Trastornos del desarrollo: discapacidades motrices y sensoriales

Trastornos del desarrollo:

Discapacidades motrices 

y sensoriales

Sandra Pérez Sánchez

7º Cuatrimestre          

Año: 1998-1999         
ÍNDICE

– Tema 1: Evolución histórica del concepto de discapacidad ....
pág. 5
– Tema 2: Prevención, detección e intervención primerizas ......
pág. 9
– Tema 3: La discapacidad motriz .............................................
pág. 15

– Tema 4: La discapacidad auditiva ...........................................
pág. 39
– Tema 5: La discapacidad visual ...............................................
pág. 61

– Tema 6: Temas cruciales en la niñez, juventud y madurez .....
pág. 79

– Glosario ....................................................................................
pág. 83
Tema 1: Evolución histórica del concepto de discapacidad
1.1. Las principales etapas de desarrollo del concepto

La atención de las personas con discapacidad basada en un enfoque funcional y educativo es relativamente reciente en nuestro país, aunque ha habido otras etapas, como:

·  Etapa benéfico-asistencial: se intentó hacer alguna cosa positiva, rechazando una etapa previa que consideraba que las personas con discapacidad eran castigadas de esa manera. El objeto de la asistencia eran las personas con retraso o discapacidad. Se consideraba que se debían vigilar para superara sus necesidades básicas, pero se creía que nunca se integrarían en la sociedad. Estas personas debían recibir servicios para mejorar su bienestar. Generalmente, los servicios estaban concentrados en hospitales u hospicios. Las medidas que se tomaban eran irreversibles: cuando se consideraba que una persona tenía alguna discapacidad, se consideraba también que nunca podría desarrollarse y que sería así toda la vida. Como resultado, estas personas estaban segregadas de la sociedad.

·  Etapa rehabilitadora-terapéutica: aún quedan elementos de esta etapa en la era actual, aunque habría que superarla. Durante esta etapa se dio una prevalencia del modelo clínico, el cual surgió de los centros anteriormente comentados: las personas encargadas se empezaron a dar cuenta de que los asistidos podían mejorar y rehabilitarse (se consideraba que podían aprender). Estos médicos funcionaban como pedagogos o psicólogos y su preocupación era la de dar un diagnóstico cuyo objetivo principal era el de precisar los descriptores clínicos con el fin de crear cuadros nosológicos en los que se situarían cada enfermedad. Estaba centrado en el déficit. Por tanto, creían que el retraso era como una enfermedad que se podía curar.

Se consideraba que las causas eran internas a la persona (como microbios) y que había que atacar. El médico prescribía la rehabilitación para la mejora del paciente. La educación (logopedia, psicología, ...) era un apoyo de la terapia. Además, los servicios estaban segregados, especializados (terapias especiales para ciegos, para sordos, etc…) y dedicados al cuidado de los niños. Con el paso del tiempo, a estos centros se les fue añadiendo gradualmente un tiempo de trabajo educativo, que actualmente se considera insuficiente, pero que fue un paso importante.
· Etapa educativa-habilitadora: nació de un cambio de perspectiva debido a, por ejemplo, que dentro de los servicios-instituciones, los especialistas empezaron a desarrollar conocimientos y a imponer otros criterios. Superadas las limitaciones y el reduccionismo del modelo medico rehabilitador, a poco a poco se han introducido otros componentes de intervención en los niños con discapacidad motriz, que les proporcionan una atención más equilibrada y apropiada a sus necesidades, y que los acercan mucho más a las condiciones normales en que se encuentran la mayoría de los niños. Sin embargo, la aparición de este cambio también se dio por una causa social: la reivindicación de los propios discapacitados, que piden una integración en la sociedad para que se haga todo lo posible con el fin de que dichas personas puedan mejorar y de que tengan todas las facilidades posibles a su alcance. Esto implica el reconocimiento del derecho de educación y de normalización: que todas las personas puedan usar todos los servicios que la sociedad ofrece. Ello conlleva una doble obligación a la sociedad: primero, integrar a los discapacitados mediante habilitación y segundo, cambiar la mentalidad social haciendo patente el hecho de que tienen necesidades especiales. La tendencia actual es que la oferta global de servicios a el discapacitado tenga en cuenta, de manera armónica, los aspectos físicos y motrices, la comunicación y el lenguaje, los aspectos cognitivos, la socialización


La educación deberá fundamentarse en la escuela, a ser posible ordinaria o en su defecto especial. Y lo mismo ocurre con todos los demás aspectos de la vida cotidiana: trabajo, ocio, deportes, etc…



El modelo de intervención debe centrarse más en las necesidades y no en los déficits. Y en todas las edades y situaciones se debe intervenir, centrándose en las actuaciones sobre las personas y sobre el entorno físico y social. Así, el concepto de invalidez no sólo depende de las personas con discapacidad sino también del entorno en el que se desarrolla: si presenta barreras físicas o sociales, etc…

1.2. Definiciones conceptuales básicas

Según la Organización Mundial de la Salud, respondiendo a la reivindicación de los discapacitados, propone tres conceptos diferenciadores:
· Deficiencia (situación exteriorizada): se trata de una pérdida o anormalidad en una estructura o función psicológica, fisiológica o anatómica. Puede afectar a partes del organismo implicadas en la organización voluntaria de movimientos, la inteligencia o los aspectos sensoriales. Requiere de la prevención primaria en el ambiente de la salud, la neurología y la rehabilitación tradicional. Se trata, por ejemplo, de parapléjicos o tetrapléjicos con lesiones medulares, etc…

· Discapacidad (situación objetivada): consiste en la restricción y ausencia, debida a una deficiencia o a otras causas, de la capacidad de realizar una actividad habitual. Requiere de una rehabilitación activa y habilitación general, especialmente en el campo de la educación y la terapia ocupacional. Siguiendo el ejemplo, el tetrapléjico tiene una discapacidad para caminar, escribir, manipular, etc…

· Minusvalía (situación socializada): consiste en los inconvenientes de una persona (por deficiencia o discapacidad) que, debidos a las características del entorno, limitan la realización del papel que se espera. Requiere normativas y legislación de los derechos laborales y de atención en la vida cotidiana y en la habilitación social y arquitectónica. Por ejemplo, el tetrapléjico tiene minusvalía para usar ciertas cabinas telefónicas, para ir a la farmacia, para trabajar en un determinado lugar…


La deficiencia puede causar discapacidad, pero los profesionales deben trabajar para evitarlo o conseguir la menor discapacidad posible. Si ya no se puede actuar en este sentido, es conveniente reducir la minusvalía que provoca la deficiencia o la discapacidad.


Para poder reducir el nivel de discapacidad y minusvalía es necesario reducir el nivel de exigencia del entorno (suprimiendo barreras arquitectónicas, etc...) y aumentar el nivel de competencia de la persona, (entrenándola, dándole ayudas técnicas, etc...).

1.3. Implicaciones para la educación y la calidad de vida

Hay que tener una visión integradora de las diversas disciplinas, en un trabajo interdisciplinario que permita una intervención ágil y eficaz de todos los profesionales, la familia y la sociedad. La rehabilitación y la habilitación deben reducir tanto como sea posible la distancia que separa las personas con discapacidad del conjunto de posibilidades al alcance de las otras personas. Hay que reducir la distancia entre la exigencia del entorno social y el nivel de competencias de cada persona. Las exigencias se pueden reducir con la ergonomía, la supresión de barreras arquitectónicas y de comunicación, las ayudas técnicas, la legislación y las actitudes sociales favorables. Las capacidades de la persona se pueden incrementar con la rehabilitación y la educación.


La rehabilitación es un proceso de tratamiento de una duración limitada y centrada muy directamente en el sujeto, con la finalidad de que éste consiga un nivel físico, mental y socio-funcional parecido al de los otros. La fisioterapia, la logopedia, etc… están basadas en una perspectiva rehabilitadora, cuyo objetivo principal es recuperar las funciones que la persona no ha adquirido o que ha perdido.


La habilitación es establecer unos medios para compensar la función que la persona ha perdido o que tiene limitada, con el objetivo de hacer tantas actividades como las otras personas, aunque sea de una manera diferente. La intervención va dirigida a la persona y al entorno. Se puede aplicar a diversas áreas: desplazamiento, comunicación, acceso a la educación, actividades cotidianas, etc…


La intervención dirigida a la rehabilitación de las personas con discapacidad motriz siempre es necesaria, pero muchas veces insuficiente. Junto a la rehabilitación hay que considerar: las estrategias y técnicas de habilitación dirigidas a las personas con quienes se relacionan; la adaptación de los espacios físicos y de los materiales que se hacen servir; y la dotación de las ayudas técnicas apropiadas.


Sin embargo, la aplicación de un enfoque habilitador aún produce reticencias en algunos profesionales y familias, aunque se observa cada vez más que hay más comprensión y aceptación de estos nuevos enfoques teóricos y nuevas propuestas de intervención educativa. 


Por otra parte, hay que destacar que los profesionales deben comprender que el problema no está en dar todas las ayudas necesarias, sino en el hecho de saber retirar progresivamente el soporte de la habilitación cuando sea necesario. La eficacia de los servicios se basa principalmente en la formación de profesionales verdaderamente expertos en la materia, que garanticen un uso de las ayudas técnicas realmente eficaz y eviten una orientación centrada en el instrumental para conseguir un enfoque centrado en la persona.


Hace falta crear los centros especializados necesarios para orientar a las personas que los necesiten, a sus familiares y a los profesionales que los llevan, para formar nuevos profesionales expertos y para continuar investigando en estas áreas. Se debe informar a la sociedad en general para que cuando la gente se encuentre con una persona que va en silla de ruedas o que no se comunica con el habla, no se sorprenda y se comporte con naturalidad.


Las nuevas tecnologías pueden ser un medio más para ayudar a las personas con discapacidad, pero sería un error pensar que la tecnología es un fin en sí mismo. Las tecnologías sólo forman parte del proceso de humanización en la medida que las personas las hacen servir adecuadamente. No es suficiente crear ayudas técnicas y ofrecerlas a los usuarios como consumidores pasivos. Debe entenderse la función que las ayudas técnicas tendrán para la vida personal y social, y entender que esta función afecta a todos los grupos sociales, con o sin discapacidad.


El desarrollo no es solamente un proceso interno gobernado por el SNC, sino que el ambiente le influencia de manera crucial. Por ello, la responsabilidad de conseguir el mayor grado posible de desarrollo de una persona con discapacidad es una responsabilidad compartida entre la misma persona y el entorno físico y social, que incluye su familia, los profesionales y todos los ciudadanos.              

1.4. Tipología de las personas con discapacidad

Se podría hacer una clasificación más amplia, pero básicamente hallamos:

· Deficiencias físicas y motrices: se incluyen deficiencias de salud que causan discapacidades. Por ejemplo, hemofílicos, parapléjicos, etc…

· Deficiencias sensoriales: podríamos encontrar la auditiva y la visual.

· Deficiencias psíquicas: se distingue el retaso mental y el autismo.


Una idea interesante es que la heterogeneidad es la característica básica de cada grupo con discapacidad. Están las diferencias individuales que poseen todas las personas por sí mismas, pero además se le añaden otros factores como:

· Trastornos congénitos: cuando se nace con ellos. Puede ser hereditario (genes) o adquiridos en la etapa intrauterina.

· Trastornos adquiridos: ya sea en etapas iniciales (en el momento del parto, como la anoxia, en los primeros meses, etc...) o etapas más avanzadas.

· Trastornos temporales: enfermedades o accidentes temporales después de las cuales se readquiere la totalidad de la capacidad o al menos gran parte de ella.

· Trastornos permanentes: no hay reversibilidad. Se relaciona con la incapacidad psicológica de los familiares, etc… por no poder aceptar que la discapacidad es para siempre.

· Trastornos progresivos o degenerativos: la deficiencia en sí evoluciona negativamente, generalmente hasta provocar la muerte. Por ejemplo: arteriosclerosis múltiple, etc…

· Trastornos plurideficientes: aparecen dos o más deficiencias en la misma persona. Comportan más problemática puesto que es más difícil la compensación.

· Trastornos con diversos grados de gravedad: no todos las deficiencias comportan el mismo grado de gravedad, aunque sea de la misma tipología.

· Diferencias en las oportunidades recibidas: que pueden ser oportunidades médico-habilitadoras, educativas y sociales y familiares.

1.5. Perspectivas actuales en educación especial, integración escolar e integración social


Suelen haber “escuelas de integración preferente de...” sordos, ciegos u otros, que tienen más recursos, como dos profesores por aula, etc… y que integran a niños con discapacidades y niños normales. 
Tema 2: Prevención, detección e intervención primerizas

2.1. Definición de atención precoz

Se define como el conjunto de intervenciones dirigidas a la población infantil, en la pequeña y primera infancia, que presenta disminuciones, trastornos o desarmonías en su desarrollo o que tiene riesgo de padecerlas. Los factores de riesgo, no excluyentes, son: 

·  Riesgos debidos a los propios síntomas diagnosticados: como el Down o el Duchenne.

·  Riesgos ambientales: falta de cuidados, negligencias o abusos.

·  Riesgos biológicos: niños que durante periodos pre, peri o postnatal, o que durante el desarrollo temprano han vivido situaciones que podrían perjudicar al SNC; niños de bajo peso, prematuros o con anoxia al nacer; etc…

La atención precoz se sitúa entre los 0 a los 4 años de edad, aunque se puede llegar a considerar una edad máxima de 6 años si la discapacidad es realmente grave. Si el límite se sitúa alrededor de los 4 años es porque se considera que a esta edad ya entran en la escuela, que va a ser el contexto donde se van a desarrollar las ayudas.


Los niños que son atendidos por una atención precoz presentan trastornos y desarmonías en su desarrollo de las áreas motrices, sensoriales o mentales, o tienen riesgo de padecerlas, y por ello necesitan este conjunto de intervenciones. El término desarmonía hace referencia a ciertos elementos que puedan mostrar una posible patología, por ejemplo, no poder dormir por la noche, etc… Los niños con riesgo de padecer trastornos también pueden ir a estos centros de atención precoz (por ejemplo, niños prematuros, etc...)


El objetivo de esta atención es que los niños reciban, siguiendo un modelo bio-psico-social, todo aquello que pueda facilitar su bienestar y capacidad de desarrollo, tanto de maduración orgánica y funcional como la estructuración subjetiva y mental. Se usa este modelo puesto que la tradición histórica era muy médica, pero actualmente se da más énfasis a la vertiente psicológica y social, además de la médica.


La tarea asistencial se realiza por los profesionales de los equipos multidisciplinares de los centros. Se pueden incluir asistentes sociales, fisioterapeutas, logopedas, médicos, pedagogos, psicólogos, psiquiatras, profesionales de la psicomotricidad, terapeutas ocupacionales, etc… De esta forma, se puede incidir en el ámbito médico, psicosocial y educativo. Toda la atención se dirige directamente al niño y a su entorno familiar y social. La tradición médica sólo trabajaba con el niño, pero ahora se considera vital el trabajo con la familia y otros entornos sociales.

2.2. Bases de la atención precoz


El desarrollo infantil tiene dos calidades básicas:

· Globalidad: es la dificultad de separar los aspectos físicos y biológicos de los psicológicos o mentales, y todos estos en la relación social del niño.

· Plasticidad: durante esta etapa de la vida, la organización del sistema nervioso y las estructuras mentales son bastante sensibles a las influencias del entorno físico, emocional y social.


Este proceso madurativo puede verse afectado por patologías de diversa etiología y gravedad. La atención precoz aporta intervenciones terapéuticas que pretenden actuar sobre los trastornos, los déficits y las disfunciones que se pueden producir en la primera infancia, cuando la plasticidad del sistema nervioso y de las estructuras mentales es todavía muy grande. En general, las patologías que con más frecuencia son detectadas y atendidas en los centros de Atención Precoz son:

·  Trastornos motrices: parálisis cerebral, espina bífida, miopatías, retrasos motrices…

·  Trastornos cognitivos: retraso mental, funcionamiento intelectual límite…

·  Trastornos sensoriales: principalmente déficits visuales y auditivos.

·  Trastornos del lenguaje: disartrias, disfasias, mutismos, retrasos en la comprensión…

·  Trastornos generalizados del desarrollo: autismos y formas menores…

·  Trastornos de conducta: negativismo, hiperactividad, oposicionismo…

·  Trastornos emocionales: ansiedad, inhibiciones, síntomas y trastornos del humor…

·  Trastornos de expresión somática: alimentación, esfínteres, sueño, vigilia, respiración…

2.3. Funciones generales de los centros de atención precoz

Las funciones son las siguientes:

· Prevención, detección y seguimiento de los niños con riesgo biológico y/o psicosocial
· Atención a consultas: diagnóstico neuro-psico-social: elaborar y/o completar el diagnóstico funcional, sindrómico y etiológico de los niños atendidos.

· Atención terapéutica: establecer los objetivos terapéuticos y las diferentes formas de intervención. Tiene una carácter global y se enmarca dentro del contexto natural del niño. Se realiza una intervención directa, que puede ser de seguimiento, con el asesoramiento de los padres, o de tratamiento, que puede ser individual o en grupo. Es realizada por un sólo profesional que recoge las aportaciones del resto del equipo, con el fin de mantener una visión global del niño. El tratamiento se realiza con la participación de los padres. También se realiza una atención a la familia, cuyo objetivo es que ésta llegue al máximo nivel de comprensión de la realidad de su hijo y que adecuen el entorno del niño a sus posibilidades afectivas y de experiencias. Existen varias vertientes en esta atención a la familia: información sobre la situación real del niño; asesoramiento para una intervención positiva de la familia en el proceso evolutivo del niño; y el dar soporte psicológico a los padres mediante entrevistas periódicas y/o trabajo en grupo. Finalmente, también se da soporte a la guardería y al parvulario, informando al educador y a la escuela sobre la situación del niño para facilitar su integración y la aceptación por parte de sus compañeros. Conjuntamente con el EAP y los educadores se fijan y revisan los objetivos terapéuticos, colaborando en el descubrimiento y el uso de recursos naturales de la escuela y en la adaptación del material.

· Evaluación continuada y seguimiento de los niños atendidos: lo que permite confirmar o modificar el diagnóstico y pronóstico inicial y ajustar el programa terapéutico a las necesidades del niño y su familia.

· Investigación y docencia: se promueven y desarrollan tareas de investigación a partir del propio trabajo individual, de equipo o en colaboración con otras instituciones.

· Colaboración con los recursos de la zona: para garantizar el cumplimiento de dos criterios básicos, que son, por una parte, la continuación de las intervenciones que se realizan desde una misma y diferente instancia sin que se produzcan rupturas, supresiones ni contradicciones y, por otra parte, la coherencia de las intervenciones que se realicen en un mismo periodo, sin que se produzcan actuaciones que supongan duplicidades, contradicciones o aplicaciones de criterios divergentes.

2.4. Etapas en el proceso de la atención precoz

Aunque se nombran en el orden lógico, no siempre resulta fácil diferenciarlas porque se intersectan y mezclan unas con otras:

· Sospecha: observación de los primeros síntomas o señales que hacen suponer que el desarrollo del niño está perturbado o amenazado.

· Detección: búsqueda sistemática en toda la población de señales o síntomas de una perturbación o de una amenaza de perturbación del desarrollo. Se realizan exámenes EWING, DENVER… Los niños identificados deberán someterse a otros exámenes diagnósticos más profundos.

· Diagnóstico: puesta en evidencia de una desviación o de un trastorno en el desarrollo así como de las supuestas causas.

· Intervención: son las actividades dirigidas hacia el niño y su entorno con el objetivo de mejorar las condiciones de su desarrollo.

· Asesoramiento: es la atención propuesta a los padres, a la familia y al entorno en un sentido amplio. Comprende la ayuda en la búsqueda de un comportamiento adecuado hacia la deficiencia, llevando a la aceptación del niño y a la optimización de las relaciones padres-niños; sugerencias y consejos relacionados con los aprendizajes; e informaciones en general.

2.5. La prevención y los centros de atención precoz

Existen tres tipos de prevención:

· Prevención primaria: actuaciones dirigidas a disminuir la incidencia de un determinado trastorno y a evitar que haya nuevos casos del mismo. La acción va encaminada a prevenir la deficiencia antes que se produzca, es decir, va dirigida a grupos o poblaciones que no manifiestan signos evidentes de ninguna enfermedad. Por ejemplo: prevención del SIDA, las vacunas, etc…

· Prevención secundaria: una vez que ya se ha desarrollado el trastorno, se intenta que las consecuencias del mismo sobre el desarrollo de la persona sean las mínimas. Va dirigida a disminuir la predominancia de un trastorno en una población, para reducir la gravedad de la evolución y el tiempo de duración. Las actividades medicas, educativas y de soporte a la familia son los principales medios de este tipo de prevención. Por ejemplo: actuaciones sobre paralíticos cerebrales para que lean, hablen, caminen, etc…

· Prevención terciaria: actuaciones dirigidas a lograr que los déficits desarrollados influyan lo más mínimamente posible en la persona y en su integración social y comunitaria. Se intenta mejorar la dimensión personal-social en el sentido de reducir los efectos que pueda tener el déficit en la vida familiar o laboral de la persona, en la relación social, la calidad de vida o satisfacción personal. Por ejemplo: un paralítico cerebral que no haya podido aprender a caminar al que se le dan ayudas técnicas, se quitan barreras arquitectónicas, etc…


Los centros de atención precoz se enmarcan en la prevención secundaria principalmente, aunque pueden también intervenir en la primaria y en la terciaria. Por otra parte, estos tres tipos de prevención se relacionan con los conceptos de deficiencia, discapacidad y minusvalía.

2.6. La evaluación y la intervención

La evaluación y la intervención son los dos procesos más significativos de la actividad psicoeducativa, y están íntimamente interrelacionados, por lo cual tendrían que mantener el máximo de coherencia en sus propuestas teóricas y aplicadas.


La evaluación es el proceso continuado que tiene por objeto identificar las posibilidades de cada alumno, valorar la manera de compensar los déficits y obtener información relevante para proseguir los programas de intervención. Es importante considerar las posibilidades de cada niño, la complejidad de sus trastornos asociados (si los hay), las habilidades de los interlocutores, las expectativas, la disponibilidad y uso de ayudas técnicas, los procedimientos de rehabilitación y los procesos educativos que se organizan.


En la práctica educativa cotidiana un mismo diagnóstico puede comportar para cada caso una gran diversidad de matices en sus formas de movimiento, en sus habilidades para aprender, en sus posibilidades de comunicación. Von Tetzchner y Martisen consideran que disponer de un buen diagnóstico puede ser útil por varias razones, aunque no haya de influir en la organización de las medidas de habilitación. Un diagnóstico correcto debe servir para poder hacer un buen pronóstico.


Los profesionales, basándose en la experiencia de otros casos, pueden saber lo que razonablemente cabe esperar en un futuro, hecho muy necesario para la familia. Es importante evitar dedicar mucho tiempo a la evaluación, cuando ya se podría intervenir, sabiendo identificar correctamente las necesidades educativas especiales de cada niño para concretar el programa de intervención educativa y cualquier información que se aparte de este objetivo será superflua.


La evaluación se debe centrar en los objetivos y los contenidos a enseñar y se debe llevar a cabo de una manera continuada durante el proceso de desarrollo. Para conseguir esta información amplia es necesario elaborar un plan de recogida de datos que responda al porqué, al qué, al cómo (estrategias e instrumentos) y al cuándo (frecuencia e intensidad).


El proceso de intervención, mediante un enfoque interactivo y contextual, debe tener en cuenta cuatro aspectos que están relacionados y que son inseparables:

· Proceso de evaluación: del alumno y de las características que le envuelven.

· Proceso de orientación: a la familia, a otros profesionales y al mismo niño.

· Proceso de intervención: que suele implicar la colaboración de diversas personas.

· Seguimiento: continuidad de la evaluación y necesidad de ir reorientando la intervención en su justa medida.


Hay que procurar al máximo que el proceso de la educación se produzca de manera fluida y no a base de intervenciones puntuales y desligadas, que de pronto se abandonen para volver a comenzar con actuaciones que no tengan conexión las unas con las otras. Para llevar a cabo un proceso continuado de evaluación que sea coherente con los objetivos de la intervención, resultará beneficioso seguir un modelo curricular. 


Los métodos de evaluación más apropiados son la observación sistemática y las entrevistas a las personas significativas y al mismo alumno. Estos procedimientos se pueden completar con otros como los tests estandarizados o hacer servir protocolos específicos. Habrá que evaluar al alumno en términos de qué puede hacer y cómo lo puede llevar a cabo. El mensaje del informe debe ser positivo, hecho que lo hace más agradable de leer para la familia y da ideas más claras de como puede el maestro enseñar correctamente. En la valoración escrita se debe incluir toda la información y el material que ayude a optimizar la transmisión de resultados. En caso de ser necesario, se pueden incluir dibujos de las posiciones, materiales, de cómo se deben colocar éstos y todo aquello que pueda ayudar a la comprensión del informe escrito (se pueden usar técnicas de vídeo).    

2.7. Características y funciones del modelo de atención precoz en Cataluña

Las características básicas son:

· Modelo bio-psico-social interdepartamental: se da una implicación de los departamentos de bienestar social (principal), sanitario, de enseñanza… de la Generalitat de Cataluña.

· Preocupación generalizada por la prevención y la detección precoz
· Incidencia en la prevención: en los tres tipos existentes.

· Atención global: a los niños entre 0 y 6 años y a sus familias.

· Acuerdo entre los objetivos de trabajo y los ámbitos de actuación: es decir, hay una interrelación entre lo que se propone conseguir y lo que se hace para ello.

· Intervención terapéutica integral: realizada desde todas las áreas afectadas y relacionadas.

· Equipo asistencial multidisciplinar: formado por numerosos especialistas como el asistente social, el logopeda, el pedagogo, el psiquiatra, el fisioterapeuta, el neuropediatra, el psicólogo y el especialista en psicomotricidad. Todos deben tener una formación especializada en desarrollo infantil. 

· Reconocimiento de la importancia de la familia y el medio para la prevención y para el proceso terapéutico.


En 1985 se creó el Programa Sectorial de Estimulación Precoz, que realizaba una división por territorios siguiendo criterios sociodemográficos. En la actualidad se está llevando a cabo una revisión del plano de sectorización vigente, con el fin de adaptarlo a las nuevas demandas y necesidades de los clientes. Esta revisión pretende elaborar propuestas que faciliten el acceso de la población a los centros, ya que se dan diferencias importantes de cobertura en los diferentes servicios debido a factores de extensión geográfica y dispersión de la población, entre otros. 


Actualmente, en Cataluña existen 42 centros de atención precoz, 6 de los cuales son públicos y los demás son privados o subvencionados. Las funciones generales de estos centros de atención precoz son:

· Prevención, detección y seguimiento: de los niños con riesgo biológico y/o social.

· Diagnóstico neuro-psico-social: en los casos en que sea posible, aunque no es un requisito para empezar a intervenir. Para establecer el diagnóstico, los centros pueden colaborar con las Áreas Básicas de Salud (ABS) y los centros hospitalarios del sector.

· Actividad terapéutica: que puede dirigirse al niño de forma individual o en grupo; o bien a la familia (asesoramiento y seguimiento); y en casos especiales, en las lares de infantes.

· Evaluación continuada: se va continuamente perfilando el diagnóstico.

· Búsqueda e investigación, docencia y formación continuada: del niño y de su familia.

· Colaboración con los recursos de la zona: como los EAPs o Equipos de Asesoramiento Psicopedagógico; CAPIP o Centros de Atención Psiquiátrica Infantil Primaria; CREDA o Centro de Recursos Específicos para Disminuidos Auditivos; CREC o Centro de Recursos Específicos para Ciegos, etc…

· Orientación para la escolarización: se realiza con la colaboración de un EAP, para decidir si el niño debe ir a una escuela ordinaria, de integración preferente para… o una escuela especial; si se debe seguir un enfoque oralista o de signos, etc…


Los niños pueden llegar a estos centros de atención precoz por varios caminos. El más clásico es que el pediatra envía al niño al CAD (Centro de Atención a Disminuidos) del Departamento de Bienestar Social y de aquí va hacia el CDIAP (Centro de Desarrollo Infantil y Atención Precoz), antes llamado CAD (Centro de Atención Precoz).

Tema 3: La discapacidad motriz

3.1. Definición de discapacidad motriz

La discapacidad motriz es una alteración del aparato motor causada por un funcionamiento deficiente del sistema nervioso central, del sistema muscular, del sistema óseo o de una interrelación entre los tres sistemas, lo que dificulta o imposibilita la movilidad funcional de una o diversas partes del cuerpo. Puede ir acompañada de trastornos asociados como los sensoriales, los cognitivos, los de comunicación y lenguaje, los comportamentales, etc… Se habla de plurideficiencia o pluridiscapacidad cuando la persona tiene varios trastornos asociados.


Según Martín-Caro y Casado se pueden clasificar las deficiencias motrices de acuerdo con diferentes criterios:

Ÿ  Momento: en qué se produce la alteración. Se pueden subclasificar como:

- Congénitas: se hereda o se ha producido durante el proceso de gestación o en el parto. Existe desde el nacimiento. Por ejemplo, las espinas bífidas, malformaciones congénitas de origen osteoarticulatorio o la parálisis cerebral, aunque esta puede aparecer hasta tres años después del nacimiento. También pueden aparecer más tarde algunas enfermedades neuromusculares como la miopatía de Duchenne (en los primeros años) o la miopatía facio-escapulo-humeral o de Landouzy-Dejerine (durante la adolescencia).

- Adquiridas: cuando la discapacidad se produce como consecuencia de la acción de factores ambientales o bien orgánicos posteriores al nacimiento.


Hay que tener en cuenta que las necesidades especiales serán muy diversas según el momento en que se han producido las discapacidades.

Ÿ  Duración: de la alteración. Tanto las congénitas como las adquiridas se pueden clasificar en:

- Temporales: el proceso de alteración puede durar un tiempo y después volver a la casi normalidad.


- Permanentes: duran toda la vida.

Ÿ  Evolución: de la alteración. Tanto las congénitas como las adquiridas se pueden clasificar:

- Degenerativas: se pierden progresivamente las habilidades o competencias adquiridas hasta que llega el momento de la muerte.


- No degenerativas: la evolución es estable.

3.2. Tipos y características principales de la discapacidad motriz

Las discapacidades motrices más conocidas son la parálisis cerebral y la espina bífida, pero también hay otros tipos como los traumatismos craneales o medulares, las deficiencias de origen oseo-articular, la distrofia muscular, las lesiones medulares degenerativas, etc… Así, los tipos, de forma más detallada, son:

· Parálisis cerebral: disfunción motriz generalizada, permanente y no degenerativa, causada por una lesión en el encéfalo antes de que el niño se haya desarrollado o haya crecido completamente, tanto física como cerebralmente (a los 7 años se acaban de mielinizar las redes neuronales). Es una disfunción que ya existe en el nacimiento o que tiene lugar después de él. Suele ir ligada a partos prematuros o con asfixia neonatal, que produce lesiones en el sistema nervioso. La afectación es permanente, pero algunas capacidades funcionales se pueden rehabilitar o habilitar. Comporta movimientos desorganizados y anómalos, como el reflejo asimétrico. 

· Espina bífida: es una anormalidad congénita de la columna vertebral causada por la falta de unión del tubo neuronal y los arcos vertebrales posteriores. Hay diferentes tipos, que pueden producir diversos grados de parálisis, pérdida de sensibilidad cutánea, problemas de circulación del LCR (las alteraciones en este líquido producen alteraciones cognitivas). Cuando se produce hidrocefalia hay riesgo de tener afectaciones asociadas cognitivas y del lenguaje. Comporta una parálisis muscular, no puede producir ningún movimiento en la zona afectada.

· Traumatismos craneoencefálicos: se producen a consecuencia de lesiones localizadas o difusas del encéfalo debidas a un choque de la masa cerebral dentro de la cavidad craneal. Las causas principales son los accidentes domésticos o de circulación, en los deportes, etc… Las secuelas varían en función de la zona afectada y la duración y profundidad de la pérdida de consciencia. En la mayoría de los casos, cuando la persona sufre el accidente, ya se han adquirido muchas competencias intelectuales y del lenguaje, lo que facilita la recuperación de dichas habilidades. Se puede conseguir una recuperación parcial espontánea, pero lo más difícil es que sea total. En el curso de la recuperación podemos hallar varias etapas:


- Etapa 0: Coma profundo

- Etapa 1: Coma vígil, en el que está despierto pero aparentemente ni reacciona ni responde a estímulos.

- Etapa 2: Graves trastornos de tipo motriz y de lenguaje, en los que las funciones básicas se han perdido pero son recuperables.

- Etapa 3: Recuperación, que en la mayoría de los casos suele ser parcial dejando secuelas como tener que usar sillas de ruedas, etc…

· Deficiencias de origen osteoarticular: malformaciones que se producen en los huesos y en las articulaciones. Pueden ser genéticas o de otro tipo, o bien congénitas o adquiridas. A menudo necesitan una rehabilitación continuada y en algunos casos inmovilización prolongada.

· Miopatías o distrofias musculares: progresiva degeneración de los diversos grupos musculares, lo que comporta una disminución progresiva de la fuerza. Hay diferentes tipos, que varían según la edad de aparición, el grado de progresión y la forma de transmisión. Generalmente, las aptitudes intelectuales se conservan, aunque la salud física y psicológica se ven afectadas ya que aparecen problemas de deglución, respiración y miedos y estados de ansiedad generalizada, a menudo trasmitidos a los niños por los adultos.


Todas estas disfunciones se pueden clasificar en función de la localización topográfica del déficit (cerebral, espinal, muscular o osteoarticular) y del grado de afectación. Así, se puede hablar de parálisis, que implica un nivel comprometido de movimiento y de paresia, que implica una parálisis ligera o incompleta del segmento corporal afectado. De modo más general:

Nombres del grado de afectación y de las partes del cuerpo comprometidas

Categoría
Topografía (la parálisis afecta a...)

Monoplegia / Monoparesia
Un sólo miembro, sea brazo o pierna

Hemiplegia / Hemiparesia
Un lado del cuerpo

Paraplegia / Paraparesia
Las dos extremidades inferiores

Tetraplegia / Tetraparesia
Las cuatro extremidades

Diplegia (muy poco usado)
Igual ambas partes del cuerpo


La disfunción muscular puede dificultar o impedir de maneras diferentes que los movimientos de la persona sean precisos, ágiles y coordinados, la cual cosa permite diferenciar tres categorías clínicas generales:

· Espasticidad: comporta una gran dificultad de la flexión y la extensión muscular que produce una acción refleja de hipertonía constante, es decir, contraído en exceso. Cuando se produce la extensión o la flexión de una parte del cuerpo se generan movimientos asociados involuntarios en otras partes del cuerpo, cosa que puede suceder cuando se quiere hacer una acción voluntaria, por una reacción emocional…

· Atetosis: contracciones involuntarias de las extremidades distales. El tono muscular puede fluctuar desde una gran hipertonía a una total hipotonía general. Los movimientos son descontrolados porque son abruptos.

· Ataxia: dificultades de adaptación de la posición del cuerpo y de coordinación de los movimientos voluntarios. La falta de equilibrio dificulta la marcha, y los problemas de coordinación espacial y temporal de los gestos dificultan que se hagan movimientos con precisión y agilidad. 


Raramente se hallan de una manera clínicamente y topográficamente nítida, sino que se suele tener un patrón principal pero con diversos componentes mezclados. Se llaman estados mixtos, muy comunes en la parálisis cerebral.

3.3. Etiología de la discapacidad motriz

El conocimiento de la etiología, desde un punto de vista clínico, permite diseñar planes de prevención más acertados. Desde una perspectiva educativa, no es tan importante, pero existen dos razones por las cuales es necesario. La primera es que permite compartir la información con la familia, ya que los padres a menudo muestran preocupación por las (posibles) causas que han provocado la discapacidad de su hijo. La segunda, es que la familia agradecerá que los maestros y los psicopedagogos sepan qué le pasa al discapacitado, para poder hablar de este tema que les preocupa especialmente, aunque no tenga una relación directa y crucial para la actividad educativa.


Conocer los posibles factores causales y de riesgo es un primer paso para evitar algunas deficiencias:

· Durante el periodo preconcepcional y concepcional: alteraciones hereditarias familiares de carácter genético, como el síndrome de Duchenne, o cromosómico, como el síndrome de Klinefelter. También la luxación congénita de caderas o la artrogriposis.

· Durante el periodo prenatal: enfermedades e intoxicaciones de la madre, traumatismos, incompatibilidades parentales como el RH, etc…

· Durante el periodo perinatal: anoxias, traumatismos, infecciones perinatales, etc…

· Durante el periodo postnatal: enfermedades y accidentes traumáticos o vasculares.


Conocer las causas da muchas posibilidades a la prevención de consecuencias. Lo ideal es conseguir eliminar las causas que provocan el déficit. Cuando ya se ha producido, en la mayoría de los casos la discapacidad será permanente, pero el grado de afectación y las posibilidades funcionales de los movimientos podrán cambiar substancialmente durante el proceso de desarrollo y aprendizaje. Por ejemplo, en la parálisis cerebral se pueden mejorar considerablemente algunos movimientos funcionales con medios de rehabilitación adecuados. Para ello, hay tres formas de prevención: la primaria, la secundaria y la terciaria.

3.4. Características básicas del desarrollo de las personas con discapacidad motriz

El niño con un trastorno motor, congénito o adquirido, puede ver comprometido su desarrollo en diferentes aspectos, pero principalmente tendrá un trastorno de la movilidad que se puede concretar en poco control postural, pobre dominio voluntario de los movimientos, imprecisión, etc… Tener un trastorno motor no quiere decir, necesariamente, tener dificultades en todos los movimientos, ni tener afectadas igual todas las partes del cuerpo. Por otra parte, que un niño tenga problemas en el área motriz no quiere decir que tenga que tenerlos es las otras.


Cuando al déficit de la movilidad para manipular objetos o caminar se asocian dificultades cognitivas, de carácter sensorial, etc… también se podrán encontrar que unos aspectos son mejores que otros. Siempre se tendrán que aprovechar las mejores competencias como puntos fuertes sobre los cuales montar el desarrollo.


La discapacidad motriz suele ser físicamente muy evidente, lo cual hace que algunas personas acepten ciertos tópicos, como el de interpretar que detrás de un trastorno físico siempre hay un trastorno mental o psicológico. El alumno con un trastorno motor puede tener un desarrollo físico muy diferente del de otros niños, pero no quiere decir que no pueda pensar, sentir, hablar… Sin embargo, se pueden producir comentarios negativos delante de los niños, que no hacen más que empeorar la situación de éstos.


El desarrollo de la persona no solamente depende de los procesos fisiológicos involucrados en las alteraciones del sistema nervioso, muscular u osteoarticular y en su posible corrección, sino también del tipo de intervención educativa, de la disponibilidad de los materiales apropiados, de la organización del entorno físico, de la oportunidad de las relaciones sociales, etc… Es en este sentido que el concepto de déficit entendido como déficit biológico es relativo. Por ejemplo, la dificultad física para manipular objetos puede reducir las experiencias directas que se derivan del juego con juguetes y a la vez disminuir las reacciones de los otros que surgen de la atención compartida y del juego conjunto con objetos. Sin embargo, los otros pueden compensar estas dificultades.


Diferentes profesionales contribuyen al análisis del desarrollo de los niños y hacen su aportación conjunta. Será importante que estas aportaciones se sumen para impulsar de verdad el desarrollo de los alumnos, en lugar de interferirse mutuamente para caer en una espiral negativista. Así, la opinión de unos profesionales puede frenar las iniciativas de otros. La suma de los puntos de vista centrados en los problemas suele frenar el desarrollo, mientras que la suma de los puntos de vista centrados en las soluciones lo favorecerá.

3.5. Ámbitos de valoración de las personas con discapacidad motriz

Se tendrán en cuenta todos los aspectos relacionados con el alumno y el entorno, ya que los factores están interrelacionados. Sin embargo, no siempre se pueden considerar todos a la vez y por ello es aconsejable escoger los ámbitos más significativos para la persona con discapacidad. 


Los profesionales consideran que se deben evaluar todos los aspectos, porque todos son relevantes; la familia considera que hablar y caminar son los dos aspectos principales; mientras que la persona con discapacidad considera que lo más importante es desplazarse y comunicarse, aunque sea sin poder caminar ni hablar. Todos estos elementos se pueden evaluar desde el punto de vista de la rehabilitación y la habilitación. 


En el caso de la rehabilitación, la evaluación estará a cargo de los profesionales de cada tema y se llevará a cabo en un espacio restringido y fuera de contexto del alumno, durará un espacio breve de tiempo y se usarán instrumentos de medida más o menos estandarizados. En el caso de la habilitación, la evaluación la puede llevar a cabo el maestro, con el soporte de otros profesionales, en la misma aula y de una forma continuada a través de procedimientos de observación directa. 


En general, los ámbitos más importantes, con algunas de sus técnicas de intervención y/o ayudas técnicas, son:

· Ámbito de los hábitos básicos de higiene, cuidado personal y de alimentación: Se trata de poner en práctica técnicas de intervención para que la persona haga todo lo que hacen las personas sin discapacidad, en la medida de lo posible. Para ello, se aplicarán estrategias de educación y habilitación, estrategias compensatorias y ayudas técnicas. Sobre todo deben controlarse los esfínteres en la medida de lo posible, desarrollar el propio mantenimiento y de la casa en que se vive. Se pueden encontrar adaptaciones de cubiertos, vasos, fibras antideslizantes, etc… Sin embargo puede haber casos en que las personas no puedan masticar ni tragar. Ello se debe tener en cuenta para conseguir bienestar, salud y para desarrollar otros aspectos, como el lenguaje, en la persona. Por ejemplo, el comer debe proporcionar bienestar, debe mantener la salud y el movimiento de masticar es importante para el desarrollo del lenguaje. También hay adaptaciones para la ropa, etc…

·  Ámbito motor: deben considerarse tres aspectos esenciales:

- control de la posición: es fundamental para desarrollar los dos aspectos posteriores. Hay unas etapas de desarrollo determinadas, pero no todas las personas deben pasar por todas (ej.: caminar sin haber gateado), ni siquiera los discapacitados. Se debe buscar que las personas sean funcionales, aunque sea con ayudas técnicas, puesto que es fundamental para todas las tareas como la manipulación, la interacción social, etc… También es importante para la salud física, puesto que se pueden crear problemas de columna, y también para el mantenimiento de la actividad durante un periodo de tiempo. Las ayudas técnicas que se pueden hallar son los planos verticales, con mesas o no, cuñas para apoyar los pies… 

- manipulación: para todas las tareas como jugar, cortar, escribir… Deben habilitarse todas las tareas realizadas con las manos, o potenciar el uso de otras partes del cuerpo como los pies, la cabeza (cabezal licórneo, commutadores), la boca… Además, la tradición evaluadora ha relacionado la manipulación con la inteligencia. Muchos tests tienen escalas manipulativas para evaluar la inteligencia (teoría piagetiana), pero en el caso de los discapacitados hay que ir con cuidado puesto que hay personas que no han manipulado nunca un objeto y que en cambio tienen un buen nivel de inteligencia. Hay pruebas que no implican ni manipulación y actividad oral, como el Columbia, las Matrices Progresivas de Raven, en los cuales la respuesta puede indicarse con la vista.

- desplazamiento: es importante para el bienestar (poder independizarse), el lenguaje y la comunicación y la integración en el entorno. Implica factores relacionados con la persona y el entorno. En cuanto a la persona se deberá ver qué formas de desplazamiento tiene a su alcance y cuáles puede adquirir con la medidas educativas y terapéuticas apropiadas. La mayor parte de los alumnos con discapacidad motriz necesitarán más de una forma de desplazamiento, dependiendo de la edad, el lugar y los intereses de cada momento. Por ejemplo, para ir a la plaza de su calle puede ir con bastones o caminadores, pero para hacer un viaje largo puede usar la silla de ruedas. Los diferentes tipos de ayudas que se pueden encontrar son: caminadores “pony”; sillas de ruedas manuales y electrónicas, con mandos o joystics en las manos, pies, cabeza, con conmutadores, con sistemas de exploración, con la voz, con botones, etc… Hay que conseguir por todos los medios que los discapacitados puedan independizarse móvilmente en el mismo periodo que los demás, es decir, alrededor de 1 año de vida más o menos. En cuanto al entorno, se encuentran innumerables obstáculos. En la evaluación de la persona no se deben perder nunca de vista los contextos por donde se mueven y, por tanto, se evaluarán las condiciones de accesibilidad de la vía pública, los lugares de recreo, etc…



Las técnicas específicas usadas son la fisioterapia y la terapia ocupacional. También incrementar la accesibilidad (barreras), dar ayudas técnicas para el control de la postura y el movimiento, realizar adaptaciones de material didáctico y de material de autonomía personal, que permitan un mayor control del entorno, como pasa páginas… Hay que potenciar el juego y el deporte adaptado, como la boccia, especie de petanca, ya que pueden producir relaciones sociales y nuevas experiencias.

· Ámbito de la comunicación y el lenguaje: se debe diferenciar entre el lenguaje y el habla, puesto que una persona puede tener adquirido el lenguaje y sin embargo no poder hablar, por causas motoras. Es muy necesario evaluar por separado la capacidad expresiva y comprensiva del lenguaje, es decir, aquello que pueden decir o hacer entender a los otros y aquello que comprenden cuando los otros les hablan. Siempre es aconsejable que el evaluador conozca primero cómo se comunica el niño con la familia, después se dejará un tiempo para que el alumno y el profesional que hacen la evaluación se habitúen y finalmente, si el niño no puede comunicarse oralmente, buscar otras modalidades expresivas. Se puede medir el lenguaje con un test llamado Vocabulario en Imágenes de Peabody, en el que hay varios dibujos, pero sólo uno de ellos corresponde a una frase que se ha leído, y el niño tiene que señalarla (con el dedo o con la vista...).

Las técnicas son de dos tipos básicos que no se excluyen sino que son complementarias y simultáneas. La primera es la logopedia sobre la lengua oral. Sus técnicas, que no todos los alumnos necesitan por igual ya que hay algunos con dificultades específicas y otros con generales, buscan:

- Relajación global, inhibición de reflejos, control de posiciones y movimientos globales del cuerpo.


- Tratamiento de los trastornos de los órganos de la alimentación: control de la 

deglución, masticación y babeo y control de la alimentación con cuchara y 

vasos.

- Tratamiento de los trastornos motores del habla: control de la respiración y la voz, de 
los movimientos bucoarticulatorios y de producción de fonemas.

- Desarrollo de la expresión y la comprensión del lenguaje: adquisición de vocabulario, 
desarrollo morfosintáctico, desarrollo de habilidades pragmáticas (interacción, 
conversación, comunicación).

La segunda son los sistemas alternativos y aumentativos de comunicación, que incluyen un conjunto amplísimo de formas de comunicación y de lengua diferente a la palabra (aunque éstas se pueden usar en los sistemas computerizados). Se clasifican en:


- Sistemas sin ayudas técnicas: son visuales o táctiles. Se encuentran:



- Gestos comunes: poner el dedo delante de la boca para “callar”



- Códigos gestuales o idiosincrásicos: inventados por cada uno y sólo sirven en 


ese contexto.



- Lenguaje de signos: típicos de los sordos, correspondientes a cada idioma.



- Lenguajes orales signados o pedagógicos: sistema que usa los signos del 



lenguaje de signos pero que se basa en la gramática de un idioma 



determinado (castellano, catalán...) y si hay algún elemento sin 



correspondencia con el lenguaje de signos, se inventa un signo nuevo. 


Por ejemplo, los artículos no existen en el lenguaje de signos, pero sí en 


el signado, porque la gramática de la lengua X los usa.



- Lenguajes codificados: como el dactilológico o el Morse.


- Sistemas con ayudas técnicas: encontramos:



- Objetos: se tiene una bolsa con varios objetos en miniatura. Se coge aquel 


objeto al que se va a hacer referencia.



- Fotografías: se tienen varias fotos y se escoge aquella a la que se va a hacer 


referencia. Pero estos dos tienen algunos problemas ya que son 



limitados los objetos y las fotos, no pueden hacer referencia a 



conceptos abstractos y además no son categorías generales sino 



concretas.



- Logogramas (Bliss, Rebus): son dibujos y palabras escritas. El Bliss es una 


escritura jeroglífica, en que se van combinando los símbolos.



- Ortografía



- Códigos: Braille, Morse.


También hallamos ayudas técnicas como:


- Tableros de comunicación: soportes mecánicos de cartón, por ejemplo, en donde se 

puedan poner las palabras, los pictogramas…


- Comunicadores: tienen un mecanismo electrónico. Pueden ser de reloj, de voz 


digitalizada (casillas en las que se graban palabras o frases. Se pueden combinar 

las casillas para tener más vocabulario), o de voz sintetizada (que además de lo 

anterior, se puede teclear la palabra deseada y él la pronuncia). Las formas de 

indicación de estas ayudas técnicas (tablero y comunicadores) son a través de 

la selección directa con la mano, el pie, un punzón, un indicador de luz láser, 

un cabezal licórneo, etc… A través de la búsqueda exploración, que por 


medio de un conmutador hace que la aguja o luz se mueva buscando el 


símbolo. Su inconveniente es que es muy lento y puede ser difícil de entender 

para algunas personas. Un método más sencillo es buscar el enclave mediante 

columnas y filas. También a través de la selección codificada, en que cada 


imagen tiene un código numérico o de otro tipo y con la vista se van señalando 

los números. Por ejemplo, la imagen de la pelota tiene el código 15. El alumno 

señala con la vista o con lo que sea el 1 y el 5, formando el 15 y así el 


interlocutor sabe que el niño se refiere a la pelota.


- Ordenador: puede configurarse para que haga todo lo anterior, pero además se podrá 

jugar, dibujar, escribir, escuchar música, realizar programas didácticos, leer 

información de un CD-ROM o de Internet. Puede usar la mano, el pie, 


cualquier tipo de instrumento, usar teclados más grandes o más pequeños, usar 

botones, pipetas que se soplan, receptores de voz, mecanismos sensibles al 


movimiento de los párpados, a la resistencia de la piel (simple tacto), a la 


contracción de un músculo, etc…

· Ámbito intelectual y curricular: muy a menudo, al niño con discapacidad motriz se le atribuyen déficits de inteligencia que no siempre tiene o que no habría de tener si las condiciones pedagógicas y ambientales fueran correctas. Otras veces se puede pensar que son extremadamente inteligentes. Sin embargo, tienen una distribución de la inteligencia parecida a la de las personas sin esta discapacidad. Por ello, es necesario precisar en la medida de lo posible la capacidad real de aprendizaje de los alumnos, sin infra o supravaloraciones.

Se pueden usar todos los métodos comentados en el apartado del ámbito motor. Sin embargo, hay que reseñar que puede resultar inútil dedicar tiempo a estas pruebas a alumnos con plurideficiencias, el resultado de las cuales es obvio. Entonces los modelos de intervención-evaluación son los más apropiados. En cualquier otro caso se pueden usar las pruebas, adaptándolas a las deficiencias motoras de cada alumno. Habrá que asegurar que los materiales usados en la evaluación están lo suficientemente adaptados pero que garanticen que realmente se están evaluando los conocimientos y capacidades del alumno y no solamente la poca habilidad que tiene al pasar este tipo de pruebas. También puede ser necesario dar más tiempo del reglamentario, puesto que las respuestas son más lentas o para evitar que el factor cansamiento afecte, que es un componente importante a tener en cuenta puesto que su estudio determinará la necesidad o no de tomar medidas educativas en este sentido.

Durante la evaluación de la inteligencia uno se debe fijar en aspectos como la mala adopción de posturas, las dificultades para estar atento, el estilo personal a la hora de resolver problemas, las reacciones ante la exigencia, los momentos del día de rendimiento óptimo, etc… para aplicarlos después a las otras actividades, sean educativas o no.

Los resultados se han de intentar situar siempre en un nivel funcional y educativo, directamente relacionado con la toma de decisiones sobre la adecuación del curriculum y con la previsión de proseguir un proceso de evaluación continuado y estrechamente ligado a la intervención educativa.

· Ámbito psicológico y emocional: la discapacidad motriz no comporta intrínsecamente ninguna patología psicológica. Sin embargo, las condiciones personales y relacionales en qué se encuentran estas personas pueden producir efectos patógenos. El contacto normalizado con otros niños y las habilidades de los interlocutores pueden evitar algunas características psicológicas o emocionales problemáticas que a veces se dan. Hay que tener en cuenta que son personas que están rodeadas de comentarios, actitudes y comportamientos que a menudo no les ayudan mucho a mantener un desarrollo psicológico y emocional equilibrado.

Los niños pequeños pueden adquirir un estilo de comportamiento pasivo, a causa de la experiencia repetida de que sus esfuerzos no conducen a los resultados deseados sobre el entorno físico y social. Se trata del fenómeno de indefensión aprendida. Cuando son un poco más grandes, y a lo largo de toda la vida, las dificultades extremas para manipular, hablar o desplazarse hacen difícil estructurar la mente, racionalizar los hechos, autocontrolar los impulsos y buscar alternativas de defensa.

En la adolescencia, se da una crisis particularmente dura, porque son conscientes de sus dificultades específicas para mantener la vida de relaciones sociales, sentimentales y sexuales que desean, conseguir un trabajo o una vivienda independiente y porque temen a la vez que algún día les falten sus padres.Se deben buscar soluciones educativas y terapéuticas. Muy a menudo, los problemas emocionales los generan las personas del entorno, aspecto que se debe tener evaluar y tratar.

3.6. La educación de los alumnos con discapacidad motriz
Normalizar y habilitar el entorno escolar consistirá en proporcionar todos aquellos soportes y medidas de orden curricular, ambiental, material, personal y organizativo que posibiliten la participación del alumno con discapacidad motriz en estas experiencias, de acuerdo con sus características, posibilidades y necesidades.


Se facilitará la posibilidad de conseguir los objetivos y contenidos educativos que, con carácter general y prescriptivo, se han establecido para todos los alumnos en el curriculum escolar. El planteamiento del mismo en la reforma educativa tiene en cuenta la atención a la diversidad del alumnado y facilita diferentes vías y medios, tanto técnicos como de ordenación, con el fin de que la respuesta educativa a las diferentes demandas de los alumnos se desarrolle en el entorno más ordinario posible, de acuerdo con los principios de integración y normalización. 


Las adaptaciones curriculares son las medidas por medio de las cuales se da respuesta a los diferentes tipos de necesidades educativas especiales que pueden presentar los alumnos, con el propósito de que puedan ser objeto de escolarización en los entornos educativos más normalizados posibles. Se consideran como adaptaciones todos los ajustes y cambios que se incorporan a la oferta general y común en las diferentes partes que tiene: objetivos, contenidos, metodología, estrategias, materiales, soportes personales y organización escolar.


Las adaptaciones de acceso se refieren a hacer posible el acceso y el desplazamiento por el entorno escolar de la manera más autónoma posible, así como la manipulación de materiales, ordenadores, etc… Habrá que combinar estos recursos y materiales con los soportes personales, por ejemplo, facilitar sistemas y ayudas técnicas, pero también proveer a la escuela de un profesional especialista que contribuya, conjuntamente con el tutor y el profesor de soporte, a aumentar las posibilidades del niño.


En general, los niños con discapacidad motriz necesitan sólo adaptaciones encaminadas a responder a las necesidades de provisión de medios de acceso al curriculum, es decir, a adaptaciones que no presuponen ninguna alteración de los objetivos ni de los contenidos que orientan el proceso de enseñanza y aprendizaje, sino que hacen referencia a los aspectos materiales, ambientales y/o personales, que deben permitir el acceso de los alumnos con discapacidad motriz a los aprendizajes que propone el curriculum de todos los alumnos. Todo ello produce efectos de normalización. 


Sin embargo, para otros, además de las adaptaciones en los recursos de acceso, se deberá poner en práctica un segundo tipo de adaptación: la adecuación de los elementos curriculares básicos. Es decir, las medidas adaptativas se aplican también sobre los objetivos y los contenidos, la secuencia la metodología educativa y/o la evaluación del proceso de enseñanza aprendizaje, que permite valorar en qué grado se ha aprendido. El objetivo general de cualquier tipo de adecuación curricular será que las dificultades de estos alumnos no los excluyan de participar en el curriculum general dirigido al conjunto de alumnos.


Las necesidades educativas especiales crean nuevas demandas a la escuela y a los profesionales. Cuando adaptan el curriculum y el contexto, los centros deben de tomar decisiones que implicarán adecuar o habilitar aspectos de la práctica educativa y de la organización escolar, en función de los diferentes tipos y grados de afectación motriz, de los intereses y motivaciones, de la diversidad de ritmos de aprendizaje de cada alumno, etc… en cada momento del proceso de escolarización con tal de que puedan desarrollar sus capacidades y conseguir el máximo de conocimientos que configuran cada etapa educativa, es decir, aquello que se les exige o exigirá cultural y socialmente.


Los alumnos con discapacidad motriz pueden escolarizarse en centros ordinarios, en centros de educación especial o en modalidades mixtas, después de un proceso de valoración psicopedagógica de las características y necesidades de los alumnos y de las condiciones y ayudas que puede ofrecer el entorno:
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3.7. Necesidades educativas más relevantes relacionadas con la motricidad, la comunicación, el pensamiento abstracto, la interacción social y el aprendizaje

Todos los aspectos siguientes están implicados en el desarrollo de las capacidades y la construcción de los conocimientos culturales que se vertebran en las áreas curriculares de las diferentes etapas educativas que configuran la educación escolar, y constituyen las bases sobre las cuales se deben fundamentar las adaptaciones necesarias:

· Interacción y autoconcepto: las mismas condiciones de discapacidad así como las posibles respuestas inapropiadas del entorno son variables que pueden incidir notablemente en el autoconcepto y la autoestima, además de en la capacidad de aprender. A menudo estos alumnos tienen expectativas negativas sobre su propio rendimiento y atribuyen sus fracasos a una baja capacidad para aprender. La escuela deberá proporcionar vías para mejorar el concepto y la imagen de sí mismo mediante medidas directamente dirigidas a estos alumnos y también por medio del asesoramiento de las personas significativas de su entorno: padres, otros adultos, escuela, grupo de iguales, etc…

· Juego, deporte y ocio: son importantes para conseguir un buen nivel de actuación e inserción social, ya que se dan muchos intercambios en los que se generan las condiciones para que los alumnos, además de desarrollarse e integrarse, se lo pasen bien y descubran que pueden producir cambios eficaces en su entorno. 

Se deberán introducir situaciones de juego apropiadas cada edad y procurar que el alumno tenga un papel tan activo como sea posible. Para ello se pueden adaptar juguetes, juegos y situaciones que proporcionen el juego simbólico, el juego exploratorio, la manipulación y la experimentación con los objetos. En el ocio se pueden ir a visitar museos, salidas al campo, a la playa, al teatro, excursiones, etc… que aumentan las posibilidades de interacción de estos niños en el entorno. En cuanto a las actividades deportivas, existen redes de competiciones deportivas para personas con discapacidad. Los alumnos pueden viajar, establecer relaciones con otras personas de lugares diferentes y vivir todas las emociones de la competición, acostumbrarse al fracaso y disfrutar del éxito. Las actividades deportivas tienen efectos normalizadores sobre las personas con discapacidad e inciden de una manera clara en la mejora de su calidad de vida. Las adaptaciones se dirigen al espacio (dimensión de la pista), de los materiales, del funcionamiento de la actividad deportiva. Por ejemplo, un deporte sería la boccia.

· Comunicación y lenguaje: son importantes como instrumentos para relacionarse con las otras personas y para posibilitar el intercambio de experiencias, emociones y conocimientos sobre uno mismo y sobre el mundo físico y social. En muchos casos, se necesitará de una intervención continuada e intensa en el desarrollo oral para abordar todos los problemas motores del habla u otros problemas de lenguaje asociados que pueda haber. Debe garantizarse una respuesta adecuada en todas las áreas de intervención relacionadas con el control del funcionamiento del aparato bucofonador, el trabajo sobre la relajación y la voz, y el control salival (relacionado con la interacción y el autoconcepto).

Siempre que el desarrollo del habla sea insuficiente se deberá complementar la intervención sobre el lenguaje oral con el uso de sistemas aumentativos o alternativos para la comunicación. Las habilidades y estrategias de expresión oral se deben fomentar aunque el habla sea lenta o poco inteligible, sin perjuicio de que a la vez el alumno pueda hacer servir sistemas aumentativos y alternativos de comunicación.

· Lectura y escritura: respecto a la lectura hay que dar siempre prioridad a la compresión funcional de los textos, más que a la velocidad lectora o a la perfección articuladora. En relación con la escritura, se deberán ver siempre las posibilidades funcionales del alumno y qué tipo y grado de dificultades presentan en el campo manipulativo y también postural. Se determinarán qué posibilidades de escritura manual tiene, elegir qué mano usará para escribir, ofrecerle soportes, introducir materiales adaptados y, si hacen falta, ayudas técnicas a la comunicación escrita.

· Movilidad y autonomía: las tareas que se programan en la escuela acostumbran a implicar acciones que requieren control postural y movilidad fina o básica en los miembros superiores e inferiores, en lo que muchos de estos alumnos presentan dificultades de grado variable que convendrá valorar y tener muy presentes a la hora de hacer las adaptaciones. Pueden llegar a hacer estas tareas y actividades siempre que se faciliten las ayudas y soportes que compensen algunas de sus limitaciones y que se dé incidencia a mejorar al máximo sus capacidades y habilidades motrices actuales. Para ello, el fisioterapeuta realizará un trabajo especializado complementario al del maestro del aula. El terapeuta ocupacional se ocupará de la manipulación y las actividades de cuidado personal.

Los aspectos relacionados con las necesidades básicas de higiene y cuidados personales, la alimentación, el vestido, etc… son aprendizajes básicos y fundamentales para el desarrollo de la autonomía personal. Son la plataforma sobre la que se construirá la propia independencia y otros tipos de conocimientos.

En algunos niños, las causas de una falta de control de esfínteres pueden ser orgánicas, en otros hay asociadas además alteraciones cognitivas muy graves. Aun así, es posible siempre conseguir mejorar el control de esfínteres de los alumnos con la enseñanza adecuada.

· Representación, organización y construcción de la realidad: tienen un papel crucial en la escuela. Gracias a la representación y al lenguaje las personas manipulan físicamente y mentalmente la realidad que los envuelve, de la cual forman parte, y, en consecuencia, controlan el conocimiento y la posibilidad de transformarla. Se trata de procesos de pensamiento que están presentes en la mayoría de los aprendizajes y contenidos de las diferentes áreas curriculares durante toda la escolaridad y que, al mismo tiempo, también serán requeridos en los entornos y contextos sociales en que se participa.

Se da el caso de algunos alumnos con discapacidades motrices importantes que adquieren un nivel de representación y abstracción excelente sin que se hayan tomado medidas especiales, pero para muchos otros esto no es así. Para estos alumnos, será necesario que los problemas de abstracción y de regulación de la propia acción y pensamiento tengan el soporte de estrategias y actividades más concretas y vinculadas con sus propias experiencias personales y con ayudas de carácter material, figurativo y gráfico que ayuden a los alumnos a acceder y a obtener información sobre el entorno, a interpretarlo y a organizarlo y a hacer uso de ello cuando se crea oportuno o cuando las características del entorno lo requieran.

Se debe hacer una enseñanza y un entrenamiento específicos con el control y el autocontrol de las actividades y tareas escolares e instruir al alumno, de acuerdo con sus posibilidades cognitivas, para que utilice procedimientos y estrategias que le permitan resolver los problemas que le plantee el entorno. Para ello, convendrá diseñar situaciones educativas en que se prevea la emergencia de este tipo de dificultades de manera que los alumnos puedan explorar y experimentar con los materiales, el espacio, el tiempo y las medidas, y establezcan diferentes tipos de relaciones ordenando, identificando diferencias y analogías entre los objetos y hechos, etc… que les ayuden a estructurar y a organizar el mundo real.

3.8. Los alumnos gravemente discapacitados

Se debe hacer una mención especial sobre los alumnos con una grave discapacidad motriz y un retraso mental también grave. Estos alumnos presentan a menudo trastornos sensoriales asociados y a veces importantes problemas de salud que comprometen las funciones vitales y hacen peligrar la propia vida. Las necesidades son, por tanto, múltiples y altamente específicas. Requieren de unos soportes muy intensos durante toda su vida. Por ello, un criterio básico que debe presidir las diferentes adaptaciones que se pongan en marcha es contribuir a favorecer y optimizar las condiciones físicas y psicológicas de partida con el fin de incrementar el bienestar y la calidad de vida y también a conseguir un cierto grado aceptable de bienestar dentro de la familia.


En este sentido, la intervención educativa se debe organizar de acuerdo con las potencialidades y capacidades de estos alumnos por muy mínimas que sean, sin perder de vista que todas las personas pueden aprender. Se deberá pensar en:

· Un entorno educativo con rutinas muy estructuradas

· Una intervención integral que tenga en cuenta las diferentes necesidades educativas, de cuidado personal, sociales y sanitarias.


Por supuesto, se incidirá en la salud y el control postural, en las capacidades sensoriales y perceptivas mediante métodos de estimulación multisensorial, y en el desarrollo de habilidades de comunicación, por mínimas que éstas sean.

3.9. Adaptaciones curriculares en los objetivos y contenidos

Las adaptaciones en los objetivos y contenidos forman un gran continuo que va desde las adaptaciones poco complicadas, que no implican grandes cambios ni modificaciones en el curriculum, hasta adaptaciones que pueden afectar considerablemente los objetivos y los contenidos considerados básicos o esenciales para el progreso de los alumnos de una etapa educativa a la otra. En la actualidad la necesidad de modificaciones de este tipo suele condicionar la escolarización de los alumnos en centros de educación especial, tanto si son específicos para niños con discapacidad motriz como si no lo son. En estos centros, las modificaciones curriculares afectan a todos los alumnos, y por tanto se habla de modificaciones globales del curriculum. De acuerdo con García y Ortega, se pueden identificar diferentes tipos de adaptaciones:

· Incorporación de objetivos y contenidos: cuando el alumno requiere determinados aprendizajes que no se tienen en cuenta en el curriculum general o que lo complementan. A veces, se puede considerar necesario introducir objetivos y contenidos de una etapa educativa anterior a la etapa en la que se encuentra escolarizado el niño en el momento de hacer la adaptación (por ejemplo: habilidades de autonomía y cuidado personal).

Otro tipo sería el de introducir objetivos que no se tuvieron en cuenta de manera original. En el caso de un alumno sin expresión oral, la introducción en su curriculum de un sistema alternativo de comunicación supondría la introducción de ciertos objetivos (como aprender a utilizarlo).

· Reformulación de objetivos: cuando se mantiene el tipo de capacidad de un objetivo existente en el curriculum general, pero cambiando su formulación. Por ejemplo, “mostrar interés y gusto por participar y comunicarse oralmente en situaciones diversas” debería reformularse, en un niño sin habla oral, como “mostrar interés y gusto por participar y comunicarse con su sistema de lenguaje signado o asistido en situaciones diversas”.

· Prioridades en los objetivos: consiste en dar más importancia a unos objetivos y contenido (incluso áreas) ante otras, mientras que su adquisición puede condicionar el aprendizaje del resto. En alumnos con discapacidad motriz es prioritaria la necesidad de desarrollar la autonomía personal e independencia, y también todos los aspectos de la comunicación y el lenguaje oral (natural, signado o asistido). También se puede dar más énfasis a los contenidos de carácter actitudinal que favorezcan la participación y la relación interpersonal, la motivación y la autoestima. 

Debe señalarse que los objetivos y contenidos a los que no se les ha dado prioridad también deben ser objeto de trabajo. En alguna situación es posible, sin embargo, que de manera combinada con la necesidad de asignar prioridades sea también necesario no incluir o suprimir otros.

· Temporalización: hace referencia a la posibilidad de modificar el tiempo para que el alumno adquiera los objetivos y contenidos que se han previsto para el conjunto de alumnos. A veces, se deberá hacer una adaptación poco significativa y en el periodo de un mismo ciclo el alumno puede conseguir los objetivos afectados. Pero en otros casos, puede hacerse necesario hacer más extensa y detallada la secuencia de contenidos y aprenderlos en un ciclo o ciclos posteriores. Esta secuencia más detallada y extensa representa dar más tiempo al alumno para adquirir los objetivos.

· Supresión o no inclusión: se aplica a aquellos alumnos que no pueden desarrollar los objetivos y contenidos que se han previsto para el conjunto de alumnos. La supresión puede ser debida al hecho de que el objetivo no esté al alcance de un alumno en particular. La no inclusión, justificada por la falta de capacidad del alumno, es un tema que se debe ponderar muy cuidadosamente. A menudo se prejuzgan incapacidades del alumno, cuando en realidad se trata de una falta de competencia de los profesionales.

Debe recordarse que los conocimientos adquiridos en apartados anteriores referentes tanto a las características psicoevolutivas de los alumnos con discapacidad motriz, así como la valoración de sus necesidades, son informaciones que facilitan criterios fundamentales para la toma de decisiones en el momento de proceder a realizar las adaptaciones y modificaciones de los objetivos y contenidos de las diferentes áreas.

No debería permitirse que ningún alumno con discapacidad motriz pero con un potencial cognitivo bueno llegara a la etapa de secundaria con faltas importantes en sus aprendizajes, por el hecho de que se hayan eliminado y suprimido contenidos esenciales y básicos para afrontar las exigencias de etapas posteriores.

En cambio, esto ocurre a menudo a causa de las bajas expectativas que generan en los educadores los problemas motores de estos alumnos, quienes necesitan más que nadie, si tienen un buen potencial cognitivo, acceder a los estudios superiores ya que difícilmente pueden aspirar a rendir y encontrar satisfacción en faenas manuales o que requieran esfuerzo físico.

3.10. Principios generales de intervención: metodología

Una metodología adaptada es la que facilita que el alumno muestre sus competencias efectivas y adquiera competencias nuevas en el desarrollo de las tareas escolares, compensando sus limitaciones y principales dificultades ante los objetivos y contenidos del curriculum que ya se habían seleccionado y adaptado previamente.


Siempre que sea posible, la respuesta a las necesidades de los alumnos se debe prever en el marco de los planteamientos generales del aula, considerando que participar en las actividades del grupo clase no quiere decir hacer las tareas de manera idéntica a como lo hacen los otros alumnos.


La metodología debe ser objeto de planificación y debe evaluarse periódicamente si las tareas programadas se ajustan a los diferentes materiales, posibilidades motrices, ayudas técnicas y sistemas o modalidades comunicativas de los alumnos. Las expectativas sobre los resultados que deben conseguirse se deben ajustar a sus posibilidades y competencias. 


Debe generarse en el aula y en el contexto escolar un clima relacional positivo y de respeto hacia las diferencias, que contribuya a evitar la inhibición y la pasividad que pueden manifestarse en las relaciones interpersonales y en la realización de tareas escolares. Las alteraciones motrices importantes que presentan algunos de los alumnos dificultan una actuación eficaz sobre los objetos y las personas del entorno. Hay que ofrecer las ayudas necesarias, con tal de que el niño con discapacidad motriz tenga un mayor grado de autonomía y pueda decidir sobre los hechos de su entorno que le afectan directamente. 


Cuando se llevan a cabo actividades, hay que proporcionar a los alumnos las ayudas que necesiten para resolver la tarea adecuadamente, hasta que se consiga que sean capaces de realizarla con total independencia. Las ayudas variarán en función de la actividad, el tipo y grado de dificultad motriz, del nivel de aprendizaje conseguido, del cansancio y de ciertos estados emocionales.


Existen diferentes tipos de ayudas:

· Ayuda física o motora: conduce materialmente la acción del niño con el objetivo de que haga la actividad. Por ejemplo, guiar la mano, sostenerlo, etc…

· Ayuda verbal: es un mensaje oral para que el alumno inicie o desarrolle la tarea, ya sea facilitándole las instrucciones, haciendo preguntas o explicaciones, o dando ánimos.

· Ayuda visual: se despliega mediante soportes o estímulos visuales, facilitando al alumno el que pueda llevar a cabo una actividad determinada. Por ejemplo, se puede destacar con subrayados las partes importantes de una instrucción escrita, acompañar los textos con dibujos, etc…

· Ayuda imitativa: dar modelos para imitar, facilitando la tarea. 

· Espera estructurada: consiste en introducir pausas en el curso de la interacción o después de que se haya dado una instrucción verbal a la espera que se produzca la respuesta, pero antes de introducir otros tipos de ayudas como el soporte físico o imitativo. 


Debe tenerse presente que lo más importante de las ayudas es decidir cuándo y cómo conviene retirarlas para que el alumno sea tan autónomo como sea posible en la realización de sus aprendizajes. 


Los compañeros cumplen un papel importante a la hora de proporcionar ayudas a los alumnos con dificultades de aprendizaje. Los trabajos en pequeños grupos mediante estrategias de aprendizaje cooperativo se revelan como una forma de organización de las actividades que genera pautas de relación interpersonal que favorecen la construcción de sentimientos de solidaridad y amistad. También pueden los compañeros asumir una función tutorial.


Cuando algunos de los objetivos y contenidos seleccionados para un alumno sólo se pueden conseguir de manera muy diferenciada de la que se usa para el resto de los compañeros, se puede hacer necesario combinar la metodología general del aula con metodologías y organizaciones específicas. Los alumnos más gravemente discapacitados requieren, para recibir respuesta a sus necesidades, una atención muy individualizada, intensa y continuada en el tiempo, que condiciona formas de organización del aula muy específicas. En la atención a los alumnos con discapacidad motriz convergen siempre profesionales diferentes que dan diversos tipos de respuestas, pero siempre es necesario la colaboración de la familia.

3.11. Algunas técnicas y estrategias específicas.

La ausencia de un contexto interactivo en el que se puedan llevar a cabo intercambios comunicativos que permitan que el niño desarrolle progresivamente gestos anticipadores y señales comunicativas cada vez más intencionados limita de una forma grave el progreso general de estos niños y extrema la actitud de pasividad y el desánimo también de las personas que los envuelven. Hay procedimientos específicos para favorecer la interacción y crear las condiciones para el desarrollo de la intencionalidad comunicativa. Algunos son:

· Juego intensivo: se pretende la adquisición de una comunicación afectiva social positiva en el niño que presenta pasividad o rechazo ante el contacto social. El objetivo básico es conseguir que el niño acepte el contacto, las caricias y el juego físico. La estrategia básica consiste en crear rutinas intensivas de juego en que la persona se ha de implicar. Estas rutinas se organizan de manera sistemática en situaciones y secuencias fijas y repetitivas. Se pretende que la persona se familiarice con la situación de juego propuesta de manera que pueda llegar a anticipar las contingencias de acción compartida. Una vez se ha favorecido un marco interactivo, el adulto irá introduciendo en la situación de juego intensivo pausas que romperán la secuencia de acciones rutinarias establecidas para que el niño produzca alguna acción, gesto de anticipación o expresión de sorpresa que el adulto pueda interpretar “como si” el niño hubiera expresado alguna cosa en concreto, es decir, atribuyendo algún sentido e intención a su comportamiento.

· Programa de comunicación total: el objetivo consiste en establecer o incrementar la comunicación en personas con graves trastornos en este aspecto. Se pretende desarrollar inicialmente en el alumno un sistema de comunicación basado en la producción de signos manuales para pasar progresivamente, cuando sea posible, al habla. Si el alumno no puede hacer tampoco signos manuales, se puede adaptar el programa para ser utilizado con signos gráficos. Se adopta la estrategia básica de dirigirse siempre al alumno hablando y produciendo el signo manual o gráfico de forma simultánea. El método se diseña desde una doble perspectiva: primero, conseguir una comunicación espontánea y funcional, y segundo, favorecer la emergencia del habla cuando esta sea posible. 

Hay varias fases. Inicialmente, se enseña un signo de demanda. Se procura que este signo se refiera a una actividad o a un objeto muy deseado por el niño. Se persigue que el alumno haga servir intencionadamente y espontáneamente la función comunicativa haciendo el signo que se enseña, y que no lo aprenda por imitación, la cual cosa podría interferir en la misma adquisición de las habilidades comunicativas básicas implicadas en formular una petición. El segundo signo que se enseña es otra petición que el niño deberá diferenciar de la primera. El tercero es una señal de petición generalizada. A continuación se enseñan los signos de “no”, “ayuda”, “water” y “sí”. 

Después de las primeras funciones de petición se pasa a funciones de referencia, conceptos de persona, demandas de información y la abstracción (juego simbólico, conversa). El paso progresivo del signo al habla consiste en seguir para cada signo aprendido las etapas de:


- Aprendizaje del signo manual o gráfico, modelándolo de entrada a partir de una señal 

prelingüística ya adquirida.


- Pasar del signo no vocal al signo no vocal más la palabra.


- Pasar del signo no vocal más la palabra a la palabra sola. 

Constituye un proceso que permite aprender paso a paso lo que normalmente se exige que se aprenda de una sola vez. Este programa se puede aplicar de manera consecutiva o combinada con el juego intensivo. Otros programas de lenguaje son el PAPEL para niños y el Lenguaje cotidiano para jóvenes y adultos, que se han hecho servir muy a menudo adaptados a las técnicas de comunicación total. Otro programa es el Makaton, diseñado para la enseñanza de la comunicación a personas con retraso mental, pero que puede dar ideas para la intervención en niños con pluridiscapacidad grave.

· Estimulación basal: consiste en un método de intervención desarrollado por Fröhlich en Alemania en los 70’s. Al principio de los 80’s se consolida como un modelo específicamente dirigido a personas muy gravemente afectadas. Es un método que promueve una intervención globalizada de la persona, partiendo de las necesidades humanas más básicas. Se fundamenta en el ofrecimiento de estimulaciones con relación a todos los ámbitos perceptivos pero da más énfasis a las áreas más básicas, más basales, a partir de las cuales las personas integran sus experiencias más primerizas:


- área somática: el campo perceptivo es toda la persona y se refuerza la piel como 

límite entre el cuerpo y el entorno.


- área vibratoria: compuesta por todos los huesos y otras cajas de resonancia, a partir 

de las cuales se analizan las experiencias producidas por las ondas sonoras que 

llegan a estos elementos.


- área vestibular: relacionada con el oído interno, que posibilita la orientación y el 

equilibrio.

La estimulación comprende otros campos perceptivos y pone bastante énfasis en los aspectos comunicativos de la relación profesional-alumno por medio de vías diferentes al habla. Se prioriza el adecuar los códigos y canales comunicativos del adulto con el propósito de que los intercambios y las relaciones que se puedan establecer sean más ajustadas a las características de los alumnos. Debe intentarse crear situaciones perceptivo comunicativas que permitan sintonizar con los otros en función de los canales comunicativos más básicos de las personas. El establecimiento de rutinas muy estructuradas y una actuación fundamentada en los principios del ritmo, el contraste, la tensión-relajación y la latencia modulan toda la intervención.

Se trata de crear una situación interactiva a partir de formas y recursos comunicativos visuales, táctiles, somáticos, térmicos, etc… Las actividades de estimulación práctica son muy variadas y se llevan a cabo en sesiones individuales: para el área somática, baños, masajes, ducha seca con plásticos y ropas; para el área vestibular, hamacas, columpios, redes suspendidas en el aire; y para el área vibratoria, pelotas Bobath con altavoces para captar las vibraciones, aparatos vibratorios, etc… Se desarrollan de dos a tres actividades por sesión durante un periodo de 40 minutos.

· Hípica terapéutica: el objetivo es estimular y desarrollar globalmente al niño por medio de las percepciones que transmite el caballo como agente terapéutico a partir del movimiento que hace y de las capacidades comunicativas que tiene con el entorno humano. El caballo proporciona estímulos y sensaciones de manera simultánea, como el desplazamiento rítmico, la temperatura, las movilizaciones pasivas, Se puede incidir en el tono postural y muscular del alumno, en los aspectos de relación con el entorno físico y social y en la autovaloración.

3.12. Los recursos personales 


Se hace necesaria la intervención de diferentes profesionales para dar una respuesta adecuada a las necesidades de los alumnos. Se trata de establecer unos propósitos comunes y de determinar para cada caso cuáles pueden ser las intervenciones prioritarias. En la perspectiva de un trabajo de equipo, cada profesional debe complementar la tarea de los demás, y ello sólo será posible si se conocen y se comparten los objetivos de los otros profesionales que convergen en la atención de los alumnos. Por ello es imprescindible la coordinación del equipo interdisciplinario.


De los diferentes profesionales que participan, se destacan los siguientes:

·  Profesorado de soporte: constituye una ayuda esencial para el profesor tutor, en la medida en que comparten las actividades de enseñanza y aprendizaje que se desarrollan en el marco del grupo clase en que se encuentra el niño con discapacidad. Su función no se puede reducir sólo a ayudar sino que debe realizar conjuntamente con el tutor la planificación de las actividades que permitan diversificar la respuesta, dar más tiempo a aquellos alumnos que lo necesiten, organizar y diseñar los materiales, etc… Su forma de intervenir dependerá de cómo se hayan planeado y distribuido las tareas con el profesor tutor.

·  Especialista en logopedia: tiene por objetivo evaluar y desarrollar la capacidad de comunicación del niño que presenta dificultades específicas en este área y proponer en cada caso el tipo de trabajo más adecuado para ser llevado a cabo por el conjunto del equipo. Facilita al resto del equipo toda la información relativa al sistema de comunicación del niño. Se pone de acuerdo con los servicios de neurología y rehabilitación con el objetivo de trabajar de forma más coordinada y eficaz. Por otra parte, trata aspectos de la deglución, respiración, masticación y control del babeo, fonación y articulación. Colabora con el tutor y los profesionales del equipo que intervenga o con los familiares del alumno para potenciar y mejorar las capacidades comunicativas y el lenguaje funcional del niño las 24 horas del día. 

Suele también tener la responsabilidad de planificar y asesorar al resto del equipo y la familia de los niños con sistemas alternativos y aumentativos de comunicación, por lo que en algunos casos debe estar en contacto con los equipos específicos o centros de recursos y asesoramiento sobre este tema.

· Especialista en fisioterapia: se encarga de la valoración, tratamiento y seguimiento de la rehabilitación física de los alumnos por medio del uso de técnicas específicas encaminadas al desarrollo de patrones motores normales, inhibición de reflejos y posturas anormales, prevención de contracturas, etc… El objetivo es la optimización de las capacidades fisico-corporales de los alumnos que lo necesiten. Es importante su participación en todas las actividades relacionadas con el desplazamiento, el juego, ocio, etc… 

Informa a la familia y al equipo educativo sobre los aspectos de su programa rehabilitador y se coordina con ambos para poner en marcha un programa de carácter habilitador que tenga en cuenta las actividades relacionadas con el control postural y el desplazamiento durante las 24 horas del día y que incluya las adaptaciones del mobiliario y el uso de ayudas técnicas para la movilidad que hagan falta.

· Terapeuta ocupacional: centra sus esfuerzos en optimizar y mejorar las funciones del alumno. Incide en la mejora funcional para las actividades de la vida diaria, para las tareas escolares, para las actividades prevocacionales (y más adelante laborales) y para las actividades de ocio. Interviene en todos aquellos espacios educativos que pueden requerir adaptaciones: aula, comedor, piscina, gimnasio, baño, etc…

Una de sus responsabilidades es coordinarse con el resto del equipo y asesorar a las familias sobre las adaptaciones del entorno familiar con tal de facilitar el máximo nivel de participación funcional y autonomía del niño o joven en las diferentes actividades que le puedan ser requeridas.

· Auxiliar o educador: su función es la de ayudar a los alumnos en aquellas actividades de la vida diaria que en algunos casos no pueden hacerse de forma autónoma (desplazarse, comer, ir al lavabo, etc..). El tipo de relación tan estrecha que se establece hace que sus actuaciones puedan llegar a ser determinantes para asegurar posibles cambios en los alumnos. Por ello, es necesario que estén convenientemente asesorados por el resto del equipo y que éste escuche lo que el auxiliar tienen que decir de los niños, puesto que suelen conocerles bien.

· Psicopedagogo: aprovisiona los recursos personales para el acceso al curriculum de las personas con necesidades educativas especiales. La organización del conjunto de servicios que debe recibir el alumno debe ser el resultado de un acuerdo con el marco del equipo educativo de la escuela. Generalmente asume la función de coordinación, desde la cual suele hacer un papel de guía y promotor de la elaboración de la propuesta curricular que debe dirigirse a los alumnos.

También puede asesorar al equipo de profesionales de la escuela desde los EAPs, desde los equipos específicos o desde los centros de recursos y asesoramiento. Desde estos recursos de soporte externos al centro escolar se proporciona asesoramiento a la escuela sobre estrategias de adecuación curricular, sobre los elementos de acceso, y sobre la metodología y estrategias de enseñanza para estos alumnos. También se da soporte específico a la hora de evaluar y orientar la intervención en los alumnos que plantean dificultades especiales al equipo del centro.

3.13. Recursos ambientales y materiales: sistema de comunicación, habilitación y acceso al curriculum escolar

El enfoque habilitador concede un papel muy importante a todos aquellos recursos ambientales y materiales que puedan contribuir a salvar los obstáculos físicos y a suplir las restricciones motrices que limitan la expresión, la movilidad o la manipulación. El objetivo es conseguir que la persona pueda comunicarse, escribir y jugar, que se pueda desplazar y controlar el entorno, aunque sea de una forma diferente de a la que se está acostumbrado.

Estos recursos son instrumentos valiosos al alcance de los profesionales y de los mismos niños (adultos...) con discapacidad, pero que requieren de un entorno que facilite su uso y que fomente la participación y el aprendizaje. Las estrategias de intervención psicopedagógica y las habilidades de interacción de todos aquellos que intervienen en el proceso de aprendizaje y desarrollo de la persona con discapacidad motriz realizan un papel fundamental. Todos estos recursos los podemos dividir en las siguientes áreas:

· Sistemas de signos y ayudas para la comunicación: las personas que no pueden usar el habla para comunicarse tienen a su alcance un amplio conjunto de sistemas de signos y ayudas técnicas que se conocen con el término de sistemas aumentativos y alternativos de comunicación. 


Los sistemas de signos para la comunicación se suelen dividir en dos grandes grupos:


- sistemas sin ayuda técnica: aquellos en que la persona que se comunica debe 


producir los signos para expresar el lenguaje a partir de los recursos de su 


propio cuerpo.


- sistemas con ayuda técnica: formas de expresión que requieren el uso de algún tipo 

de instrumento, además del propio cuerpo del usuario, y se incluyen los signos 

tangibles y los signos gráficos. Las ayudas técnicas son instrumentos que 


contienen o almacenan los signos y que permiten al usuario seleccionarlos y 

transmitirlos a su interlocutor. Los palafones de comunicación no 



electrónicos, los comunicadores electrónicos tradicionales o los de nueva 


generación, con voz digitalizada (se graba un mensaje) o sintetizada (se 


deletrean las letras y el ordenador sintetiza la voz), y los ordenadores 


personales con periféricos y programas apropiados constituyen hoy día las 


ayudas técnicas más usadas.

Los usuarios de las ayudas técnicas tienen que seleccionar las teclas o casillas. Esto lo pueden hacer por:


- selección directa: el usuario va señalando las casillas o apretando las teclas con un 

dedo de la mano, el pie, la mirada, con un cabezal licórneo, con un indicador 

luminoso, etc..


- selección por exploración: la ayuda técnica o interlocutor van presentando los 


diferentes signos de uno en uno, por filas y columnas, o de otras formas, hasta 

que el usuario indica que ha encontrado el signo deseado con un gesto o 


apretando un conmutador.


- selección codificada: cada signo gráfico tiene un código numérico o con el código 

Morse. El usuario selecciona de manera directa o por exploración este código y 

la ayuda electrónica o el interlocutor computan el signo correspondiente.

El hecho de que una persona con discapacidad motriz y graves trastornos del habla disponga de recursos materiales suficientes para poder comunicarse es una condición necesaria pero no suficiente para conseguir un desarrollo y un uso apropiado del lenguaje. El factor crucial será la intervención psicopedagógica tanto en el entorno escolar como en los entornos naturales en los que la persona se encuentra inmersa.

Von Tetzchner y Martisen consideran que la enseñanza orientada a mejorar la expresión de las personas que necesitan ayudas técnicas para la comunicación se puede dividir en:

- Estrategias relativas al ambiente: destacan la necesidad de dar credibilidad a 


aquello que los alumnos comunican, evitando hacer preguntas sobre cosas que 

ya se saben, o fingir comprensión cuando en realidad no se le ha entendido, o 

gratificar con un “muy bien” en lugar de continuar la conversación. Debe 


fomentarse que el alumno se comunique en una diversidad de situaciones con 

adultos y con compañeros, con personas conocidas y desconocidas, etc…

- Estrategias relativas al interlocutor: será necesario que las personas que se 


comunican con el usuario de signos y ayudas técnicas aprendan a hacer pausas 

y a esperar con el fin de dar suficiente tiempo para que el niño pueda intervenir 

y tomar la iniciativa. Evitar siempre el abuso de instrucciones y preguntas, 


particularmente de preguntas de “si” o “no”, a favor de los comentarios 


abiertos, capaces de generar una participación más espontánea por parte de los 

alumnos. Procurar agilizar la comunicación acabando de adivinar la palabra que 

el alumno deletrea o la frase que construye. Convendrá tratar temas 


interesantes y mostrar verdadero interés por todo aquello que los alumnos 


comunican.

- Estrategias de conversación: recursos que permitan al usuario iniciar y acabar una 

conversación, tomar turnos, reparar las interrupciones y aclarar los 



malentendidos… La gestión del diálogo es difícil para los usuarios de las 


ayudas técnicas porque la producción de mensajes suele ser lenta, la cual cosa 

altera la toma de turnos y porque la discapacidad motriz suele dificultar los 

gestos y las expresiones faciales que dan a entender que se pone atención, que 

ya se ha acabado, etc…

· Accesibilidad, control postural y desplazamiento asistido: una de las necesidades más importantes que plantea la habilitación y la normalización de las personas con discapacidad motriz es la accesibilidad, que comporta la supresión de las barreras arquitectónicas en todos los espacios comunitarios, en todos los edificios abiertos al público y en las escuelas y otros centros educativos. Entre las adaptaciones principales que puede necesitar el edificio escolar para poder considerarlo accesible encontramos las rampas y los elevadores de escalera en el caso de que no haya ascensores, adaptaciones en los pomos de las puertas y modificaciones en las salas de baño. Otra cuestión es conseguir que el alumno con discapacidad pueda mantener en todo momento un control postural adecuado y que pueda mantener los cambios posturales requeridos a lo largo del día. El control postural correcto favorece la participación del alumno en las tareas escolares y le facilita la interacción con los otros alumnos. El alumno puede necesitar mesas y sillas apropiadas a sus necesidades en diferentes situaciones y también bipedestadores y soportes en forma de cuña para la posición boca bajo.La movilidad es un tema crucial para el desarrollo y para el bienestar de la persona. Es una habilidad fundamental para explorar el entorno y ganar experiencias, así como para adquirir confianza en uno mismo. Para conseguirlo, se usan ayudas técnicas destinadas a esta dimensión.

· Adaptaciones del material didáctico y ayudas técnicas para la autonomía personal, el juego adaptado y el control del entorno: el acceso al curriculum de los alumnos con discapacidad motriz requiere de la adaptación del material escolar para facilitar la manipulación. Se pueden adaptar las tijeras, los lápices, etc… Debe posicionarse el material de manera apropiada y sujetarlo a la mesa disponiéndolo sobre una fibra antideslizante o con blutack. La adaptación de cubiertos para facilitar una alimentación autónoma o de la ropa para hacerla más fácil de quitar o poner son también elementos muy importantes.

Los juguetes de pilas adaptados para poder ser accionadas con un conmutador ofrecen a los niños con graves discapacidades motrices la oportunidad de divertirse y aprender. Les permiten establecer relaciones de causa efecto entre sus movimientos y las consecuencias sobre el entorno físico, como son el sonido, el movimiento, las luces y otros efectos interesantes que se producen en el juguete. A partir de los juguetes más sencillos podemos adaptar otros más complicados, como los coches teledirigidos o trenes eléctricos, que permitirán que los niños experimenten con el espacio, u otros que permitan el juego con más de un niño.

Otra ventaja es que permiten que las personas cercanas al niño compartan el mismo centro de atención y hagan comentarios sobre lo que el niño hace, sobre aquello que le interesa, lo cual contribuirá al aprendizaje de vocabulario receptivo y le proporcionará sentimientos de seguridad y competencia.

· Sistemas de acceso al ordenador: existen adaptaciones que permiten usar el ordenador sea cual sea la discapacidad motriz que se tenga. Esto es posible modificando los periféricos de entrada de manera que se adapten a las posibilidades motrices del usuario. Así se puede usar el ordenador con los mismos fines que el resto de las personas: dibujar, jugar, usar bases de datos, etc… Hay también programas y adaptaciones especiales que convierten al ordenador en ayuda técnica para la comunicación, la movilidad o el control del entorno, o las tres cosas a la vez. 

Las líneas más recientes de investigación y desarrollo incluyen la robótica como solución a los problemas del control del entorno y acceso al trabajo y la realidad virtual como una herramienta para las tareas educativas o de rehabilitación y para actividades lúdicas. Las adaptaciones más sencillas son las carcazas que protegen el teclado o los programas bloqueadores de tecla que evitan la repetición involuntaria de los caracteres escritos o la necesidad de apretar simultáneamente más de una tecla para realizar diversas funciones, o que permiten controlar el ratón con el teclado numérico. Se puede disponer también de teclados alternativos (expandidos, reducidos, o los llamados tablas sensibles o teclados de conceptos) y ratones alternativos como el trackball (bola encima en vez de abajo), el lipstick (funciona con la barbilla o los labios y la lengua), el multimouse (cinco conmutadores que el usuario puede activar con diferentes partes del cuerpo para guiar el ratón y hacer clic) o la pantalla táctil.

Las adaptaciones más drásticas suelen consistir en sistemas simuladores de teclado y ratón , que permiten que el usuario controle el ordenador con un sólo conmutador o con pocos y que funcionan por un sistema de exploración en pantalla o, en algunos casos, por medio del código Morse.

Otra forma de entrada es el reconocimiento de la voz o los sistemas para acceder al ordenador con la mirada. Las funciones comprenden fundamentalmente la comunicación cara a cara y sobretodo a distancia; la escritura y el dibujo; el acceso a la educación y al trabajo; el control del entorno y el juego.

· Investigación actual en el campo de la comunicación aumentativa y alternativa y de la tecnología para la habilitación: hay diversos programas de la Unión Europea, en los que participan grupos de investigación de España y Cataluña, que promueven la investigación en el campo de la habilitación:


- TIDE (Telecommunication for disabled and elderly people) que promueve la 


investigación y el desarrollo de tecnología para personas con discapacidad o 

para personas mayores.


- HELIOS que fomenta la igualdad de oportunidades para las personas con 


discapacidad.


- AAATE (Association for de Advancement of Assistive Technology in Europe) 


organiza con una periodicidad bianual el congreso ECART (European 


Conference for the Advancement of Rehabilitation Technology) en el que se 

intercambian los resultados más actuales de la investigación y el desarrollo en 

tecnología para la habilitación de personas con ceguera, sordera, retraso 


mental, discapacidad motriz u otros trastornos.


- ISAAC (International Society for Augmentative and Alternative Communication), de 

escala internacional, que agrupa los profesionales y los investigadores de la 

comunicación aumentativa y alternativa de todo el mundo. Edita una revista 

científica, AAC (Augmentative and Alternative Communication), que incluye 

artículos sobre la aplicación e investigación en los ámbitos educativo, clínico y 

tecnológico. También organiza un congreso internacional cada dos años y un 

Simposium de Investigación coincidiendo con el anterior.

3.14. El contexto familiar de las personas con discapacidad motriz

La escuela ejerce influencia pero la familia es aun más determinante en el crecimiento personal de los niños, sobretodo en las primeras etapas. La familia es un sistema de soporte que ofrece al niño vías para acceder a la cultura, seguridad y bienestar físico y emocional, información sobre el mundo, etc… Aspectos que de una manera u otra se comparten con la escuela. 


La presencia de un hijo siempre comporta algún tipo de modificación en el sistema familiar y más si este ha nacido con dificultades. La primera información que recibe la familia con relación a las características y necesidades especiales de su hijo representa el momento crítico inicial que viven los padres. Dolor, tristeza, culpa, ansiedad, negación de la realidad… son algunas de las reacciones y sentimientos más frecuentes que progresivamente se deberán reformar.


Según Martínez, las áreas de preocupación y necesidad más frecuentes son:

Ÿ  conocer las causas y los efectos de la discapacidad

Ÿ  saber qué efectos tendrá la problemática del hijo sobre la dinámica familiar

Ÿ  obtener una buena orientación de los profesionales

Ÿ  conocer cual podrá ser el futuro del hijo.


Las fases del proceso de impacto y los factores implicados para superarlos son:

Ÿ  Fases: 


- impacto inicial brusco


- incredulidad


- culpa, ansiedad, ira, depresión…


- preocupación por el niño (¿Qué podemos hacer?)


- reorganización familiar y equilibrio

Ÿ  Factores implicados en esta progresión:


- tipo y grado de problema que presenta el niño


- si es apreciable a primera vista o no


- los recursos de la familia (emocionales, físicos, educativos, económicos...)


- los recursos de carácter sociocomunitario de que pueda disponer la familia.


El primer paso que pueden dar los padres es buscar ayuda para su hijo, pero también para ellos mismos. La ayuda les debe orientar de manera segura y les debe permitir acceder a un saber o diagnóstico sobre la discapacidad y las dificultades de su hijo. Pero las expectativas desajustadas, la negación de la realidad y algunas carencias de las redes de atención sociosanitaria son algunos de los factores que pueden contribuir a hacer que se inicie un largo recorrido en la búsqueda del diagnóstico ideal con el consiguiente grado de ansiedad y el retraso en la puesta en marcha de un programa de intervención.


Los miembros de la familia son figuras muy significativas para el niño y condicionan su progreso personal y social. Las respuestas a algunas necesidades de los niños con discapacidad motriz están estrechamente relacionadas a las necesidades de sus padres de saber cómo afrontarlas, qué ayudas deben ponerse en marcha en una situación determinada, qué y hasta qué punto pueden exigir a sus hijos, qué itinerarios de formación pueden seguir… todo esto subraya la importancia de la interacción y del entorno en el proceso de desarrollo del niño.


Los diferentes contenidos y procedimientos de soporte a las familias se concretan en función de la edad y las características del niño en interacción con los contextos de desarrollo en los que participa. Una intervención optimizadora con relación a los padres deberá contribuir a mejorar las condiciones del entorno familiar en el que el niño está inmerso y a favorecer las relaciones de continuidad entre el entorno familiar y los otros contextos en los que participa o participará. Desde una perspectiva habilitadora, la medidas y estrategias que se han de aplicar deberían ir dirigidas a la persona con discapacidad, a las personas del entorno familiar y al espacio físico en que se encuentran.


Los diferentes tipos de programas que deben desarrollar los psicopedagogos con las familias deberían tener en cuenta una serie de criterios:

· Contextos y marcos de colaboración: construirlos con los padres en un entorno de confianza, en el que los padres valoren las aportaciones de los profesionales y a la inversa, y sin que los profesionales se atribuyan una autoridad que intimide a los padres.

· Enseñanza de habilidades: a la familia. Debe poder hacerse en la misma casa y no siempre en el despacho del profesional.

· Recursos y medios técnicos: deben tener acceso a éstos, sobre todo a los que se ha decidido implantar en casa.

· Espacios de diálogo: ofrecerlos a los padres para que puedan comentar y expresar sus dudas, problemas y ansiedades con los profesionales y también con otros padres, con moderación o no del profesional.

· Acceso a recursos de soporte: para que los libren de la tarea de ocuparse exclusivamente de su hijo si sus dificultades son muy graves. Buscar esplais, soporte de voluntarios u otras formas que garanticen que podrán disponer de tiempo libre individual y para la pareja.


El asesoramiento y soporte de los profesionales a las familias tiene múltiples variantes y en ningún caso se deben limitar las entrevistas, sino que se deben incluir estrategias de intervención directa, a menudo en el mismo entorno familiar.

Tema 4: La discapacidad auditiva

4.1. La audición normal

El sonido que emiten los objetos y los seres que nos envuelven se produce por la vibración del aire que mueven. El oído recoge las vibraciones en forma de ondas y las transmite como señales bioeléctricas al cerebro, por medio del nervio auditivo. Allí son interpretados y, si se reconocen, se les atribuye un significado.


El sonido se mide en términos de intensidad o volumen y frecuencia o tono. Un oído normal puede percibir sonidos de hasta una intensidad de 120-140 dB; por encima de este límite la sensación es dolorosa. La banda de tono que se percibe está entre los 20 y los 20000 Hz. Las frecuencias principales del habla se encuentran entre los 500 y los 2000 Hz, con un volumen o intensidad media de 60 dB.


El oído humano se compone de tres partes:

· Oído externo: estructura externa del oído formada por el pabellón y el conducto auditivo externo. Las ondas sonoras son conducidas a través del oído externo hasta el oído medio.

· Oído medio: cavidad timpánica y pequeños huesecillos auditivos que están en un espacio irregular del hueso temporal. Está separado del oído externo por la membrana timpánica. La trompa auditiva o trompa de Eustaquio permite el paso del aire desde la faringe posterior hasta el oído medio.

· Oído interno: compleja estructura interna del oído que comunica directamente con el nervio acústico. Transmite las vibraciones sonoras desde el oído medio a través del líquido de los canales semicirculares (órgano del equilibrio), que se unen al vestíbulo, conectado con la coclea (órgano de la audición). Consta de dos partes: el laberinto óseo y el laberinto membranoso.

4.2. Tipos de sordera

Una sordera o discapacidad auditiva es cualquier alteración producida bien en el órgano de la audición o bien en la vía auditiva. Se pueden encontrar diferentes tipos de sordera en función de varios criterios, que son:

Ÿ  Localización de la lesión: se pueden encontrar los siguientes tipos:

- Sordera de conducción o transmisión: tiene lugar en el oído externo o medio e impide o dificulta la transmisión de las ondas sonoras hasta el oído interno. Produce una alteración en la cantidad de la audición, pero no en la calidad. Llega hasta una pérdida no superior a los 60 dB. Suele estar causada por otitis reiteradas, traumatismos (perforación del tímpano), alteraciones en la cadena de huesecillos… Se puede tratar médicamente o quirúrgicamente. Se pueden usar aparatos de amplificación porque se trata de un problema de cantidad.

- Sordera neurosensorial: se produce en el oído interno o en la vía auditiva que va hasta la corteza cerebral. Desde un punto de vista médico, la sordera neurosensorial sería aquella localizada en el oído interno, mientras que el término sordera central se usaría para denominar las alteraciones que se producen en las vías auditivas y en el córtex. No obstante, parece que se no se puede establecer un funcionamiento claramente diferenciado entre sorderas de uno y otro tipo. Por ello, habitualmente se usa el término global de sordera neurosensorial. Suele quedar afectada no sólo la cantidad sino también la calidad. Resulta que lo que se oye está distorsionado, ya que se puede perder audición en determinadas bandas de frecuencia y no en otras. La intervención es de tipo educativa y habilitadora, ya que no hay ningún tratamiento médico o quirúrgico que pueda restablecer la audición. Aun así, se puede realizar ciertas implantaciones cocleares mediante técnicas quirúrgicas a las personas que tienen afectadas las células neurosensoriales de la coclea encargadas de convertir el sonido en estímulos eléctricos. La implantación coclear consiste en introducir un receptor en el hueso mastoide y unos electrodos en la coclea, que captan las señales de un procesador externo y producen una señal eléctrica que estimula el nervio auditivo. Deberá realizarse un intenso proceso de rehabilitación auditiva para aprender a interpretar las nuevas señales que se recibe, puesto que se trata de estímulos distintos de los de la audición normal (no oyen los sonidos ni las palabras). Existe una gran dispersión de resultados, que van desde una recuperación importante y bastante rápida de la capacidad de comprensión del lenguaje por vía auditiva, hasta a un control superior del mundo sonoro pero sin comprender el habla si no hay lectura labial.

- Sordera mixta: a una sordera neurosensorial se le puede añadir alguna alteración en los canales auditivos externo o medio. Se puede recurrir a un cierto tratamiento medico-quirúrgico sobre la vía conductiva afectada. Ello permitirá recuperar un poco de audición por medio del canal auditivo. Pero la sordera neurosensorial se mantendrá y requerirá un tratamiento de tipo educativo.

Ÿ Grado de pérdida:  según este factor podemos hallar:

- Pérdida auditiva ligera o media: puede dificultar la comunicación pero con una amplificación adecuada y una cierta atención educativa, en general no impide el desarrollo correcto de la lengua oral. La pérdida ligera comprende de 20 a 40 dB. La media de 40 a 70 dB.

- Pérdida grave o profunda: implican importantes problemas a la hora de adquirir la lengua oral por vía auditiva. La amplificación puede ser de gran ayuda en estos casos, pero no resuelve el problema porque las pérdidas por encima de los 60-70 dB son de tipo neurosensorial y la calidad de la audición también está distorsionada. Por encima de los 85 dB, el pronóstico de adquisición del lenguaje es muy difícil. La pérdida grave empieza en lo 90 dB.


- Cofemia: pérdida total de la audición, por encima de los 120 dB.


Desde el punto de vista educativo, resulta útil considerar dos grandes tipos de sordera según el grado de pérdida:

- Hipoacústica: persona con una pérdida que no le impide la adquisición de la lengua oral por vía auditiva, recurriendo a la ayuda de prótesis auditivas y a una cierta intervención logopédica.

- Sordo profundo: persona con una pérdida auditiva tan grande que, aun con la ayuda de sistemas de amplificación, tendrá grandes problemas para adquirir la lengua oral. No debe confundirse este término con el usado para especificar una grado determinado de pérdida auditiva.

Ÿ Momento en que se produce: se encuentran dos grandes grupos:

- Sordera prelocutiva: si se produce antes que el niño haya adquirido el habla. Son las que aparecen desde el nacimiento hasta los tres años. Este tipo de sordera, especialmente si es profunda, es la que más dificultades educativas implica, ya que en estos casos deberá enseñarse una lengua con la que no se ha tenido nunca contacto. Conlleva dificultades de acceso a la cultura y a la formación.

- Sordera postlocutiva: después de los tres años, cuando ya se adquirido el habla. cuanto más tarde aparezca la sordera, mejor, puesto que ya se habrá consolidado el lenguaje y se podrá mantener.

· Etiología de la sordera: varios trastornos asociados pueden condicionar la aparición de sordera. Generalmente, en las sorderas adquiridas hay más trastornos asociados que en las congénitas, ya que las mismas condiciones etiologicas que causan sordera pueden causar también retraso mental u otras discapacidades. Se pueden dividir en:

- Sorderas de transmisión: se suelen producir por obstrucción de tubos, otitis reiteradas, malformaciones genéticas o traumatismos. Las neurosensoriales pueden ser de origen genético o adquiridas por infecciones prenatales y postnatales, por incompatibilidad de RH, por anoxias, por traumatismos…

- Sorderas de tipo genético: constituyen un porcentaje muy alto (30 a 50%), aunque muchas veces la causa genérica es difícil de establecer, sobretodo porque la mayor parte de las sorderas genéticas son recesivas. Los niños de padres sordos, en la mayoría de los casos, parten de condiciones más aventajadas que el resto, ya que entre ellos y sus padres no se produce el bloqueo comunicativo que habitualmente se da en los padres oyentes cuando saben que su hijo es sordo y se encuentran sin recursos para establecer o mantener la comunicación.


- Sorderas de origen desconocido: pueden llegar a representar el 20 o 30% del total.

· Factores educativos y comunicativos (familiares, escolares, FP...): el lenguaje es crucial para el desarrollo social de las personas ya que permite establecer relaciones con los demás. Sin embargo, los discapacitados auditivos no pueden desarrollarlo al mismo nivel que los oyentes. Tienen muchas carencias en ámbitos escolares, sociales, culturales… Es necesaria la interacción con los otros para desarrollarse. Así, antes había muchos sordos con retrasos profundos. Actualmente la mayoría de los sordos profundos prelocutivos son analfabetos funcionales, aunque no tendrían porque serlo puesto que cognitivamente están preparados para adquirir el lenguaje.

4.3. La medición de la audición: principales pruebas diagnósticas

Las pruebas se clasifican en:

· Pruebas objetivas y semiobjetivas: se llevan a cabo sin que la persona evaluada tenga que colaborar en la medición. Generalmente son usadas en niños pequeños. Algunas de las que se hacen servir con los bebés se basan en conductas reflejas. Una de las más usadas es el test de Ewing, que consiste en presentar un estímulo sonoro de diferentes frecuencias a una intensidad de 35 dB, de espaldas a un bebé que está sentado en las faldas de un adulto. Se observa si el bebé gira la cabeza en dirección a la fuente sonora, y si no lo hace se va aumentando la intensidad del estímulo hasta conseguir alguna respuesta. Este tipo de pruebas serían semiobjetivas ya que la interpretación depende de la objetividad del evaluador.

La prueba de los potenciales evocados consiste en suministrar una serie de estímulos sonoros y recoger con unos electrodos las señales bioeléctricas que el sonido provoca en diversos tramos de la vía auditiva. Se requiere anestesiar al paciente, sobretodo si es un bebé.

Las emisiones otoacústicas evocadas se basan en el hecho de que las células mismas del oído interno emiten un sonido espontáneo de baja intensidad. La prueba consiste en hacer llegar por medio del conducto auditivo externo un sonido al cual las células neurosensoriales responderán a modo de eco, con el sonido espontáneo que producen. Si la prueba sale negativa, sólo se puede decir que el oído interno no funciona correctamente, pero no permite saber cual es el grado de pérdida.

· Pruebas subjetivas: se realizan a partir de los dos o tres años. La prueba más usual es el reflejo de orientación condicionado. Se entrena al niño a mirar una imagen que se ilumina unos instantes más tarde por el lado desde donde haya venido el sonido. En el Peep Show se condiciona al niño para que aprete un botón, que pondrá en funcionamiento un juguete mecánico, siempre que previamente se haya emitido un sonido. La audiometría tonal consiste en emitir sonidos de tonos puros por medio de un aparato llamado audiómetro, que emite tonos que van desde la frecuencia 125 Hz hasta la de 8000 Hz, y de intensidad variable hasta los 120 dB. La persona que es evaluada va diciendo si oye o no oye los sonidos que se van emitiendo. Los sonidos llegan por dos vías: por medio de auriculares, para evaluar la audición por vía aérea y, posteriormente, por medio de unos vibradores que se colocan en el hueso mastoide para evaluar la audición por vía ósea, es decir, el sonido que llega a la coclea por el hueso, sin tener que pasar por el oído externo y medio. El audiograma es una herramienta imprescindible tanto para el audioprotésico cuando debe adaptar los audífonos como para el logopeda encargado de llevar a cabo la estimulación auditiva, ya que informa del lugar en donde se encuentran los restos auditivos.

4.4. Comunicación lenguaje e interacción social

En los primeros meses de vida se producen intercambios comunicativos entre el adulto y el bebé por medio de expresiones primitivas con las cuales el uno y el otro regulan mutuamente su comportamiento. Así, se va constituyendo una relación social básica entre el bebé y el adulto, en la cual éste adapta su conducta a lo que observa o atribuye al niño. Se inician conversaciones rudimentarias o protoconversaciones. 


A partir del cuarto mes de vida, el niño no sólo se siente atraído por el rostro humano, sino también por los objetos. Esta atención compartida del niño y el adulto por los objetos se ha denominado el triángulo de referencia. Entre los 4 y los 6 meses aparecen los juegos rituales (o formados) interactivos entre el adulto y el niño. Se da una acción recíproca entre dos sujetos activos, con una estructura alternante y predecible, en la cual cada miembro conoce los procedimientos más ordenados para mantener el ritmo adecuado de los intercambios.


Posteriormente, el niño incorpora a su actividad las relaciones con el adulto y con los objetos. Aparecen los primeros gestos para compartir la atención del adulto (protodeclarativa) o pedir un determinado objeto al adulto (protoimperativa). En todo este proceso, el adulto tiene un papel principal a la hora de sintonizar con el niño y facilitarle los intercambios comunicativos adecuados.


Al principio del segundo año el niño empieza a emitir alguna palabra y va progresando continuamente a lo largo de los meses siguientes. A los 18 meses aparecen las combinaciones de dos palabras y también las primeras flexiones, preposiciones, artículos y posesivos. Desde los 2 a los 4 años el niño avanza en la construcción léxico sintáctica del lenguaje.


En el desarrollo comunicativo y lingüístico de los niños oyentes operan un conjunto de factores interrelacionados:

·  Las estructuras básicas de conocimiento del lenguaje que hay en el niño,

·  Su nivel de evolución cognitiva,

·  El input lingüístico que se le presenta,

·  El estilo de interacción entre el adulto y su influencia en el uso del lenguaje, de tal manera que los cambios en el lenguaje de los niños son producidos por la confluencia de todos estos factores, que tienen un peso mayor o menor.


Pero en las personas sordas no se da el mismo proceso. Las estructuras básicas de conocimiento del lenguaje sí intervienen. Las diferencias se manifiestan más claramente en las posibilidades de acceder al input lingüístico que se les presenta y en los procesos comunicativos que se establecen entre adultos y niños sordos.

4.5. Diferentes ambientes lingüísticos

Los ambientes lingüísticos de los sordos son muy variados, por lo cual los procesos de socialización son muy diferentes. Los niños sordos de padres que dominan el lenguaje de signos adquieren de forma espontánea este lenguaje que se usa en el ambiente familiar. La relación entre el niño sordo y el input lingüístico es parecida a la que se establece entre un niño oyente y el lenguaje oral hablado en su familia. Pero esta situación sólo se produce en un 10% de los niños sordos. Los demás tienen padres oyentes que no conocen la lengua de signos.


Los padres oyentes usan el lenguaje oral. Pero pueden aprender algún sistema de comunicación sígnico si valoran las consecuencias positivas que puede implicar para su hijo sordo. El input lingüístico que recibe el niño sordo se acercaría al recibido por los niños sordos con padres también sordos. En otros casos, los padres aprenden un sistema manual complementario que representa un soporte para comunicarse oralmente.


El input lingüístico con que se enfrontan los niños sordos no se mantiene igual, en muchos casos, a lo largo de su desarrollo. Los niños sordos escolarizados en un colegio de educación especial aprenden y usan entre ellos la lengua de signos. La situación es distinta en aquellos sordos escolarizados en colegios ordinarios de niños oyentes. Existe una gran controversia respecto al dilema de si los educadores deben usar sólo el lenguaje oral (oralismo) o un lenguaje de signos manuales (manualismo). La tendencia actual es usar una combinación de los dos métodos en un procedimiento denominado de comunicación total.

4.6. La adquisición de la lengua oral

Los niños sordos, sobretodo si la sordera es profunda, se enfrentan a un problema difícil y complicado, que es el de acceder a un lenguaje que no pueden oír. El hecho de adquirirlo no es un proceso espontáneo y natural, sino que es un aprendizaje difícil que deben planificar los adultos de forma sistemática.


Las diferencias entre los niños sordos y los oyentes comienzan a aparecer ya en los primeros meses. Los llantos, balbuceos… son iguales en los primeros 4 meses, pero estas expresiones vocales comienzan a disminuir en los niños sordos con pérdidas auditivas graves y profundas a partir de los cuatro-seis meses. La falta de retroalimentación auditiva de sus propias vocalizaciones contribuye decisivamente a esta desaparición.


Se han realizado algunos estudios sobre la comunicación primeriza en niños sordos y oyentes. Gregory y Mogford analizaron tres aspectos de la comunicación entre la madre y el hijo durante el primer año:

· Alternancia: es la percepción progresiva del papel que debe ocupar cada uno de los interlocutores. Cuando hay uno que toma la iniciativa, el otro espera su turno para intervenir. Los niños sordos tienen dificultades en esta alternancia. Los ratos en los que la madre y el hijo vocalizan juntos son más frecuentes cuando el niño es sordo que cuando oye.

· Referencia conjunta: es un indicador de las actividades que la madre y el niño llevan a cabo atendiendo a las mismas cosas y acompañando esta atención compartida con vocalizaciones y expresiones lingüísticas. El niño sordo no establece una relación estable de la cara de la madre con los sonidos y la comunicación. Tampoco no ha percibido las vocalizaciones en las acciones de los dos con los objetos. Por ello, el niño sordo no busca tanto la cara de la madre y esta no puede usar las vocalizaciones para regular la atención de su hijo.

· Juegos de anticipación: se aprende un papel que se repite, permitiendo al niño que haga las acciones previstas, alternándolas con las de la madre, y así establece una estructura interactiva análoga a la que después se creará en los intercambios lingüísticos. Aunque con los niños sordos se podrían usar señales táctiles y manuales, se constata que sus madres disminuyen significativamente este tipo de juegos. 


En cuanto a la adquisición del vocabulario, también estudiado por estos autores, se ha observado que el proceso de los niños sordos presenta diferencias al compararlo con el de los niños oyentes, tanto por lo que se refiere al ritmo de aprendizaje como a la cantidad de vocabulario que se adquiere, así como su características:

Edad en meses para 1, 10, 50 y 100 palabras en niños sordos y oyentes 

Pérdida auditiva
Primera palabra
10 palabras
50 palabras
100 palabras

45

70

83

97

102

107
10 m

13 m

19 m

15 m

19 m

18 m
19 m

17 m

22 m

22 m

30 m

26 m
22 m

24 m

29 m

28 m

38 m

34 m
30 m

26m

34 m

33 m

43 m

36 m

Media
16 m
23 m
29 m
34 m

Grupo normal
11 m
12 m
19 m
20 m


Las conclusiones que se obtuvieron fueron:

- Los niños sordos necesitan más tiempo para pasar de la primera palabra a un vocabulario de 10 palabras.

- La aparición de las primeras palabras es cualitativamente diferente.

- La velocidad de incremento de vocabulario no crece significativamente a partir del momento en que se poseen 50 palabras.

- Los primeros conjuntos de palabras tienen relativamente menos palabras generales nominales y más de personas sociales.

- Las primeras 50 palabras incluyen un número mayor de palabras-acción.

- Las primeras 100 palabras tienen más modificadores.

4.7. Las opciones lingüísticas


En función de los criterios de diferentes tipos de sordera (grado, momento, etiología, factores educativos...) se pueden escoger unas u otras opciones lingüísticas:

Opciones lingüísticas

Monolingüe

(sólo lengua oral)
Amplificación y lectura labial




Palabra complementada: sistema de gestos pensados sólo para               ayudar a la lectura labial, pero no conforma un lenguaje.


Bimodal: interesa que la persona aprenda la lengua oral                            mediante el lenguaje signado.

Bilingüe 

(lengua de signos y lengua oral o escrita)
Sucesiva: primero aprender la lengua de signos y luego la oral




Simultánea: lengua de signos y oral se aprenden a la vez.




Los métodos de comunicación más usados son:

· Lectura labial: los sordos con graves dificultades para percibir los sonidos necesitan comprender el habla por medio de la percepción y la discriminación visual del movimiento de los labios. Es una tarea difícil incluso cuando el hablando pronuncia las palabras lentamente y de forma articulada. Las razones son variadas, como, por ejemplo, que muchas palabras apenas requieren movimiento de los labios o que muchas otras casi no manifiestan diferencias externas, aunque tengan significados muy distintos. Los factores para ser un buen lector labial son:

- Grado de sordera: un pérdida auditiva menor favorece la lectura labial, principalmente porque estos niños usan sus restos auditivos y tienen una habilidad lingüística más grande.

- Inteligencia: cuanto más inteligente se es, mejor lectura labial se posee, aún cuando el nivel auditivo sea muy bajo. Aun así, se ha encontrado una correlación relativamente baja, por lo que se concluye que debe haber otros factores con influencia significativa en la lectura labial.

- Conocimiento lingüístico: favorece la lectura labial. Las palabras desconocidas y las estructuras sintácticas poco familiares no pueden ser leídas de forma significativa. El conocimiento reducido del lenguaje que tienen los sordos profundos conduce a bajos niveles de comprensión de la lengua oral. Pero se compensan con el uso del contexto en que se produce el diálogo, con el uso de gestos y con la realización de inferencias a partir de todos los elementos que se perciben de la situación.

· Sistemas complementarios de la lengua oral: estudios con niños de padres oyentes con sistema de comunicación bimodal (lenguaje oral acompañado de signos) han mostrado que el crecimiento del vocabulario es parecido al que se produce en niños oyentes. Se constata además que el orden de aparición de las formas gramaticales en el lenguaje sígnico y hablado es el mismo que el que siguen los niños que oyen. También se ha analizado la evolución de las formas de comunicarse: a lo largo de cuatro meses se comprobó que aumentaba el uso del habla sola, disminuía el uso de los signos solos y que se mantenía constante la expresión combinada de signos y habla.

Marchesi también ha realizado estudios en esta línea y ha obtenido resultados semejantes. La evolución lingüística de los niños sordos con comunicación bimodal es más lenta que la de los oyentes y la de los sordos con padres sordos. Pero al contrario, es más variada y completa si se compara con la de los sordos con comunicación exclusivamente oral. También se constata que hay variaciones importantes entre los niños con padres que usan el mismo sistema de comunicación. Cuando se usa la comunicación bimodal, las diferencias se deben a la capacidad de los padres para aprender este sistema, al hecho de que estaban convencidos su utilidad, a su compromiso y a su habilidad de usarlo en la vida del niño, así como a su estilo comunicativo general.

· Lengua de signos: numerosos estudios han puesto de manifiesto que la evolución comunicativa y lingüística es muy similar a la de niños oyentes. Schlesinger y Meadow han observado que las primeras expresiones con un sólo signo tienen un significado holofrásico, de manera similar a como los oyentes usan inicialmente las palabras habladas. Por ejemplo, el signo “perro” se puede referir a todos los animales, incluso hasta los objetos inanimados. También comprobaron que las relaciones recíprocas en la comunicación entre el niño y sus padres se caracterizan por una comprensión recíproca primeriza y por el interés y la satisfacción en la comunicación. 

Investigaciones recientes señalan que las madres sordas sígnicas modifican espontáneamente su lenguaje cuando interactúan con sus niños pequeños. Igual que en el caso de las díadas oyentes, las madres sordas se adaptan a las características comunicativas del interlocutor. También aparece el balbuceo manual de niños sordos en contextos sígnicos. Así aparecen reduplicaciones, argots manuales y, lo más interesante, ritmo, duración y configuraciones manuales correspondientes a la lengua de signos usada por los padres.

4.8. Desarrollo cognitivo: estudios e interpretaciones

A lo largo del tiempo se han dado varias interpretaciones:

· Psicología específica de la sordera: Myklebust estudió múltiples aspectos del desarrollo de niños sordos y oyentes y comprobó que los sordos obtienen resultados muy parecidos a los de los oyentes en muchas pruebas, especialmente en las que tienen poco contenido verbal. Comprobó que la inteligencia de los sordos se vincula más a las cosas concretas y observables y que tienen más dificultades para la reflexión y el pensamiento abstracto. Si bien los sordos pueden llegar a tener niveles de competencia similares a los de los oyentes, la naturaleza y el desarrollo de su inteligencia son diferentes. Por esta razón, es posible elaborar un psicología propia de las personas sordas. El origen de esta cambio orgánico se debe situar en la falta de acceso al sonido en general. La atención y reflexión del niño se centran casi exclusivamente en él mismo y en sus propias experiencias. Por ello, no es extraño que su inteligencia muestre una orientación egocéntrica y una falta de flexibilidad y anticipación. 

· La teoría de Piaget: la tesis piagetiana sostiene que la interacción social y el lenguaje no ocupan un papel determinante en la estructuración del pensamiento. Furth comprobó esta hipótesis. Modificó las pruebas piagetianas con el fin de hacerlas fácilmente comprensibles a los niños sordos y para evitar que las dificultades para comprender las instrucciones pudieran influir en los resultados. Concluyó que la competencia cognitiva de los sordos es parecida a la de los oyentes y que atraviesan las mismas etapas evolutivas. Pero la evolución es más lenta y tienen una flexibilidad inferior en su desarrollo intelectual. Furth atribuyó este retraso a las deficiencias experienciales que viven. 

· La psicología soviética: la recuperación de las tesis de la psicología soviética pusieron en entredicho la interpretación de Furth. Los retrasos intelectuales que se encuentran en los sordos estarían originados por sus limitaciones sociales y comunicativas. Además, las personas sordas no estarían privadas de lenguaje, como sostenía Furth, sino que también adquirirían un sistema lingüístico. 

· La concepción cognitiva: comunicación, representación e información: los estudios más recientes han otorgado importancia a los intercambios comunicativos y sociales, especialmente en las primeras etapas del desarrollo. Se han impulsado nuevos estudios sobre el aprendizaje, la organización de la información y la solución de problemas. Las personas usan su conocimiento previo para seleccionar nueva información y activar sus esquemas para ampliar este conocimiento y desarrollar nuevos aprendizajes.

4.9. El desarrollo cognitivo: etapas y áreas

Podemos destacar las siguientes etapas-áreas en el desarrollo cognitivo:

· La inteligencia sensoriomotor: las investigaciones son muy escasas. La razón es la dificultad de detectar la sordera en los primeros meses de vida del niño. Los estudios muestran que los niños sordos presentan un desarrollo similar al de los oyentes. La única dimensión en la que muestran retraso es en la imitación vocal. Marchesi observó que el desarrollo sensoriomotor de los sordos es similar al de los oyentes y la variabilidad que se encuentra se debe a que hay un grupo más amplio y heterogéneo de niños sordos. También se observó que los niños con mejor desarrollo sensoriomotor adquirían el lenguaje de una forma más acelerada.

· Desarrollo del juego simbólico: la culminación de la etapa sensoriomotora abre el camino a la función semiótica, que implica la capacidad de usar un repertorio progresivamente más variado de signos y símbolos para referirse a la experiencia y a la realidad. El juego simbólico es una de las conductas más representativas de la nueva etapa intelectual en la que se encuentra el niño. Se trata de una conducta de simulación, una forma de actuar “como si...” alguna cosa fuera real, una transformación de las situaciones por impulso de la fantasía y el deseo. El juego simbólico varía rápidamente con la edad, por lo que los niños muestran estilos distintos según su evolución. Las características personales, motivacionales y sociales del niño aparecen también en sus juegos y también se deben tener en cuenta para entender las diferencias individuales. 

Es una forma muy adecuada de evaluar la capacidad simbólica de los niños sin que se tenga que tener en cuenta el lenguaje. La investigación de Marchesi también se dedicó a la evolución del juego simbólico en los niños sordos profundos. Las dimensiones estudiadas fueron:

- Descentración: el niño va siendo más capaz de realizar acciones simbólicas, asumiendo el punto de vista de los otros.

- Identidad: es capaz de otorgar un papel a los muñecos y hacer con ellos las acciones propias del personaje asignado.

- Sustitución: es capaz de usar objetos con una función determinada para una función distinta.


- Integración de acciones: organiza sus acciones en secuencias.


- Planificación: planifica previamente el juego.

Los resultados indican que el desarrollo del juego simbólico en las dimensiones de descentración, sustitución e integración es similar al de los niños oyentes. Las diferencias que se hallan en la evolución del lenguaje no se manifiestan en el juego. Las diferencias se manifiestan más claramente en las dimensiones de identidad y de planificación. Aquellos que han estructurado e interiorizado más su lenguaje manifiestan niveles más avanzados en la dimensión de identidad. Generalmente son los oyentes o los sordos de padres sordos. La influencia del lenguaje también se manifiesta en la dimensión de planificación: la presencia del juego planificado indica la capacidad del niño de anticipar las situaciones y representárselas mentalmente.

· Pensamiento lógico concreto e hipotético-deductivo: la etapa de las operaciones concretas ha sido la más estudiada. Hay numerosas investigaciones que comparan los resultados de las pruebas de Piaget de los niños sordos. Los resultados indican que los sordos presentan un retraso de entre dos y cuatro años, según la noción estudiada (conservación, clasificación...) comparado con los oyentes. El pensamiento hipotético-deductivo caracteriza la etapa de las operaciones formales. El mismo Piaget ha reconocido la importancia del lenguaje y del medio social para conseguir el nivel formal del pensamiento. Parece razonable inferir que los adolescentes sordos, si tuvieran una limitación lingüística grave, no conseguirían este estadio intelectual. Los estudios parecen coincidir con esa deducción. Asimismo, Wood se preguntó si el pensamiento hipotético-deductivo no era, de alguna manera, una forma de pensamiento propia de las sociedades tecnológicas occidentales, que se consigue por medio de la escolarización. El razonamiento abstracto no sería una etapa del desarrollo intelectual que las personas sordas no pueden conseguir. Lo que ocurre es que esta forma de pensar exige un tipo de experiencias que normalmente se producen en la escuela. Los alumnos sordos, recibirían una enseñanza demasiado concreta y literal, lo que condicionaría la evolución de su pensamiento.

· La representación del conocimiento: los estudios que se han hecho con personas sordas, con serias limitaciones lingüísticas, han intentado analizar si los códigos y las estrategias que usan para recordar y recuperar la información son parecidas a las de las personas oyentes. Los resultados ponen de manifiesto que los sordos usan un número más elevado de códigos para representarse la información (visuales, fonéticos, dactilares, semánticos o sígnicos), mientras que en los oyentes, los más usados y los que facilitan mejor la organización del conocimiento, son los códigos fonéticos y semánticos. La razón por la que los sordos presentan una variedad mayor de formas de codificar la información es la existencia o no de un lenguaje interiorizado. Cuando los sordos han desarrollado un lenguaje, oral o sígnico, son capaces de procesar la información de forma similar a los oyentes.

4.10. La evaluación de los alumnos con discapacidad auditiva

La evaluación psicopedagógica tiene como objetivo obtener la información relevante para adecuar la respuesta educativa que se ofrece al alumnado, de forma que el proceso de enseñanza-aprendizaje sea cuanto más efectivo mejor. En este sentido, deberá evaluarse no sólo al niño, sino también a esos otros componentes de la interacción (curriculum y procesos de instrucción), que constituyen el contexto escolar. Asimismo, la información que se obtenga del contexto socio familiar puede ser de gran importancia a la hora de tomar decisiones sobre la respuesta educativa más adecuada.


La evaluación de las capacidades y de las competencias son elementos importantes cuando se lleve a cabo una evaluación psicopedagógica. Se trata de:

· Conocer la capacidad comunicativolingüística del niño y su nivel de competencia en una determinada lengua, generalmente la lengua oral de su entorno auditivo.

· Evaluar sus capacidades cognitivas, socioafectivas y de personalidad, así como su competencia en las diferentes áreas curriculares. 


De este modo:

· Evaluación del área comunicativolingüística: la evaluación ofrecerá datos que permitirán no tan sólo desarrollar el programa de intervención logopédica, sino, además, tomar decisiones sobre la modalidad comunicativa más adecuada para favorecer los aprendizajes escolares y facilitar las interacciones con los otros, tanto con finalidades meramente sociales como de aprendizaje. Algunos niños sordos crecen en contextos sígnicos y, en estos casos, la evaluación del lenguaje deberá considerar la evaluación de:

- La lengua oral: comprenderá los diferentes códigos que la componen: fonético-fonológico, morfosintáctico, semántico y pragmático. Es decir, tanto los aspectos formales como los funcionales, las estructuras y los objetivos comunicativos para los que se usan. Los procedimientos pueden ser muy diversos y variados, dependiendo del objetivo de la evaluación, la edad del niño y el tiempo disponible. Se sitúan en un continuo que va desde el examen estandarizado, con pruebas normativas, hasta el análisis de muestras extraídas de contextos naturales. Siempre que sea posible se combinarán los diferentes procedimientos. En cuanto a las pruebas estandarizadas, las más destacadas son: PPVT (Peabody Picture Vocabulary Test), ITPA (Illinois Test of Psicolinguistic Abilities)... En cuanto al análisis de muestras de lenguaje en contextos naturales cabe destacar que exigen más dedicación de tiempo y un conocimiento más exhaustivo, tanto por los que se refiere a las estrategias de evaluación en contextos naturales como a los procesos normales de desarrollo del lenguaje. Sin embargo, resulta muy enriquecedor, ya que, ademas de ofrecer información sobre el lenguaje espontáneo del niño, permite obtener datos sobre el estilo y la calidad de los intercambios que establecen las personas que habitualmente le envuelven.

- Lengua de signos: en algunas ocasiones, los escolares sordos conocen y usan la lengua de signos. En estos casos, su capacidad comunicativa y lingüística general es más grande que aquella que se ha podido observar con relación a la lengua oral exclusivamente. Atendiendo a la escasez de materiales de evaluación sobre las lenguas de signos castellana y catalán, y a la falta de formación de los profesionales, la evaluación de la competencia en lengua de signos se convierte en una tarea difícil de abordar. Deberá solicitarse la colaboración de otras personas (profesionales del lenguaje conocedores de la lengua de signos, personas sordas sígnicas relacionadas con la educación, intérpretes...) que, si más no, podrán ofrecer una información aproximada sobre las habilidades lingüísticas en lengua de signos de estos niños.

· Evaluación de las capacidades cognitivas y socioafectivas: en demasiadas ocasiones, se considera a los sordos e hipoacústicos menos capaces intelectualmente de lo que lo son en realidad. Estos resultados son debidos a errores en el procedimiento de evaluación y/o en la interpretación de los resultados. Con el fin de mejorar la precisión y la validez de la evaluación es imperativo que los psicólogos que no tienen experiencia en el trabajo con clientes que son sordos o hipoacústicos se den cuentan que éstos representan una población única. La evaluación debe tener en cuenta, por tanto, los siguientes aspectos:

- Consideraciones generales sobre la evaluación psicopedagógica de los alumnos sordos: un proceso evaluador es un proceso interactivo entre el evaluador, el evaluado y la tarea a partir de la cual se evalúa. Se deberá asegurar que cada uno de los elementos de esta interacción tenga las condiciones óptimas:

- Con relación al escolar: mantener siempre el contacto ocular; asegurar que comprende la consigna (muchos sordos pueden desarrollar estrategias que hacen creer que lo han entendido); conviene pedir al alumno que reproduzca el mensaje o hacer algún ensayo previo de la tarea; obtener datos diferentes y confrontarlos y volverlos a evaluar periódicamente.

- Con relación al evaluador: introducir la figura del intérprete; debe ser capaz de adaptar su comunicación a las características de los escolares sordos.

- Con relación a las tareas o pruebas: analizar y diferenciar claramente la evaluación del lenguaje de la evaluación de otras capacidades y/o competencias.

- Los procedimientos de evaluación: los datos más interesantes son aquellos que se relacionan con la manera como el niño se enfrenta a los aprendizajes, es decir, como comprende y resuelve las tareas escolares. La tradición psicopedagógica proporciona un conjunto de instrumentos de evaluación que pueden ser muy útiles en determinados momentos. Estas pruebas no sólo ofrecen datos normativos, sino también información cualitativa importante sobre la manera en cómo el niño se enfrenta a la tarea, el tipo de estrategias que utiliza para resolverla, qué ayudas necesita… Algunos de estos instrumentos son la Batería Kaufman para niños, la WISC, la Matrices progresivas de Raven, el TONI-2 (test de inteligencia no verbal)...

- Las habilidades sociales y la personalidad: muchos niños y adolescentes sordos pueden presentar una competencia menor en las habilidades sociales que sus compañeros oyentes. Pero no es de extrañar porque la comprensión de situaciones sociales y la habilidad para desarrollarse en ellas adecuadamente dependen mucho de la cantidad y riqueza de experiencias en las que se participa, tanto de manera directa como por referencias lingüísticas. Los procedimientos de evaluación son preferentemente de tres tipos: observaciones de las conductas, entrevistas-cuestionarios a padres y profesores y entrevistas-cuestionarios a los escolares para obtener información sobre sus propias percepciones. Pero de todos ellos, la observación es el más pertinente, ya que no implica ni lenguaje oral ni escrito. Los diferentes ambientes del contexto escolar ofrecen muchas oportunidades para observar las habilidades sociales de los sordos con sus interlocutores. Y en cuanto a la personalidad, algunas manifestaciones pueden estar relacionadas con sentimientos de desequilibrio afectivo y personal, que conviene conocer para poder intervenir.

· Evaluación de la competencia curricular: se trata de conocer aquello que el niño es capaz de hacer con relación a los objetivos y contenidos de las diferentes áreas curriculares. El evaluador debe informar tanto de las debilidades o incompetencias como de las potencialidades y competencias; de lo que son capaces de hacer solos como de lo que pueden hacer con ayuda. Así se podrá incidir en su ZDP y ayudarlos a consolidar conocimientos nuevos.

Todo lo anterior se refiere al alumno, pero también debe evaluarse en contexto escolar en el que se desarrolla. Deben tenerse en cuenta todos aquellos aspectos que pueden estar incidiendo en el proceso de enseñanza-aprendizaje, como por ejemplo: las condiciones de sonoridad y luminosidad del aula, la adecuación de los objetivos, el tipo de actividades, las modalidades de agrupación de los niños, los recursos materiales, las relaciones que establecen entre el niño y las personas que actúan de mediadoras en el aprendizaje, es decir, el profesor o profesora y los compañeros de aula:

· Condiciones físicas del aula: las condiciones del aula pueden tener un papel importante a la hora de facilitar la respuesta educativa que se ofrece al escolar. Deberán considerarse muy especialmente las condiciones de luz y sonoridad, ya que de esto dependerá bastante la recepción correcta de los mensajes que se emiten. Para los escolares con pérdida auditiva, la visión será un canal primordial de acceso a la información, por lo cual una clase mal iluminada o la situación del niño sin tener en cuenta el efecto de un contraluz o sin permitir el contacto visual con la pizarra, con el enseñante, con el resto del alumnado… puede comprometer seriamente el proceso de aprendizaje. Además, el uso de prótesis auditivas permitirán que el escolar capte alguna cosa de la información auditiva que se produce en el aula. Ahora bien, si las condiciones acústicas del aula producen eco, reverberación del sonido… estos mismos aparatos de amplificación pueden resultar molestos para quienes los usan.

· Las propuestas curriculares: deberá analizarse si la propuesta curricular que se desarrolla para el grupo clase es la adecuada para ofrecer una buena respuesta educativa al niño que se debe escolarizar o bien si un desajuste en los objetivos y los contenidos que se le plantean o en las actividades que se le proponen puedan ser los causantes de las dificultades de aprendizaje que presenta (o puede presentar).

· La comunicación en el aula: el punto más importante en la evaluación del contexto educativo es el análisis de los métodos de comunicación que se desarrollan en la aula, tanto entre el profesor/a y el escolar en cuestión, como entre el resto de niños. El aprendizaje se produce por medio de la interacción. El hecho de disponer de un sistema de comunicación compartido dentro del aula será un elemento imprescindible para que el aprendizaje tenga lugar. 

· Instrumentos de evaluación del contexto escolar: la mejor manera de obtener información sobre el contexto escolar es la observación directa del proceso de enseñanza y aprendizaje que se desarrolla en el aula. Para ello, puede ser más conveniente establecer ciertas pautas de observación, poniendo atención en un sólo elemento concreto, que no intentar captar todo lo que ocurre en el aula en una misma situación de observación. También resulta útil disponer de algunas hojas de registro que permitan organizar la información, especialmente si aquello que se pretende observar es la interacción en el aula.



Finalmente, también se debe evaluar el contexto familiar. Aquello que ocurre en el ámbito socio familiar de cualquier escolar resulta de gran importancia en su proceso de desarrollo. Cuestiones como el grado de autonomía del niño, los hábitos de estudio, la actitud de la familia ante las necesidades especiales del hijo, la dinámica interna de la casa y las relaciones afectivas y sociales que se establecen son elementos que pueden estar íntimamente ligados con el proceso de aprendizaje de un niño. Son datos relevantes que pueden dar muchas pistas a la hora de hacer una evaluación con vistas a mejorar las condiciones de aprendizaje. Otro factor que tiene repercusión es el desarrollo comunicativo lingüístico de estos escolares:

· La condición de sordo u oyente de los padres: el hecho de tener padres sordos, especialmente si usan una lengua sígnica, se puede considerar como un elemento positivo, ya que nacer en este entorno posibilita el contacto, desde la edad más precoz, con adultos competentes en una lengua visual accesible para el niño. Incluso en el caso de que los padres sordos no usen lengua sígnica, al menos tienen experiencia propia sobre la sordera y conocen las estrategias necesarias para interactuar con un bebé que se relaciona con el mundo por medio de la visión, principalmente.

· La aceptación de la sordera de la criatura: una actitud de negación de la sordera puede comportar, además de la no aceptación de la criatura, un largo retraso a la hora de tomar medidas de intervención esenciales, como la adaptación de prótesis auditivas o el aprendizaje de un sistema de comunicación visual.

· El tipo de comunicación usado en casa: es importante saber si los miembros de la familia usan o están aprendiendo algún sistema visual de comunicación estructurado para comunicarse con el niño, como la lengua de signos, un sistema bimodal o la palabra complementada. Esta información permitirá al profesorado intervenir de forma coherente, usando el sistema de comunicación utilizado en cada caso.

4.11. La escolarización de los alumnos sordos

Existe un gran debate sobre si los niños sordos debe integrase en escuelas ordinarias o no. Las razones a favor de esta integración (apoyadas por los padres) son:

·  Mayor interacción con niños oyentes, cosa que favorece la comunicación oral y la adaptación social.

·  Más estímulos para el aprendizaje escolar.

·  Mayores posibilidades para integrarse en la vida adulta.



Las posiciones contrarias, defendidas por las asociaciones de sordos, son:

·  Recepción de menor atención y de menor calidad que en un centro específico, ya que el número de escolares por aula es mayor y los recursos técnicos, en cambio, son menores.

·  Profesorado no preparado para enseñar a niños sordos.

·  Retrasos en la comunicación oral son comunes en los niños sordos, lo que no facilita la integración. Además, el hecho de que sean tan lentos a la hora de adquirir el lenguaje oral afectará las posibilidades de sus aprendizajes escolares.

· Marginación de la lengua de signos, necesaria para los niños sordos profundos, a causa de la integración.


Las diferentes alternativas se deben considerar detenidamente. Esto se puede hacer en torno a los siguientes aspectos:

· Resultados de las investigaciones: Los estudios comparativos se enfrentan a problemas metodológicos importantes. Los niños sordos que van a centros de integración suelen tener una educación primeriza mejor y una pérdida auditiva menor. Por otra parte, los centros ordinarios y especiales son instituciones diferentes y las actitudes de los padres y los maestros no son similares. Por ello, los datos obtenidos en este tipo de estudios son difíciles de interpretar. Estas dificultades han provocado planteamientos basados en el análisis de los procesos educativos y de los resultados que obtienen los escolares sordos en determinados centros. El problema más grande que surge es determinar cuáles son los criterios de éxito del programa educativo que se estudia.

Los estudios sobre proceso académico de los niños sordos tienden a sostener que su rendimiento es mejor en las escuelas integradoras que en los centros de educación especial. En cambio, las conclusiones principales que se obtienen sobre el desarrollo emocional y la adaptación social indican dificultades mayores en los colegios de integración. Por ejemplo, Foster halló que la tarea de encontrar y mantener amigos era, en general, más difícil y frustrante en la escuela integradora que en los programas separados. Vandell y George estudiaron la interacción social y observaron que tanto los grupos de preescolares sordos como los oyentes obtenían niveles parecidos en cuanto a lo que se refiere la duración y la proporción de tiempo usado en la interacción, aunque se conseguían niveles superiores cuando las parejas eran parecidas (los dos sordos o los dos oyentes). Los niños sordos desarrollaban diferentes estrategias de interacción, pero en muchos casos no eran comprendidas ni seguidas por los oyentes, quienes usaban casi exclusivamente estrategias orales.

· Modalidades de organización del curriculum: Seasmus Hegarty y otros señalaron diversas modalidades de organización del curriculum para atender de forma adecuada las demandas diferenciadas de los escolares con necesidades educativas especiales:


- Clase ordinaria: sin soporte


- Clase ordinaria: con soporte para el profesorado y para al atención personal.


- Clase ordinaria: con trabajo del especialista fuera de clase.


- Clase ordinaria: como base, pero tiempo parcial en la clase especial.


- Clase especial: como base, pero tiempo parcial en la clase ordinaria.


- Clase especial: a tiempo completo.


- Colegio especial: a tiempo parcial, con colegio ordinario a tiempo parcial


- Colegio especial: a tiempo completo.

El objetivo principal tiene que ser que el niño sordo tenga la información necesaria disponible y que pueda acceder a ella para progresar en sus aprendizajes. La respuesta escolar y organizativa estará de acuerdo con este objetivo, y la decisión dependerá de las posibilidades del niño y de las condiciones de cada centro educativo.

· Factores personales del niño: la evaluación debe determinar el nivel cognitivo y lingüístico del niño y sus posibilidades de adaptación social. Las decisiones que se adopten inicialmente deben tener en cuenta cómo el niño sordo se enfrentará con las distintas situaciones de aprendizaje. Pero no pueden dejar al margen la manera en cómo el niño irá estableciendo relaciones de amistad con los compañeros o cómo se sentirá valorado y apreciado en la escuela. También deben tenerse en cuenta las posibilidades de cada uno de los centros educativos. Hay colegios y escuelas más capaces de adaptar su proyecto curricular, su metodología, su sistema de comunicación y su organización que otras, que intentan que sea el escolar quien se adapte al funcionamiento del centro docente. Según el MEC, “cuando la gravedad de la sordera dificulte seriamente la posibilidad de comunicación con el profesor, y el centro ordinario no pueda asegurar sistemas de comunicación adecuados para el aprendizaje de este alumnado y, por tanto, se haga poco viable su aprovechamiento, el alumno podrá escolarizarse en un centro de educación especial específico para alumnos sordos o en unidades específicas de la misma naturaleza que garanticen el sistema de comunicación adecuado”.

· La situación en Europa: se produce una gran diferencia entre países en cuanto a la escolarización de los niños con discapacidad auditiva:

Escolarización de los niños con discapacidad auditiva

Países
% en colegios o clases de educación especial
% en colegios de integración

Finlandia

Bélgica

Francia

España

Suecia

Irlanda

Canadá (New Brunswick)
76

75

63

63

45

32

13
24

25

37

37

55

68

87

Estos datos se deben analizar con precaución. La definición de discapacidad auditiva incluye tanto los escolares con problemas auditivos como los sordos profundos. Los datos en Suecia exigen una explicación. Los sordos profundos se escolarizan en centros específicos, por lo que el cuadro sería más exacto si se hubieran establecido los porcentajes siguientes: trastornos de la audición, 100% en centros de integración; sordos profundos, 100% en centros específicos.

En el caso de sordos profundos hay una diferencia clara entre los países del norte y el resto. En los del norte se acepta que el hecho de que los sordos adquieran la lengua de signos es un valor cultural que se debe garantizar a todos los niños con pérdida auditiva profunda. Por ello, deben estar con compañeros sordos para expresarse en su propia lengua, por lo que se considera que el centro específico es el mejor lugar en donde escolarizarlos.    

4.12. El proceso de enseñanza

Los alumnos sordos aprenderán si se les da acceso a las cosas que se quiere que aprendan. La pregunta es cómo facilitarles el acceso a los contenidos de aprendizaje. El aprendizaje de conocimientos requiere de interacción lingüística con los otros. La fuente más rica de aprendizaje es la que proviene del intercambio con los otros a partir de comentar, preguntar, escuchar y, sobretodo, discutir enfrentando ideas previas y puntos de vista diversos. 


A lo largo de la educación de los niños sordos, muchos profesionales de la educación e investigadores se han esforzado en desarrollar modelos de intervención, buscando nuevas estrategias e ideando otros sistemas de comunicación visuales que permitieran abrir una vía de intercambio lingüístico entre los sordos y su entorno oyente. La diferencia entre los sistemas está en su origen. Algunos han sido totalmente inventados, como la palabra complementada, mientras que otros han aprovechado otros sistemas, como la lengua de signos y todos los sistemas de comunicación bimodal o idiomas sígnicos.


Se entiende por sistemas visuales tanto los creados artificialmente con finalidades educativas (cued-speech y bimodal) como la lengua de signos de la comunidad sorda. De forma más específica, se hallan los siguientes:

· La palabra complementada o cued-speech: es un sistema de claves manuales que, realizadas cerca de la boca y en sintonía con el habla, suprime las ambigüedades de la lectura labial. Fue creado por Cornet en el 67 en los EE.UU., pero hay una versión catalana y castellana del mismo. La lengua oral se encuentra sólo parcialmente representada en el movimiento de los labios. Hay un conjunto de signos que no se ven y hay otro conjunto que tienen la misma imagen visual (padre y madre). En general, sólo se muestra alrededor de un 30% de la información que se transmite, cosa que hace que la lectura labial, para la mayor parte de las personas sordas, no resulte un medio eficaz para comprender ni para adquirir la lengua hablada.

La palabra complementada consiste en hacer un conjunto de configuraciones de la mano que acompañan siempre la emisión oral. Estas claves manuales realizadas cerca de la boca actúan como elementos diferenciadores, de manera que la imagen conjunta de boca y mano ofrece una visión completa y precisa de la emisión oral. La ventaja es que muestra el 100% de la información transmitida. La limitación es que se trata de un sistema que facilita la comprensión pero no la expresión. Si se usa en edades precoces permite una comprensión mayor del mensaje hablado, pero no proporciona al niño sordo un medio para expresarse diferente de su propio habla.

· Sistemas de comunicación bimodal o idiomas sígnicos: el término bimodal designa la asociación de dos modalidades de lengua: la sígnica y la hablada. El mensaje se expresa en las dos modalidades al mismo tiempo, pero la lengua base, la que señala el orden de la frase, la que determina la sintaxis de la producción, es la lengua oral. Los signos acompañan el habla y visibilizan la misma información que la transmitida oralmente. Se trata de ofrecer la misma información por dos vías a la vez. Debe quedar claro que los sistemas de comunicación bimodal no son una lengua nueva ni la combinación de dos lenguas. Se trata de una sola lengua acompañada de signos, la mayoría cogidos del léxico de la lengua de signos propia de la comunidad sorda del entorno. Los sistemas bimodales tienen la particularidad de que, como tratan de ajustar una selección de signos que hagan de soporte a la producción hablada, pueden dar lugar a diferencias importantes, ya que los significados de los signos y las palabras no son siempre equivalentes. Por ello, no es posible hablar de un sistema de comunicación bimodal, sino de diferentes bimodales que dependen de su grado de ajuste a la estructura léxica y morfosintáctica de la lengua oral. 

Estos sistemas dotan al niño de un medio de expresión cuando sus posibilidades de emisión oral son aun muy limitadas. Debe señalarse que, en los últimos años, los sistemas bimodales están siendo objeto de revisión y crítica, ya que parece que los códigos visuales y gestuales no pueden representar adecuadamente una lengua de naturaleza auditivovocal como es la lengua hablada.

· La lengua de signos: es una modalidad no vocal del lenguaje humano desarrollada de forma natural por el colectivo de personas sordas. Tradicionalmente, las lenguas de signos han sido ignoradas y rechazadas como vehículo lingüístico para la educación de los escolares sordos. La principal razón ha sido el convencimiento de que estas lenguas consistían en un conjunto de signos icónicos que los sordos usaban a la hora de comunicarse. Se añadía ademas que el uso de las manos era desfavorable para aprender la lengua oral. No obstante, las investigaciones lingüísticas y educativas de los últimos 30 años han modificado substancialmente esta situación.

Las lenguas de signos presentan diferencias importantes comparada con las lenguas orales. Las orales son acústicas, vocales y están organizadas temporalmente. Las lenguas de signos son visuales, gestuales y permiten una organización simultánea en el espacio. Se usa el espacio, el movimiento y las expresiones faciales para codificar mucha información gramatical: preposiciones, adverbios, la duración de un verbo, cláusulas de relativo…

Estas lenguas ofrecen al niño sordo la posibilidad de desarrollar un lenguaje completo a una edad precoz. Los inconvenientes se hallan básicamente en la dificultad de introducirlas en el sistema educativo. Quizá la mayor barrera con que se encuentra la lengua de signos continúa siendo el rechazo de muchos padres y profesionales, por el miedo infundado de que el uso primerizo de la lengua de signos sea perjudicial para el aprendizaje de la lengua oral.   


Existen dos enfoques principales, en referencia al uso de los sistemas anteriores:

· Enfoques monolingües: prácticas educativas que usan únicamente a lengua oral o escrita (con o sin complementos) como lengua vehicular para el intercambio comunicativo y el acceso a los aprendizajes del curriculum.

· Enfoques bilingües: prácticas educativas que se servirían de la lengua de signos y la lengua oral o escrita (con o sin complementos) como lenguas vehiculares para el intercambio comunicativo y el acceso a los aprendizajes del curriculum.


La diferencia principal es la incorporación intencional de la lengua de signos en los procesos de enseñanza y aprendizaje. Aún así, también se halla gran diversidad dentro de cada uno de los enfoques, siendo los principales:

Diferentes modelos educativos

Enfoques monolingües
Enfoques bilingües

Ÿ Audioorales unisensoriales: la percepción de la lengua oral tiene lugar casi exclusivamente a partir de la audición.

Ÿ Audioorales multisensoriales: en la percepción del habla se aprovecha la información auditiva además de la vibrotáctil y de la lectura labial.

Ÿ Palabra complementada.

Ÿ Bimodales
Ÿ Bilingüismo sucesivo: se comienza usando de forma prácticamente exclusiva la lengua de signos. A partir de los 6-7 años empieza la enseñanza de la lengua oral/escrita, con o sin complementos.

Ÿ Bilingüismo simultáneo: las dos lenguas se introducen desde el principio de la escolarización.


Actualmente, los enfoques monolingües constituyen la práctica habitual en la educación de los niños sordos. Sin embargo, tienen limitaciones, sobre todo en los casos de los niños con graves pérdidas auditivas. Por esta razón, se han comenzado experiencias de educación bilingüe, tanto simultánea como sucesiva. Estas experiencias pretenden dotar a los escolares de una lengua que puedan adquirir de forma natural y completa: la lengua de signos. Pero debe disponerse de profesorado competente en lengua de signos, por lo que cada vez se van introduciendo más enseñantes sordos sígnicos.

4.13. La lectura y los alumnos sordos

La lengua escrita es objeto de aprendizaje en una primera etapa de la escolaridad, pero a medida que los niños crecen se convierte en una herramienta para aprender. Ahora bien, este paso de objeto a instrumento de aprendizaje sólo se produce cuando los jóvenes lectores se convierten en lectores expertos.



El proceso de dominio de la lectura es complicado desde el punto de vista cognitivo. Implica la puesta en marcha de todo un conjunto de estrategias mentales para comprender los textos. La tarea de la escuela consiste en facilitar este proceso a través de metodologías y materiales que permitan a los niños poner en juego las estrategias cognitivas necesarias para llegar a leer.


Existe una relación entre lo oral y lo escrito. Es importante resaltar este hecho, ya que la relación de dependencia de lo escrito hacia lo oral hace que los niños sordos con pocos conocimientos lingüísticos en cuanto a la lengua oral se encuentren con graves dificultades a la hora de emprender el aprendizaje de la lectura y la escritura. Disponer de una herramienta lingüística, como la lengua de signos, garantizaría la construcción de muchos conocimientos básicos para la lectura, que se adquieren mediante el diálogo con los adultos y el contacto con el material escrito.


Sin embargo, todo este proceso de construcción tan necesario, que es posible hacer por medio de la lengua de signos, no es suficiente para convertir los niños sordos en buenos lectores autónomos en edades primerizas, ya que su falta de competencia en lengua oral les obliga a aprender a poco a poco una estructura lingüística que el niño oyente ya posee: los elementos más formales del lenguaje oral/escrito (pronombres, tiempos verbales, sintaxis, vocabulario nuevo...), que permiten o impiden la comprensión de cualquier texto. 


Algunos autores proponen el uso de la palabra complementada como sistema facilitador del aprendizaje de la lengua oral, que sería especialmente útil porque ofrece una forma visual de la lengua mostrando así la estructura fonológica.


Se podría pensar si la combinación de la lengua de signos, que permite la interacción comunicativa desde edades precoces, con el uso de la palabra complementada, también desde edades precoces, puede ser una manera de ofrecer a los niños sordos el mayor número de herramientas posibles para afrontar el difícil proceso de aprendizaje de la lengua escrita.

4.14. Las adaptaciones curriculares

El uso de un sistema de comunicación visual es la decisión más importante que se debe adoptar para facilitar a los niños sordos el acceso a los contenidos curriculares. Sin embargo, en ocasiones se deberán modificar también otros elementos curriculares, ya que las situaciones de los escolares y de los centros pueden ser muy variadas.


Por una parte, debe tenerse en cuenta que algunos escolares sordos, independientemente de su pérdida auditiva, pueden presentar dificultades de aprendizaje, igual que ocurre con otras poblaciones infantiles. Por otra parte, en muchos casos y por razones diversas (dificultades para la formación, escasez de recursos...) resolver el problema comunicativo de manera idónea no es posible y por ello es necesario realizar otro tipo de adaptaciones curriculares que compensen la ausencia de un código de comunicación eficaz. 


Así, se propondrán otras medidas de adaptación curricular, diferentes del uso de un sistema de comunicación visual, que puedan facilitar el proceso de enseñanza. Algunas consideraciones en este sentido son:

· Acceso a la lengua oral: deberá facilitarse este acceso mediante:


- Cuidar las condiciones acústicas y la visibilidad de la clase.


- Situar a los escolares dentro del aula de tal manera que les permita estar cerca del profesor, para poder leerle los labios, y además tener una visión general de la clase y del resto de los escolares.


- Usar equipos individuales de FM.


- Usar todo tipo de material visual de soporte a la información oral: textos, pósters, esquemas y diagramas en la pizarra, en los murales…


- Hablar dirigiendo la mirada al niño sordo.


- Siempre que se sospeche que el niño no ha entendido la información, conviene dirigirse directamente y facilitarle una explicación adicional. En el caso de disponer de profesorado de soporte, su intervención será muy útil.

· Adaptación de los materiales escritos: que se usen para el aprendizaje. El objetivo es adecuar el texto a nivel de competencia en lengua escrita del niño. En la selección de materiales deberá cuidarse el aspecto del equilibrio entre el nivel lingüístico del escolar, su edad y sus intereses. En estos casos, resultará más adecuado adaptar lingüísticamente los materiales propios de su edad y de sus intereses, que seleccionar materiales lingüísticamente accesibles pero demasiado infantiles.

· Favorecer las interacciones entre los compañeros: planificar actividades que se hayan de resolver de forma cooperativa será de mucha ayuda para los sordos. Es importante que los oyentes sean sensibles a las necesidades comunicativas de los sordos y que intenten adaptar sus estrategias comunicativas. Potenciar las relaciones entre sordos y entre sordos y no sordos.

· Explicitar contenidos relativos a valores, normas y actitudes: los sordos en ambientes lingüísticos orales tienen menos oportunidades para conocer las normas que rigen su entorno y para hacerlas suyas, y tampoco no pueden participar fácilmente en discusiones y debates para confrontar actitudes y opiniones.

· Motivar, por ejemplo, introduciendo contenidos sobre la sordera: lo cual motivará y favorecerá la autoestima. Dichos contenidos se pueden introducir de forma transversal en las distintas áreas del curriculum.

· Adecuar objetivos y contenidos: de las diferentes áreas curriculares. Ello dependerá de los niveles de competencia de cada niño, si bien está claro que algunas áreas plantean a priori unas dificultades mayores, como por ejemplo, las lenguas extranjeras y la música.

4.15. Las funciones del psicopedagogo

Se han formulado diferentes modelos de intervención psicopedagógica, todos dependientes de marcos teóricos específicos que corresponderían a demandas concretas de los centros docentes:

· Marco psicométrico (años 70): el objetivo es conocer las capacidades y aptitudes de los escolares, y de orientarlos académica y profesionalmente. Utilizaban los tests psicométricos.

· Marco clínico: se desarrolla vinculado a la educación de los escolares de educación especial. El objetivo es diagnosticar los problemas de estos alumnos y elaborar su programa de desarrollo individual.

· Marco de intervención global: la función del psicopedagogo se encamina a asesorar los órganos de gobierno de los centros y los profesores para favorecer cambios en el centro y dentro del aula que faciliten el aprendizaje de toda la población escolar.


La tarea del psicopedagogo no consiste simplemente en llevar a la práctica el modelo asumido. Hay un conjunto de factores que influyen en su actividad profesional. Uno especialmente importante es la concepción de la enseñanza y la organización de los centros docentes. Los objetivos educativos que se plantean en un momento determinado, el curriculum establecido, el nivel de autonomía de los centros y su organización, la respuesta educativa a la diversidad, etc. son elementos que influyen directamente en la tarea del psicopedagogo. 


También influye el tipo de respuesta educativa que se considera más adecuada. Puede haber una política educativa que favorezca la integración en el contexto más normalizado posible, como el caso de Italia. O más bien que la integración educativa de estos alumnos se lleve a cabo sólo en aquellos centros seleccionados previamente para esta finalidad, como plantea el Ministerio de Educación y Ciencia de España. E incluso, puede ser que los sordos profundos sólo se escolaricen en centros específicos, como pasa en Suecia. La tarea del psicopedagogo no puede estar al margen de estos planteamientos.


En general, el psicopedagogo organiza sus actividades entorno a las cinco siguientes áreas:

· Identificación de los recursos existentes en el sector: debe conocer las distintas instituciones que trabajan en este campo y facilitar la coordinación entre los recursos existentes. Se trata de que conozca los centros que realizan valoraciones audiométricas y que pueden colaborar mejor en el uso de una prótesis auditiva del niño. Al mismo tiempo, debe conocer y valorar las condiciones de los centros escolares.

· Evaluación del niño con discapacidad auditiva y la propuesta educativa: a partir de la valoración del niño con discapacidad auditiva, el psicopedagogo debe proponer el centro más adecuado para escolarizarlo.

· Asesorar para elaborar el proyecto educativo y curricular de centro: las necesidades educativas de estos escolares deben modular los diversos elementos que constituyen estos proyectos: la delimitación de los objetivos educativos generales, la organización del centro, la metodología y los criterios de evaluación. La función del psicopedagogo es la de asesorar los diferentes sectores de la comunidad educativa para que tengan en cuenta las necesidades del niño sordo en las distintas decisiones que se adopten. Una de las más importantes que tienen que tomar los centros es la del sistema de comunicación que se usará con los niños sordos en las distintas edades. Exige una coordinación muy estrecha entre todo el profesorado de un centro.

· Asesorar al profesorado: el asesoramiento concreto al profesorado es importante, ya que en muchas ocasiones los enseñantes no se sienten competentes para adaptar la materia a las necesidades educativas del niño con discapacidad auditiva. Asesorarlos sobre la programación más conveniente, los materiales disponibles o el sistema de evaluación será tarea del psicopedagogo.

· Colaborar en el asesoramiento a los padres: los padres necesitan soporte para superar los sentimientos de dolor que les provoca esta pérdida auditiva e información para conocer cuál es la práctica educativa más conveniente. El periodo más importante se encuentra en edades precoces. La relación entre los padres y el colegio debe ser estable a lo largo del proceso de enseñanza. Deben recibir información suficiente sobre las posibilidades de aprendizaje, sobre el sistema de comunicación que se usa en el colegio y sobre la integración social y el desarrollo afectivo del escolar. Sólo de esta forma podrán participar activamente en el proceso educativo, reducirán su grado de incerteza y opinarán con seguridad en sus decisiones sobre la escolarización de su hijo.

4.16. Mapa conceptual
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Tema 5: La discapacidad visual

5.1. Evolución histórica de la situación de las personas con discapacidad visual

La consideración que ha tenido la persona ciega en el tiempo desde una perspectiva social y económica se observa en tres etapas propuestas por Lowenfeld:

· Periodo primitivo: los ciegos eran generalmente considerados como una carga económica, sin más valor que el comportaba el derecho fundamental de vivir. Eran tratados con un gran desprecio.

· Periodo de los asilos: comienza con el inicio del cristianismo en Roma y acaba al final del siglo XVIII, cuando Valentin Haüy funda la primera escuela para ciegos en París, en el 1784. En este largo periodo no se estimulaba a los ciegos a la educación e independencia. Eran consideradas aun personas desamparadas, capaces de una existencia sólo posible por la benevolencia de los demás, especialmente bajo la tutela de la Iglesia.

· Periodo de la integración social: los ciegos empiezan a ser integrados en la sociedad como miembros adultos. Dicho proceso es lento, fragmentado y aun hoy continúa siendo parcial. Los ciegos aun tienen que conseguir su verdadero lugar en la sociedad.


Louis Braille (1809 - 1852) desarrolló un sistema revolucionario para leer y escribir, basado en el sistema creado por Barbier. En principio, Braille, reconociendo el valor de la técnica creada por Barbier, de escritura en la noche para intercambios de secretos de inteligencia en zonas de guerra, intenta adaptarla para hacer uso práctico en la lectoescritura para personas ciegas. El 1834 el sistema está totalmente acabado, pero su gran valor no es reconocido hasta dos años después de la muerte de Braille. El sistema Braille está construido por un alfabeto convencional en el que las letras, símbolos y cifras se representan por la posición de uno a seis puntos en relieve, perceptibles al tacto, en un cuadro de seis espacios para cada una de las unidades. A finales del siglo pasado, el sistema Braille se convierte en el sistema universalmente reconocido en la comunicación escrita de los ciegos.


En América, alrededor de los años 40, se empezaron a producir cambios notables. Se considera a la psicología como determinante de los métodos que se deben utilizar en la educación del ciego.


En los programas educativos de las escuelas se introducen algunas áreas que se quieren trabajar, como las áreas cognitivas, el desarrollo, los modelos de comunicación, la movilidad, las técnicas de vida diaria y la educación sexual. Estos métodos procuran adaptarse cada vez más a la realidad de la persona ciega. La integración en la escuela con el vidente y la atención precoz en los más pequeños amplían y mejoran cada vez más este horizonte.


En el 1938 se funda la ONCE, entidad que agrupa obligatoriamente a todos los ciegos, asociaciones y cualquier otro grupo de invidentes de todo el Estado Español. En el 1939, se implanta en Cataluña. Hasta el momento, la ONCE desarrolla un conjunto de servicios y prestaciones dirigidas a sus afiliados, desde el momento en que se les diagnostica la ceguera y durante toda la vida. La asistencia va desde la atención precoz, la escuela integrada y la escuela especial hasta los servicios de rehabilitación, la enseñanza profesional, el soporte técnico en los diferentes estudios, los deportes, la biblioteca, la imprenta y la oferta de trabajo.


En Cataluña, la integración escolar se inicia el año 1976 con el equipo del Centro Psicopedagógico para la Educación del Deficiente Sensorial, dependiente de la Obra Social de la Caja de Pensiones. En el 1978 se acepta la atención precoz de los bebés con discapacidad visual severa. Y en el 1979, el equipo de maestros de la Generalitat asume también el trabajo de la integración. Los modelos catalanes, tanto de integración como de atención precoz, han sido pioneros en España. Finalmente, en 1985, se unen las diferentes iniciativas de los equipos que trabajan con discapacitados visuales en Cataluña: se firma un convenio entre la Caja de Pensiones y la ONCE, y entre la ONCE y el Departamento de Enseñanza de la Generalitat. También se inaugura el Centro de Recursos Educativos para Deficientes Visuales en Cataluña Joan Amades, para dar respuesta a las necesidades educativas especiales de todos los niños afectados por esta deficiencia.

5.2. Definición de discapacidad visual

El concepto de ceguera legal es que un ojo es ciego cuando su agudeza visual con corrección es de 1/10 (0’1) o cuando el campo visual se encuentra reducido a 10 grados. La discapacidad visual significa una pérdida importante en la capacidad de visión de un individuo y va desde 3/10 a la pérdida total, es decir, 0. Actualmente, el concepto de discapacidad visual se fundamenta más en el interés por la capacidad visual de las personas que no por la focalización de la deficiencia en sí.


La OMS define la ceguera como discapacidades del órgano de la visión, y los clasifica en las categorías siguientes:

Ÿ  Discapacidades de la agudeza visual.

Ÿ  Ausencia del ojo.

Ÿ  Discapacidad visual severa de ambos ojos.

Ÿ  Discapacidad visual severa de un ojo con visión disminuida en el otro.

Ÿ  Discapacidad visual moderada de ambos ojos.

Ÿ  Discapacidad visual severa de un ojo.

Ÿ  Discapacidad del campo visual.

Ÿ  Otras discapacidades de diversos tipos.


Y, de forma general, Herren y Guillemet consideran:

Ÿ  Ceguera: pudiéndose clasificar ésta:


- Ceguera total: ausencia total de visión o simplemente percepción luminosa

- Ceguera parcial: ceguera con un resto visual que permite la orientación a la luz y la percepción de masas, cosa que facilita mucho el desplazamiento y la aprehensión del mundo externo.

Ÿ  Baja visión: pudiéndose clasificar ésta:

- Baja visión severa: el resto visual permite definir volúmenes y percibir colores. No permite una escolarización y una lectoescritura sólo con tinta.

- Baja visión moderada: la visión de cerca permite la lectoescritura con tinta, con diferentes ayudas pedagógicas y/o ópticas, durante la escolarización.


Diversos factores, como la inteligencia general, la motivación, la estimulación visual, las influencias del entorno y la misma individualidad del niño con su capacidad personal influyen el mejor aprovechamiento de la visión. En cualquier caso, otro factor importante es el momento de aparición, por lo que la ceguera puede ser congénita, si se presenta en el momento del nacimiento o en un periodo inmediato, como en el caso de la retinopatía del prematuro o adquirida si se presenta después de unos cuantos meses.

5.3. Anatomía y fisiología de la visión

El proceso visual es el fenómeno por el cual las ondas electromagnéticas que reflejan un objeto a distancia son transformadas en la retina en impulsos nerviosos, que son conducidos al SNC, en donde se elabora la imagen perceptiva y se le da significado conceptual gracias a la integración de las áreas de asociación cerebrales.


El aparato visual está formado por los siguientes elementos:

·  Globo ocular: órgano receptor dotado de una membrana sensible a la luz, la retina, y de un sistema óptico transparente que conduce direccionalmente los rayos luminosos hasta la retina.

·  Vías ópticas: sistema de conducción nerviosa que transporta los impulsos generados en la retina hasta la corteza cerebral, en donde son analizados y correlacionados.

·  Sistema muscular: permite al ojo dirigirse hacia los diferentes objetos y ampliar así su campo de recepción o campo visual.

·  Anexos: elementos destinados a hospedar, sostener y proteger el globo ocular. 


Existen dos sistemas de visión diferentes:

·  Visión central o focal: tiene la función de analizar las formas y los detalles y las posiciones de los objetos.

·  Visión periférica o ambiental: realiza las funciones de análisis de las relaciones espaciales y el seguimiento en el desplazamiento de los objetos.

5.4. Etiología y prevalencia de la discapacidad visual

Existen tres grandes factores de heterogeneidad:

· Grado de ceguera.

· Momento de aparición: fundamental para la adquisición de la orientación espacial y, por tanto, del movimiento. Si es ciego de nacimiento le costará construir el concepto de espacio y la movilidad de uno mismo en ese espacio. También le costará el concepto de objeto, dentro del cual se encuentra el del espacio y la movilidad.

· Presencia de trastornos asociados: hay un pequeño porcentaje de personas sordo-ciegas.

· Factores educativos y familiares: cuando el nivel es bueno, llega al mismo nivel de desarrollo que una persona sin discapacidad, aunque con un desfase de edad. 


Las principales afecciones que son causa de pérdidas y las anomalías de las funciones visuales, así como las repercusiones que pueden tener en la conducta, son:

· Albinismo: se trata del iris translúcido por disminución o ausencia de pigmentación. Ello causa fotofobia variable, nistagma, agudeza visual disminuida por hipoplásia macular, anomalías de refracción, como el astigmatismo y la miopía, piel pálida y los cabellos, cejas y pestañas blancos, rubios o castaño claro. Se puede tratar con iluminación normal o baja, usando gafas oscuras o previniendo los reflejos luminosos, que molestan más que la iluminación general intensa.

· Anirídia: se trata de una ausencia total o parcial del iris. Ello causa fotofobia, nistagma, agudeza visual disminuida por aplásia macular que llega a normalizarse en ambientes de iluminación muy baja. También puede tener complicaciones secundarias como el glaucoma, vascularización, opacidad corneal y del cristalino. Se puede tratar con vigilancia médica preventiva, iluminación mediana y débil y controles de iluminación por medio de filtros.

· Coloboma de iris o de coroide: se trata de una defecto o ausencia de estructuras de cierre imperfectas de la grieta fetal. Un trozo del iris es defectuoso, generalmente en la parte inferior. Provoca nistagma, estrabismo, fotofobia, grietas y ausencia de tejido, agudeza visual disminuida y pérdida sectorial del campo visual. Puede aparecer con otras anomalías congénitas, en especial la microftalmia. Se puede tratar con iluminación intensa o normal y ayudas ópticas que aumenten las dimensiones de la imagen.

· Cataratas congénitas: se trata de una opacidad congénita del cristalino de etiología hereditaria, embriopática, como la rubéola, o metabólica, como la galactosemia. Puede asociarse a otras anomalías congénitas. Provoca microftalmia, leucoria, agudeza visual variable, según la situación de la catarata y su densidad, pérdida de visión, diplopia (visión doble) y miopía. Se puede tratar con intervenciones quirúrgicas. Hay que determinar periódicamente la agudeza visual y usar gafas para leer y telescopios para mirar de lejos.

· Retinopatía del prematuro: se trata de una neovascularización y aparición de pliegues desde la periferia hacia el humor vitrio por exposición excesiva al oxígeno en prematuros. Estos pliegues hacen tracciones desde la retina y pueden causar su desprendimiento. Existen cinco grados, el más alto de los cuales corresponde a la ceguera. Provoca una agudeza visual variable, pero en general muy deficiente, miopía, escotomas y otras complicaciones como la microftalmia, glaucoma y desprendimiento de retina. Se deben realizar controles oftalmológicos por la propensión al desprendimiento de retina en la edad adulta. Es necesaria iluminación intensa y lentes de gran aumento.

· Atrofia del nervio óptico: se trata de una degeneración de las fibras ópticas. Provoca palidez papilar, disminución de la agudeza visual, disminución del sentido luminoso, dilatación e inmovilización progresiva de la pupila y progresión hacia la ceguera. El tratamiento se basa en iluminación intensa y lentes de gran aumento.

· Glaucoma: se trata de un aumento de la presión intraocular por una anomalía en el flujo de salida del humor acuoso, o en su formación, que produce defectos del campo visual. Puede ser congénito, asociado a otras anomalías congénitas o secundario a otras enfermedades, traumatismos… Provoca fotofobia, lagrimeo, nébula corneal, aumento del diámetro corneal, aumento de la presión intraocular, alteración de la visión periférica, escotomas centrales, alteraciones en el campo cromático, dificultades para la lectura, para ver objetos de grandes dimensiones y para desplazarse, visión nocturna disminuida y puede evolucionar hacia la ceguera. Se puede tratar con fármacos e intervenciones quirúrgicas, iluminación intensa y lentes potentes muy cerca del ojo.

· Nistagma: se trata de una oscilación corta, rápida e involuntaria del globo ocular que lleva a una visión imperfecta. Generalmente va asociado a otras anomalías. Provoca una disminución de la agudeza visual y movimientos u oscilaciones oculares iguales en la naturaleza, dirección y frecuencia. El movimiento es lateral, pero también puede ser rotatorio o vertical. Se puede tratar con correcciones de anomalías de refracción, con bloqueo del nistagma por medio de la fijación en un objeto y el bloqueo por convergencia.

· Miopía: se trata de una anomalía de refracción que produce una visión imperfecta a distancia. La miopía progresiva es una enfermedad que se caracteriza por un aumento constante de la miopía hasta la edad adulta. Se da una alteración en la percepción de los colores y de la visión nocturna. Da lugar a complicaciones secundarias, especialmente desprendimientos de retina y glaucoma. Se puede tratar con la prescripción de lentes cóncavas. Requiere lentes, iluminación intensa y evitar actividades físicas violentas.

· Retinosis pigmentaria: se trata de una distrofia de los receptores retinianos de origen genético. Se produce una degradación lenta de los bastoncillos, con pérdida de la visión nocturna y del campo visual periférico. Se puede llegar a producir una visión de cañón de escopeta y, posteriormente queda afectada la mácula. Provoca mucha sensibilidad a los cambios de intensidad de luz. La iluminación del entorno puede permitir una visión casi normal o bien dejar sin visión por la noche. Pueden aparecer “agujeros negros”, que parece como si se tragaran cosas o, a veces, aparecen objetos sin saber de donde. Por ejemplo, si la persona afectada mira una pelota tirada al aire, haciendo una parábola, la pelota desaparece en algunos puntos del recorrido y reaparece un poco más allá. La visión de los colores se va perdiendo. Da como resultado la visión de un mundo plano, como si se viera una foto. Se debe cuidar el cansamiento o la fatiga visual y evitar la luz del sol o artificial intensa, porque deslumbra.

· Retinoblastoma: se trata de un tumor canceroso intraocular, más común en los primeros años de vida. Se origina en la retina y de la precocidad de su diagnóstico y tratamiento dependerán las posibilidades de conservación o pérdida parcial o total de la visión y la integridad del globo ocular.

· Otras: como los desprendimientos de retina, los tumores cerebrales, los traumatismos, las cegueras corticales…


En cuanto a la prevalencia de ciegos en España, en el 1985 se calculó que había 69.922 personas con discapacidad visual, por lo que la tasa se sitúa en 1 por 1000 habitantes. El panorama de la ceguera ha variado en la población infantil. Pocos nacimientos, mejores técnicas quirúrgicas y médicas y mejores controles hacen que la ceguera llegue en épocas más tardías de la vida de una persona. Hoy en día, en la primera infancia, son más frecuentes la baja visión y la asociación con la pluridiscapacidad.

5.5. Características básicas del desarrollo de las personas ciegas e implicaciones de las personas con discapacidad visual

La ceguera representa un alto riesgo de inadaptación familiar y social. Por una parte, el defecto visual comporta una personalidad diferenciada y, por otra, el impacto emocional de la ceguera sobre la familia determina de entrada una problemática compleja que requiere el soporte adecuado a cada tipo de familia y unas aptitudes profesionales especializadas. La adaptación social se realiza en el seno de la familia. La escuela representa un segundo paso que, dependiendo del primero, resultará más o menos fácil.


La carencia de visión provoca en el individuo una organización mental diferente, la construcción de un pensamiento sin el soporte de imágenes visuales y un conocimiento de la realidad del mundo exterior a veces confuso, parcial y fragmentado. Todo esto implica un proceso lento en la aprehensión de la realidad.


Lowenfeld señala que la ceguera impone tres limitaciones básicas:

Ÿ  Limitaciones en las relaciones del yo con el entorno: se producen:


- Alteraciones del diálogo preverbal: miradas y actitudes de escuchar extrañas.

- Trastorno en la aparición de los primeros organizadores: sonrisa y angustia ante lo extraño.


- Falta de imitación visual: posturas y mímica. Pobreza en el juego y la fantasía.


- Trastornos del lenguaje: uso del tu-yo, ecolalias y verbalismos.


- Palabras sonda para localizar a alguien.


- Ecuación simbólica.


- Dificultad en el uso de sinónimos y antónimos.


- Dificultad para entender metáforas y metonimias.

Ÿ  Limitaciones en la habilitad y la posibilidad de moverse en el entorno: se producen:


- Retraso en el desarrollo postural-motor, comparado con el vidente.


- Variabilidad del tono muscular base.


- Defectos de tonicidad por falta de actividad física.


- Posturas anómalas, columpios y balanceos.


- Retraso en la deambulación.


- Marcha irregular.

Ÿ  Limitaciones en la cantidad y variedad de experiencias: se encuentran:


- Menor curiosidad por el entorno.


- Conocimiento fragmentado de los objetos.


- Retraso en la búsqueda espontánea.


- Retraso en el conocimiento del espacio.


De esta manera, los rasgos de personalidad de las personas ciegas suelen ser: fuerte dependencia de la madre y los adultos; alto grado de ansiedad, sobretodo en las separaciones; necesidad de control externo; falta de seguridad en sí mismo; tendencia a evadirse, aislarse y cerrarse en el propio mundo; criterios rígidos y poco flexibles; sentimientos de soledad; aparente desinterés por objetos y personas; ausencia de competitividad y alta sensibilidad a las frustraciones.


La discapacidad visual comporta un desarrollo diferente que debe conocerse para poderlo valorar de forma adecuada. Las relaciones con los otros y con los objetos, y también con los hechos del entorno, les resultan difíciles y, por tanto, presentan una mayor necesidad de la ayuda del adulto o de los demás con el fin de favorecer la interacción y el descubrimiento del mundo exterior. Una atención precoz adecuada en las primeras semanas o meses de vida del niño es fundamental, ya que facilitará su vinculación, la estructura mental y su desarrollo.


La persona con ceguera congénita o adquirida en etapas tempranas debe hacer toda su evolución basándose en el tacto y el oído, lo que hace que tenga un acceso normal al lenguaje. El tacto como sustituto de la visión es un sistema imperfecto o menos óptimo que la visión para adquirir el desarrollo. Se habla de sistema áptico cuando se trata de tacto activo. Sin embargo, tiene dos limitaciones. En las primeras etapas, cuando el lenguaje no está adquirido, se usa el sistema áptico y el niño aprende a través del tacto. Pero es lento porque es secuencial y además comporta demandas cognitivas más altas para la persona porque debe integrar todas las sensaciones táctiles. Por lo tanto, el aprendizaje será más difícil.


El desarrollo de la persona ciega tiene lugar con retraso pero éste se compensa. El tacto hace más lento el proceso de adquisición del conocimiento de los objetos. No permite conocer el espacio lejano, lo que lleva a dificultades en la construcción de la habilidad de desplazarse. La dificultad para construir la permanencia del objeto se da porque se basa en el conocimiento del objeto y porque se basa en el conocimiento del objeto lejano. Esto, unido al problema de la movilidad, lleva a dificultades del desarrollo del apego. 


Las personas con discapacidad visual, a menudo, desarrollan un apego más inseguro, porque tienen dificultades en el desarrollo global debido a su discapacidad. Un apego seguro es aquel en que el niño sabe que la madre existe aunque no esté. La madre aparece cuando algo le asusta. El apego inseguro es aquel que se da cuando el niño no sabe si la madre está, a no ser que ésta hable, y no puede buscar a la madre cuando algo le asusta.


Las dificultades en la movilidad de los niños ciegos hace que empiecen a andar con retraso (a los 19 años). Pero el niño ciego no acostumbra a desplazarse hasta que empieza a dar los primeros pasos. No se da el gateo en los niños ciegos porque no hay motivo visual que les atraiga para gatear. 


Todas estas dificultades se superan a la larga gracias a la adquisición del lenguaje, que lo desarrollan de la misma manera que las personas sin discapacidad y sin necesidad de ayudas específicas. En las primeras etapas aparecen déficits debidos al poco conocimiento de los objetos y del espacio. Aparece el verbalismo, que es que el niño estructura un discurso adecuado pero a menudo no se entera de lo que dice. El desarrollo del lenguaje es diferente del desarrollo cognitivo, pero se influyen mutuamente. Si hay deficiencias en el conocimiento de la realidad aparecen problemas de lenguaje, sobretodo deficiencia en el contenido, pero no en la forma. Gracias al desarrollo del lenguaje aumenta el nivel cognitivo. Al llegar a las operaciones formales, el nivel de lenguaje y cognitivo será equiparable al de sus compañeros de clase.   

5.6. La calidad de vida: necesidades más frecuentes

Una buena calidad de vida debe potenciar que las personas ciegas sean realmente autónomas y que se respete su diversidad, sin pretender llevarles a falsas identificaciones con el vidente. Las necesidades más frecuentes según las etapas más destacadas de la vida de una persona son:

· Primera infancia: el bebé necesita amor, cuidados, relaciones, posibilidades de descubrir el mundo y experimentarlo a través de los sentidos que funcionan. Los padres atraviesan grandes dificultades al descubrir el hijo existente tras el diagnóstico. Pero se trata de un hijo que tiene capacidades y que necesita que se lo reconozcan. Necesita, además, que se le quiera y que se le de confianza. El profesional de atención precoz facilitará el conocimiento de las capacidades de estos bebés y les orientará sobre su desarrollo. Dará recursos a los padres para recuperar y potenciar el rol de los padres que les permita llegar a una etapa de equilibrio en la adaptación a través de su dolor. Sugerirá, también, recursos para facilitar la interacción y la relación entre ellos, y entre la familia y los otros, cuando sea necesario. Asesorará sobre juegos y juguetes apropiados para facilitar el movimiento y la aprehensión del espacio, la deambulación, el lenguaje, el conocimiento mediante el tacto y la audición, y la socialización, y preparará su primera integración en la guardería.

· Segunda y tercera infancia: la orientación espacial, la movilidad, los aprendizajes escolares… comportan un esfuerzo suplementario y, por tanto, necesitan motivación, ánimos y exigencias según las posibilidades individuales. El maestro de soporte no será sólo el que aporte recursos técnicos en la educación, sino el que tenga conocimientos sobre la personalidad, el desarrollo y las dificultades de los niños con discapacidad visual, y los aporte tanto a los padres como a los maestros y otros profesionales que trabajan con el niño.

· Adolescencia: comporta unos cambios más difíciles de comprender en los ciegos. El conocimiento físico puede ser extremadamente limitado a causa de la incapacidad de los chicos/as de comparar, mediante la visión, su cuerpo con el de los demás. Una educación oportuna y adecuada relativa a las diferencias de sexos y a la propia sexualidad será necesaria para que puedan entender esta parte esencial de sus características.

· Madurez: el adulto debe hacer ajustes importantes si quiere asumir responsabilidades a causa de su profesión o matrimonio. El trabajo comporta una mayor autonomía. El chico que ha sido protegido en casa y semiprotegido en la escuela se enfrenta con la posibilidad y responsabilidad del trabajo. El consejo psicológico y profesional puede ser muy beneficioso para reducir los temores de la familia y del chico sobre los futuros proyectos. El matrimonio se realiza a veces con una persona también ciega, a causa del malestar o inseguridad que se experimenta ante personas videntes del otro sexo. Esta situación acostumbra a angustiar extremadamente a la familia. El soporte a la familia y el consejo psicológico pueden ser muy oportunos. 


Por otra parte, la movilidad, la autonomía, la conexión con el mundo exterior y con los sentimientos y emociones de su mundo interno deben ser cuidados en todas las etapas de la vida de la persona ciega. En todas las etapas, es importante que la persona ciega:

· Valore sus capacidades y sea consciente de sus posibilidades y limitaciones.

· Tenga siempre iniciativas personales y que éstas estén potenciadas por todos los que le rodean.

· Se habitúe a intercambiar sentimientos, experiencias y problemáticas personales, con aquellos que les quieren o que les pueden ayudar.

· Consiga o busque ayuda para desarrollar los recursos personales que le permitan ganar confianza y seguridad para afrontar situaciones sobreprotectoras, difíciles… del entorno.

· Haga actividades sin la presión familiar y social.

· Vaya adquiriendo mayor independencia y autonomía a lo largo de toda la vida.

5.7. Identificación y valoración de las necesidades educativas especiales

En la detección de los alumnos con discapacidad visual deben hacerse dos valoraciones previas. En primer lugar, una valoración de la visión funcional, que determinará si el alumno debe ser atendido por el equipo de discapacidades visuales o si se le debe derivar hacia otro servicio. El equipo especializado en discapacidad visual se centrará en aquellos alumnos que presenten una agudeza visual inferior a 1/10 o una reducción del campo visual del 90%. Según las necesidades educativas, ocasionalmente, también pueden ser tratados los alumnos con una visión superior, siempre que no sobrepasen 3/10.


En segundo lugar, una valoración sociopedagógica, en la que se tendrá en cuenta la observación de los diferentes profesionales que están en contacto con el niño y también la de la familia. 


En el proceso de identificación de las necesidades educativas más frecuentes, se debe tener en cuenta los siguientes ámbitos o áreas:

·  Visión: el niño de baja visión funciona como niño vidente, no como ciego. En los niños con baja visión no acostumbran a desarrollarse espontáneamente las diferentes funciones visuales de alerta ante el estímulo, de fijación y seguimiento, funciones que tienen como objetivo integrar y estructurar el pensamiento como un todo. Por ello, será necesario potenciarlas. Enseñar a mirar tiene la finalidad de hacer que el niño sea capaz de interpretar lo que ve. Intervienen determinadas técnicas visuales (alerta ante el estímulo, fijación y seguimiento) y la capacidad de descodificar la imagen visual. Esta representación visual amplía el concepto mental del niño. Cuanto mayor sea el bagaje de conceptos mentales integrados con el componente visual, más recursos tendrá para interpretar nuevas imágenes visuales desconocidas. 

Un entorno rico y estimulante resulta fundamental para aquellos que presentan una discapacidad visual. Deberán introducirse muchas de las experiencias que el vidente obtiene espontáneamente. Se deberán facilitar experiencias compensadoras a partir de los otros sentidos, vigilando siempre que las imágenes visuales que se incorporen sean cuanto menos distorsionadas mejor. Al niño se costará tener una consciencia real de su discapacidad. Sabe lo que ve, pero no sabe lo que debería ver. Tampoco no suele ser consciente de que la información visual que le llega del entorno está reducida o distorsionada. También puede creer que ver o mirar son sinónimos de tocar. Al realizar estimulación visual es conveniente incorporar el sentido de la vista simultáneamente o a posteriori, para complementar y enriquecer la información del concepto mental que el niño ya ha elaborado por medio de los otros sentidos. Pero debe tenerse presente que, como dice la doctora Bagarra, “ningún niño no funcionará visualmente más allá de su nivel de desarrollo madurativo ni de su capacidad mental general”.

· Orientación y movilidad: la dependencia es el problema más grave. El niño ciego congénito se enfrenta con el problema de la dependencia desde el primer momento. Los padres pueden frenar o retrasar la autonomía, porque al preocuparse por la seguridad de su hijo limitan sus actividades y desplazamientos. Se debe orientar a los padres para que favorezcan la autonomía. Respecto a los compañeros que ven, en los ciegos se observa un cierto retraso en la capacidad de establecer relaciones topológicas como proximidad, separación, orden… Estos conceptos aparecen en los videntes alrededor de los 7 años, mientras que en los ciegos no aparecen hasta los 10-11 años. Sin embargo, con una intervención apropiada se puede reducir esta diferencia. Por otra parte, las habilidades en la orientación y la movilidad facilitan la maduración de cualquier niño. Se establece una relación entre la capacidad para desplazarse y el conocimiento que adquiere el niño. Un buen nivel en la orientación y la movilidad tiene repercusiones en otros aspectos del desarrollo general del niño: potencia el nivel conceptual, ayuda a adquirir una buena autoimagen y favorece el desarrollo psicomotor.

· Intelectualidad y curriculum: el niño ciego capta las imágenes a partir de los otros sentidos. Su proceso cognitivo es diferente del del vidente. Percibe la realidad deformada. Tiene una limitación en la recepción de la información. Para el alumno ciego, la información espontánea del medio queda reducida, deformada. Necesita, muchas veces, otra persona vidente para que le ayude a interpretar y a incrementar la información. Por otra parte, la percepción de la información es analítica. El contacto que establece con el objeto debe ser siempre directo, teniendo en cuenta que la percepción que recibe es secuencial y fragmentada. El sentido de la vista proporciona más actividad perceptiva que el sentido del tacto: con los ojos se puede conocer la mayoría de las cosas que pasan en el entorno, y el vidente puede elegir las que le parezcan más interesantes. El ciego debe estar pendiente de las experiencias que espontáneamente se pongan en contacto con él y de las que los otros le quieran proporcionar. Esta percepción analítica hace que el ritmo del alumno ciego sea más lento. En cuanto al control del espacio, el niño ciego interioriza este espacio a partir de una percepción analítica de los diferentes elementos referenciales de su entorno. Deberá sintetizarlos para poder llegar a dominar este entorno y moverse libremente. Otro aspecto importante es la ausencia de un modelo a imitar. Muchos juegos, conductas, hábitos, técnicas para realizar trabajos… se aprenden por imitación del contexto cultural en que se encuentra el alumno. La falta de visión impide este imitación: se deberá usar la inducción para que el alumno ciego llegue a realizar todos estos aprendizajes. Finalmente, en relación con el lenguaje, el alumno ciego puede adquirir conceptos sin significado, usando un lenguaje verbalista, aparentemente correcto pero vacío de significado para él.

Según el artículo 9.1 del Decreto 75/1992, “los proyectos curriculares deben permitir concreciones individuales ajustadas a las características, ritmos de aprendizaje y singularidad de cada alumno, la cual cosa, en particular, facilitará la aplicación de los principios de integración e individualización propios de la atención a los alumnos con necesidades educativas especiales”. Así, el alumno ciego puede seguir esencialmente el curriculum ordinario, con expectativas de progreso similares a las que tienen la mayoría de sus compañeros de nivel, pero haciendo las modificaciones adecuadas:

- Que los maestros conozcan la estructura de la materia, con el fin de poder señalar los objetivos y contenidos de cada área que conviene mantener a un nivel funcional, o sea, deben concretarse las prioridades de trabajo en función de las necesidades del alumno.

- Hay algunos objetivos y contenidos que necesitarán la intervención del especialista en discapacidad visual. Dentro de estos objetivos y contenidos hay algunos que representan una modificación parcial del curriculum, como puede ser el aprendizaje del sistema Braille, que sustituye el de la lectoescritura con tinta.

- Se pueden considerar objetivos y contenidos complementarios, que son necesarios para el acceso al curriculum, pero que no representan una sustitución, sino una ampliación. Por ejemplo, El Braille’n Speak requiere un proceso de aprendizaje bastante complejo. La incorporación de la nueva tecnología en el aula comporta todo un trabajo que el alumno ciego debe realizar como un proceso básico y, al mismo tiempo, complementario durante la escolarización.

· Psicología y emociones: existe una ansiedad real, producida por el miedo a peligros que amenazan a causa de su situación de indefensión, que a menudo es transmitida por los padres. Otras veces, la ansiedad está basada en concepciones equivocadas de la realidad y desencadena tensión que hay que expresar. En cuanto a los miedos, son parecidos a los que puede tener cualquier niño que ve. Pero también está el miedo específico de los ciegos: debido a que a menudo deben depender de los demás, es necesario que confíen en ellos para que les informen de lo que no ven y que se lo expliquen. Se pueden sentir solos, olvidados y abandonados. Otra posible causa de miedos puede ser la atención a los ruidos. El oído es uno de los sentidos que la persona con discapacidad usa más, ya que le puede dar mucha información, pero si no la codifica, le puede angustiar.

Las frustraciones son parte natural de la experiencia, pero las alternativas que tiene la persona con discapacidad visual para enfrentarse están condicionadas por el medio y por las actitudes y expectativas sociales. Los padres y hermanos constituyen el clima básico psicosocial para el desarrollo de una conducta afectiva positiva. Las actitudes de los padres tienen mucho que ver con el autoconcepto del niño ciego. Los niños con un buen autoconcepto se ven capaces de hacer cosas nuevas, mientras que los que tienen una imagen negativa de sí mismos no lo son. Es muy importante favorecer una buena autoimagen en el alumno ciego, verbalizando y valorando, siempre que sea posible, todos los progresos que se observen.

Las personas de baja visión tienen dificultades para hallar su lugar: no pertenecen al mundo de los ciegos ni al de los videntes. Si están afectadas de enfermedades evolutivas, degenerativas o pérdidas bruscas de visión, viven una incerteza de futuro que puede condicionar, incluso bloquear, el presente.

5.8. El papel del psicopedagogo

El psicopedagogo determinará las necesidades educativas del alumno e informará al tutor y a todas las personas que intervengan en este proceso de las características personales del discapacitado visual; seguirá su desarrollo y aprendizaje; orientará el proceso educativo según sus necesidades; y dará a conocer las diferencias de su normalidad. 


Intervendrá siempre que sea necesario en los aspectos específicos relacionados con la discapacidad visual y colaborará con los diferentes servicios (soporte, centro educativo...) en la orientación personal, escolar, familiar y vocacional del alumno. Con relación a los compañeros de clase, les puede facilitar información actualizada sobre el alumno ciego. A veces, el niño ciego también debe conocer las necesidades y deseos de los compañeros videntes.

5.9. Criterios para la escolarización de los alumnos con discapacidad visual

El modelo más completo de integración es el que considera que el alumno discapacitado debe educarse en las aulas de las instituciones ordinarias. Esto comporta disponer de servicios de soporte para cubrir las diferentes necesidades educativas específicas.


En España, la ley 13/1982, del 7 de abril, sobre la integración social de los minusválidos, de acuerdo con el artículo 49 de la Constitución Española, establece una normativa para la educación de las personas disminuidas en la misma línea de tendencia a la integración y normalización vigente en otros países de Europa y también de los Estados Unidos: “El minusválido se integrará en el sistema ordinario de la educación general, y recibirá, si es necesario, los programas de soporte y los recursos que la presente ley reconoce”. En Cataluña ya se inició la integración escolar de discapacidades visuales el año 1976.


La escuela es el lugar donde se inicia el proceso educativo ante la diversidad. Se intenta potenciar todo lo que es común en los diferentes alumnos y, a la vez, facilitar el desarrollo de los rasgos diferenciadores de forma enriquecedora. Si desde el principio se pone una buena base, se desarrollará el camino hacia la verdadera integración. Los compañeros de clase de un discapacitado visual tienen la oportunidad de experimentar la heterogeneidad en el propio grupo.


Antes de integrar a un alumno discapacitado visual en un centro ordinario se deben tener un mínimo de garantías de éxito. El alumno debe partir de un potencial intelectual y social que posibilite la integración. La colaboración de la familia resulta imprescindible. Maestros y escuela deben tener una voluntad eficiente de acogimiento, flexibilidad y disponibilidad. El equipo específico de discapacidad visual debe informar de las características específicas del alumno y del soporte y orientación que se le dará. Sería un error pedagógico plantear la integración de un alumno con discapacidades visuales graves sin facilitar un soporte psicopedagógico.


El objetivo de la actuación psicopedagógica consiste en asesorar, intervenir y facilitar las ayudas específicas necesarias con tal de hacer real la integración y normalización en todos los ámbitos de la vida del alumno. El equipo específico de atención a alumnos ciegos debe trabajar conjuntamente con el tutor, los profesionales y especialistas del centro y las personas que intervienen en la comunidad educativa de la zona a la que pertenece el alumno. Debe dar respuestas a las necesidades educativas especiales derivadas de la discapacidad visual.


Por lo que se refiere al curriculum, deberá seleccionar los objetivos específicos que el alumno debe conseguir y concretar las adaptaciones específicas necesarias. En el caso de los alumnos con discapacidades asociadas a la visual, los especialistas en discapacidad visual colaborarán con los equipos de atención a otras discapacidades. Los recursos deben estar disponibles a los alumnos: transcripciones en sistema Braille, material específico adaptado… todo ello en función de la edad. Por otra parte, el alumno puede requerir adecuaciones e intervenciones específicas que el tutor no puede llevar a cabo en el aula, ya sea porque no resulten apropiadas a las características del resto del grupo (como la adquisición de determinados hábitos de autonomía), ya sea porque requieren un dominio técnico particular (como el entrenamiento en técnicas específicas).


Los compañeros videntes de la escuela ordinaria le aportarán conocimiento de las situaciones sociales y culturales propias de los niños de su edad y le darán modelos de conducta que pueda integrar en su proceso madurativo. Los compañeros con discapacidad visual le aportarán el punto de referencia de la discapacidad, el baremo de normalidad, como persona con discapacidad visual. Por ejemplo, el chico que lee en Braille necesita una referencia de como lo hacen los demás, ya que probablemente en su escuela sea el único y, por tanto, el mejor.


Es importante proporcionar al chico con discapacidad visual relaciones con otros fuera de la institución escolar (esplais, corales, natación...). Todo el esfuerzo para despertar sus posibilidades, para buscar lo que tiene en común con los videntes, para aceptar su situación… exige una respuesta y un esfuerzo del entorno: depende de todos que pueda tener su lugar, que la sociedad lo mire como diferente y no como deficiente.

5.10. Aspectos curriculares, especialmente en el ámbito de la orientación y la movilidad


El objetivo prioritario de la educación es la consecución de una autonomía personal y la adquisición de aptitudes para integrarse a la sociedad. También se deberán establecer aprendizajes no tenidos en cuenta en la escuela, como por ejemplo, la movilidad y las habilidades para la vida diaria. Las necesidades educativas de un alumno ciego incluyen un gran número de objetivos complementarios específicos de la ceguera.


La orientación es la capacidad de determinar el lugar que uno ocupa en relación con los objetos del entorno. La movilidad es la capacidad de desplazarse de una posición determinada a otra y debe ser independiente, segura y eficaz. Existen una serie de consideraciones básicas que hay que tener en cuenta en el trabajo sobre la movilidad y la orientación:

· Desde los primeros años hay que trabajar la orientación, que le será imprescindible cuando después, de mayor, quiera ir sólo.

· Debe tenerse presente el momento evolutivo en qué se encuentra cada niño, de manera que haya una correlación positiva entre el objetivo que se quiere trabajar y las posibilidades de aprendizaje del alumno.

· Hay capacidades, como conocer las diferentes partes de una calle, que el niño debe ir incorporando, y otros, como la orientación, que deben trabajarse desde el primer momento. 


En el momento en que se plantee que el alumno realice algún itinerario, se deberán valorar diferentes aspectos:

· Características físicas del medio: en donde se desarrolla el alumno. Deberá, además, evaluarse la posibilidad de colaboración de la familia.

· Tipo de discapacidad visual: si existen o no restos visuales y también si existe la posibilidad de usar los otros sentidos, sobretodo el oído.

· Existencia de discapacidades asociadas: valorar su existencia, además de la visual.

· Miedos: en el aspecto psicológico es muy importante realizar un trabajo previo, de mentalización, y uno de simultáneo para elaborar y afrontar los miedos que se dan al inicio de la independencia, tanto de los alumnos como de las familias.


A continuación, deberán seguirse algunas técnicas de movilidad, entre las cuales se hallan:

· Técnicas de protección personal: debe enseñarse al niño a protegerse en sus desplazamientos usando las dos manos. Con una de ellas debe seguirse el itinerario que se quiere hacer, mientras que con la otra se protegerá el cuerpo de posibles golpes con objetos que se puedan encontrar dentro de su itinerario colocándola delante del cuerpo.

· Técnicas del guía vidente: para guiar a un niño pequeño sólo hay que cogerlo de la mano, pero a medida que va creciendo deben enseñársele técnicas de guía para que la ayuda sea eficaz y se pueda desplazar con seguridad. Algunas de las técnicas son:

· Técnica básica de guiar: el ciego se coge del brazo del vidente.

· Técnica de desplazamientos por pasos estrechos.

· Técnica de puertas cerradas.

· Técnica de subir y bajar escaleras.

· Técnica de localización de asientos.

El adolescente ciego puede enseñar él mismo las técnicas de guía a sus acompañantes habituales o bien puede pedir ayuda al técnico de movilidad, si él no se ve capaz.

· Técnica del bastón blanco: el bastón blanco cumple dos funciones: protege a la persona ciega que lo usa y le da información del entorno próximo y, a la vez, indica a los demás que no ve. A los alumnos con algún resto visual hay que ayudarlos a aprovechar al máximo su visión, siguiendo dos fases diferentes. La primera consiste en enseñar a usar su resto visual sin ninguna ayuda óptica, mientras que la segunda sí que incluye las ayudas ópticas, como el monocular y el telescopio, si han sido prescritas. Con los alumnos de baja visión se hace difícil prever qué ayuda necesitarán para una buena autonomía en los desplazamientos. La ayuda que necesitarán en un momento u otro será diferente. Generalmente, a los alumnos con restos visuales no les gusta usar el bastón blanco, ya que lo ven como un signo de ceguera. Pero es importante dar a conocer la gran ayuda que representa el bastón, sobretodo en determinados momentos, como cuando hay cambios de luminosidad, cuando el lugar es desconocido…

·  Los perros lazarillos: entrenados especialmente para llevar a ciegos.

5.11. Aspectos metodológicos y estrategias básicas
Para que el alumno ciego pueda conseguir algunos objetivos y contenidos del curriculum escolar deberán hacerse algunas modificaciones metodológicas, básicamente de dos tipos:

· Inespecíficas: estrategias que, aplicadas al conjunto de la clase, facilitan la inclusión del alumno ciego pero que no le afectan sólo a él, aunque sea la causa de que se hayan planteado. Por ejemplo: lenguaje preciso y explicativo; decir en voz alta todo lo que se escribe en la pizarra; acompañar de expresiones orales el lenguaje de gestos que con frecuencia se usan para la comunicación; en la introducción de conceptos nuevos, partir siempre de elementos concretos para llegar a la abstracción, con el fin de asegurar el significado de las palabras, conseguir conceptos plenos de significado y evitar el verbalismo…

· Específicas: son aquellas que se usan cuando el alumno ciego presenta dificultades para asimilar determinados contenidos con los mismos procedimientos que sus compañeros. Se utilizan cuando las inespecíficas no son suficientes para superar las dificultades. Así, deberá preverse modificaciones específicas que permitan al alumno acercarse a los compañeros con las mismas oportunidades. Los educadores deben proporcionar los instrumentos técnicos específicos que permitan acceder al mundo de la cultura impresa, principalmente el sistema Braille y los materiales tiflotécnicos. 

5.12. El sistema Braille y las ayudas tiflotécnicas
El sistema Braille es un sistema de lectoescritura táctil que se basa en la combinación de seis puntos en relieve, denominada signo generador. Louis Braille, para la elaboración de su código, realizó unas combinaciones de puntos y las agrupó siguiendo pautas determinadas:

·  La primera línea (de la a a la j), que será el grupo base, usa sólo los puntos superiores (1, 2, 4 y 5).

·  La segunda línea (de la k a la t) está formada por el grupo base más el punto 3.

·  La tercera línea (de la u a la z) está formada por el grupo base más los puntos 3 y 6.

·  Hay signos que modifican el signo siguiente y que no tienen transcripción en tinta. Así, los números (de 1 a 0) se forman con el grupo base precedido del signo de número, que es el (3, 4, 5 y 6). Otros que modifican son las mayúsculas (4 y 6) y la cursiva (3 y 5).

·  Para los signos de puntuación, sólo se usan los cuatro puntos inferiores (2, 3 , 5 y 6).

·  En Braille no hay acento ortográfico ni diéresis… Por tanto, las vocales acentuadas o con diéresis se representan con una combinación de puntos.



En la lectura en Braille, experimentar, entender, conceptualizar, codificar y descodificar son factores fundamentales para su adquisición. Los canales sensoriales que usará el niño ciego en la lectura Braille son básicamente el táctil y el auditivo. La lectura Braille se puede aprender pero es difícil hacerla fluida. El proceso de aprendizaje es complejo pero el punto de llegada es diferente a lo que se puede conseguir con la vista. Si una persona ciega es experta puede llegar a las 114 ppm. Pero con vista se puede llegar a las 280 ppm. Los resultados son sensiblemente inferiores. Se ha generado mucha investigación para observar si se podía hacer más rápido, pero no se ha conseguido. Parece que las 114 ppm son el máximo absoluto. Aunque los muy expertos pueden leer con las dos manos y son superiores al resto de invidentes, siguen obteniendo unos resultados inferiores a los de los videntes. Muy pocas veces simultanean la lectura de dos letras, sino que leen la misma letra con las dos manos. No se trata de un déficit muy grave, y se puede mejorar con la audición de cintas a mayor velocidad. 


Debido a que el tacto en analítico, el niño ciego realizará el reconocimiento de las palabras letra por letra y no globalmente, como hacen los niños videntes. Es importante tenerlo en cuenta en el momento del aprendizaje de la lectoescritura. Otros factores que hay que tener en cuenta son:

· Restos visuales: En los niños con restos visuales asegurarse de cuál es el sistema de lectura más apropiado, si el Braille o el de tinta.

· Motivación: un niño que ve tiene constantemente estímulos para leer: ir por la calle, en casa, con los diarios…

· Agudeza y eficiencia táctil
· Nivel de lenguaje
· Ambiente cultural familiar
· Momento de adquisición de la discapacidad: si la ceguera es progresiva, mejor aprender cuanto antes el Braille, porque es más fácil si todavía se tienen restos visuales.


Las ayudas tiflotécnicas son adaptaciones visuales, táctiles y auditivas mediante recursos técnicos que facilitan la posibilidad de lectura.

5.13. Los recursos personales y materiales

Algunos son:

· Informática: para poder leer la pantalla del ordenador hay actualmente adaptaciones tiflotécnicas visuales, táctiles y auditivas. Debe tenerse presente que la evolución de la técnica y de la informática ofrece cada vez más posibilidades.

· Programas de ampliación de caracteres de la pantalla del ordenador: son para las personas con discapacidades visuales que pueden leer la letra impresa. Se pueden usar con la mayoría de tratamientos de textos. Permiten seleccionar el tamaño de la letra y la zona que se quiere ampliar.

· Sintetizadores de voz: verbalizan el contenido de la pantalla.

· Línea Braille: reproduce la pantalla, línea por línea, en sistema Braille.

· Cintas magnetofónicas: están grabadas a velocidad normal y más rápida. De esta manera se puede compensar el tiempo que lleva leer en Braille, sobretodo si se trata de textos largos, como los libros de texto. 
· Máquina de escribir o máquina Perkins: antes la escritura se hacia con un punzón, de tal manera que había que hacerlo al revés para que cuando se le diera la vuelta se pudiera entender. Pero con la máquina de escribir se puede obviar este problema. Sin embargo, es recomendable saber escribir con el punzón porque no siempre se pueden llevar las máquinas encima. La máquina tiene seis teclas, cada una de las cuales corresponde a cada uno de los puntos del signo generador (las teclas van de izquierda a derecha: 1-2-3-6-5-4). Se aprietan simultáneamente las teclas que se necesitan para escribir una letra. Por ejemplo, si se quiere escribir una “b” debe apretarse las teclas 1 y 2 a la vez. Si no se hicieran a la vez la maquina lo captaría como letras diferentes. 

· Aparatos específicos para ciegos: sobretodo destaca el Braille’n Speak. La información de este aparato se puede pasar a un diskette, a un ordenador, a una impresora Braille o a una impresora de tinta. El especialista en tiflotecnia orientará en cada caso sobre cuál es el material adecuado para cada alumno. Con su asesoramiento, el maestro de soporte debe poder anticipar a los tutores y profesores de informática de la escuela ordinaria qué puede y qué no puede hacer el alumno con discapacidad visual y presentar alternativas y adaptaciones que resulten beneficiosas para el niño. 
· Ayudas ópticas y no ópticas: el equipo de rehabilitación visual, formado por un oftalmólogo, un óptico, un asistente social y un técnico en rehabilitación visual, evalúa la visión del niño y realiza un programa de uso de las ayudas. Éstas pueden favorecer su autonomía en las tareas de lectura, la escritura, ver la pizarra, detalles lejanos, etc. Entre las ayudas ópticas hay: mesas abatibles, luces, filtros (favorecen la adaptación a la luz y reducen el deslumbramiento)... Entre las ayudas ópticas hay: lupas, telescopios, microscopios, telemicroscopios (son telescopios enfocados para trabajar a distancias cortas) y la lupatelevisión (amplia las imágenes mediante un monitor y es el sistema que tiene más aumentos).

5.14. El contexto familiar de las personas con discapacidad visual

En el momento de recibir el diagnóstico se producen reacciones emocionales intensas, que se pueden sintetizar, según Cantavella, en:

Ÿ  Periodo inicial: se producen las siguientes reacciones:


- Choque: estado de confusión


- Culpa: uno se pregunta “¿Por qué me ha pasado esto a mí?”


- Depresión: sentimientos de padres maltrechos e incapaces de afrontar la situación


- Horror a la ceguera: la visión se considera el más preciado de los sentidos


- Futuro: sólo se ve un bastón blanco y la venta de cupones.



Este primer periodo puede durar semanas, meses, un año o incluso más. Se trata de un periodo decisivo que, según como se resuelva, condicionará el desarrollo del niño. Pasado un tiempo, la familia se estabilizará. Lo que más predomina es la depresión. Si no se hace patente una forma realista de depresión, debe esperarse un empeoramiento y problemas para conseguir un desarrollo aceptable y una adaptación social conveniente.

Ÿ  Crisis emocionales: con el paso del tiempo se hacen evidentes. Suelen ocurrir cuando:


- Se diagnostican otras trastornos además de la ceguera.


- Las primeras salidas de paseo del niño.


- En fiestas familiares de un alto contenido emocional (Navidad...), sobretodo si hay otras criaturas.


- El nacimiento de un niño en la familia o vecindario.


- En las primeras manifestaciones de autonomía del hijo.


- La entrada a la guardería o la escuela.


- El inicio de la adolescencia.


- El planteamiento del mundo laboral.


- Aparición de nuevas intervenciones oftalmológicas: enucleación, prótesis…


- Cuando el niño sufre accidentes que recuerdan a los padres la condición de su hijo.


- Todas aquellas situaciones que ponen de manifiesto la discapacidad.


Cada uno de estos hechos puede reactivar exageradamente la sobreprotección.

5.15. Contenidos y formas de soporte a las familias. El papel del psicopedagogo

La personalidad del niño con discapacidad visual se debe entender desde un mundo que no tiene visión. El niño, sin embargo, continúa siendo sensible. Se debe situar en un mundo difícil de entender: la evolución y el tiempo son diferentes, pero los sentimientos y afectos son iguales o más sensibles si cabe. La regla debería ser considerar al niño no como persona deficitaria sino como diferente.


El trabajo más importante es el soporte a la familia, elemento capital imprescindible para el progreso de la adaptación. No se debe valorar la depresión de los padres como nociva: es natural y necesaria para aceptar la situación, siempre que se mantenga dentro de unos limites que no traspasen los aspectos melancólicos.


El psicopedagogo, mediante sugerencias, debe potenciar la capacidad de conectar con la realidad, con sus dificultades y conflictos, pero también con las posibilidades del niño, recuperando aquellos aspectos sanos de su personalidad. Hay que darse cuenta de que en los padres hay dos aspectos diferentes: la herida que sienten al no recibir el hijo deseado (herida narcisista) y la perspectiva del desamparo de su hijo debido a la ceguera.


Las reuniones de padres complementan la relación y el asesoramiento individual profesional-familia. Es importante ofrecer a los padres un espacio para trabajar en grupo y acompañarles en el crecimiento de sus hijos. Las actitudes que la familia puede mostrar de forma más o menos explícita y que necesitan el soporte y el trabajo terapéutico del psicopedagogo son:

· Modificación de las relaciones en la familia.

· Actitudes de dependencia debidas a la inseguridad y el desamparo que experimentan.

· Fuertes sentimientos de culpa que se pueden proyectar hacia los otros.

· Necesidad de ser escuchados y comprendidos en su ansiedad y depresión.

· Necesidad de soporte para recuperar la autoestima y la confianza en su capacidad de buscar recursos.

· Necesidad de soporte emocional.  

Tema 6: Temas cruciales en la niñez, juventud y madurez
6.1. Características básicas de las familias de alumnos con discapacidad

Ante todo existe una gran diversidad. Todas las personas son diferentes entre sí y esta diferencia aumenta cuando se tiene un hijo con discapacidad, ya que a las diferencias de la familia se le añaden las debidas a la discapacidad del hijo. Hay diversidad según el tipo y grado de discapacidad. También influyen otros aspectos que diferencian unas familias de otras y que las hacen más o menos adaptativas ante la aparición de una discapacidad. Estos factores son: el clima afectivo, los valores, las actitudes, las creencias, las expectativas, la formación y la situación social y económica.


Al aparecer una discapacidad, se dan dos etapas:

Ÿ Fuerte impacto emocional y psicológico.

Ÿ Proceso de adaptación y redefinición del funcionamiento familiar: en esta etapa el psicólogo debe dar información y elementos para poder actuar.


Según Dratau y otros (1975), en estas dos etapas aparecen seis estadios:

Ÿ Choque: aparece el diagnóstico no esperado

Ÿ Negación: los padres no aceptan el diagnóstico.

Ÿ Tristeza o ira: aparecen síntomas de culpabilidad, de furia…

Ÿ Ansiedad: por el futuro de la familia y del hijo.

Ÿ Adaptación: se acepta la situación diferenciada del hijo.

Ÿ Reorganización: se normaliza y reorganiza la dinámica familiar.


Al intervenir en la familia, hay que tener en cuenta en qué etapa se encuentra. 

Por otra parte, el que haya una persona con discapacidad implica cambios en la relación de la pareja. También se dan cambios con los amigos (los padres ocupan el tiempo de ocio para cuidar al niño), trabajo (se puede dar un abandono de uno de los miembros), y otros grupos sociales (algunos padres ven el problema con vergüenza o culpa y dejan de ver a los amigos y conocidos).


Todo ello comporta una necesidad de ayuda y asesoramiento médico y educativo. La ayuda asistencial es necesaria cuando los padres deben dejar al niño en casa pero no confían en una persona determinada para cuidarlo.


Las diferentes formas de soporte a las familias comportan unos objetivos, que son los siguientes:

· Ayudar a los padres en el proceso de adaptación a la realidad del hijo para favorecer un clima emocional positivo. Por ejemplo, organizar un sistema asistencial de canguros para que los pares puedan salir tranquilos. Estos canguros o también familias acogedoras tienen un teléfono para contactar las 24 horas del día. Debe tenerse en cuenta que la familia será siempre la misma para crear vínculos afectivos.

· Facilitar orientaciones y entrenamiento para que se puedan hacer cargo de su papel en la educación del hijo. Puede ser que los padres no se sientan competentes y necesitan actuaciones educativas para saber cómo actuar (por ejemplo, cómo comunicarse con un hijo sordo o cómo interactuar con un bebé con discapacidad motriz). Esto lleva a crear un clima emocional positivo.

· Proporcionar los recursos necesarios para descargar a los padres del peso excesivo que es el cuidado de los hijos.


Las actuaciones que pueden llevarse a cabo son:

· Dar información: a los padres para poder conseguir todos estos objetivos. Esto tranquiliza a los padres y les da herramientas para buscar soporte y actuar adecuadamente. La información a los padres se hace en forma de escuelas de padres para objetivos más instrumentales, como el aprendizaje de lengua de sordos.

· Soporte emocional: los padres deben tener un espacio en el que comunicar sus dudas, sentimientos, etc. Puede ser individual o en grupo, con otros padres.

· Asesoramiento y entrenamiento en los objetivos educativos: como potenciar la comunicación y el lenguaje, incrementar la autoconfianza, favorecer la participación y la iniciativa, dar oportunidades de participar en actividades culturalmente valoradas, velar por la transición a la vida adulta y laboral…

· Participación de los padres en movimientos asociativos y en la defensa de los derechos: consiguiendo que se impliquen en la situación de evaluación e intervención. 

6.2. La calidad de vida

La integración de las personas con discapacidad aparece ligada al concepto de normalización. Wolfensberger escribió que “la normalización es la utilización de medios, culturalmente tan normativos como sea posible, en orden de establecer y/o mantener conductas y características personales que son tan culturalmente normativas como es posible”. La esencia de la normalización no reside en un programa determinado de tratamiento. Implica la puesta en marcha de muchas actividades más allá de las tareas concretas de la rehabilitación física, sensorial o cognitiva de un individuo. La afectación de la vida familia, profesional y social de la persona con discapacidad debe ser estudiada y planificar actuaciones que permitan su rehabilitación.


La calidad de vida se puede considerar en parte una extensión lógica del concepto de normalización pues tiene implicaciones sobre las directrices de los estándares de servicios y condiciones de vida. Supone ir más allá de los planteamientos integradores y normalizadores. A la hora de evaluar los resultados de los programas emprendidos se debe tener en cuenta no si un individuo está integrado “en” una comunidad, sino en qué medida “es” de la comunidad. El concepto de calidad de vida tiene una pluralidad de significados entre los cuales no hay que olvidar la propia percepción que tiene el sujeto sobre su propia vida.


Los distintos organismos públicos competentes en materia de bienestar social han planteado la necesidad de adoptar una política social coherente que esté en consonancia con los progresos en el campo de la rehabilitación y que considere la importancia de atender específicamente a las necesidades de las personas con discapacidad allí donde se encuentren. Un ejemplo es la Recomendación R(92)6 del Consejo de Europa del 1992. Este documento toma en consideración las distintas etapas del principio del vida autónoma de las personas con discapacidad. Presupone “la plena participación en la vida social y el reconocimiento del derecho a la independencia” que tienen las personas con discapacidad. 


Los objetivos de la rehabilitación deben dirigirse a que las personas minusválidas participen lo más plenamente posible en la vida social y económica y que consigan también la mayor independencia que les sea posible. Esta noción global de la rehabilitación hacia la independencia requiere promover una participación progresivamente mayor de la persona o colectivo en su proceso de rehabilitación, en la evaluación de los resultados y en la mejora del propio proceso. 

Los principios que se establecen en la R(92)6 son los siguientes:

· Prevenir o eliminar la minusvalía psíquica, impedir que se agrave y/o atenuar sus consecuencias.

· Garantizar a las personas con discapacidad una participación plena y activa en la vida social.

· Ayudar a las personas con minusvalía a llevar una vida autónoma, según sus propios deseos.

El paradigma de la vida independiente sitúa el problema no en el individuo sino en el ambiente, que incluye no sólo el proceso de rehabilitación sino también el ambiente físico y mecanismos de control social en la sociedad en general: “no es la deficiencia y la falta de destreza o la discapacidad de la persona el núcleo del problema, ni el objetivo final que hay que atacar, sino la situación de dependencia ante los demás”.


La calidad de vida se puede definir como vivir bien, estar bien, tener buen nivel de vida, tener bienestar, estar satisfecho, ser feliz… Estas nociones no se han considerado motivo de estudio científico durante mucho tiempo por su carácter subjetivo. Sin embargo, la expresión y su significado han acabado por ser uno de los conceptos clave para planificar y evaluar los servicios y actuaciones profesionales con personas con discapacidad, así como muchos otros grupos de población. Se trata de un concepto global, holístico, con un significado abstracto, esencialmente subjetivo, que hace referencia sumativa a diferentes aspectos de la vida de cada persona y que tiene que ver con el estudio de la vida diaria del individuo e incluye la propia percepción del individuo sobre su vida.


Algunos autores distinguen entre calidad de vida y satisfacción personal con la vida. La calidad de vida se define por factores objetivos y sociales o condiciones de la vida, algunas de las cuales pueden modificarse a través de las comunidades o sistemas de servicios… Tiene un impacto en el bienestar de la persona o su satisfacción personal. Sin embargo, la satisfacción personal es vista como un constructo separado que puede verse influido por otros factores además de la calidad de vida.


Una pregunta que uno puede hacerse es si la calidad de vida tiene un significado diferente para las personas con discapacidad que para las personas sin ella. Se pueden encontrar posturas diversas. En todo caso, sí que parece que se debe tener precaución al tratar este tema en personas con discapacidad y no suponer que presente exactamente iguales características que otros tipos de población. En los aspectos comunes de la calidad de vida en personas con discapacidad está la relevancia dada a todos los aspectos de la conducta de la persona y su integración en el ambiente, incluyendo las ayudas técnicas necesitadas y las distintas estrategias para superar la minusvalia.


Existen cuatro componentes principales en lo que se denomina calidad de vida:

· Competencia conductual: capacidad de funcionar en las áreas de salud y salud funcional -sensación y percepción-, cognición, uso del tiempo y comportamiento social.

· Bienestar psicológico: afecto negativo, felicidad, afecto positivo y congruencia entre objetivos deseados y alcanzados.

· Calidad de vida percibida: satisfacción consigo mismo, con la familia, amigos, actividades, trabajo, ingresos, vecindario, vivienda…

· Entorno objetivo: fisico, personal, del pequeño grupo, suprapersonal, social.


La definición de calidad de vida que se propone es la confeccionada por Schalock: “Calidad de vida es un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una persona relacionadas con la vida en el hogar y la comunidad, el empleo y la salud. Como tal, es un fenómeno subjetivo basado en la percepción de la persona sobre varios aspectos de experiencias de la vida, incluyendo características personales, condiciones objetivas de vida y la percepción de otros significativos”. 

6.3. Los factores de la calidad de vida en jóvenes y adultos

Los factores que influyen en la calidad de vida son:

· Autoestima alta: Posibilidad de construir una autoestima alta.

· Formación: a nivel intelectual, de habilidades en la vida cotidiana…

· Relaciones interpersonales: pareja, relaciones sentimentales y sexuales, amistad, sensibilización de la población.

· Cuestiones laborales: estabilidad económica, autoestima (sentimientos de sentirse útil)...


Actualmente, para personas con discapacidad se puede adaptar el puesto de trabajo. Si esto no es posible, las personas pueden ir a Centros de trabajo protegido o a Centros Ocupacionales. Generalmente, son el mismo tipo de centro, lo que cambia es el régimen de las personas que trabajan, ya que pueden tener un régimen de trabajo protegido o un régimen de trabajo ocupacional.


El trabajo protegido va dirigido a personas que no pueden tener un puesto de trabajo normal, pero sí pueden hacer un trabajo mínimamente rentable. El objetivo de este trabajo es que sea rentable, percibiendo como mínimo el salario medio interprofesional. En este tipo de centros hay personas con experiencia en las discapacidades y en la habilitación, así como en el mundo de la empresa. Los trabajos que se llevan a cabo suelen ser trabajos manufacturados o manuales (si no tienen beneficios el Ministerio los subvenciona) o bien trabajos relacionados con el sector servicios como, por ejemplo, ocuparse de los parques y jardines… Este trabajo puede estar ubicado en centros donde todos los trabajadores tienen discapacidad, pero también puede estar ubicado dentro de una empresa ordinaria.


El trabajo ocupacional es realizado por personas que trabajan aunque no sea rentable, ya que hay unos fines educativos y la paga es simbólica. Si mejora el rendimiento de la persona, pasa a un trabajo protegido. En el CAD (centro de atención a disminuidos) evalúan a las personas para determinar ciertos aspectos burocráticos, como es el hecho de si la persona puede realizar un trabajo protegido o un trabajo ocupacional.


En la calidad de vida también influye la independencia. Relacionado con ella, está la independencia en cuanto a la vivienda (desde la vivienda totalmente independiente hasta recibir asistencia en determinados momentos). También hay instituciones que son como residencias donde hay pisos compartidos con monitores que hacen turnos, viviendo así las personas con discapacidad en un entorno más familiar. También hay otro tipo de residencias donde pueden haber habitaciones individuales y otras compartidas. Pero existen grandes déficits en los recursos. Por último, el ocio y la participación comunitaria también influyen en la calidad de vida: posibilidad de usar los lugares de uso público.


 Cabe destacar que todos estos factores variarán según el tipo y grado de dificultad de la discapacidad.

GLOSARIO
· Accesibilidad: eliminación de las barreras arquitectónicas y urbanísticas de ciudades y edificios, del transporte y de la comunicación, barreras que se oponen a la movilidad y al acceso de las personas con discapacidad al ocio y a la cultura y les impiden llevar una vida regular.

· Adaptación curricular: cualquier modificación o ajuste del curriculum ordinario para dar respuesta a las necesidades educativas especiales de un niño. En sentido estricto, se denominan adaptaciones de acceso al curriculum aquellas modificaciones o las provisiones de recursos espaciales, materiales o de comunicación, destinados a facilitar que algunos escolares con necesidades educativas especiales puedan desarrollar el curriculum ordinario o, si es necesario, el curriculum adaptado. Las adaptaciones curriculares serán aquellas modificaciones que se llevan a cabo desde la programación en forma de objetivos, contenidos, metodología, actividades, criterios y procedimientos de evaluación para atender a las diferencias individuales.
· Agudeza visual: capacidad del ojo para ver determinados objetos. Se explora de forma estandarizada por medio de la escala Snellen y, en el caso de menores, por la distancia en qué se cuentan dedos, se aprecia el movimiento de la mano o la proyección de una luz.

· Amaurosis: pérdida total o parcial de la visión.

· Audiometría: prueba subjetiva para medir la audición. Consiste en emitir tonos puros con un aparato denominado audiómetro. Los tonos emitidos van desde la frecuencia 125 Hz hasta la frecuencia 8000 Hz y la intensidad varía de 0 a 120 dB.

· Ayudas técnicas: recursos materiales, de baja o alta tecnología, que se usan para compensar las limitaciones funcionales de las personas con discapacidad en el ámbito de la comunicación, el control postural, la movilidad, la autonomía personal, el control del entorno, el juego y el acceso al curriculum educativo o al trabajo. 

· Blindismo: conducta muy extendida entre la población ciega. Consiste en la presión de los ojos con las manos, los dedos o los puños.

· Braille, sistema: sistema de lectoescritura basado en la percepción de puntos en relieve por el tacto.

· Campo visual: área en qué se puede ver un objeto cuando la mirada está fija en un punto determinado y el cuerpo, la cabeza y los hombros están quietos.

· Comunicación aumentativa y alternativa: ámbito interdisciplinario que comprende un extenso conjunto de elaboraciones teóricas, sistemas de signos manuales y gráficos, ayudas técnicas y estrategias de intervención que se dirigen a sustituir o aumentar el habla. Se llama alternativa cuando la forma de comunicación diferente del habla se usa de forma habitual, en contextos de comunicación cara a cara, por una persona que no tiene la habilidad de hablar. Se llama aumentativa cuando cumple la función de soporte o ayuda para promover el desarrollo futuro del habla y garantizar una forma de comunicación alternativa en el caso de que la persona ni lo llegue a adquirir.

· Comunicación bimodal: sistema complementario de comunicación visual que consiste en usar simultáneamente el habla al lado de signos tomados, en su mayoría, de la lengua de signos de la comunidad sorda. El mensaje se expresa en dos modalidades (oral y gestual) pero la lengua base es la oral.

· Comunicadores electrónicos: ayudas técnicas especialmente diseñadas para la comunicación, que permiten diferentes formas de acceso y producción de los mensajes gracias a mecanismos electrónicos. Los más actuales permiten la salida de mensajes con voz digitalizada o sintetizada.

· Conmutadores: aparatos que sirven para activar un comunicador electrónico o un ordenador personal cuando se usa la exploración como sistema de selección de signos, y también se pueden usar para controlar juguetes, sillas de ruedas o sistemas de control del entorno. Los más típicos tienen forma de palanca o de botón y se activan haciendo presión con la mano, la cabeza, el pie o cualquier parte del cuerpo.

· Deficiencia: pérdida o anormalidad de una estructura o función psicológica, fisiológica o anatómica, que comporta la imposibilidad o la dificultad de adquirir o ejecutar ciertas habilidades normales de la vida diaria. La deficiencia puede afectar partes del organismo implicadas en la organización voluntaria de movimientos para manipular objetos, desplazarse, hablar…

· Deficiencia motriz: alteración del aparato motor producida por un funcionamiento deficiente del sistema nervioso central, del sistema muscular, del sistema óseo o de una interrelación de los tres sistemas que dificulta o imposibilita la movilidad funcional de una o diversas partes del cuerpo. La alteración motriz puede ir acompañada de trastornos asociados como los neurosensoriales (auditivos o visuales), los cognitivos (memoria, percepción y razonamiento), los de comunicación y lenguaje (comprensión o expresión), los conductuales (inadaptación social)...

· Discapacidad: restricción o ausencia, a causa generalmente de una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad de la manera, o dentro del margen, que se considera normal para una persona. El grado de discapacidad puede ser debido a múltiples factores, como los derivados de la deficiencia, de las características del entorno social, del tipo de intervención que recibe o ha recibido la persona, de las situaciones de la vida diaria… 

· Ecolalia: repetición inmediata o diferida de palabras o frases.

· Ecuación simbólica: situación en qué uno se queda atrapado en un significado único de la palabra o bien no diferencia el símbolo del objeto. Se trata de una dificultad de simbolización.

· Escotoma: área ciega o parcialmente ciega del campo visual.

· Estereotipia: repetición compulsiva de movimientos corporales aparentemente realizados sin objetivo.

· Evaluación psicopedagógica: proceso de obtención y análisis de información relevante para facilitar la toma de decisiones en el proceso de ajuste de la respuesta educativa de un niño. La evaluación psicopedagógica debe considerar como elementos de evaluación tanto las capacidades y competencias del mismo escolar, como las características de los ámbitos en qué éste se desarrolla, el contexto familiar y sociofamiliar, y que pueden incidir de manera significativa en su proceso de enseñanza-aprendizaje.  

· Habilitación: consiste en proporcionar los medios necesarios para compensar la función que la persona ha perdido o que tiene limitada, con el objetivo de que pueda hacer tantas actividades como le sea posible aunque las lleve a cabo de una manera diferente de como lo hacen los demás. La intervención va dirigida no sólo a la persona, sino también, y principalmente, al entorno. La habilitación se puede aplicar a diversas áreas: desplazamiento, comunicación, acceso a la educación, en las actividades de la vida diaria… 

· Lengua de signos: modalidad no vocal del lenguaje humano, desarrollada de forma natural por el colectivo de personas sordas a lo largo de la historia. Respecto a las lenguas orales, que se caracterizan por ser acústicas, vocales y por estar ordenadas temporalmente, las lenguas de signos son visuales, gestuales y se ajustan a una organización espacial.

· Minusvalía: situación de desventaja que experimenta una persona determinada ante las exigencias de la sociedad en la cual se halla inmersa. Esta desventaja es una consecuencia de su deficiencia y de su discapacidad, que, junto con las características de su entorno específico, limitan e impiden que la persona pueda asumir el rol que sería normal en cada caso. Esta apreciación social que se hace de la persona que sufre la deficiencia y la discapacidad, y que ella misma experimenta y percibe, va cambiando en la medida en que se modifican las estructuras arquitectónicas, las normativas sociales y las condiciones ambientales que favorecen las expectativas de los otros ante la persona afectada.

· Normalización: criterio social que implica que los servicios que se dan a una persona con dificultades (deficiencia o discapacidad) debe ser similares a los que la sociedad da a todos y se debe ofrecer en el mismo contexto, con el fin de evitar la segregación de las personas, aceptando y respetando las diferencias de cada persona.

· Nosología: clasificación de las enfermedades. 

· Palabra complementada: sistema complementario de comunicación visual que consiste en realizar una serie de claves manuales cerca de la boca, acompañando siempre la emisión oral. Tiene como finalidad eliminar las ambigüedades que produce la lectura labial.

· Palafón de comunicación: superficies sobre las cuales se sitúan los signos gráficos (imágenes, pictogramas, logogramas...) que la persona indicará para comunicarse. La indicación puede consistir con el dedo o con cualquier otra parte del cuerpo. También se puede señalar con la ayuda de un licórneo o con un indicador luminoso. También hay palafones para señalar con la mirada que suele estar hechos de un material transparente y se sitúan verticalmente ante la persona.

· Pluridiscapacidad: es cuando la persona tiene diversos trastornos asociados. Generalmente, el término incluye la presencia de trastornos motores, cognitivos, sensoriales y/o de comunicación. 

· Sordera neurosensorial: pérdida auditiva producida por una lesión en el oído interno o en la vía auditiva hasta la corteza cerebral.

· Sordera postlocutiva: sordera que tiene lugar después de que el sujeto haya adquirido el habla. Se produce a partir de los tres años aproximadamente.

· Sordera prelocutiva: pérdida auditiva que tiene lugar antes de la adquisición del habla. Se produce desde el nacimiento hasta los tres años aproximadamente. 

Identificar los contenidos a aprender según las características





Identificar tipos de ayudas y soportes materiales, ambientales y personales





Decidir la ubicación escolar más adecuada
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