su estudio, se han propuesto dos grandes grupos de enfermedades mentales. Por una parte, los trastornospsicóticos que producen una ruptura absoluta con la realidad, y por otra parte los trastornos no psicóticos que, si bien pueden causar ciertas distorsiones, no causan una completa desconexión con la realidad (Cabanyes, 2012). La ruptura con la realidad puede manifestarse, bien a través de trastornos graves del pensamiento, o bien mediante alteraciones importantes de la percepción, dos síntomas diferentes que frecuentemente se dan a la vez. Los trastornos graves del pensamiento son las ideas delirantes o delirios, pensamientos irreales que son experimentados como reales por el individuo. Por otra parte, las alteraciones de la percepción se refieren a las alucinaciones, en las que la persona presume percibir algo imaginario con la convicción de que es real. Las enfermedades psíquicas que conllevan una ruptura con la realidad incluyen los trastornos propiamente psicóticos, como la esquizofrenia, y algún tipo de depresión. El grupo de trastornos no psi- cóticos es muy heterogéneo, pues comprende distintos trastornos mentales con diferente origen, características y síntomas como por ejemplo los trastornos de ansiedad.
En el presente capítulo nos centraremos en los trastornos psicóticos, concretamente en la esquizofrenia, ya que supone el diagnóstico que más frecuentemente el educador social encuentra al desarrollar su labor en el ámbito de la salud mental.
TABLA 8.1
Clasificación de los trastornos mentales en el DSM-5. (APA, 2013)
— Trastornos del desarrollo neurológico.
— Espectro de la esquizofrenia y otros trastornos psicóticos.
— Trastorno bipolar y trastornos relacionados.
— Trastornos depresivos.
— Trastornos de ansiedad.
— Trastorno obsesivo-compulsivo y trastornos relacionados.
— Trastornos relacionados con traumas y factores de estrés.
— Trastornos disociativos.
— Trastorno de síntomas somáticos y trastornos relacionados.
— Trastornos alimentarios y de la ingestión de alimentos.
— Trastornos de la excreción.
— Trastornos del sueño-vigilia.
— Disfunciones sexuales.
— Disforia de género.
— Trastornos destructivos del control de los impulsos y de la conducta.
— Trastornos relacionados con sustancias y trastornos adictivos.
— Trastornos neurocognitivos.
— Trastornos de la personalidad.
— Trastornos parafílicos.
— Otros trastornos mentales.
— Trastornos motores inducidos por medicamentos y otros efectos adversos de los medicamentos.
[bookmark: bookmark128]2.	TRASTORNOS PSICÓTICOS.
[bookmark: bookmark129]DEFINICIÓN
Los trastornos psicóticos son enfermedades frecuentes que afectan a más del 1 por 100 de la población. Los síntomas suelen aparecer habitualmente entre los 18-28 años, afectando seriamente el funcionamiento de estas personas
(Crespo et al., 2010). En la psicosis existe una pérdida de contacto con la realidad, si bien la forma en que esta se manifiesta puede variar de una persona a otra. Los síntomas de este tipo de trastornos pueden ser positivos o negativos. Entre los síntomas positivos tendríamos:
— Alucinaciones. Se definen como experiencias sensoriales que no tendrían una base real. Las más comunes son las auditivas, pero también existen de tipo visual, olfativas o táctiles.
— Delirios. Son creencias firmes y erróneas, que la persona no cuestiona a pesar de su inverosimilitud. El convencimiento de la veracidad de estas ideas tiene importantes consecuencias a nivel emocional. El delirio más frecuente es el de persecución, existiendo también ideas delirantes sobre la culpa, enfermedad, grandeza, control, etc.
— Alteraciones en la forma de pensamiento. Puede observarse pobreza de pensamiento, no asociación entre ideas en el discurso, excesivo detalle en las respuestas, etc.
Los síntomas negativos, menos conocidos, afectarían principalmente al funcionamiento social. Los más destacados:
— Aislamiento.
— Desmotivación o apatía.
— Falta de higiene personal.
— Dificultades en la expresión emocional.
— Ausencia o dificultades en el lenguaje.
— Dificultades en la concentración.
La aparición de los síntomas puede ser aguda o insidiosa, y en su desarrollo puede darse desde un brote con remisión completa hasta formas crónicas con evidente deterioro de la persona que lo sufre (Moreno, 2013).
Se han denominado tradicionalmente como «psicosis funcionales» la esquizofrenia, el tras
torno esquizoafectivo, la depresión mayor y el trastorno bipolar. Entre estos trastornos psicó- ticos, la esquizofrenia sería la alteración más común y probablemente la más conocida, si bien la información que la sociedad en general tiene sobre ella es poca y en muchos casos incorrecta.
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[bookmark: bookmark131]DE LOS TRASTORNOS PSICÓTICOS
Las psicosis representan un grupo amplio y heterogéneo de trastornos. Con objeto de estudiar y delimitar mejor sus características, en los trastornos psicóticos se han diferenciado dos posibles grupos. Por una parte, tendríamos las psicosis orgánicas, en las que la sinto- matología presente estaría asociada a una enfermedad médica o física, como ocurre en el Alzheimer, o bien al consumo de sustancias. Por otro lado, encontramos las psicosis que constituyen la expresión de un trastorno psi- copatológico o psicosis funcionales, como la esquizofrenia y otros trastornos. El DSM-5 (APA, 2013), en la categoría espectro de la esquizofrenia y otros trastornos psicóticos, establece la definición y criterios diagnósticos de los siguientes trastornos:
— Trastorno esquizotípico (de la personalidad).
— Trastorno delirante.
— Trastorno psicótico breve.
— Trastorno esquizofreniforme.
— Esquizofrenia.
— Trastorno esquizoafectivo.
— Trastorno psicótico inducido por sustancias o medicamentos.
— Trastorno psicótico debido a otra afección médica.
— Catatonía.
— Otro trastorno del espectro de la esquizofrenia especificado y otro trastorno psicótico.
— Trastorno del espectro de la esquizofrenia no especificado y otro trastorno psicótico.
Todavía se desconoce la causa concreta que provoca la aparición de los trastornos psicó- ticos. Actualmente se defiende un modelo mul- tifactorial, en el que diferentes factores inte- raccionan desencadenando el trastorno. Más concretamente, se ha propuesto que la persona tendría cierta predisposición o grado de vulnerabilidad para desarrollar el trastorno y que este podría manifestarse ante ciertos factores externos o estresores. La combinación de variables personales y ambientales daría lugar a la psicosis. Entre los factores que incidirían en una mayor vulnerabilidad estarían:
— Factores genéticos. Aunque los genes no han sido identificados, parecen existir más casos de enfermedad en familiares de personas con psicosis. Puede también manifestarse el trastorno sin antecedentes familiares.
— Factores biológicos. Mayores niveles de dopamina, complicaciones durante el embarazo o el parto, deficiencias nutricionales o traumatismos craneales durante la niñez se han señalado como variables relacionadas con estos trastornos.
— Factores medioambientales. Sucesos traumáticos, problemas familiares o sociolaborales, o consumo de sustancias tóxicas serían ejemplo de estresores ambientales.
Una de las psicosis más frecuentes y conocidas es la esquizofrenia. Considerada una enfermedad crónica grave, supone en la actualidad un importante problema sanitario con importantes consecuencias no solo para la persona que la sufre sino también para las familias y la sociedad.
[bookmark: bookmark132]4.	LA ESQUIZOFRENIA.
[bookmark: bookmark133]DEFINICIÓN Y ETIOLOGÍA
La esquizofrenia se caracteriza por un pensamiento anormal, presencia de trastornos perceptivos y una expresión emocional alterada. No existe acuerdo a la hora de definir este trastorno debido a su complejidad y la dificultad para diferenciarlo de otros trastornos psicóti- cos. Se considera una enfermedad mental grave, por la que se puede alcanzar un significativo deterioro cognitivo que afectaría seriamente el funcionamiento personal. A pesar de los tratamientos que actualmente hay disponibles, la esquizofrenia tendría un importante índice de recaídas. En el comienzo de este trastorno, que suele darse en la etapa final de la adolescencia y principios de la adultez, se observaría un desarrollo lento y moderado de los síntomas. Las fases activas, en cambio, se caracterizan por la aparición de alucinaciones, delirios y pensamiento desorganizado.
El DSM-5 establece actualmente una serie de características clínicas para facilitar el diagnóstico del trastorno. Según estos criterios, al menos uno de los dos síntomas que debe estar presente son los delirios, alucinaciones o desorganización, manteniéndose estas alteraciones durante al menos 6 meses. Los síntomas positivos serían experiencias inusuales o extrañas para la población que consideramos normal, siendo denominadas como alteraciones de la percepción (Lemos, Fonseca, Paino y Vallina, 2015). En cambio, la sintomatología negativa sugiere un déficit o ausencia de experiencias presentes generalmente en las personas sin enfermedad mental. El conjunto de síntomas asociados a la esquizofrenia según esta clasificación serían los siguientes:
— Ideas delirantes. La persona manifiesta firmes ideas o creencias difíciles de cambiar.
Los delirios suponen una dificultad para inferir de forma lógica mediante la observación del contexto. En la esquizofrenia suelen ser comunes los delirios de persecución, control, grandiosidad, celos o culpa.
— Alucinaciones o experiencias sensoriales que no responden a una determinada estimulación. En la esquizofrenia son más frecuentes las alucinaciones de tipo auditivo en las que la persona oye voces que le hablan o que conversan entre ellas.
— Síntomas motores o comportamiento desorganizado. Podemos observar agitación motora, posturas insólitas, balanceos o catalep- sia entre otros. La conducta agresiva, la conducta social y sexual también se pueden ver afectadas.
— Alteraciones del pensamiento y del lenguaje. Se puede observar aumento de latencia de respuesta, falta de fluidez o pobreza del lenguaje.
— Alteraciones de la afectividad. La falta de motivación o interés, la pasividad y ausencia de energía son frecuentes. También encontramos anhedonia o incapacidad para experimentar placer con actividades que antes lo provocaban y aislamiento social. Son característicos igualmente en este trastorno la dificultad para expresar emociones y un pobre lenguaje no verbal.
A pesar del interés por este trastorno, tanto desde la investigación como desde la clínica, y de los numerosos estudios publicados, todavía no está claro el origen de la esquizofrenia existiendo diferentes hipótesis explicativas sobre su aparición.
Son varios los modelos que han tratado de establecer los agentes implicados en el desarrollo del trastorno, unos de corte más biológico o fisiológico, y otros más de tipo psicológico. Entre los primeros tendríamos el modelo de neurodesarrollo, que propone la existencia de
una lesión cerebral. Esta alteración cerebral se podría producir bien en los inicios del desarrollo (modelo de desarrollo temprano) o durante la adolescencia (modelo de neurodesarrollo tardío) y explicaría la sintomatología de la esquizofrenia en la edad adulta. Otras posibles explicaciones de la esquizofrenia la ofrecen los modelos de expresión fenotípica, que defienden errores en el procesamiento de la información sensorial, los modelos fisiopatológicos que inciden en las anomalías neuroanatómicas cerebrales o los modelos genéticos. Sin embargo, los modelos más aceptados son los denominados modelos de vulnerabilidad-estrés, que argumentan la necesaria conjunción de estos dos factores para la manifestación del trastorno. La vulnerabilidad, entendida como cierta predisposición biológica (genética o no), interac- ciona con los factores ambientales o estresores en la aparición de la esquizofrenia. Presentar una mayor o menor vulnerabilidad asociada a un nivel más o menos alto de estrés determinaría la manifestación de esta psicosis. Este planteamiento ha llevado a identificar los posibles factores de riesgo y de protección relacionados con la aparición del trastorno (Crespo et al., 2010). Los factores de riesgo representan aquellas condiciones o situaciones que, estando presentes, podrían precipitar o desencadenar un episodio psicótico, tales como el consumo de drogas o el abandono de la medicación. Los factores de protección, en cambio, inhiben o reducen la probabilidad de manifestación del trastorno. En este sentido, se ha observado que las habilidades interpersonales y de autoconocimiento, por ejemplo, aumentan el bienestar y calidad de vida de la persona con esquizofrenia ya que mejoran la comunicación y la relación con los demás, así como su capacidad para reconocer los síntomas de la enfermedad y pedir ayuda profesional (tabla 8.2)
TABLA 8.2
Factores de riesgo y de protección en las psicosis (Crespo et al., 2010)
	Factores de riesgo
	Factores de protección

	—	Estresores, como las críticas, cambios en su vida diaria, pérdidas (seres queridos, puesto de trabajo, separación o divorcio).
—	Consumo de tóxicos.
—	Sobreprotección: falta de autonomía y habilidades.
—	Bajo nivel de autoestima o de motivación.
	—	Uso regular de la medicación.
—	Incorporación progresiva a alguna ocupación como los estudios, el trabajo o actividades de ocio.
—	Apoyo de la familia y amigos.
—	Desarrollo de habilidades interpersonales y de autoconocimiento.


[bookmark: bookmark134]5.	MEDIDAS DE INTERVENCIÓN
[bookmark: bookmark135]PARA LA ATENCIÓN A PERSONAS CON PSICOSIS
Según el Plan de acción global 2013/2020 de la OMS el enfoque utilizado para trabajar en salud mental debe incluir todo el ciclo vital, desde la infancia hasta la senectud. En este sentido, resultan fundamentales las acciones que tienen que ver con la prevención y detección precoz de la enfermedad mental que tienen su inicio en la infancia. La intervención en los centros escolares, por ejemplo, con labores de sensibilización, resulta fundamental al incidir en la formación de actitudes y conductas positivas hacia la discapacidad y la enfermedad mental. Por otra parte, y siguiendo las políticas actuales, se debe insistir en la implicación y emancipación de las personas con trastorno mental, de manera que estas participen en aspectos como la investigación, la legislación o las políticas en materia de salud mental. Especial importancia tendría la visibilización de los colectivos más vulnerables, como son la población penitenciaria y las personas sin hogar donde siguen aumentando el número de personas con algún tipo de trastorno psiquiátrico. En ambos contextos, el educador social cumple una im
portante función de seguimiento y apoyo para la reinserción que se ve muchas veces limitada por la escasez de recursos.
En el área de salud mental, el educador social puede trabajar en distintos espacios como los centros de día, los pisos protegidos o también en los centros especiales de empleo y las unidades de rehabilitación, en este caso ayudando en la rehabilitación sociolaboral. El educador va a realizar una intervención directa en el entorno natural del individuo, dirigida especialmente al entrenamiento de habilidades sociales, así como también realizando funciones de apoyo y seguimiento. Concretamente, resultan esenciales las funciones de apoyo en la toma de decisiones y la intervención en la motivación, para que la persona con un trastorno mental pueda ganar así autonomía y control sobre su propia vida. Para ello, es indispensable que el diseño de actividades y programas se adapten a cada individuo y situación, de forma continuada en el tiempo y con la coordinación entre los diferentes profesionales y servicios. No podemos olvidar que las psicosis conllevan un tratamiento integral, combinando diferentes tipos de tratamientos. Junto al tratamiento farmacológico, las intervenciones de tipo psicológico y social resultan fundamentales para me
jorar la calidad de vida y el bienestar de la persona que presenta este tipo de trastornos. Respecto al tratamiento médico, se utilizan an- tipsicóticos o neurolépticos para reducir, sobre todo, los síntomas positivos y prevenir su reaparición. A largo plazo, sin embargo, estos fármacos pueden producir diversos efectos secundarios (como aumento de peso o alteraciones en la sexualidad) que llevan a la persona a interrumpir el tratamiento. Esta situación explicaría las recaídas y hospitalizaciones que las personas con esquizofrenia soportan.
La intervención psicológica individual está enfocada a la reducción tanto de los síntomas positivos (delirios y alucinaciones) como de los negativos (por ejemplo, apatía y el aislamiento social). Específicamente, para la sintomatolo- gía positiva, se pretende promover el desarrollo de estrategias que sirvan para el manejo de dichos síntomas. En este sentido, se ofrece a la persona información y formación sobre el trastorno (sobre las causas, síntomas, factores de riesgo, etc.), se trabaja la adaptación y normalización de las experiencias psicóticas, se entrena en la autoobservación de los síntomas y su relación con el entorno, se utiliza el experimento conductual y el debate socrático con los delirios y las alucinaciones, así como también se enseñan técnicas de afrontamiento y de reducción del estrés (Lemos, Fonseca, Paino y Vallina, 2015). Como ya se ha comentado, los síntomas negativos representan déficits en algunas conductas y capacidades que están presentes en el resto de la población. En este caso, el objetivo será aumentar el nivel de actividad y motivación de la persona con esquizofrenia. Para ello, el profesional ayudará a identificar gustos
y preferencias, redefinir metas o desarrollar una agenda de actividades que permitan al individuo obtener refuerzo personal y social.
En los últimos años, se ha comprobado la importancia de la intervención psicoeducativa, bien individual o colectiva, en el tratamiento de las psicosis. Estos programas psicoeducativos tienen como objetivo principal sensibilizar e informar al paciente y a las familias sobre las características de la enfermedad y su tratamiento. Por otra parte, también se enseña a la persona cómo identificar los síntomas tempranos de recaída y a estimular modos de vida saludables para promover la recuperación. Con este tipo de intervención, se pretende que la persona con psicosis asuma un papel activo y protagonista en el tratamiento y prevención de su enfermedad.
Actualmente, también se considera básica la intervención a nivel familiar en este tipo de trastornos. Se pretende en este caso reducir el estrés familiar asociado al cuidado, disminuir los sentimientos de culpa e ira, y mejorar las habilidades de resolución de problemas.
Por último, señalar que existen otros abordajes terapéuticos menos tradicionales, que están siendo utilizados en el tratamiento de las psicosis. La arteterapia, como terapia de apoyo, permitiría a la persona que sufre el trastorno explorar su mundo interior a través de una relación terapéutica mediante la utilización de materiales artísticos (Fabres, 2011). Se ha comprobado, por ejemplo, que el arte es útil en el tratamiento de la esquizofrenia, estimulando aspectos como la comunicación, o ciertas funciones cognitivas como la atención o la concentración (Ceballo, De Vasconcelos y Ferreira, 2012).
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