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Presentacion

La pérdida total o parcial de vista supone para las personas afectadas un
suceso que conlleva cambios a nivel personal, familiar, laboral y social. Las
actividades y responsabilidades que se desarrollaban de forma casi
automatica, cambian convirtiéndose, en ocasiones, en dificultades que pueden
provocar miedos, ansiedad, o manifestaciones depresivas.

El proceso a través del cual las personas se adaptan a la nueva situacion es
complejo, distinto para cada individuo. Su comprension requiere la
consideracion tanto de aspectos personales como la edad, la salud o la historia
biogréafica, como otros relativos a su entorno familiar y social.

Los psicélogos de la ONCE, desde hace afios, ayudan desde una perspectiva
de trabajo en equipo, a que este viaje a través del cual se va produciendo la
adaptacion a la deficiencia visual se produzca del modo mas normalizado
posible: se ensefian estrategias para prevenir reacciones no deseadas, se
ayuda a superar situaciones problematicas o se desarrollan tratamientos para
eliminar desordenes de ansiedad o depresion. En los ultimos 20 afios estos
profesionales han puesto a prueba conocimientos y competencias y han ido
ajustando su labor profesional a grupos cada vez mas numerosos (personas
mayores, con sordoceguera, con sida, etc. ). Ademas, el disefio y desarrollo de
actuaciones integradas con otras disciplinas ha contribuido a mejorar la calidad
de los servicios de los que disponen las personas afiliadas a la ONCE.

El libro que tiene en sus manos recoge todo lo aprendido y también contiene
muchas interrogantes que deben ser atendidas en el futuro.

Los autores han tratado de escribir, ademés de un texto actualizado en relacion
con la documentacion especializada, un manual que resulte practico para
resolver cuestiones habituales que se encuentran en la practica profesional.
Todos ellos, experimentados profesionales en la atencién directa en diversos
centros de la Organizaciéon, se han esforzado en verter al papel lo que han
aprendido en su trabajo diario. El resultado es un texto Unico, en nuestro
contexto y en el panorama internacional, tanto por la seleccion de capitulos que
se ofrecen, como por el enfoque profesional de los mismos.

Muy posiblemente, no esta todo lo que es, pero si es todo lo que esta. En
cualquier caso, éste ha sido el comienzo. En estas paginas se contienen
muchas respuestas, pero sobre todo se desvelan cuestiones que deben ser
analizadas, investigadas y puestas a punto en lo proximos afos: la
consolidacion de modelos de ajuste a la deficiencia visual, la atencion
psicolégica en una sociedad, cuyos valores y estructuras no dejan de cambiar,
la identificacion e instauracion de tratamientos eficaces para personas con
deficiencia visual, seran algunos de los elementos que enmarcaran el trabajo
de los psicologos de la Organizacion Nacional de Ciegos en los afos
venideros. Este manual ayuda a identificar nuevos caminos por los que ha de ir
la atencidén psicolégica, constituyendo una valiosa guia para los distintos
profesionales que se ocupan de la atencion a las personas con discapacidad
visual



Continuemos, pues, avanzando.

Vicente Ruiz Martinez. Director General Adjunto de Servicios Sociales
Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles

Volver al indice / Inicio de la Presentacion



Prologo

El impacto de la discapacidad en la personalidad ha sido un tema estudiado
con profusion en la literatura cientifica internacional sobre rehabilitacion
(Livneh, 1986). Lo mas comun ha sido —y todavia se encuentra asi en
numerosos textos-referirse a algun modelo de etapas de adaptacién que
describen la adaptacion progresiva de la persona a pérdidas relacionadas con
su deficiencia. La experiencia de discapacidad de la persona y sus relaciones
interpersonales estarian determinadas por como evoluciona la adaptacion de la
persona en las etapas definidas y sus correspondientes estados emocidnales
asociados.

Tras la acumulacion de informacion procedente de la investigacion de varias
décadas se puede concluir que no existe evidencia empirica o clinica que avale
una secuencia ordenada o caracteristica de las reacciones ante la
discapacidad. Livneh y Antonak (1997), en su excelente estudio sobre la
adaptacion a la enfermedad crénica, dicen que no hay resultados que permitan
concluir algo mas alla de que el sufrimiento emocional es una respuesta inicial
comun (aunque no universal) a la discapacidad, y que esa respuesta tiende a
disminuir con el paso del tiempo.

Los profesionales de la rehabilitacion y los investigadores tienden en la
actualidad a prestar mas atencion a los «determinantes sociales de la
discapacidad», y consideran el ajuste a la discapacidad como un proceso
complejo de adaptaciéon a la enfermedad y a la pérdida funcional (Gill, 2001).
En ese proceso son importantes los cambios corporales, de imagen corporal,
autoconcepto e interacciones entre la persona y su ambiente. Pero también es
de interés analizar la influencia de aspectos tales como la sobreproteccion
(Cimarolli, 2002; Cimarolli, Reinhardt y Horowitz, November, 2001), las
actitudes sociales (Antonak, y Livneh, 2000) y otros aspectos. En este sentido,
son de interés actual los estudios subjetivos sobre la experiencia de
discapacidad producidos por personas con discapacidad frente al tradicional
entendimiento de ellas como objeto de estudio por parte de otros (Albrecht,
Seelman y Bury, 2001).

Lo que resulta claro es que algunas personas con baja vision o ceguera
pueden tener dificultades de adaptacion social de muy distinto tipo, entre las
que se puede destacar una baja autoestima y sentimientos generales de
inferioridad respecto a los demas (Hardman, Drew y Egan, 1999). Esta
situacion puede ser producto de una mayor vulnerabilidad percibida debido a
las limitaciones generadas por la deficiencia visual. Para reducir o eliminar esas
dificultades de adaptacion las personas con pérdidas visuales apreciables
deben tener la posibilidad de acceder a servicios psicolégicos de salud mental
desde la infancia.

Los servicios psicolégicos dirigidos a paliar los problemas de adaptacion han
de comenzar en las primeras fases de desarrollo con programas de
estimulacion infantii 'y de asesoramiento profesional a la familia.
Posteriormente, en la adolescencia es recomendable el desarrollar actividades
de asesoramiento en grupo para aprender a afrontar sentimientos propios



acerca de la ceguera asi como para proporcionar orientacion en diferentes
aspectos interpersonales entre los que se puede destacar la sexualidad y las
relaciones afectivas con otras personas. Ademas, la construccion de la
identidad de la persona requiere conocerse a fondo y como uno es percibido
por los demas, y para ello nada mejor que compartir sesiones de aprendizaje e
intercambio con otras personas en situaciones de discapacidad similares,
diferentes y sin ellas. Si pensamos en personas adultas con pérdidas graves de
visibn o ceguera, las actividades de asesoramiento psicolégico han de
centrarse bien en la preparacion para el empleo y la vida independiente bien en
aspectos relacionados con la relacion de pareja, matrimonio y relaciones con
otras personas.

En Espafia y otros paises del mundo occidental la atencion a las personas con
discapacidad visual se ha centrado en el desarrollo de redes de servicios
eficaces para cubrir las necesidades que los individuos tienen en diferentes
etapas de sus vidas, siendo la situacion de nuestro pais ejemplar en ese
sentido (por su extension, calidad e individualizacién). La prioridad ha
consistido en mejorar la educacion y desarrollo de los nifios con la aportacién
de recursos especificos materiales y personales que mejoren su integracion
educativa y desempefio escolar, mientras que en la vida adulta la prioridad ha
sido garantizar un empleo con un estatus econdmico y social apreciable. Sin
embargo, segun vamos avanzando en las respuestas dadas a las necesidades
de las personas, descubrimos, mas bien profundizamos, en nuevas
necesidades y aspectos que han quedado marginados de la atencion habitual.
Y éste es el caso de los servicios psicoldgicos dirigidos a identificar y mejorar el
bienestar emocional y personal, lo cual también ha ocurrido con otros tipos de
discapacidad.

Esta situacion descrita es la que justifica la publicacion que estoy prologando,
cuya necesidad era ya apremiante. Nuestros servicios y redes de atencion han
madurado considerablemente, y van evolucionando progresivamente desde
hace décadas, llegando a ocupar uno de los primeros puestos internacionales
cuando comparamos situaciones. Sin embargo, tenemos todavia muchas
carencias o ambitos por desarrollar, y uno de ellos es el de las publicaciones
cientificas que sirven para avanzar en la comprension de las personas con
discapacidad visual. Los avances en la comprension de las necesidades de las
personas son los que sirven para fundamentar nuevas practicas y reorientar
nuestros esfuerzos desde una necesaria perspectiva critica.

El libro Psicologia y Ceguera: Manual para la Intervencion Psicolégica en el
Ajuste a la Discapacidad Visual supone en este sentido un esfuerzo
encomiable. Los contenidos presentan un buen nivel de actualizacion,
utiizando la terminologia y conceptos mas recientes para analizar la
discapacidad visual y sus consecuencias sobre las personas. Ademas, se llega
a un grado de concrecion y detalle muy alto y de gran utilidad al examinar las
dificultades y limitaciones de los individuos, lo que permite identificar los
problemas y planificar los programas y apoyos correspondientes.

Una de las caracteristicas sobresalientes del Manual es que esta realizado por
profesionales trabajando en los servicios de atencion a la poblacion en distintas



partes de Espafa. Por un lado, eso refleja la madurez productiva de un nutrido
e importante grupo de profesionales en los servicios sociales, que a su dilatada
experiencia profesional unen una excelente formacién académica, y lo reflejan
en un libro coherente y util para todos los que trabajamos en el ambito de la
discapacidad. Y esta situacion es nueva en nuestro pais, pues la historia de los
servicios sociales es todavia corta, y los profesionales por primera vez pueden
hablar de trayectorias de 15, 20 6 25 afios en una actividad de este tipo. Por
otro lado, el hecho de que los autores sean profesionales en contacto directo
con la poblacién facilita enormemente la reflexion sobre la realidad actual y las
implicaciones practicas del trabajo.

El manual va a convertirse en una referencia ineludible no solo para los
profesionales que desempefian su trabajo en la educacion y los servicios
sociales para personas con discapacidad visual sino también para aquellos que
estan formandose en el conocimiento y comprension de la poblacion. Por ello,
su uso en la formacion universitaria de profesionales sera de gran ayuda.

Para finalizar conviene recordar que la finalidad del trabajo profesional del
psicologo y otros profesionales respecto a las personas con discapacidad, en
cualquier etapa de su vida, consiste en potenciar su independencia personal y
auto-determinacion asi como contribuir a la mejora de su calidad de vida. Este
libro abunda en el conocimiento de los procesos de adaptacion personal y
emocional que pueden verse afectados por la discapacidad a la vez que va
dirigido a mostrar y generar estrategias de afrontamiento personal e
interpersonal mas eficaces. Los profesionales encontraran en el Manual una
buena fuente de informacién y formacion sobre esos objetivos.

Miguel Angel Verdugo Alonso. Catedratico de Psicologia de la Discapacidad.
Director del Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO)
Universidad de Salamanca
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Prefacio

Las personas con discapacidad visual, pueden presentar por esta causa o0 por
otras derivadas de ella, situaciones de desajuste emocional en diferentes
momentos de su vida. La ayuda que la psicologia ha prestado ante estas
circunstancias, se ha dirigido a los diferentes aspectos relacionados con el
problema, como prueban las numerosas publicaciones y trabajos de
investigacion. Pero esta atencion ha sido desigual, de manera que se ha escrito
mucho sobre aspectos concretos implicados en los procesos de aprendizaje
para la autonomia personal, que la persona con una deficiencia visual grave
debe realizar para desenvolverse en su nueva situacion, pero poco sobre los
procesos psicologicos del ajuste emocional al déficit visual, y menos aun sobre
la intervencién que desde la psicologia puede hacerse. Este manual, pretende
llenar este vacio de la bibliografia, describiendo las consecuencias psicoldgicas
de la deficiencia visual, y la forma en que los psicélogos podemos ayudar a
quienes tienen que afrontarlas.

El proyecto se inicid con la redaccion de objetivos, contenidos y metodologia de
trabajo, que desarrollamos a lo largo del afio 2000. Ya desde esos primeros
momentos, pensamos que éste sblo seria posible con las contribuciones de
distintos autores que, desde su experiencia cotidiana, aportaran conocimientos
tedricos y experiencia directa con la poblacion objeto de este libro, motivo por
el que buscamos la colaboracion de la amplia relacion de autores del manual.
Estudiada la propuesta por parte de la Direccibn General de la ONCE durante
2001, se iniciaron los trabajos preliminares con los autores y el proceso de
elaboracién de los contenidos en el afio 2002.

Desde entonces hasta hoy, el camino andado en el desarrollo del proyecto, ha
sido arduo y laborioso. Reuniones e innumerables contactos entre los
coordinadores y los autores sirvieron tanto para conformar las lineas maestras
del texto, como para promover debates especificos acerca de cuestiones
conceptuales y practicas profesionales.

Creemos que el esfuerzo no ha sido en vano. La lectura de los capitulos refleja
la diversidad de estilos de los autores y su esfuerzo para dotar al Manual de
una destacable homogeneidad con relacibn a cuestiones tedricas
fundamentales. De esta forma, no entran en contradiccibn escuelas
psicolégicas o planteamientos tedricos de base, aunque si pueden hacerlo
cuestionamientos, formulaciones o propuestas que a nuestro juicio resultan
enriguecedoras. El resultado lo tiene el lector en sus manos.

El manual se ha estructurado en nueve capitulos. En los dos primeros se
abordan cuestiones tedricas, como punto de partida conceptual. En el capitulo
uno hemos querido delimitar algunos conceptos y referirnos particularmente a
la nueva clasificacion de la OMS, como punto de partida terminologico. El
capitulo dos pasa revista a los modelos de ajuste a la deficiencia visual, desde
una perspectiva histérica, y propone un modelo cognitivo conductual de ajuste,
en el que se integran variables personales y sociales.

Los dos capitulos siguientes se refieren a la aplicacion practica de la



intervencion psicoldgica, desde un marco general. Asi, el capitulo tres describe
la evaluacion y diagnéstico en el proceso de ajuste a la deficiencia visual y el
capitulo cuatro el tratamiento psicolégico.

Los siguientes capitulos descienden a los detalles especificos de la atencidén en
poblaciones concretas. El capitulo cinco se refiere al ajuste en la infancia, la
familia, y la adolescencia. El capitulo seis describe la edad adulta, y su
particular implicacion en el mundo laboral. El capitulo siete aborda el ajuste en
la vejez, destacandose la importancia del impacto en las capacidades
funcionales. El capitulo ocho incluye tres grupos especificos de poblacion,
personas con sordoceguera, con dafio neurolégico o con sida dado que, aun
siendo poco numerosa la poblacion afectada, la especificidad de la intervenciéon
psicolégica justifica un capitulo como éste, pretendiendo aportar a los
psicélogos una importante informacion de referencia sobre el particular.

Finalmente, el capitulo nueve pasa revista al estado actual de la atencion
psicosocial a personas con discapacidad visual, fundamentalmente desde la
perspectiva de la eficacia de los tratamientos psicolégicos y propone lineas de
trabajo para un futuro que ya esta aqui.

El proyecto que ha dado lugar a este Manual ha sido desarrollado gracias al
apoyo de la Organizacion Nacional de Ciegos. Queremos agradecer la ayuda
que nos han prestado personas de la organizacion, que han contribuido de
modo inestimable a que este libro sea una realidad. Particularmente al Director
General Adjunto, Vicente Ruiz, por avalar el proyecto y no escatimar todos los
recursos necesarios. A la Asesoria de Servicios Sociales, especialmente al
psicologo asesor, José Luis Gonzalez Sanchez, por canalizar los recursos,
facilitar y orientar las relaciones con la institucion. A los Técnicos del
Departamento de Recursos Culturales Carmen Roig Roig y Francisco Javier
Martinez Calvo y a Evelio Montes LoOpez, documentalista del Servicio
Bibliografico de la ONCE, por la inestimable labor de correccién literaria del
manuscrito. También a los autores, por la generosidad de que han dado
muestra al seguir algunos principios teoricos sugeridos por los coordinadores
del texto, anteponiendo el trabajo en equipo a la individualidad y haciendo con
ello posible una linea argumental homogénea. Y una especial deuda de
gratitud, impagable, hacia quienes la redaccion de este libro les ha privado de
momentos que por derecho natural les pertenece, por su paciencia y apoyo.

Como siempre ocurre cuando se acomete una aventura, como es redactar un
Manual de estas caracteristicas, el viaje nos ha proporcionado descubrimientos
inesperados y la oportunidad de hacernos nuevas preguntas. El lector
interesado encontrard en las siguientes paginas ideas y propuestas para
incrementar conocimientos, plantear nuevas lineas de investigacion o explorar
practicas profesionales. La innovacion es un valor en alza, especialmente en
nuestro ambito profesional. Nuestro deseo es que lo que se contiene en las
siguientes péaginas sirva para estimularlo y continuar asi, mejorando la atencion
psicolégica que ofrecemos a las personas que se enfrentan a la discapacidad
visual.

Javier Checa



Pura Diaz
Rafael Pallero

Septiembre, 2003

Volver al indice / Inicio del Prefacio



Relacion de coordinadores

Javier Checa Benito, se licencié en Psicologia en la Universidad Complutense
de Madrid en 1982, diplomandose posteriormente en Psicologia Clinica en esta
misma Universidad y doctorandose en la Universidad de Murcia. Desde 1987
es Psicologo de la Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles, en la sede de
la Delegaciéon Territorial de Murcia, donde realiza una actividad basicamente
aplicada y esporadicos trabajos de investigacion. Ha recibido e impartido
formacion en numerosos cursos y participado en seminarios, jornadas y
congresos nacionales e internacionales sobre psicologia y ceguera. Su trabajo
actual se centra en la evaluacion y tratamiento de las respuestas
psicopatologicas en el proceso de ajuste emocional ante la deficiencia visual,
desde una perspectiva aplicada, de investigacion y de docencia como Profesor
de la Universidad de Murcia.

Pura Diaz-Veiga, se licencio en Psicologia en la Universidad Auténoma de
Madrid en 1979. Posteriormente, formé parte de Equipos de Investigacion
sobre vejez en esta misma Universidad hasta 1987. Desde entonces es
Psic6loga de la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles, en la sede de la
Delegacion Territorial de Castilla-Ledn en Valladolid, donde realiza una
actividad basicamente aplicada y desarrolla trabajos de investigacion. Ha
participado en congresos y reuniones nacionales e internacionales tanto sobre
vejez como acerca de discapacidad visual. Colabora habitualmente en master y
cursos de post-grado de gerontologia y discapacidad, organizados por
organismos espafioles e ibero-americanos. Sus publicaciones sobre apoyo
social y familiar de las personas mayores constituyen sus aportaciones mas
conocidas en el area de psicologia y vejez. Su linea de investigacion actual se
centra en el ajuste psicosocial a la deficiencia visual en la vejez.

Rafael Pallero Gonzéalez. Se licencié en Psicologia en la Universidad de
Barcelona en 1984. Desde 1988 es Psicologo de la Organizacién Nacional de
Ciegos Espafioles, en la sede de la Direccion Administrativa de Tarragona,
donde realiza una actividad basicamente aplicada y desarrolla trabajos de
investigacion. Ha impartido numerosos cursos y seminarios y participado en
congresos Yy jornadas nacionales e internacionales, sobre cuestiones
relacionadas con la ceguera y los procesos de ajuste al déficit visual. Miembro
del equipo de investigacion de la ONCE vy la Universidad «Rovira i Virgili» de
Tarragona dedicado al estudio de los procesos de ajuste a la deficiencia visual.
Sus publicaciones sobre evaluacion del ajuste psicosocial de las personas con
deficiencias visuales constituyen sus aportaciones mas conocidas en el area.
Su linea de investigacién actual se centra en el ajuste psicosocial a la
deficiencia visual en personas adultas y en el desarrollo de instrumentos de
evaluacion del ajuste en la vejez.

Volver al indice / Inicio de la Relacién de Coordinadores



Relacion de autores

Almudena Cacho Gonzalez. Psicéloga. Delegacion Territorial de la ONCE en
Cantabria (Santander). Profesora del mddulo de Deficiencia visual, del
Curso de Experto Universitario de Educacion Especial, de la Universidad de
Cantabria. <acgl@once.es>.

Carmen Calvo Novell. Psicologa. Centro de Recursos Educativos «Espiritu
Santo», de la ONCE, en Alicante. Profesora del médulo de Discapacidad
visual, del Master Desarrollo Infantil y Atencién Temprana de la Universidad
de Valencia. <ccn@once.es>.

Javier Checa Benito. Psicologo. Delegacion Territorial de la ONCE en Murcia.
Profesor Asociado de la Universidad de Murcia. <ficb@once.es>;
<fjcheca@um.es>.

Miguel Diaz Salabert. Psicélogo. Delegacién Territorial de ONCE en Catalufia
(Barcelona). Profesor del Master «Intervencién en Dificultades de
Aprendizaje» del Instituto Superior de Estudios Psicologicos y la
Universidad de Vic. Miembro del equipo de investigacion sobre instrumentos
de evaluacién psicolégica para personas ciegas, de la ONCE vy la
Universidad «Rovira i1 Virgili» de Tarragona. <mds@once.es>;
<mdiazsal@copc.es>.

Pura Diaz-Veiga. Psicbloga. Delegacion Territorial de la ONCE en Castilla -
Ledn (Valladolid). <pdv@once.es>.

Jorge Luis Gonzalez Fernandez. Psicologo. Centro de Recursos Educativos
«Luis Braille», de la ONCE, en Sevilla. Profesor de la Escuela de Magisterio
del Centro de Estudios Universitarios San Pablo de Sevilla. <jlgf@once.es>.

Luis Gonzélez Garcia. Psicologo. Direccion Administrativa de la ONCE en
Vigo. Miembro del equipo de investigacion sobre comprension de textos en
personas ciegas, de la ONCE y la Universidad de Santiago de Compostela,
objeto de su Tesis Doctoral. <lugg@once.es>; <lgongar@correo.cop.es>.

José Luis Gonzalez Sanchez. Psicblogo. Asesoria de Servicios Sociales de la
Direccion General de la ONCE. Madrid. Profesor colaborador en el «Master
Universitario en Integracion de Personas con Discapacidad. Programa
Iberoamericano. Versién Teleformacién» y miembro del Consejo de
Redaccion de la revista especializada en discapacidad visual «Integracion».
<jlgs@once.es>; <jojulvin@correo.cop.es>.

Rafael Pallero Gonzalez. Psicologo. Direccion Administrativa de la ONCE en
Tarragona y Lleida. <rpgo@once.es>; <rpallero@copc.es>.

Victoria Puig Samaniego. Psicologa. ASOCIDE. Unidad Técnica de
Sordoceguera. Centro de Recursos Educativos de la ONCE «Antonio
Vicente Mosquete», en Madrid. Profesora del Ciclo Formativo de Técnico
Superior en la Interpretacion de la Lengua de Signos en el Centro de
Recursos para la Comunidad Sorda «Juan Luis Marroquin» de la
Confederacion Nacional de Sordos de Espafia (CNSE). <mvps@once.es>;



<vipsa@tiscali.es>.

Maria Victoria Quilez Garcia. Psicéloga. Postgrado en Rehabilitacion
Cognitiva. Coordinadora del Equipo Técnico del Centro de Rehabilitacion
«lgnacio de Satrustegui», de la ONCE, en Sabadell, Barcelona. Formadora
de Técnicos en Rehabilitacion Integral de ONCE. Colaboradora del equipo
de investigacion sobre instrumentos de evaluacion psicolégica para
personas ciegas, de la ONCE y la Universidad «Rovira i Virgili» de
Tarragona. <vgg@once.es>.

Volver al indice / Inicio de la Relacién de Autores



Capitulo 1. Deficiencia visual. Aspectos conceptuales y
repercusiones funcionales

Rafael Pallero Gonzéalez, Javier Checa Benito, Pura Diaz Veiga.

1. Introduccion

Los siglos XIX y XX trajeron, entre otras muchas cosas, importantes cambios
para las personas con ceguera. Grandes avances meédicos y farmacoldgicos
que han posibilitado, en los llamados paises desarrollados, un freno al avance
de las enfermedades fisicas y sociales que, antafio, llevaban
irremediablemente a la ceguera; técnicas quirdrgicas que reducen las secuelas
de los accidentes, las patologias o los procesos degenerativos y que alargan la
vida util de los 6rganos de la vista de las personas mayores y programas de
prevencion y desarrollos legislativos y normativos de proteccion. Pero también
una concepcion diferente en su consideracion, desarrollandose politicas,
inicialmente asistenciales y posteriormente igualitarias. Se realizaron
importantes avances en los aspectos educativos, con un gran punto de
inflexiébn en la creacién de diversos sistemas de lecto-escritura y también en
aguellas cuestiones que iban enfocadas a potenciar su independencia a través
de la formacion especifica, el uso de perros guias y de bastones de movilidad
y, ya avanzado el siglo XX, el perfeccionamiento de las técnicas de movilidad
con baston largo. A la vez que el desarrollo social facilitaba la mejora de la
calidad de vida de las personas con déficit visuales, también aparecieron
situaciones nuevas que precisaban de la experiencia sensorial visual para
poderse llevar a cabo. Parte de los efectos limitadores de las deficiencias
visuales moderadas y severas, aparecen con la progresiva generalizaciéon de la
alfabetizacion, la proliferacién de la cultura audiovisual y los medios privados
de transportes, la industrializacién y la extension de la vida social més alla de
las horas de luz natural.

Ciegos, invidentes, personas con ceguera, minusvalidos, discapacitados,
personas con limitaciones o restricciones para el desarrollo de actividades o
para la participacion... modos diferentes para referirse a aquellos seres
humanos que tienen un defecto, una enfermedad o un déficit. Los linglistas
nos hablarian de como, segun qué cuestiones, llevan consigo que las palabras
que usamos para designarlas, vean pervertido el significante usado, cargandolo
de connotaciones peyorativas que se desprenden de actitudes y creencias
profundamente arraigadas en la sociedad haciendo que deban ser sustituidos
periodicamente, por otros inicialmente neutros para referirse al mismo
significado. Quisiéramos creer que en la opcion por la que nos hemos
decantado, personas con ceguera o con deficiencia visual, y personas con
discapacidad (segun la acepcién que le da actualmente la OMS y que
englobaria déficit, limitaciones y restricciones) o personas con limitaciones o
restricciones para... antes que ese reflejo actitudinal, no haya sino una reflexién
basada en el respeto y en un modo de entender nuestra intervenciéon como
profesionales de la psicologia en una organizacion que presta sus servicios a
un colectivo especifico: cada persona que atendemos es un ser uUnico y
diferente, que se engloba en una poblacién determinada por el denominador



comun de su déficit de visidbn y sin que, por ello, pierda su entidad como
persona. Persona que ademas tiene un déficit visual que le originara una serie
de limitaciones cuyo alcance dependera mas de la persona y sus
circunstancias que no del déficit en si.

2. Ceguera legal. Una concepcion basada en el déficit

Las deficiencias son problemas en las funciones o estructuras corporales, tales
como una desviacion significativa o una pérdida, entendiendo por funciones
corporales las funciones fisiolégicas de los sistemas corporales (incluyendo
funciones psicoldgicas) y por estructuras corporales las partes anatomicas del
cuerpo tales como los 6rganos, las extremidades y sus componentes. (OMS,
2001),

La nueva clasificacién internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de
la salud (CIF en adelante) elaborada por la Organizacion Mundial de la Salud,
sustituta de la Clasificacion Internacional de la Deficiencia, la Discapacidad y la
Minusvalia (CIDDM), nos indica que las deficiencias representan una
desviacibn de la 'norma’ generalmente aceptada con relaciébn al estado
biomédico del cuerpo y sus funciones y que deben ser parte 0 una expresion
de un estado de salud, pero no indican necesariamente que esté presente una
enfermedad o que el individuo deba ser considerado como un enfermo.

El concepto de ceguera legal es un término que, para los profesionales que
trabajan con personas afectadas por deficiencias visuales, abarca un amplio
espectro de restos y funcionalidades visuales. En Espafia (Orden Ministerial de
mayo de 1979) se considera ciegas a aquellas personas que tengan una
agudeza visual de lejos menor a 20/200 con la mejor correccion optica y en el
mejor de los ojos. Criterio seguido en otros paises como Estados Unidos o
Canada. La OMS en la clasificacion internacional de enfermedades (CIE-10) no
usa el concepto de ceguera legal y define la ceguera como una agudeza visual
igual o inferior a 3/60 y la baja vision como una agudeza visual igual o inferior
a. 6/18, también con la mejor correccién posible y en el mejor de los ojos.

La Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE, 2001), considera que
para poder afiliarse a su organizacion, los requisitos visuales solicitados son
que, con pronostico fehaciente de no mejoria visual se cumplan, una de las
siguientes condiciones:

a) Agudeza visual igual o inferior a 0, 1 (1/10 de la escala de Wecker)
obtenida con la mejor correccion posible.

b) Campo visual disminuido a 10 grados 0 menos.

No todas las organizaciones o instituciones prestadoras de servicios se cifien a
esos valores, algunas incluyen restos visuales. que alcanzan el 0, 2 e incluso
como usuarios de sus programas de intervencion incluyen restos de hasta 0, 3
(limite superior indicado por la OMS). Estos datos que, inicialmente, no son
mas que informativos, deben tenerse en cuenta cuando se comparan
investigaciones sobre cuestiones psicosoéciales, de las que en este manual se



citardn muchas, ya que la variabilidad de funcionalidades hace que las
comparaciones deban hacerse con mucha prudencia.

Dentro del amplio concepto de ceguera debe distinguirse una subdivision
basada en las funcionalidades. Optaremos por utilizar las definiciones dadas en
el Glosario de discapacidad visual (Cebrian, 2003).

— Ceguera legal: Denominacion que a efectos legales recibe la agudeza
visual central de 20/200 o menor en el ojo que mejor ye después de su
correccién; o agudeza visual mayor de 20/200 si existe un defecto de campo
consistente en que el diametro mayor del campo visual esta reducido a 10° o
menos.

— Ceguera total: Ausencia total de percepcién de luz.

— Ceguera parcial: Implica existencia de un resto visual que permite la
orientacion a la luz y percepcion de masas, por lo que facilita el desplazamiento
pero no es Util para realizar actividades escolares o profesionales.

— Baja vision: Grado de vision parcial que permite su utilizacion como canal
primario para aprender y lograr informacion.

— Deficiencia visual: Deficiencia que afecta al érgano de la visién. Este
concepto definido de modo similar al indicado al principio de este apartado, es
el que utilizaremos como genérico para todos los casos. Para los descriptores
de la poblacion usaremos la diferenciacion que usa la ONCE: ceguera y
deficiencia visual. En otras ocasiones y para desarrollar algunas
investigaciones y diferenciar el efecto psicologico, de las diversas
funcionalidades visuales, utilizaremos los términos personas con ceguera total,
con ceguera parcial, con baja visién y con vision limite. Diferenciando la baja
vision de la vision limite en la necesidad de utilizar o no ayudas O6pticas
especificas para su uso como canal primario.

Para describir la poblacion afectada tomaremos como referencia los datos de
afiliacion a la ONCE durante el afio 2002, ya, que estan referidos a personas
con ceguera legal. Los datos de Instituto Nacional de Estadistica, incluyen a
personas cuyo resto visual llega hasta el 0, 3 de la escala citada. El registro de
afiliacion de la ONCE indica que el afio que se toma como referencia, se
contabilizaban 63. 411 personas (figura 1.1), 31. 892 hombres y 31. 519
mujeres. El triple de personas con resto visual que el de personas con ceguera
total. El reparto por edades (figura 1.2) indica, que hay 4. 253 menores de 16
afios (no incluidos en la figura), 34. 372 personas en edad laboral y 24. 786
mayores de 65 afos. La afiliacion a la ONCE (figura 1.3) sigue una linea
ascendente tal y como refleja el aumento de 11. 671 en el total de afiliados.
Esta cifra no refleja las afiliaciones nuevas, ya que las cifras de afiliacion se
modifican con las bajas por fallecimiento.

3. Repercusiones funcionales de la deficiencia visual.
Limitaciones y restricciones



Las deficiencias podran originar limitaciones en la realizacion de actividades
(este término sustituiria al de discapacidad usado en la CIDDM) entendiendo
por tales las dificultades que un individuo puede tener para realizar actividades
(...) en comparacion con la manera, extension o intensidad en que se espera
que la realizaria una persona sin esa deficiencia (CIF) y restricciones en la
participacion (al igual que en el caso anterior sustituiria al término minusvalia)
que serian los problemas que puede experimentar un individuo para implicarse
en situaciones vitales (... ) y que viene determinada por la comparacion (... )
con la participacion esperable de una persona sin deficiencia en esa cultura o
sociedad.

Figura1.1. Poblacion afiliada a la ONCE en el afio 2002, diferenciada por
sexo y resto visual



Figura 1.2. Poblacion afiliada a la ONCE en el afio 2002, mayores de 16
afnos, diferenciada por tramos de edad y resto visual

Figura 1.3. Evolucion de la poblacion afiliada a la ONCE desde 1996.
Diferenciada por resto visual



El alcance de esas limitaciones y de esas restricciones vendra determinado por
un conjunto de elementos, que ampliaremos en los siguientes capitulos, que
irhn mas alla de los problemas en las estructuras o en las funciones visuales.
Los factores personales, familiares, sociales y contextuales daran dimensién a
esos efectos. Se diferenciara el efecto limitador distinguiéndolo primero en las
particularidades de los tres grupos de edad que guiaran el desarrollo de este
manual y después, siguiendo el esquema propuesto por los autores de la CIF
se citaran las genéricas.

3.1. Desde la perspectiva del ciclo vital
La infancia

Las caracteristicas y grado de las limitaciones y restricciones en la infancia,
van a depender de muy diversos factores (Tabla 1.1), especialmente, del
momento de inicio de la deficiencia visual, el grado de vision actual, y de los
recursos personales, familiares y sociales disponibles (Rosa Rivero y Ochaita,
1993; Checa, Marcos, Martin, NUfiez y Vallés, 1999).

La variabilidad en estos factores, conlleva una gran heterogeneidad dentro de
la poblacion de nifios y jévenes con deficiencia visual, de manera que no puede
hablarse de unas repercusiones en las limitaciones y restricciones comunes a
todos ellos. No obstante, con un animo descriptivo se comentaran algunos
aspectos sobre el particular, teniendo en cuenta la edad, y prestando mayor
atencion a la etapa educativa.



Tabla 1.1. Factores diferenciales de la deficiencia visual en la infancia,
con relacion a las limitaciones y restricciones

» Grado de visién actual: ceguera total, c. parcial, baja v. o v. Limite.
* Estabilidad de la visién actual: estable, progresiva.

* Posibilidades de tratamiento: naturaleza, disponibilidad y coste.

* Heredabilidad.

* Presencia de dolor.

Fisicos

* Repercusién en la apariencia fisica.
* Nivel general de salud.

* Momento evolutivo de inicio de la d. v.:

* nacimiento,

* con posterioridad a los dos afios de edad...

* Tiempo transcurrido desde la pérdida de vision.
* Aptitudes intelectuales y capacidad de nuevos aprendizajes.
* Personalidad:

» modelos de que disponga

* actitudes

» motivaciones

* autocontrol

* habilidades sociales...
* Recursos sociales:

* nivel socioeconémico

* apoyo social y educativo

* servicios comunitarios de rehabilitacion...

Psicolégicos (personales y familiares)

* Recursos familiares:
* actitudes y expectativas sobre la personas con baja vision o ceguera
* tipo de interaccion en la familia

d.v.

* proyectos de futuro/plan preexistente de la familia para el futuro previo a la

Educacion Infantil. En estas edades se advierten grandes diferencias en el
desarrollo evolutivo entre los nifios, segun el grado de visién y el momento de
inicio de la pérdida. Considerando ese amplio abanico, en sentido general,
podemos citar algunas limitaciones mas evidentes en los casos de menor
vision, en los que con frecuencia observamos (Equipo EICS, 1983; Ochaita,
1993; Amante y Garcia, 2000).

— En motricidad gruesa, son niflos que habitualmente no gatean, presentan
cierta hipotonia y se retrasa el inicio de los primeros pasos, todo ello
consecuencia de la falta de informacion del espacio que le rodea y, por
consiguiente, la falta de curiosidad por el mismo y la autoproteccion. También
es frecuente una postura incorrecta sobretodo de la cabeza, inclinada
ligeramente hacia adelante. Y por ultimo, la aparicién de estereotipias, que
pueden estar originadas tanto por la falta de estimulacion, como por situaciones



generadoras de ansiedad.

— En motricidad fina, a veces se presenta rechazo a tocar ciertas texturas
como por ejemplo peluches, texturas viscosas, etc. Y un retraso en la
coordinacién, ya que desde las primeras adquisiciones se basan en la
coordinacion audio-motriz, no 6culo-motriz.

— En los aspectos cognitivos, se retrasa la adquisicion de la permanencia del
objeto; hay cierta dificultad para generalizar y para las conductas
representativas (por ejemplo gestos corporales), y otras como el juego
simbadlico y el dibujo.

— En lenguaje puede haber cierto retraso en contenidos (Iéxico y semantico),
siendo lo més caracteristico la presencia de verbalismos (hablar de cosas de
las que no se ha tenido experiencia directa). Suele haber una deficiente
expresividad, tanto en los gestos, como en el tono de voz.

— En sociabilidad y autonomia, suelen ser nifios con poca iniciativa, que se
justifica por las dificultades en la imitacion, de manera que hay que motivarles y
ensefiarles.

Educacién Primaria y Secundaria. Hay que seguir insistiendo en lo errébneo de
generalizar, para permitirnos enumerar algunas limitaciones impuestas por la
deficiencia visual. Hecha esa aclaracion, podemos decir que con frecuencia se
observa (Rosa Rivero y Ochaita, 1993; Esteban, 2000; Sedefio, 2000):

— En su motricidad, cierta inestabilidad postural, inhibicion del movimiento
espontaneo, lentitud y frecuentes dificultades en la lateralidad. La movilidad
general suele estar mas restringida e implicar una disminucion de la actividad
fisica, en comparacion con los nifios de su misma edad.

— Académicamente, con frecuencia hay un significativo retraso escolar,
mayor lentitud en la realizacion de tareas, pobreza de vocabulario y dificultades
en lectura y escritura. La cantidad y complejidad de los aprendizajes cuando no
se dispone de un sentido como la vista, justifica una frecuente falta de
motivacion hacia los aprendizajes.

— En su conducta social y afectiva, son frecuentes los déficit en habilidades
sociales y el retraimiento en las relacionales con los compafieros, dependencia
mayor de la esperada por su edad cronologica y pasividad. Es frecuente una
baja autoestima, justificada por las escasas ocasiones de éxito académico con
relacion al resto de sus compafieros que ven.

— En las familias y ocasionalmente en los centros, comportamientos de
hiperproteccion, fruto de la desinformacion o de creencias erroneas sobre la
deficiencia visual o las personas con deficiencia visual.

En relacion al aprendizaje, si particularizamos en el caso de alumnos con
ceguera, las caracteristicas diferenciales mas significativas, suelen ser:



— Dificultades de aprendizaje por imitacion: imposibilidad de aprendizaje por
imitacion visual.

— Canales de informacion auditivos y tactiles, por lo que la percepcion de la
realidad es analitica: dificultad para recibir informacion completa del medio.

— La lentitud en el proceso de adquisicién de los aprendizajes se debe, tanto
al tipo de materiales que tiene que utilizar, como a la forma de andlisis para
llegar al conocimiento de las cosas. No se trata de un proceso deficiente sino
diferente de asimilacion de la informacion.

Cuando el alumno presenta baja vision, sus aprendizajes se veran influidos
por:

— Dificultades en la «percepcion visual» (habilidad para comprender y
procesar toda la informacion recibida a través de la vista) tales como falta de
organizacion espacial, memoria visual inestable o falta de relaciones
espaciales, que se manifiestan en dificultades para percibir correctamente
objetos de tamafios muy grandes o muy pequefios, representaciones de figuras
tridimensionales, objetos que estdn en movimiento, objetos de poco contraste
con el fondo, objetos pocos iluminados o pequefios detalles de los objetos.

— Adopcion de posturas corporales caracteristicas ya que pueden pegar la
cara ante el papel, adelantar la cabeza, adelantar el cuerpo, adelantar el objeto
hacia la cara.

En resumen, podemos decir que la deficiencia visual va a imponer limitaciones
en distinto grado segun las caracteristicas de cada caso particular (Welsh vy
Blasch, 1980; Loumiet y Levack, 1991; Sacks, 1992; Martinez, Ferrandis y
Garreta, 1995; Mifiana y Vallés, 1998; Calvo Novell, 1998).

Las personas adultas

El proceso de incorporacion al mundo social y laboral actual est4 lleno de
posibilidades: formas nuevas de ocupacién y entretenimiento, que se
caracterizan, a grandes rasgos, por una cada vez mas creciente exigencia de
uso de aparatos y materiales que se mejoran y cambian con relativa frecuencia.
Las empresas se van desplazando hacia el exterior de los nucleos urbanos vy,
en ocasiones, fuera de los circuitos habituales de los transportes publicos. Otra
tendencia que se va implantando en las politicas de empleo actuales viene
recogida en el término empleabilidad. La capacidad de una persona de poder
desempeniar diversos puestos de trabajo diferentes o diversas funciones dentro
de su puesto concreto. Al igual que el trabajo, el mundo social puede requerir la
participacion en actividades que requieran de funcionalidad visual (deportes,
juegos, viajes, espectaculos... )Todo ello queda limitado en cierta medida y
para evitar el no poder participar en ello se requerirAn entrenamientos
especificos y la ayuda técnica y profesional de los servicios especializados en
déficit visual.

Las personas mayores



Las personas mayores sufren mas pérdida de visidn respecto a otros grupo de
edad y algunos datos muestran que es una causa relevante de discapacidad
tras la osteoartrosis y la enfermedad cardiaca (Castellote, 2001). Este patrén
de resultados se ha constatado también en residencias de personas mayores
norteamericanas (Horowitz, 1994). Segun datos recientes, respecto a poblacién
espafiola, la deficiencia visual es la segunda causa de discapacidad entre las
personas mayores espafiolas (8, 8% de los mayores) después de las
enfermedades osteoarticulares (11. 8%) (IMSERSO, 2003).

Un reciente trabajo desarrollado en el marco de la Clasificacion Internacional
de Funcionamiento, Discapacidad y Salud ayuda a precisar algunas de las
caracteristicas diferenciales de las personas mayores deficientes visuales,
respecto a mayores que no presentan esta deficiencia. Asi, en primer lugar, las
personas mayores deficientes visuales informan tener limitaciones para
caminar, acostarse y levantarse de la cama o para levantarse o sentarse. En
este mismo sentido, los encuestados deficientes visuales informaron de la
presencia de estas dificultades dos veces mas respecto a personas mayores
de los mismos tramos de edad, pero sin deficiencia visual. Las limitaciones
relativas a salir fuera o acudir a lugares publicos, preparar comidas, hacer
compras, manejar dinero y medicacion fueron informadas tres veces mas por
mayores deficientes visuales que por mayores sin deficiencia visual (Crews y
Campbell, 2001).

Por otro lado, las consecuencias que estas limitaciones tienen en la salud de
las personas mayores han sido objeto de algunos trabajos. Algunos datos
disponibles de poblacion americana muestran que en cohorte de personas
mayores (entre 70 y 74 afios) es mas probable que se vean afectadas de
artritis, reumatismo, hipertension o trastornos cardiovasculares las que tienen
deficiencia visual que aquellas que no la tienen (National Center for Health
Statistics, 1998). Ademas, aunque las tasas de accidentes cerebrovasculares
se incrementan con la edad, son significativamente mas elevadas entre los
mayores con dificultades visuales. Igualmente, las caidas y fracturas Oseas
secundarias a las mismas son mas frecuentes entre los mayores afectados de
deficiencia visual. Aunque el tratamiento transaccional de estos datos no
permite establecer una relacion causal entre dificultades visuales y problemas
de salud, pone de manifiesto que los porcentajes de mayores deficientes
visuales que presentaban los problemas de salud analizados son mayores
respecto al sector de poblacion mayor sin esta deficiencia. En este mismo
sentido, algunos trabajos sefalan que las personas mayores con deficiencia
visual valoran peor su salud que los mayores sin dificultades de vision,
participan con menos probabilidad en programas de ejercicio fisico y son cada
vez menos activos cuando informan acerca de su nivel de actividad respecto al
desarrollado el afio anterior (Crews y Campbell, 2001).

Aunque, considerando lo expuesto, las personas mayores presentan un grado
mayor de comorbidad y de condiciones secundarias a la deficiencia visual, asi
como ciertas limitaciones, su participacion social muestra un patrén muy similar
al de mayores sin deficiencia visual. Asi, distintos trabajos sefialan que las
relaciones con amigos y familiares no presentan grandes diferencias en ambos



grupos. Sin embargo, la participacion en actividades comunitarias, tales como ir
a misa, acudir a espectaculos culturales o recreativos (Crews y Campbell,
2001) es menor entre los mayores deficientes visuales que entre los que no lo
son. Aunque estas diferencias en participacion precisan de andlisis posteriores,
pueden sugerir que las personas mayores son capaces de emplear estrategias
que les permitan participar en actividades que ellos estiman valiosas (Crews,
2000).

Las limitaciones y restricciones indicadas se recogen en la tablal.2.

Tabla 1.2. Limitaciones y restricciones en las personas mayores con
deficiencia visual

Limitaciones de personas mayores con | Restricciones en la participacion de

deficiencia visual personas mayores con deficiencia visual
Caminar Ir a misa

Acostarse y levantarse de la cama Ir a espectaculos

Levantarse o sentarse de la silla Comer en restaurantes

Salir fuera de casa
Ir a lugares publicos
Preparar comidas
Hacer compras
Manejar dinero
Manejar medicacion

Los datos hasta aqui expuestos ponen de manifiesto que los mayores
deficientes visuales presentan necesidades especificas desde una perspectiva
rehabilitadora. Asi por ejemplo, los efectos combinados de la deficiencia visual
con enfermedades como la hipertensibn o la osteoporosis debe ser
considerados en el disefio y ejecucion de los programas de autonomia personal
dirigidos a las personas mayores. En este mismo sentido, los programas de
rehabilitacion dirigidos a mayores deben incluir una perspectiva interdisciplinar,
considerando los efectos de las habilidades entrenadas en el mantenimiento de
habitos de salud y prevencion de la dependencia. Asi por ejemplo, las
habilidades para la preparaciéon de comidas pueden prevenir situaciones de
desnutricibn o sobrepeso. Asimismo, aprender a identificar y organizar la
administracion de medicamentos compensando los efectos de la deficiencia
visual es un objetivo de especial relevancia en una poblacion que muy
frecuentemente consume mas de un farmaco. La implantacién de
modificaciones ambientales que consideren las multiples necesidades de los
mayores deficientes visuales (rampas, iluminacion adecuada en lugares de
paso, por ej. ) pueden, asimismo, contribuir a la compensaciéon de las
limitaciones y restricciones identificadas, especialmente en centros
residenciales de mayores (Horowitz, 1994).

En definitiva, la Clasificacion Internacional de Funcionamiento y Discapacidad,
ofrece un marco especialmente adecuado para analizar las implicaciones de la



deficiencia visual en el bienestar y autonomia de las personas mayores
deficientes visuales. La perspectiva biopsicosocial que caracteriza este modelo
es especialmente atil para comprender y analizar las particularidades de
personas de edad avanzada con deficiencia visual.

3.2. Desde la perspectiva de las areas vitales

Siguiendo el esquema propuesto por la CIF se desarrollaran a continuacién
aguellas actividades (realizaciébn de una tarea o accién por una persona) o
participaciones (actos de involucrarse en una situacion vital), sin ninguna
pretension de desarrollo o de concrecién de lo establecido por la OMS, tan solo
para situarlas caracteristicas de un déficit que va a tener un efecto de tanto
impacto en la vida de una persona. Se indicaran aquellas actividades que
quedarian limitadas y, si es el caso, de qué manera con el uso de otros
sentidos, el aprendizaje de habilidades y técnicas adaptativas o el uso de
materiales especificos, puede reducirse la limitacion. Las limitaciones, como se
vera en los posteriores capitulos, estaran matizadas por la reaccion de la
persona ante ellas. En el listado siguiente el grado de visibn modulara la
intensidad de la limitacion.

Aprendizaje y aplicacién del conocimiento
Experiencias sensoriales intencionadas

Mirar. El conocimiento global de los objetos que proporciona la informacion
visual es sustituido por la informacion auditiva o tactil, de caracter analitico,
mas lento y parcial. Se daria una disminucién en el rango y variedad de
conceptos percibidos (Lowenfeld, 1959). Se tendrian percepciones auditivas y
tactiles y experiencias cinestésicas o percepciones visuales disminuidas en su
calidad y precision. Las percepciones tactiles que, obviamente, implican el
contacto directo con el objeto no son siempre posibles: algunos objetos son
demasiados grandes para abarcarlos con el tacto u otros serian demasiado
fragiles o pequefos para poderlos percibir. Determinadas caracteristicas de los
objetos (el color o el brillo) sb6lo serian cognocibles a través de ideas
substitutivas basadas en asociaciones sensoriales diferentes a las visuales, o
en asociaciones verbales o emocionales. Otros autores (Peraita, 1992; Gil
Ciria, 1993; Lucerga, Sanz, Rodriguez-Porrero, y Escudero, 1992; Rosel, 1979;
Equipo EICS, 1983; Rosa Rivero, 1986; Warren, 1984 y en especial Fraiberg,
1981 y Leonhardt, 1992) han destacado las dificultades que en estas
actividades pueden surgir y su influencia en el desarrollo cognitivo y de la
personalidad.

Aprendizaje basico y la aplicacion del conocimiento

Quedaran limitadas aquellas tareas que requieran actividades de copia, la
limitacion en el aprendizaje y la aplicacion de la lectura y de la escritura. Se
vera modificada la velocidad en los aprendizajes ya que el uso de medios
auxiliares o cédigos diferentes (ampliaciones o braille) muestran una eficacia
diferente y no tienen el atractivo de lo visual. En la edad adulta y en la vejez, si
bien no se trataria de aprendizajes béasicos, al disponer ya del proceso



lecto/escritor, se tendran que llevar a cabo reaprendizajes de la lectura y de la
escritura incorporando el nuevo cédigo (el braille) o el uso de aparatos
especificos (grabadoras, anotadores electronicos... ), especialmente en la vejez
esos aprendizajes van a verse limitados por otras caracteristicas propias de la
edad. En personas adultas puede darse el caso de que no exista cédigo previo
de lectura/escritura y que la deficiencia genere la necesidad de ese aprendizaje
para poder acceder a un trabajo diferente al que se desempefiaba hasta ese
momento, 0 a una formacién mas completa que facilite la integracion laboral,
ese proceso de aprendizaje quedara, también limitado.

Adquisicion de habilidades. La adquisicion de habilidades que se llevan a cabo
por imitacién o aquellas que requieren de una mayor intencionalidad se ven
limitadas por la dificultad que conlleva su realizacion por otras vias. Desde el
ensefar a vestirse al nifio, en especial el abrochado de botones y lazos hasta
el uso de los cubiertos, va a verse limitado y requerira de un esfuerzo afadido
por parte de padres y profesores. Las personas adultas y mayores, cuando
tengan que aprender nuevas habilidades (no aprender habilidades adaptativas
para seguir haciendo lo que hacian, que se recoge en otro apartado) estaran
en similar situacion.

Tareas y demandas generales

Llevar a cabo tareas que impliquen la organizacion del espacio y la ejecucion
simultanea de tareas. El acceso a los objetos del entorno queda limitado,
necesitando orden y método para las tares cotidianas

Llevar a cabo mudltiples tareas. El proceso analitico de las situaciones y la
limitacién espacial que representa el acceso tactil (una persona con ceguera
total no podra atender, mientras realiza una tarea, a otra que esté fuera del
alcance de sus manos y que requeriria de un control ocasional para atender,
cuando sea necesario a su resolucion) hara que la cantidad de tareas que se
puedan resolver esté limitada.

Manejo del estrés y otras demandas psicoldgicas. La deficiencia visual (en
cualquiera de sus grados de afectacion) actta como un factor de estrés
afiadido, ya que actividades, como el desplazamiento autonomo, se deben
llevar a cabo utilizando sistemas sensoriales no tan eficaces como el visual,
con el consiguiente esfuerzo afiadido que hay que activar.

Comunicacion
Comunicacion-recepcion

De mensajes no verbales, de sefales y simbolos y de dibujos y fotografias. En
especial, la ceguera total, va a limitar y mucho, el acceso a la recepcion de
gestos propios de la relacién interpersonal, asi como a todos aquellos
elementos comunicativos de base visual que estén alejados del alcance de las
manos. Los que puedan ser tocados, bien por ser tridimensionales o estar
adaptados se podran comprender, aunque de una modo parcial y, en la
mayoria de las ocasiones, requerirAn de la apoyatura de explicaciones



verbales.
Comunicacion-produccion

De mensajes no verbales, produccién de sefales y simbolos y produccién de
dibujos y fotografias. La expresion gestual no verbal, requiere de un
aprendizaje imitativo, para realizar el gesto que se asocia a la expresion verbal
0 a lo que se quiere transmitir solamente con gestos. Algunos gestos de las
extremidades superiores que se utilizan para expresar alegria en los nifios con
ceguera total, pueden no ser comprendidos como tales expresiones por los
demas, lo que requerirda de un entrenamiento especifico que facilite la
socializacion de ese lenguaje gestual. La produccion de esta limitacion en los
componentes no verbales de las habilidades sociales ha sido documentada por
Van Hasselt (1985) y Verdugo y Caballo (1993) Los simbolos y dibujos ven
limitada su produccién en cuanto a su riqueza estética y a su cantidad, incluso
en la profundidad del mensaje.

Conversacion y utilizacion de aparatos y técnicas de comunicacion

Iniciar, mantener y finalizar una conversacion. La conversacién con una sola
persona se vera poco limitada, salvo en lo indicado ya para el correlato verbal,
siempre y cuando ésta respete las mas elementales normas de cortesia y no se
ausente sin avisar.

Mantener una conversacion o una discusion con varias personas. A mayor
ndamero de personas mayor limitacion en la identificacion de los momentos en
los que se puede intervenir, cuando se dirigen a uno o los giros que puede
tomar la conversacion, al no poder reconocer gestos o miradas.

Utilizacion de dispositivos y técnicas de comunicacion. El uso de aparatos
especificos para la comunicacion (teléfonos fijos o maviles, mensajeria
electronica y conversaciones a través de internet) verd limitado su uso o su
velocidad de trabajo. Requerira de adaptaciones técnicas y/o de entrenamiento
especifico.

Movilidad

Andar y moverse. Desplazarse por distintos lugares. (Dentro de la casa, dentro
de edificios que no son la propia vivienda, fuera del hogar y de otros edificios).

Limitaciones en la comprension del espacio en el que se desenvuelve, que
puede requerir de la explicacion de otras personas, en la orientacion y la
movilidad en interiores o exteriores, segun el grado de familiaridad (conocidos o
desconocidos). Si bien no deberia afectar la pérdida de vision a la capacidad
de moverse en un entorno seguro y conocido como el propio domicilio, no es
infrecuente que personas con pérdida total de la vision, vean alterado su
deambular incluso en este ambito. Desorientacién general, temor o exceso de
proteccion podria ser la causa. Autores como Lowenfeld (1959) utilizando el
término restriccion del desplazamiento; Tuttle (1984) hablando de implicaciones
para la marcha; Welsh y Blasch (1987) y Blasch, Wiener y Welsh (1997), han



remarcado la influencia de la deficiencia visual sobre el desplazamiento en el
entorno o la movilidad auténoma.

Desplazarse utilizando algun tipo de equipamiento. Desplazarse utilizando
medios de transporte: utilizacion de medios de transporte, conduccion.

Desde la identificacion de las paradas o el nUmero del autobus, la adquisicion
de los billetes, la via del tren o las sefales estables o variables de identificacion
de horarios, ubicacion de los transportes o incidencias, hasta el lugar donde
abandonar el transporte o por dénde se desarrolla el viaje, se veran afectados
por la falta de vision.

Por supuesto la conduccién no podra llevarse a cabo en ninguna de las
condiciones visuales que afectan al colectivo descrito.

Autocuidado
Lavarse, cuidado de las partes del cuerpo, vestirse, poner, quitarse la ropa.

Pocas limitaciones aparecen en estas cuestiones. Los propios ensayos para
aplicar estrategias conocidas o sencillos aprendizajes van a reducir las
dificultades para resolver estas tareas. Cuestiones tan concretas como el
cuidado de las ufias o el uso de pinzas, si que van a verse afectadas e incluso
imposibilitadas.

Elegir la ropa adecuada. La ausencia total de vision limita tanto la compra de
ropa (requerira la ayuda de una tercera persona, que bien puede ser empleada
de las tiendas de ropa) como la acomodacion a las tendencias de vestir propias
del entorno. La eleccion cotidiana de la propia ropa no se ve tan afectada,
siempre y cuando exista un orden y se sigan unas pautas determinadas.

Comer. La comida, el uso de los utensilios, la identificacién de la posicién de
los alimentos en el plato, la ubicacion de vasos y botellas... si se hacen
siguiendo las normas sociales al uso, estaran limitadas. El entrenamiento
permitira reducir la limitacidon. Se mantendra una cierta lentitud y una gran
dificultad para identificar espinas del pescado.

Cuidado de la propia salud. Desde la observacién de pequefias heridas en el
cuerpo, la identificacion y manejo de los medicamentos. Asimismo pueden
estar afectadas la asistencia a citas de las visitas médicas o los
desplazamientos hasta los dispensarios.

Vida doméstica

Adquisicion de lo necesario para vivir. Relacionado estrechamente con los
desplazamientos (a las tiendas correspondientes) y con el uso de transporte
publico y la conduccién (llegar a los centros comerciales) y con la identificacion
de los productos y de los precios. La cada vez mayor presencia de centros
comerciales y la consecuente ausencia de tiendas proximas a los domicilios
potencia la limitacién en esta area. La atencion personalizada en las tiendas



pequefias facilita el acceso a los productos. Por otro lado las nuevas
tecnologias pueden reducir la limitacién al poderse hacer las compras por
teléfono o internet.

Tareas del hogar. Preparar comidas y realizar los quehaceres de la casa. El
encendido del fuego, la comprobacion de la coccién de los alimentos, el calculo
de las cantidades y tiempos, el manejo de detergentes, los barridos y
fregados... veran limitada su posibilidad, su eficacia o su velocidad de
ejecucion.

Cuidado de los objetos del hogar y ayudar a los demas. Cuidado de los objetos
del hogar. Coser y remendar. Mantenimiento vivienda y aparatos. Cuidado de
animales y plantas.

Ayudar a los demas. Las actividades propias de una persona adulta o0 mayor en
cuanto a los miembros de su familia o incluso de sus amistades, implica
situaciones de ayuda: ayudar a los hijos en los estudios o en los deportes, a la
pareja en sus responsabilidades domésticas y laborales o a toda la familia
cuando la salud se resiente. La deficiencia visual puede limitarlas. Una persona
con ceguera total no podra seguir o lo hara con mucha dificultad los deberes
escolares de sus hijos y una persona mayor con la vista afectada, tendra que
esforzarse mucho para poder cuidar a sus nietos 0 a su pareja, si esta delicada
de salud.

Interacciones y relaciones interpersonales

La participacion en juegos, dada las dificultades en el dominio del espacio o los
materiales asi como una mayor dificultad en la comprensién de las reglas. La
participacion en actividades extraescolares. La participacion en situaciones
sociales por los posibles déficits en habilidades sociales (dadas las dificultades
para la imitacion, la hiperproteccion familiar, el retraimiento social y la posible
baja expectativa de autoeficacia) y la dificultad de acceso a las situaciones
sociales. Queda limitada, a su vez, la frecuencia de contactos con amigos y el
namero de éstos. Dificultades en la adhesion e identificacion con el grupo,
particularmente en la adolescencia, en donde el hecho diferencial dificulta su
integracion: parecerse a los demas, hacer lo que los demas (cine, vehiculos... ),
temas comunes de conversacion (imagenes de moda, actores... ), diferentes
utiles (ayudas Opticas especiales, braille, ampliaciones, profesores
especificos... ), tener perspectivas de futuro diferentes.

Areas principales de la vida

Educacion. El acceso a los centros y a los materiales, las dificultades para
seguir las clases o para la integracion. Adaptaciones de contenidos curriculares
(especialmente en educacion fisica, dibujo... ) y metodologias y criterios de
evaluacion.

Trabajo y empleo. La busqueda del empleo, los procesos selectivos, la
adaptacion al puesto concreto y el uso de herramientas de trabajo, el acceso al
lugar de trabajo, las exigencias de empleabilidad del mercado laboral actual o



las relaciones con los comparieros pueden verse también limitadas por el déficit
visual.

Vida econdmica. El ingreso de dinero estara estrechamente relacionado con el
punto anterior y con las posibles pensiones de incapacidad. La identificacion de
las monedas y billetes, el uso de soportes bancarios (libretas de ahorro,
talones, cheques o tarjetas) se vera dificultada por la falta de vision.

Vida comunitaria, social y civica

La participacion en la gestion de asociaciones o comunidades, la incorporacion
a las actividades de las mismas y toda una serie de cuestiones relacionadas
con la incorporacién de las personas con ceguera o deficiencia visual en la vida
comunitaria, social y civica quedan bajo el efecto limitador de déficit.

Una larga lista de actividades cuya amplitud se ve limitada por la presencia de
una deficiencia visual. La intensidad de esa limitacién estara modulada por toda
una serie de factores que se desarrollaran en el proximo capitulo.

4. Resumen

La deficiencia visual, en cualquiera de sus grados de afectacion conlleva una
serie de repercusiones de importancia en la vida de las personas que las
padecen y en la de su entorno proximo. La principal es el impacto emocional y
el sufrimiento que acarrea, pero ademas hay un efecto limitador y restrictor que
dificulta la vida de la persona en cualquiera de sus dmbitos: desde el inmediato,
el domicilio, hasta los més lejanos, la escuela, el trabajo, el municipio.

Las diversas etapas del continuo vital se veran afectadas por igual en muchas
cuestiones, pero el efecto limitador variara en cuanto las caracteristicas propias
de cada edad. En la primera infancia el déficit visual, en especial la ceguera
total, podra llegar a afectar al desarrollo cognitivo y emocional de los nifios. En
los siguientes afios, la escolarizaciéon, el aprendizaje, la relaciébn con los
compaferos o la consecucion de un grupo de amigos, podran seguir unos
patrones diferentes a los de los demas. Ya en la edad adulta serd la
incorporacion al mundo laboral o el establecimiento de una familia, los que
pueden verse dificultados. Perdurar en el puesto de trabajo, seguir las
exigencias de la vida familiar o participar del ocio en una sociedad cada vez
mas exigente y de cambios mas rapidos, dependen, en ocasiones, de una
buena funcionalidad visual. Las personas mayores, afiaden a las limitaciones
propias de la edad (movilidad reducida, resistencia fisica menor... ) aquellas
que origina el déficit visual.

Personas afectadas por un déficit visual y sus consecuentes efectos limitadores
y restrictores. Personas que quieren, unos empezar a vivir y otros seguir
viviendo, a pesar de sus dificultades o imposibilidad, para ver. Personas que
necesitan del apoyo de la sociedad para que esa vida tenga toda la calidad
gue, como unos ciudadanos y ciudadanas mas, merecen, buscando reducir en
lo posible, esas limitaciones y esas restricciones. La psicologia, los psicélogos,
como parte de los recursos que nuestra sociedad dispone, va a representar un



importante papel en ese objetivo de mejora de la calidad de la vida de las
personas con deficiencias visuales.

Lecturas recomendadas

OMS (2001). Clasificacion internacional del Funcionamiento, de Ia
Discapacidad y de la Salud. Madrid: IMSERSO.

La nueva publicacién de la OMS sustituye a la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de 1980. La clasificacion
actual responde a una perspectiva centrada mas en las capacidades de las
personas y teniendo en cuenta sus aspectos diferenciales.
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Capitulo 2. El proceso de ajuste a la discapacidad
visual

Miguel Diaz Salabert, Rafael Pallero Gonzalez

1. Introduccion

Como introduccion a un capitulo en el que se va a hacer una propuesta flexible,
de bases para un marco teérico desde el que entender el ajuste al déficit visual
y sus limitaciones, se presenta un caso que refleja la cada vez mas compleja
situacion de las personas que pierden vision.

Al evaluar * a una sefiora de 38 afios afectada por una neuritis éptica bilateral
relacionada con una esclerosis multiple, y ante un item del Cuestionario de
Ansiedad Estado - Rasgo - STAI/R de Spielberger que pregunta sobre si la
persona es feliz, cae en una ligera ensofacion y, hablando mas para si que
para el psicélogo, dice, o para ser mas fieles a la escena, musita:

«... feliz... mi marido... mis hijos... mi problema... »
se dirige al psicélogo y dice:
«bastante, bastante feliz».

Tiene ocasionales episodios de péanico de intensidad variable, muestra una
elevada ansiedad estado y situacional, ausencia de indicadores depresivos y
aunque su autoestima y la percepcion subjetiva de autoeficacia es elevada, al
evaluar la aceptacion del déficit visual y las actitudes ante él se obtienen
puntuaciones medias. El baston blanco le da miedo. Ha descubierto las
dificultades cotidianas para resolver cosas anteriomente sencillas (enhebrar
una aguja o leer la prensa), ha tenido que aprender el arte de la lentitud y se
enfrenta a una inactividad desconocida hasta ahora al haber trabajado siempre.

No obvia en ninglin momento todo lo que rodea al tratamiento de la patologia
degenerativa, que va mas alla de lo visual. Sufre, pero nos dice que es feliz.

Estudiando los registros de afiliacion a la ONCE, ademas de las personas en
las que el unico problema seria el déficit visual, se pueden encontrar otras
problematicas como por ejemplo las enfermedades neuroldgicas, la diabetes, el
Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH), situaciones sociales desfavorables
0 aislamiento social y soledad entre otras.

! El proceso evaluativo en el que se produjo la escena se habia iniciado con un par
de sesiones de entrevista clinica. La administracion del STAI se llevé a cabo con
posterioridad al Nottingham Adjustment Scale y al Cuestionario Tarragona de
Ansiedad para Ciegos. La respuesta se da con un excelente rapport y precedida por
dos cuestionarios en los que se inquiere por situaciones especificas relacionadas con
el déficit y que facilitan que la persona sienta que puede poner en palabras cosas que,
antes, apenas nadie entendia.



Al relato anterior se pueden afiadir comentarios tomados de otras sesiones de
evaluacion o terapia:

— Me pongo de los nervios cada vez que tengo que enhebrar una aguja. No
es que cosa mucho, pero un botdén o unos bajos.

— Mi pareja lo tiene que hacer todo, no lavo ni los platos, si lo intento me
queda jabon por todos lados y prefiere que no lo haga yo.

— Primero se fueron los hijos, unos afios después murié mi pareja. Me costo
acostumbrarme a la soledad, pero ahora...

— Mi hija se ha quedado embarazada y soOlo puedo pensar en que no podré
ver la cara del bebé.

— Con lo bien que habia dormido siempre y ahora no mas de un par de horas,
toda la noche dando vueltas.

— Sé si sera un buen dia, si cuando me levanto veo el pomo del armario.
— ¢ Cbmo sigo estudiando?
— ¢ Cbomo sigo trabajando?

Expresiones que, con frecuencia, y entre una gran variedad, son hechas por
personas que acaban de perder total o parcialmente la vision. Todas ellas
indican un malestar de mayor o menor envergadura, consecuencia de los
efectos del déficit visual y, en muchas ocasiones, también de otras
problematicas previas o concomitantes a la patologia visual.

Algunas de esas quejas desapareceran al ir descubriendo como solventar los
inconvenientes cotidianos y con el apoyo de su entorno proximo, otras
requeriran un complejo abordaje multidicisciplinar, pero todas ellas tienen un
denominador comuan: un mayor o menor grado de sufrimiento. En las paginas
siguientes veremos qué es lo que determinara la intensidad de esa emocion,
pero nos parece que es importante establecer dos cuestiones: a) recuerda
Ramoén Bayés (2001) las palabras de Summerfield indicando que: el sufrimiento
per se no es patologico sino solo un fendbmeno normal, modulado por el
contexto cultural; y las de Casell: sufrimiento seria el estado de malestar
inducido por la amenaza de la pérdida de integridad. No tiene por qué estar
caracterizado por el dolor, pero si lo estaria por la experiencia o el temor ante
una amenaza para la integridad psicosocial u organica y por la consideracion
de que se carece de recursos o los que se tienen no son validos del todo o han
dejado de serlo para hacer frente con éxito a la amenaza; b) las reacciones que
se observaran en las personas con pérdida visual reciente seran heterogéneas:
cada individuo con sus propias circunstancias personales y sociales y con una
historia vital determinada reaccionara de una manera especifica en
comportamientos, pensamientos y emociones que lo haran diferente a los otros
individuos. Tal y como ya lo era antes de perder la vista.



En este capitulo se revisaran diversas concepciones, desarrolladas durante el
siglo XX, sobre la adaptacion y el ajuste psicolégico y social a la situacién
derivada de la aparicion de un déficit visual en la vida de una persona y su
entorno. Se expondran agrupadas en tres bloques: a) los tedricos de las fases
(diferenciados segun el rigor metodolégico en el desarrollo de la propuesta), b)
los descriptivos del proceso y c) las propuestas estructurales.

Posteriormente se propondran las bases para un modelo de ajuste basado en
las teorias sobre la adaptacion al estrés, las emociones y el afrontamiento de
los problemas. Esta propuesta parte de una perspectiva nomotética pero
teniendo en cuenta el desarrollo ideografico y las diferencias individuales: el
estudio del ajuste de cada persona a su déficit visual, aunque parte de un
modelo comprensivo y explicativo, debera hacerse respetando las diferencias
posibles entre las variables moduladoras de cada caso.

Por ultimo se analizaran, aunque sin una base empirica, las posibles
repercusiones psicopatoldgicas desde los criterios del DSM-IV-TR, para facilitar
la discriminacion de aquellos casos en los que la intensidad y frecuencia de los
sintomas y la incidencia en la vida de la persona, permitan diagnosticar
psicopatologia.

2. El concepto de ajuste al déficit visual

La comprension del modo en como las personas reaccionan ante la aparicion
de un déficit visual e intentan reorganizarse para seguir con su vida, que en
ningln momento se detiene, empieza a recogerse en la literatura de una
manera mas o menos formal en la segunda mitad del siglo veinte. Las
concepciones son diversas y los abordajes dispares, siendo en ocasiones de
escaso rigor cientifico, pero todas ellas tienen un importante valor: los
esfuerzos por intentar comprender el proceso de ajuste y, asi, mejorar las
intervenciones que desde los diversos servicios, de indole diferente, se puedan
haber prestado a las personas ciegas y deficientes visuales.

Se hara un breve repaso por las diferentes corrientes, que puede ser ampliado
en otras publicaciones (Bauman y Yoder, 1966; Pallero, 2001). La clasificacién
que se propone obedece a criterios explicativos y agrupa en un mismo
apartado a autores que, aunque partan de una idea comun, presentan grandes
diferencias entre ellos.

2.1. LOS TEORICOS DE LAS FASES

La idea principal que permite esta agrupacion de autores es que las reacciones
ante la deficiencia visual y sus consecuencias deberian seguir unas fases que
permitirian la elaboracion de un duelo, de forma similar a la de la muerte —
pérdida— de un ser querido. Alguno autores (Cholden, 1958; Carroll, 1961)
consideran que al perder la vista la persona deberia transformarse en una
persona diferente y la aceptacion implicaria el reconocimiento de ese cambio
tanto interior (concepcion de uno mismo en el sentido mas amplio) como
exterior (cambio de trabajo, aficiones, estatus... ): quien se queda sin vista ha
de morir como vidente para nacer de nuevo como ciego (Cholden, 1958, pag.



75-76).

Cholden en una primera aproximacion al modelo de fases, que es anterior a las
conocidas en relacién con el duelo por muerte de Parkes (1965) y Kibler-Ross
(1966), indicaba tres fases:

a) estado de shock o periodo defensivo anestésico en el que la persona
quedaria incapacitada para toda funcion sensitiva y sensorial, no puede sentir,
ni pensar (oc p. 73). En esta fase considera que seria contraproducente
cualquier intervencion

b) depresion o reaccion emocional ante la pérdida. Los principales problemas
surgirian por la resistencia al cambio de personalidad y

c) aceptacion de la ceguera.

Si bien los autores de este capitulo no estan de acuerdo con estas
concepciones, se debe reconocer el mérito de quien empieza a hablar de
psicologia del proceso de ajuste al déficit e intenta darle un formato de proceso.
A Cholden se le deben, también, sus esfuerzos para que los oftalmélogos
entendieran la importancia del diagnéstico y de la derivacion por parte del
médico, hacia los servicios especializados de la persona afectada. Afios
después, Schulz (1977) reconvertia la tercera fase de aceptacion de la ceguera
a reorganizacion y matizaba que no todo el mundo deberia pasar por ellas (ya
no serian secuenciales y obligatorias) dependiendo de factores de personalidad
y caracteristicas de la pérdida (brusquedad y severidad). Fitzgerald, en 1974,
publicaba un estudio longitudinal hecho con sesenta y seis personas con
ceguera del &rea de Londres, con una metodologia basada en entrevistas
informales y semiestructuradas, considerando que de las descripciones que los
sujetos hacian de su situacion, se podia concluir que todos ellos pasaban por 4
fases. La evolucion favorable dependeria de la mejora de la auto-estima al
intentar valerse de forma autosuficiente. Afios después Hicks (1979) desarrolla
el modelo denominandolo "the grief syndrome” (el sindrome del duelo), dandole
una perspectiva proxima a la patologia. Incluye las reacciones citadas por los
autores anteriores como partes de su cuarta fase (el modelo tiene 7). Es un
modelo que introduce el concepto de reaprendizaje y adquisicion de nuevas
habilidades, plenamente de acuerdo con las tendencias actuales, pero
caracteriza el proceso como patoldgico y considera que un duelo no mostrado
o0 retrasado tendria esa caracteristica de morbidez.

El autor que desarrolla de una forma mas especifica el modelo de fases para
describir el ajuste al déficit visual es Tuttle (1984). Su obra es de gran
importancia en el desarrollo de las aproximaciones psicolégicas a la
comprension de la ceguera. Considera que en el desarrollo de los nifios ciegos
o deficientes visuales (y de los nifios en general) las variables autoconcepto y
autoestima tendrian una gran importancia, que se extenderian a la adecuacion
de la persona durante toda su vida, siendo parte de su personalidad. Para este
autor cualquier cosa que interfiriera con los sentimientos de adecuacion de la
persona amenazaria su ajuste personal y su salud mental y podria dar como
resultado revisiones del autoconcepto y la autoestima (oc pag. 145). Las



variables citadas como cualquier cosa pueden ser multiples y, entre los nifios
con déficit visual, cualquier modificacién de la funcionalidad visual, seria una de
ellas. En los adultos la aparicion de un déficit visual limitador tendria ese efecto
de interferencia y la persona deberia pasar por un proceso de adaptacion
segun un modelo secuencial (oc pag. 159). Las fases no serian jerarquicas sino
secuenciales, se solaparian y no tendrian limites precisos.

El modelo es procesual, dindmico, fluido y continuo y no presupone que deba
haber una adaptacion final fina y precisa: no es necesario que se alcancen
unos estandares predeterminados para considerar a la persona bien adaptada.
Si durante el proceso de adaptacion, o con posterioridad al mismo, aparecieran
situaciones nuevas no resueltas (relacionadas o no con el déficit visual) se
producirian retrocesos en las fases. La situacién de déficit visual podria ser un
factor de riesgo ante otras situaciones de la vida.

Las fases indicadas por Tuttle serian.

1. Trauma fisico o social.

2. Shock y negacion inicial.

3. Afliccion e ira. Encierro.

4. Hundimiento y depresion.

5. Reevaluacion y reafirmacion.

6. Enfrentamiento y puesta en marcha.
7. Autoaceptacion y autoestima.

El desarrollo que hace Tuttle de las fases y de su concepcion de la adaptacion
a la ceguera merece la consulta detallada de su obra, y aunque se cuestione el
modelo que plantea, hay que resaltar la defensa del autor de la variabilidad en
las respuestas de adaptacion a las crisis o trauma de la ceguera (pag. 194 oc).

Las teorias y aportaciones sefialadas, el duelo, las fases de adaptacion al
trauma y su consecuencias, asi como los conceptos que suelen acompafiarles
merecen una revision. Avia y Vazquez (1998) repasan en su libro Optimismo
Inteligente los mitos y realidades en el afrontamiento de situaciones de
pérdidas irreversibles (muerte de un ser querido, enfermedad incapacitante,
etc. ), y sefialan algunas ideas erréneas trascendentes sobre el afrontamiento
de pérdidas irreparables y cual es la realidad que la literatura cientifica nos
demuestra. Se indicara, tal y como lo hacen esos autores, primero la creencia
errénea y después la realidad, ambas en cursiva.

1. Ante una pérdida irreparable, la gente invariablemente se deprime. /La
mayoria de la gente no muestra una depresion grave. ¢Es inevitable la
depresion como consecuencia de la pérdida visual? Como hemos visto, autores
como Carroll (1961) y Cholden (1958), defendian que si y aunque es verdad



que la tristeza y el bajo estado de animo son caracteristicas bastante comunes
después de la pérdida, no son universales ni tampoco necesariamente de una
gravedad extrema. Las evaluaciones iniciales de los usuarios de nuestros
servicios de rehabilitacibn encuentran sintomas depresivos pero que en
muchos casos no podriamos diagnosticar como trastorno de depresion. El
requisito del duelo expresado por Dembo y cols. (1956) esta impuesto por la
insistencia de los espectadores (los que rodean a quien ha perdido la vista) en
lo que la persona deberia sufrir. A veces esta idea del sufrimiento como algo
natural y necesario puede tener efectos perversos.

La depresion no so6lo no es necesaria para una resolucion satisfactoria del
duelo, sino que parece mas bien una rémora. Existe una alta probabilidad de
que las personas que manifiestan mucha depresion como consecuencia de la
pérdida, continlen deprimidos meses e incluso afios mas tarde. Los
accidentados inicialmente mas deprimidos son los que en general responden
peor a la rehabilitacion y tienen peor ajuste psicolégico a su condicién de
discapacitados. Como han indicado Elliot y otros (1991) «...la depresion se
asocia a dificultades mayores en la rehabilitacion y el ajuste social,
independientemente del tiempo transcurrido desde la lesion». Es decir que en
aquellas personas en las que se detecten graves sintomas de depresion sera
oportuno ofrecerles los tratamientos mas eficaces posibles para atender su
sufrimiento sin necesidad de esperar periodos indefinidos y en aquellos que la
expresion de su malestar sea mediante sintomas leves de depresion sera
pertinente permitir su libre expresion y realizar el adecuado analisis funcional
para determinar si se debe realizar alguna intervencion.

2. Ante una pérdida, el sufrimiento es necesario y su ausencia indicaria
patologia: la falta de sufrimiento intenso suele ser indicador de algun trastorno.
/Las reacciones de duelo no son necesarias y ho manifestarlas en su momento
no significa que se desarrollen problemas emocionales en el futuro. La idea de
que la depresion o el sufrimiento psicologico profundo son ingredientes
necesarios para un adecuado afrontamiento ante una pérdida irreemplazable
carece de argumentos soélidos. Pero no es extrafia la expresion en algunos
servicios profesionales ante la reaccién de equilibrio y normalidad de una
persona que ha perdido la vista recientemente: todavia no ha tocado fondo...
Ya se dara cuenta de lo que le viene...

3. Es importante «elaboran) o pensar profundamente sobre la pérdida.
/Cuanto mas se piense sobre las causas y circunstancias del suceso, o se
intente buscar sentido a lo ocurrido, el malestar psicolégico es mas intenso y
duradero. Respecto a la «elaboracion del duelo» el panorama es algo mas
complejo del que muchas veces se plantea en la bibliografia sobre pérdidas.
No se dispone de una buena definicibn o un acuerdo unanime sobre lo que se
entiende por «elaboracién». Si se entiende una especie de ideacion obsesiva o
dar vueltas una y otra vez a lo sucedido (rumiaciones), sin poder apartar de la
mente la pérdida acontecida o las circunstancias en que se produjo, la
aparicion de estos pensamientos, incluso desde los primeros momentos, suele
anunciar dificultades emocionales futuras, especialmente cuando las personas
de alrededor no facilitan la expresion de esos sentimientos. Estos intentos de
tipo obsesivo de elaborar la pérdida pueden ser contraproducentes para una



resolucion efectiva y positiva de un trance vital tan dramatico. En ocasiones
como ésta, seguir anclado a los recuerdos o0 a preguntas sin respuesta, no sélo
es estéril sino pernicioso para la propia salud mental. Por el contrario, si por
elaboracién se entiende pensar sin culpa sobre la pérdida, expresar los
pensamientos sobre ésta, analizar su realidad e implicaciones, estudiar sus
consecuencias y actuar, el proceso de elaboracién puede resultar positivo.

4. La recuperacion normal se efectia siempre en un corto plazo de tiempo. /
Una importante minoria de personas parece que tiene una recuperacion muy
baja o inexistente después de mucho tiempo. Se asume que el sufrimiento
normal tiene una duracion limitada. Sin embargo no es infrecuente que los
estados de angustia o malestar psicologicos de cierta importancia
permanezcan durante meses o afios a modo de residuos de pérdida. Algunas
pérdidas pueden llegar a inducir cambios persistentes en la personalidad, en el
modo de interactuar con los demas o en el estado de animo. A veces se habla
de «cicatrices psicolégicas», para denominar las secuelas que dejan, a modo
de marcas imborrables determinados sucesos traumaticos («yo nunca aceptaré
quedarme ciego/a... ») En casos patoldgicos puede tratarse de depresiones
cronicas o de estados depresivos no tan intensos, pero si prolongados durante
afos (distimia). Si por un lado se esta defendiendo la concepciéon de que no
todas las personas que pierden la vista, deben pasar por estados depresivos
constituidos como tales, independientemente de que manifiesten algunos
sintomas de depresion, también se considera que en aquellos casos en los que
si se da como tal la depresion o una falta de ajuste general, la resolucion del
mismo puede durar mucho tiempo. Todo ello siempre desde la perspectiva de
que las diferencias individuales van a ser cruciales para determinar el modo de
ajuste. Las cicatrices a las que nos referiamos, pueden manifestarse
ocasionalmente, como por ejemplo en los denominados duelos de aniversario.
La aparicion y gravedad de estos efectos a largo plazo parece que dependen
de factores como la religiosidad, la calidad e intensidad de las relaciones
sociales que existieran previamente e incluso del modo en el que acontece la
pérdida.

5. Al final del proceso se alcanza una etapa en la que se acepta plenamente
la pérdida. /Para muchas personas, lo sucedido nunca va a ser aceptado como
algo real o justo. En el modelo de fases se habla por ultimo de la aceptacion,
reorganizacion o recuperacion. La idea subyacente es que uno acaba
aceptando plenamente la pérdida tanto intelectual como emocionalmente. Un
elemento esencial de la aceptacion intelectual supone encontrar un sentido a lo
que ha sucedido. En cuanto a la aceptacion emocional se considera
consumada cuando ya no hay intentos de evitar los recuerdos y uno ya no se
siente herido por ellos. Los datos existentes, aunque tampoco masivos,
sugieren que no siempre se alcanza un estado de resolucion sin que esto se
traduzca necesariamente en ninguna patologia mental. La. idea de que el duelo
efectivo y positivo debe acabar mediante un proceso de desligamiento afectivo
y mental con lo perdido parece demasiado simple.

2.2. LOS DESCRIPTORES DE LA ADAPTACION

Los autores citados en el apartado anterior intentaban explicar la dindmica del



proceso de adaptacion. Los que citaremos en éste, desarrollaron
investigaciones con el propésito de establecer qué significa el estar bien
ajustado al déficit visual. Uno de los primeros estudios citados por Bauman y
Yoder (1966) es el de V. S. Sommers de 1944 que describio las reacciones de
un grupo de adolescentes ciegos ante el déficit visual, encontrando que las
reacciones mostradas por el grupo eran muy variadas: a) compensatorias
saludables, b) de negacion, c) defensivas, d) de retirada y e) desajustadas. El
grupo estudiado mostraba, pues, una gran disparidad de respuestas,
evidenciando la falta de homogeneidad de las reacciones ante la ceguera.

En 1945 (citado por B. y Y. ) Diamon y Ros en un estudio sobre soldados
ciegos, y basandose en estudios neuroldgicos y psiquiatricos, obtuvieron tres
clases de ajuste: a) buen ajuste: ausencia de ansiedad, depresion y conductas
agresivas; aceptacion realista del déficit (ni exagerando, ni negando sus
efectos limitadores) y motivacion para volver a ser un ciudadano util; b) ajuste
limite: presencia minima de la sintomatologia indicada y c¢) mal ajuste:
presencia de la sintomatologia; actitudes poco realistas; excesiva dependencia
y apatia; reacciones obsesivas de culpabilidad y confusion mental y problemas
de memoria. No se puede obviar que la poblacion estudiada era de soldados
provenientes del campo de batalla, y que alguno de los sintomas descritos (esa
confusiéon mental) puede estar estrechamente relacionado con las neurosis de
guerra o, segun la terminologia actual, «trastorno de estrés postraumatico».

Proctor, en 1946, describe el ajuste como a) la comprension de las
restricciones impuestas por el déficit visual, b) volver a hacer cosas que se
hacian antes de la pérdida visual y c) la recuperacion del lugar social. El
aprendizaje de habilidades especificas seria un factor de aceptacion, siempre y
cuando fuesen relevantes para la persona: quien no ha tenido la lectura como
una necesidad, no deberia considerarse desajustado si rechazara el
aprendizaje del braille o quien, por cuestiones culturales o familiares no
considerara como una prioridad el aprendizaje de técnicas para una movilidad
independiente, tampoco deberia juzgarse como desajustado.

Hay dos estudios (Fitting, 1954 y Bauman, 1963) realizados durante los afios
50 que por su relevancia y su rigor metodologico han sentado las bases para
desarrollos posteriores del modelo de ajuste:

E. A. Fitting (1954) elaboré una escala de evaluacién del ajuste (que se vera
con mas detalle en el capitulo 6) que le permitié desarrollar un modelo de seis
areas:

a) moral: para estar bien ajustado la persona con ceguera no deberia estar ni
demasiado optimista ni pesimista,

b) actitudes hacia las personas que ven: ni deberia rechazar su ayuda ni
depender totalmente de ellos,

c) comprension de la ceguera: ni rechazarla como inconsecuente, ni
entenderla como algo totalmente limitador,



d) interrelaciones familiares: no deberia, la persona con ceguera, ni esperar ni
exigir un trato especial de la familia, ni dejar que ésta le domine,

e) actitud hacia el entrenamiento: la persona ajustada no deberia rechazarlo
minusvalorando su eficacia, ni esperar que sea una solucion para todo

f) ocupacion laboral: se deberian admitir las limitaciones que impone el déficit
para algunos trabajos, pero se deberia evitar el refugio en el déficit para
desempenfar un trabajo por debajo de las capacidades reales.

El estudio detallado de los items de su excelente cuestionario muestra que
evalla también, autoconcepto, ansiedad y variables depresivas.

M. K. Bauman (1963), a quien debemos una extensisima obra sobre la ceguera
y unas excelentes recopilaciones sobre las investigaciones y publicaciones
sobre esta tematica, dirigid, durante la década de los cincuenta, un estudio
sobre el tema que da titulo a este capitulo, por encargo del comité
estadounidense para el estudio del ajuste (Adjustment Study Comitee). Se
estudio longitudinalmente a un colectivo de 443 personas. Obtuvo una primera
definicién de lo que significaba el ajuste a través de la metodologia de criterio
de jueces escogidos entre los miembros del comité, quienes consideraron que
la clave estaria en el concepto de self-supporting. ElI término castellano
autonomia, seria un buen reflejo de lo que significaria ese concepto para
Bauman. Tomando como referencia ese criterio y otras observaciones hechas
por los expertos, disefid un cuestionario de 170 items de formato verdadero /
falso distribuidos en 8 subescalas cuyo estudio permite aproximarnos al
concepto de ajuste de esta autora.

a) Escala moral, que incluye items sobre la confianza de la persona en sus
habilidades de afrontamiento y sus expectativas sobre el futuro,

b) actitudes hacia la ceguera, autoconcepto como ciego, y el concepto de las
interrelaciones con el entorno matizadas por el déficit,

c) estabilidad emocional general,
d) competencia social general,

e) autoconcepto realista, en tanto que opuesto a un tono paranoide o de
desconfianza,

f) depresion,

g) breve escala sobre sintomas psicosomaticos de tensién

h) una escala de validez.

Los sujetos eran también evaluados con la escala verbal de Wechsler (1958),

el inventario de factores emocionales de la propia autora y el registro de
preferencias vocaciones de Kuder (1960). Basandose en los datos recogidos



pudieron dividir la muestra en tres grupos:

a) grupo A o bien ajustado. Caracterizado por tener un empleo autbnomo e
independencia en el desplazamiento, vida doméstica satisfactoria, relaciones
satisfactorias en la comunidad y para el ocio y adecuado cuidado personal e
higiene,

b) grupo B, con las mismas caracteristicas que el grupo anterior pero sin
empleo

c) grupo C, con caracteristicas opuestas a las del grupo A.

El estudio longitudinal permiti6 comprobar que existian diferencias significativas
entre grupos en cuanto al mantenimiento/logro de un puesto de trabajo y el
grado de autonomia en los desplazamientos y como a lo largo del tiempo de
estudio, se habian producido cambios en la pertenencia a los grupos, en todas
las direcciones.

Otro autor de gran relevancia, Lowenfeld (1959) consideraba que el déficit
tendria un impacto diferente en cada individuo, basdndose en la personalidad
de cada cual. Para él, el proceso de ajuste consistiria en el descubrimiento de
las propias capacidades y en la voluntad de usarlas, asi como en la
delimitacion de lo que no se puede hacer. El ajuste se lograria a medida que la
persona se considerara capaz de hacer mas cosas de una manera realista y
aumentara la confianza en si mismo.

Investigaciones mas recientes destacan (Needman y Ehmer, 1980), desde el
marco conceptual de la teoria de Albert Ellis (1981), que el ajuste, o su falta,
dependera de las creencias irracionales y autolimitadoras que tenga la persona
sobre la ceguera. Lambert, Westy Carlin (1981) consideran que la persona
estaria ajustada si se dan las siguientes condiciones: a) autosuficiencia fisica,
b) respeto hacia si misma, c) sentimiento de integracion social y d) viabilidad
economica.

Las lineas de investigacion actuales estan mas centradas en el estudio del
ajuste en personas mayores. Horowitz y Reinhardt (1998) conceptualizaban el
ajuste en vejez, como un proceso dinamico que puede variar en el tiempo,
siendo el mayor o menor éxito consecuencia de los recursos personales o
sociales, las caracteristicas del déficit y el uso de los servicios de rehabilitacion.

2.3. LOS MODELOS ESTRUCTURALES

Un tercer grupo de investigadores sobre el ajuste, han aplicado a la
investigacibn una metodologia que permite establecer unos modelos
estructurales y verificar la pertenencia al mismo y las interrelaciones de un
grupo de variables, muchas de las cuales se han visto destacadas como
relevantes en el proceso por los autores hasta ahora citados.

Uno de los que mayor esfuerzo ha dedicado a establecer un modelo de ajuste
que permita sustentar la importancia de las variables cognitivas, emocionales y



sociales en los procesos rehabilitatorios (en su mas extenso sentido) ha sido el
psicélogo britdnico Alian G. Dodds. Las investigaciones dirigidas por él se
inician intentando dar respuesta a unos problemas surgidos entre los
profesionales de la ensefianza de la orientacion y la movilidad de personas con
ceguera, campo del que procede el autor: la falta de motivacion de algunas
personas con ceguera reciente hacia los aprendizajes de habilidades para la
movilidad auténoma. Inicialmente Dodds explicaba esa falta de motivacion
partiendo del concepto de autoeficacia percibida, en un sentido proximo al de
Bandura (1974). Su primera propuesta de modelo (1989), alternativo al de
duelo, consideraba que una pérdida visual repentina e importante, originaria
una disminucién de habilidades del sujeto quien, al darse cuenta de ello, podria
llegar a percibir sentimientos de incompetencia e indefension. Ante la situacion
descrita, Doods propone que seria muy conveniente realizar intervenciones
rehabilitatorias que permitieran que aquellas tareas que antes se hacian
facilmente, y que con el déficit se vuelven complejas o, incluso imposibles,
pudieran volverse a hacer con el adecuado entrenamiento. Asi se evitaria que,
después de verificar que los recursos de afrontamiento de los que se dispone
no son eficaces, aumente la sensacion de indefensién con la consiguiente
disminucioén de la auto-estima y al revalorar (siguiendo el concepto acufiado por
Lazarus y Folkman, 1984) la situacion, se genere ansiedad o sintomatologia
depresiva. Estos sentimientos, si existen, podrian llegar a impedir el inicio de
los programas de rehabilitacion al crear unas expectativas pesimistas sobre las
posibles capacidades como persona con ceguera, percibiéndose la persona
poco capaz de superar con éxito cualquier aprendizaje. EI modelo de ajuste, en
Su concepcion original, consideraria que la forma en la que el sujeto se percibe
a si mismo en interrelacién con el mundo y desde el déficit visual, llevaria a una
valoracion que tendria un efecto directo sobre la propia ejecucion en los
programas de rehabilitacion. La percepcion habitual de autoeficacia que el
sujeto ha tenido hasta ese momento se veria afectada por la pérdida visual,
desdibujdndose las expectativas de eficacia y las atribuciones de éxito.
Diversos factores incidirian sobre esa percepcion: a) la comprobacion del éxito
o fracaso en las actividades de lo cotidiano, b) las actividades llevadas a cabo
por otra gente con ceguera con las que se puedan sentir identificadas, c) el
estrés subjetivamente percibido en la realizacion de tareas y d) el papel de las
personas con autoridad para el sujeto en la atribucién de las causas de los
éxitos o de los fracasos. Estos factores incidirian en los juicios de eficacia que
se hicieran, pero matizados por la percepcion de las propias destrezas, la
dificultad de las tareas, la cantidad de esfuerzo puesto en su ejecucion, el
patrén de éxitos y fracaso y el estilo atributivo. La linea investigadora llevé a
Dodds y a sus colaboradores al disefio de una escala de evaluacion: La
Nottingham Adjustment Scale (1991, adaptacion espafiola de Pallero, Diaz,
Ferrando y Lorenzo, 2003) que le permite seleccionar las variables que
compondrian su modelo de ajuste y las interrelaciones entre las mismas.
Propuso (1994) la existencia de dos factores latentes: a) la valoracion interna y
b) el yo como agente. Las variables medidas directamente, a través de la
escala, eran:

a) ansiedad/depresion,

b) autoestima,



c) autoeficacia,

d) recuperacion del locus de control,
e) actitudes hacia el déficit visual,

f) aceptacion del propio déficit y

g) estilo atributivo.

Las caracteristicas del modelo indican que: a) actitudes y aceptacion estarian
altamente correlacionadas, pero que actitudes incidiria sobre las variables
latentes a través de aceptacion y no directamente, b) estilo atributivo tendria un
efecto directo sobre la autovaloracion interna, c) autovaloracion interna seria
resultante de wuna combinacién lineal de las variables manifiestas
ansiedad/depresion y auto-estima, d) aceptacion tendria una relacion muy
estrecha con el yo como agente, pero muy pequefia con la autovaloracion,
sugiriendo que las intervenciones para mejorar la aceptacion de la deficiencia
no producirian efectos directos sobre la autovaloracion, pero si sobre los
factores motivacionales e, indirectamente a través de la mejora de la
percepcion de autoeficacia, sobre la autovaloracion.

El modelo de Dodds nos permite una aproximacion metodoldégicamente
fundamentada a la concepcion psicosocial (variables emocionales, cognitivas y
sociales) de los procesos de ajuste. Un extenso resumen de su obra se puede
consultar en las obras citadas sobre la adaptacion espafiola de la escala.

3. Bases para un modelo de ajuste

Los antecedentes para la propuesta que en este capitulo se presentan estan
en:

— el desarrollo de los criterios que se utilizaron para la validacion criterial del
Cuestionario Tarragona de Ansiedad para Ciegos (Pallero, Ferrando y Lorenzo,
1998)

— el proceso de adaptacion del Nottingham Adjustment Scale de A. G. Dodds
(Pallero; Ferrando, Diaz y Lorenzo, 2001, 2003) a la poblacién espafiola y

— el proyecto de investigacion de la adaptacion de la Age Related Vision Loss
de Horowitz y Reinhardt (Pallero, Diaz, Ferrando, Lorenzo y Marsal, 2000).

Los tres proyectos, ademas de servir de elemento dinamizador del interés de
los autores en la materia, han permitido la verificacion en nuestra poblacion de
toda una serie de variables, que la bibliografia, en una parte citada
anteriormente, atribuye al proceso de ajuste.

Basandonos en estas investigaciones y tomando como referencia las teorias de
estrés y afrontamiento de Lazarus (1984, 1999) se ha elaborado una propuesta



explicativa del proceso de ajuste al déficit visual. El esquema y el desarrollo
que se proponen no responden al intento de establecer un modelo estable y
rigido, ya que para ello seria precisa la puesta en marcha de un amplio
proyecto de investigacion que permitiera verificar la pertinencia de todas las
variables que se sugieren, su posicion y su flujo; aunque de algunas si se
dispone evidencia empirica. A pesar de ser una propuesta de modelo, y por
tanto tomando una perspectiva nhomotética en la aplicacion del mismo a la
comprension del proceso de ajuste de una persona concreta, debe respetar, en
todo momento, la individualidad personal y las diferencias posibles entre los
individuos. Consideramos que nuestra propuesta ha de permitir que sea el
modelo el que se adapte a cada caso y no que se deba adaptar cada caso a un
modelo preestablecido.

En la figura 2.1. se propone de forma esquematica el proceso por el cual la
persona valora la situacion en la que se encuentra y las variables que afectan
la seleccion de recursos externos e internos que puede incorporar para afrontar
esa situacion. Es un esquema circular en el que se realizan verificaciones
(revaloracion) de la situacién y de la efectividad de las acciones que pueda
emprender para acomodarse a las demandas de cada momento. La
circularidad del esquema no presupone la transversalidad del mismo: no se
produce en un momento estatico de la vida de la persona, ya que en ningun
momento deja de vivir, ni el analisis se produce alejado de la realidad. Incluso
en aquellos casos en que la persona esté en un periodo de shock, tal y como
se propone desde la teoria de las fases, la persona con ceguera se desplaza,
aungue tan solo sea por el domicilio, y comprueba si es capaz de hacerlo sin
chocar con los muebles, o tiene necesidades y verifica Si con sus propios
recursos consigue llegar a la cocina para servirse un vaso de agua. O ni se
desplaza, ni se atreve o0 ni se le permite, intentar acercarse a la cocina. En
cosas tan nimias la persona esta valorando la situacion y sacando algun tipo de
conclusion:

Figura2.1. Propuesta de modelo de ajuste al déficit visual.



Como minimo no me pierdo por casa; o ni desplazarme por casa puedo o creo
gue no puedo.

Estas valoraciones van a tener un gran peso en el momento de pensarse a uno
mismo como persona con ceguera: percibir subjetivamente la propia valia,
interpretar sus relaciones con el entorno y entender sus expectativas de futuro.

Veremos ahora los diferentes componentes del esquema y su dinamica. La
parcelacibn en cada uno de los apartados responde mas a cuestiones
explicativas que a una realidad, ya que todas estan estrechamente
relacionadas.

3.1. A.DEFICIT VISUAL Y SUS EFECTOS LIMITADORES

El factor determinante de la situacion estresante, del cambio en la vida de la
persona es el déficit visual. Parece obvio que cuanto menor sea la pérdida de
vision, menores seran las limitaciones y en consecuencia los cambios en la
vida de la persona no afectaran tanto al repertorio de habilidades de
afrontamiento personal, aunque como se vera a lo largo de todo el desarrollo,
ninguno de los elementos actla independientemente y la mayor o menor
magnitud del efecto del déficit no dependera exclusivamente de si, sino de la
valoracion del mismo que se haga teniendo en cuenta todos los factores
moduladores.

La evolucion de la pérdida, el resto visual remanente y la estabilidad del mismo
son factores que van a influir en el proceso de ajuste a la nueva situacion.

La evolucién y la estabilidad presentan una gran variabilidad de posibilidades.
Sin pretender abarcar todas ellas, se citaran, a modo de ejemplo, tres posibles,
para situar la cuestion. Podemos decir que una evolucion lenta de la
disminucién visual sin cambios observables permitiria un proceso de
acomodacion que facilitaria el aprendizaje (autonomo, en la mayoria de casos)
de habilidades reduciendo el abanico de limitaciones. La retinosis pigmentaria,
permite en muchos casos, por su progresion lenta junto a la conservacion de la
funcionalidad central, la incorporacion de ligeras modificaciones en las
estrategias, por ejemplo para resolver actividades instrumentales, que facilitan
la acomodacion, aunque también podria llevar a una situacion en la que se
retrasase la incorporacion de ayudas especificas (auxiliares de movilidad o
técnicas especificas para la lectoescritura) al no percibir con suficiente
intensidad la importancia de las limitaciones. Una evolucion lenta con cambios
observables, incluso con variaciones de sentido opuesto (en ocasiones mejor
vision y en ocasiones peor), puede convertirse en una importante fuente de
malestar al disminuir la percepcion de control sobre el propio futuro y sobre la
eficacia de las estrategias. Estrategias que un dia pueden ser validas y no serlo
al siguiente.

La evolucion escalonada, con pérdidas visuales graves que cuando se
recuperan dejan siempre secuelas acumuladas, como en la retinopatia
diabética puede ser un factor que impida un adecuado proceso de ajuste. En



estos casos hay que tener en cuenta, y como factor ambiental, la relacion con
los médicos (dudas sobre las afirmaciones sobre la pérdida, tratamientos poco
eficaces, falta de claridad, real o percibida, en las comunicaciones sobre el
prondstico o los tratamientos, etc. )

La pérdida brusca obliga a la persona a afrontar de una manera clara una
situacion concreta y sin ambigiedades. La ceguera total provocada por un
accidente o la pérdida parcial de vision debida a una enfermedad de aparicién
inesperada, cuyo pronéstico de estabilidad tenga una gran fiabilidad, puede
facilitar la adquisicion de habilidades y la aceptacién del déficit, en cuanto lo
claro e irremediable de la situacion. Aunque el impacto emocional inicial puede
ser mayor.

Estas tres situaciones propuestas como ejemplos han de permitir entender que
la pérdida visual, en cuanto al hecho concreto de la pérdida, es individual y que
en cada caso se debera prestar especial atencion a cada situacion.

Ligada a la evolucion de la pérdida se hace necesario hablar de la manera
como se produce y cdOmo se vive ese momento. Supongamos una situacion en
la que la pérdida visual se origina en una intervencion quirdrgica por un
proceso tumoral, siendo el déficit una consecuencia esperable o un riesgo
asumido o el objeto de la intervencién, la enucleacién de los globos oculares
por una causa médica inevitable. La vivencia que se vaya a tener, sera
diferente a la que se tenga en otra intervencion quirdrgica, correctiva o
preventiva, en la que la pérdida se produzca por una negligencia médica, real o
percibida como tal. En el primero de los supuestos podria aceptarse el déficit
como algo que debia producirse y que su ocurrencia es explicable: hay un
motivo. Eso podria facilitar el ajuste. En el segundo la persona podria llegar a
sentirse agredida de tal manera que viviera con terror la situaciéon, me han
dejado ciega, e incluso poder llegar a generar un trastorno por estrés
postraumatico por el desgarro interior con que se viva el que alguien (el
médico, segun la percepcion del paciente) haya provocado la ceguera,
independientemente de cual haya sido la realidad.

Se debera prestar especial atencidén, en consecuencia, a la manera en que se
ha producido la pérdida. Obviarlo podria hacer que se dejaran de tener en
cuenta unas circunstancias, que podrian ser determinantes, en el desarrollo de
la sintomatologia asociada al proceso de ajuste. Esa misma atencion permitira
separar los efectos atribuidos al déficit de cualquier otro trastorno emocional
originado a consecuencia de la forma en que aparecié. Otro factor ligado al
anterior es la manera en que la persona ha recibido la comunicacién o
diagnostico de su enfermedad o de su prondstico; ya Cholden insistia en que la
manera como se produce la comunicacién puede facilitar la aceptacion del
déficit o, al menos, disminuir el impacto emocional inicial. Aunque la persona,
en muchas ocasiones, sepa lo que le esta ocurriendo, ya que es quien no ve o
quien ha experimentado una importante disminucion de la vision, el establecer
la categoria oficial del mismo, a través del diagnéstico, hace que tome
consistencia la categoria de real. De la misma manera que la obtencion del
certificado de discapacidad e incluso la recepcidn del carnet de pertenencia a la
ONCE aumentan la percepcion de realidad y todo aquello que personal y



socialmente va ligado al déficit. Una paciente lo jlustraba de una manera muy
explicita:

Uno de los momentos mas dificiles fue cuando el médico me dijo, a palo seco,
gue lo que padecia no tenia remedio y que ademas podia ir avanzando con el
paso de los afos, pero cuando el tribunal médico me dio la incapacidad y el
IMSERSO me dio el porcentaje de minusvalia, por escrito, pensé: sabia que
estaba mal, jpero tanto!, nunca pensé que estuviera tan mal. La puntilla fue
cuando en una reunion con otras personas, creo que como yo, me entregaron
ese carnet que me acreditaba como «ciega».

Aunque, como se decia, el mayor o menor resto visual incidir4 en la dimension
de las limitaciones y en consecuencia en la modificaciéon de la vida de la
persona, esta afirmacion solo es cierta en parte. Como se ira viendo a lo largo
del capitulo, ninguno de los factores actla aisladamente y existe, de una
manera flexible, una cierta interdependencia entre ellos. Ese resto visual,
mayor o menor, sera considerado como mas o menos limitador, en funcion de
la valoracién que la persona haga de la situacién. Obsérvese que en la
propuesta una de las flechas que interrelacionan los cuadros A (déficit) y E
(valoracion) incide directamente sobre las limitaciones, desde la valoracion. Un
caso real, puede clarificar por lo exagerado, lo que se expone.

Un varon de 67 afios, ya jubilado, musico de profesién y de aficion, ve reducida
considerablemente su vision en pocas semanas y decide que, dada su nueva
situacion, no puede volver a tocar la trompeta («practicamente no veo las
partituras, mejor dejarlo estar»), pensamiento que le provoca un importante
malestar modificandole la rutina del suefio y generandole una gran inquietud.
La simple reflexion sobre el modo como tocaba la trompeta en los locales de
jazz a los que acudia, le hizo reir mucho y retomar, para desencanto de
familiares y vecinos, el instrumento musical.

Aunque una parte de la dimension del efecto limitador del déficit tiene tal peso
de realidad que es poco susceptible de ser modificada por la valoraciéon
psicologica, hay otra parte que dependerd de esa percepcion que la persona
haga.

Si bien estamos indicando que cada caso tendra unas caracteristicas diferentes
en funcion de la idiosincrasia, se observan unas tendencias entre el resto visual
y determinadas reacciones emocionales ante el déficit visual que queremos
destacar por su relevancia. Tanto en los estudios norteamericanos como en los
diferentes espafioles (Pallero, Diaz et al. oc) se puede observar que en el
andlisis de varianzas entre las diferentes condiciones de resto visual y su
relacion con las respuestas depresivas dadas a cuestionarios concretos, no se
mantiene una relacion inversa, como podria indicar un andlisis superficial, entre
resto visual y presencia de sintomatologia. Teniendo en cuenta que las
investigaciones espafiolas estdn en curso y que los datos proceden de
muestras pequefias que se hacen menores al considerar cada una de las
condiciones de investigacion; se observa que hay mayor presencia de
sintomatologia depresiva (medida con la subescala A del NAS y con el GDS de
Brink y Yesavage et al., 1982) en las condiciones intermedias de vision (baja



vision y vision limite) y menor presencia de sintomas de depresion en las
situaciones de visién limite y ceguera total (esta Gltima mas proxima a las otras
dos condiciones). Parece como si la estabilidad sin dudas para la persona, se
asemejara a la situacion de menor situacion limitadora en cuanto a las
reacciones emocionales. Por un lado la aceptacion —que como veremos es
una de las variables de mayor peso en el proceso de ajuste— podria ser mas
facil cuando mayor es el resto de vision, pero también cuando la situacion es
definitiva y estable. Ringerin y Amaral (2002, pag. 1029) sugieren que el grado
de vision no es un buen predictor del ajuste en la misma linea de las
investigaciones de Pallero, Diaz y otros, (oc) que indican que si bien las
personas mayores con resto visual presentan puntuaciones globales mayores
de ajuste, en las situaciones de baja vision, ceguera parcial y ceguera total no
parece existir una correlacion clara entre resto y ajuste, aunque la tendencia
parezca ser la indicada.

Otro factor a tener en cuenta es la presencia de dolor ocular. Ulceraciones,
cicatrices 0 la propia patologia hacen que uno de los 6rganos con mayor
namero de terminales nerviosas del cuerpo, pueda llegar a convertirse en una
importante fuente de malestar para la persona. No es infrecuente escuchar a
personas con ceguera total comentarios como:

ademas de no servirme para nada, no hacen mas que amargarme la
existencia.

Puede llegar a convertirse en el principal obstaculo para un buen ajuste
3.2. B.Redes de apoyo informal: familiay amigos

El tamafio y la calidad de la red de personas que aportan apoyo afectivo e
instrumental, formada por la familia y los amigos seran caracteristicas que
ayudaran a conocer €l impacto que la pérdida visual causara: a) directamente
en la persona deficiente visual y b) indirectamente a través del estrés causado
en las personas que componen las redes de apoyo. La forma en que las
personas de las redes reaccionen ante el sufrimiento propio y ante el de la
persona con deficiencia visual, asi como la forma en que ésta se apoye en las
personas de su entorno caracterizaran el proceso de afrontamiento, el ajuste y
la adaptacion ante la pérdida visual.

La relacion entre apoyo social y adaptacion a la deficiencia es reciproca y
dinamica. No solo la familia afecta al ajuste y rehabilitacion de la persona con
déficit visual, sino que éste afecta a la familia y sus dinamicas (Shapiro, 1983).

Diferentes estudios han investigado la relevancia de las actitudes del ambiente
social y familiar ante la pérdida visual.

Desde hace afios se ha recogido una larga historia de actitudes ante la
ceguera, (Whiteman y Lukoff, 1965. Monbeck, 1975. Wagner-Lampl y Oliver,
1994), entre las que han destacado las valoraciones negativas. Tuttle (1984)
generd una lista de actitudes para su investigacion y afirmé que la diversidad
de resultados en otros estudios se debia tanto a la multidimensionalidad de las



actitudes hacia la ceguera, como a las actitudes en general.

Es facil ver que las actitudes pueden crear una barrera para la normal
interaccion y tener un impacto negativo en la confianza en si misma de la
persona con ceguera. Las interacciones sociales tensas, en general por
novedosas, son también perturbadas por la falta de contacto visual que es la
base de la comunicacién no verbal (Monbeck, 1975). Ademas la ceguera es un
estimulo intenso para otras personas en muchas situaciones y la persona con
déficit visual tiene que ser capaz de responder a una gran variedad de
reacciones.

Las actitudes son responsables del feedbackque la persona recibe de los
demas y las usa en el desarrollo y redefinicion de su autoconcepto y
percepcion de auto-eficacia. También influyen en los juicios que la persona
hace sobre el alcance de los resultados esperados y afecta la calidad y la
cantidad de ayuda ofrecida cuando se desplaza. Investigaciones como las de
Simonsick y otros (1998), han demostrado un efecto negativo de las actitudes
en las interacciones sociales de la deficiencia visual.

Muchas de las actitudes hacia la ceguera habituales en la sociedad, se
encuentran también en las familias de las personas con déficit visual. Cuando
son negativas el impacto en la persona puede ser especialmente devastador y
si son positivas son de inestimable ayuda. Investigaciones como las de Large
(1982) y Tuttle (1996) documentan el poder de las actitudes familiares.

Tan importante como el impacto de las actitudes de la familia son las conductas
de los miembros de la mismas y su dinamica familiar en los procesos de
educacion y rehabilitacion. Neff (1979) y McPhee y Magleby (1960)
demostraron la correlacion positiva entre el éxito en rehabilitacion y la
estabilidad en las relaciones familiares. Olshansky y Beach (1975) y Wardlof
(1974) indicaron una asociacion entre la falta de éxito en rehabilitacion y las
relaciones pobres o inadecuadas en la familia. Moore (1984) concluye que la
familia sirve como la mayor fuente de influencias interpersonales que afectan el
significado que la ceguera tiene para la personay a lo que hace.

Uno de los conceptos centrales que nos describira el ambiente familiar, ante la
aparicion del déficit, podria concretarse en la interaccion dependencia versus
independencia. Bandura y Walters (1974) definieron dependencia como la
clase de conductas capaces de elicitar atenciones positivas y respuestas
delegadas en otros. Las caracteristicas de la persona en dependencia o
independencia no son innatas sino aprendidas en el desarrollo de las
experiencias del pasado especialmente con las personas significativas de su
ambiente.

La pérdida visual, como otros déficits, causa, al menos temporalmente,
desequilibrios en la balanza entre dependencia e independencia. Hasta que la
persona aprenda técnicas para funcionar con el déficit, tendra que depender en
algun grado de otros que le asistan para realizar tareas de la vida diaria y
especialmente en los desplazamientos.



La pérdida visual puede ser una excusa para que la persona se acostumbre a
un rol social aceptable de dependencia que previamente, era incapaz de
asumir. En otros casos algunos pueden tener miedo ante los periodos cortos y
naturales de dependencia que acompafian a la pérdida. En esta situaciéon
puede darse que estas respuestas de las personas sean especialmente
resistentes e insistir en que lo que ellos necesitan es ayuda y no servicios de
rehabilitacion. Dunkel-Schetter y otros (1987) encontraron una asociacion
positiva entre la valoracion de una situacién estresante y el recibir apoyo
instrumental como recurso de afrontamiento.

El grado en el cual la familia es considerada un recurso por la persona con una
deficiencia crénica y el grado en el cual la provision de apoyo es considerada
como alteradora del funcionamiento en la familia depende de varios factores,
que incluyen el estado de desarrollo de la vida de la familia, la evolucion y
funciones de los miembros en cada etapa, la gravedad de la deficiencia y
discapacidad de la persona y las demandas de apoyo con las que se encuentra
la familia (Kahana y otros, 1994).

De forma paralela a como se asume la dependencia, las actitudes familiares
pueden manifestarse en comportamientos sobreprotectores percibidos como
una ayuda innecesaria que puede conllevar un sentimiento de estar
sobrelimitado por los cuidadores. La investigacion ha demostrado que la
sobreproteccion lleva a la depresion e impide resultados exitosos en
rehabilitacion. En un estudio de Cimarolli y otros (2001) se concluye que la
discapacidad funcional provoca aumento de sentimientos de sobreproteccion
percibida desde la familia y amigos o vecinos en una muestra de ancianos con
déficit visual. La sobreproteccion percibida tiende a disminuir el ajuste optimo,
manifestandose en bajos niveles de bienestar o baja adaptacion especifica a la
pérdida de visidn, mediadas por el impacto de la discapacidad funcional. No
sblo es importante la participacion de la familia asociada con la adherencia a
los programas y el cumplimiento de los tratamientos sino que el manejo del
estrés por la familia y su adaptacion a la pérdida visual influyen en el ajuste a la
deficiencia de la persona (Kelley y Lambert, 1992).

Al estudiar las conductas y actitudes de la familia hay que tener en cuenta que
las relaciones familiares y especialmente en la edad avanzada, implican una
historia de intercambios reciprocos y de enlaces o vinculos afectivos —vinculos
que habitualmente incluyen elementos de mutua confianza y se refieren al
cuidado o ayuda de los demas—.

Horowitz y otros (1991) informan que la gran mayoria de ancianos y sus
cuidadores expresaron que las ayudas especificas recibidas eran apropiadas a
sus necesidades. En cuanto a la toma de decisiones hubo poca evidencia de
conflictos significativos en la autonomia. La conclusion clara a la que se llega
es que los miembros de la familia tienden a manifestar suficiente sensibilidad
hacia la autonomia de sus familiares ancianos con déficit visual, aunque las
familias tienen la reputacion estereotipada de coartar las relaciones de los
mayores en situaciones contrarias a sus deseos.

Encontrar un adecuado equilibrio o adaptacion ante las nuevas situaciones es



una meta a alcanzar en todas las personas, pero es mas complejo en las
personas con discapacidad. Vivimos en wuna sociedad que valora
especialmente la independencia, pero condiciona en gran medida la de las
personas con limitaciones. El sujeto puede encontrarse entre su familia que le
anima y refuerza su dependencia y su propia necesidad de mas libertad.
También puede ocurrir que la familia y amigos se puedan sentir agotados por la
dependencia mientras que el propio individuo es reticente ante el aprendizaje
para si mismo.

Para la persona que responde inicialmente a la dependencia con aceptacion
confortable, el cambio hacia la independencia puede ser una experiencia de
insatisfaccion (Havens 1967, Corn y Sacks, 1994).

El nivel de maxima independencia, en personas con déficit visual no es factible,
aungue, en cierta medida, se deba tender hacia ella. Inevitablemente se
encontraran con situaciones en las cuales necesitaran ayuda. Cuando esto
sucede es importante aprender que esta ayuda no es una amenaza a la propia
estima.

En cuanto al apoyo afectivo aportado por la familia para colaborar en la
adaptacion al déficit visual, hay que destacar lo indicado por Pennebaker
(1994), para quien hablar a los demas sobre una experiencia traumética o algo
que preocupa tiene efectos beneficiosos para la salud mental y fisica.
Sorprendentemente, existe muy poca tolerancia cuando las muestras de
malestar y dolor se prolongan mas de lo «debido». Familiares, amigos,
conocidos 0 comparfieros de trabajo tienden a reaccionar con rechazo o
evitacion ante las quejas de alguien que siga dando muestras publicas de
afliccibon mas alla de un intervalo indefinido pero casi con segundad corto
(meses a lo sumo) segun Tait y Silver (1989). Es decir, se suele infraestimar el
dolor ajeno y por eso puede que se hagan exigencias de recuperacion
demasiado precoces 0 insistentes sobre el doliente. Esta idea estereotipada
compartida por todo el entorno social, puede interferir el ajuste social y
emocional de la persona que ha sufrido una pérdida visual grave.

Aunque falta investigacion discriminante sobre la efectividad de las respuestas
de apoyo social, parece que los intentos precipitados de la gente de alrededor
de animar o alegrar a la persona que sufre el déficit, recordandole que vea el
lado positivo de las cosas puede tener un efecto contraproducente sobre quien
se pretende ayudar (Exline y otros, 1996).

La exigencia de brevedad en el dolor se debe, segun confirman muchos
estudios, a que la gente «no soporta» bien a los deprimidos o a las personas
con estado de animo bajo y tiene tendencia a huir de ellos (Coyne, 1976).
Normalmente se siente incomodidad ante la gente que da muestras de dolor,
porque no se sabe qué decir, cdmo consolarlos o cdmo comportarse.

Si el dolor se prolonga mas de lo conveniente puede generarse una reaccion
de rechazo o de evitaciéon de familiares, amigos o conocidos. Todo esto
ejercera un efecto dafino en quien ha sufrido la pérdida, pues al verse
rechazado o incomprendido puede que oculte su sufrimiento o incluso se sienta



culpable o avergonzado por causar desconcierto, provocar incomodidad en los
demas o puede también que empiece a albergar dudas sobre la normalidad de
sus propios sentimientos. Con frecuencia se culpabiliza a los otros por no
entender el malestar propio.

De forma especifica se han analizado las consecuencias en el ajuste al déficit
visual del estado de bienestar del conyuge en parejas de tercera edad.
Goodman y otros (1997) y Goodman y Shippy (2001) parten del modelo del
proceso de estrés (Pearlin y otros, 1990) afirmando que la asistencia y cuidado
a un familiar con una enfermedad crénica conlleva diferentes estimulos
desencadenantes del estrés, primarios y secundarios, objetivos y subjetivos,
los que son interactivos y acumulativos, teniendo un efecto global sobre el
bienestar del familiar cuidador. Otras teorias del contagio emocional sugieren
que los estados emocionales o afectivos son mutuamente experimentados por
los conyuges (Bookwala y Schulz, 1996). Si el anciano con déficit visual sufre
depresion, su conyuge se encuentra en riesgo de depresion también. Y
ademas los ancianos con pérdida visual sufren mayor incidencia de depresion
que sus iguales sin déficit visual (Horowitz y Reinhardt, 2000 a, b).

Los resultados, al estudiar especificamente la depresion en las esposas de
personas deficientes visuales después de controlar predictores conocidos como
sexo, salud y valoraciones del estrés producido ante la responsabilidad del
cuidado, indican que los sintomas depresivos del anciano con déficit estan
significativamente asociados con la depresion de la esposa. (Goodman y
Shippy, 2001).

Las investigaciones son consistentes al indicar que el apoyo de la familia esta
positivamente asociado con el ajuste a la discapacidad en adultos. Horowitz
junto a su equipo (1994), examiné la adaptacion psicosocial a lo largo de dos
afos para identificar los factores que influian més exitosamente en el ajuste. En
este estudio se encontrd que los factores cualitativos y cuantitativos del apoyo
social predijeron el ajuste (adaptacion a la pérdida, satisfaccion vital y menores
sintomas de depresion) concurrentemente, y en cada periodo. Entre los
factores cualitativos se sefialan la calidad de apoyo emocional y el
entendimiento por la familia de las limitaciones de vision, y entre los
cuantitativos, el tamafio de la red de familiares y amigos.

La importancia de la calidad del apoyo de la familia y los amigos (y sus
componentes apoyo total, instrumental, afectivo e informativo) en la adaptacion
a la pérdida visual relacionada con la edad ha sido demostrada en diferentes
estudios como en los de Reinhardt (1996) y Mcllvane y Reinhardt (2001).

En las redes de apoyo se ha estudiado al igual que el efecto de la familia, la
relevancia del apoyo de las amistades en la adaptacion a la pérdida visual en
ancianos. Reinhardt y Blieszner (2000) afirman que la frecuencia de las
interacciones con los amigos tienden a aumentar los niveles de confort y mas
oportunidades de ayudar. La larga duracibn de la amistad, y los
acontecimientos significativos de la vida estan relacionados con altos niveles
de similitud percibida y confianza.



Estudios méas actuales de estos autores, Reinhardt y otros (2001, 2002)
concluyen que:

a) El mantenimiento y la utilizacion del apoyo de los amigos, afiadido al apoyo
familiar es un importante factor que ayuda en la rehabilitacién de los ancianos
con déficit visual.

b) En la linea base el apoyo familiar, el de los amigos y las variables de
recursos personales fueron significativamente asociadas a la adaptacion.

c) Mientras el soporte familiar tiene un impacto importante en la adaptacion,
tanto al principio como a lo largo del tiempo, el apoyo de los amigos esta
asociado con el aumento de la adaptacion a lo largo del tiempo.

Por ultimo hay que insistir en la relevancia del apoyo social en los resultados de
los programas de rehabilitacion. La persona con una deficiencia es
habitualmente una parte integrada en un sistema familiar. Ademas de ver la
familia como contexto en el cual el individuo con un déficit visual vive, el éxito
en los programas de rehabilitacion requiere un entendimiento del individuo con
la situacion visual, las necesidades y las percepciones de la familia sobre la
discapacidad. Young-blood y Hines (1992) afirman que los programas de
rehabilitacion deberian incluir la percepcién de discapacidad de la familia
desarrollando estrategias para su evaluacion. Algunos servicios de
rehabilitacion para personas con problemas visuales graves incluyen
especificamente a los miembros de la familia (Horowitz y Reinhardt, 1998). En
nuestro pais se presta cada vez mas atencion a la familia de los usuarios de los
servicios especializados en deficiencia visual.

3.3. C. Contexto y ambiente

La clasificacion internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud
(CIF, 2001) define los factores ambientales como «el ambiente fisico, social y
actitudinal en el que las personas viven y conducen sus vidas». Si bien la CIF
incluye las variables ambientales y las personales en los factores contextuales,
se dedicara a las variables personales (D, figura 2.1.) un apartado especifico
en si. De igual forma, se ha separado para su estudio previo el apartado de red
de apoyo informal (B, figura 2.1.) que la CIF incluye dentro de las variables
ambientales, citAndolas como apoyo y relaciones. Se prefiere hacer estas
distinciones dada la especial relevancia que las redes de apoyo Yy las variables
personales tienen en la propuesta que realizamos de modelo de ajuste al déficit
visual.

Las caracteristicas del lugar donde reside el sujeto que ha perdido la vista son
un factor modulador del proceso de ajuste. Una gran ciudad puede reducir las
limitaciones en cuanto a la movilidad ya que facilitaria el transporte publico, el
acceso a los servicios sociales y sanitarios y a los recursos de integracion
laboral, pero la densidad de poblacion y el trafico se convertirdn en una fuente
adicional de estrés y pueden debilitar la red de apoyo informal. Un pueblo
pequefio puede permitir una movilidad pedestre mas relajada, pero dificultara el
acceso a centros de servicios, accesibles, en zonas poco pobladas, tan sélo en



automovil. Cuando existen politicas urbanisticas respetuosas con las
normativas de proteccion de las personas con déficits (Ley de Integracion
Social de los Minusvalidos, Ley 13/1982 de 7 de abril o Ley 20/1991 de 25 de
noviembre de promocion de accesibilidad y de supresion de barreras
arquitectonicas de la Generalitat de Catalufia) y cuando se activa la voluntad de
aplicarlas por parte de los cargos politicos y de los técnicos de la
administracion y los constructores, se obtienen resultados facilitadores del
proceso de ajuste. Una ciudad cuya politica urbanistica prime las baldosas
sefalizadoras de los pasos de cebra y los semaforos sonoros, permitird a sus
ciudadanos un mejor ajuste a su déficit, al reducir las limitaciones para llevar a
cabo actividades relacionadas con la movilidad. Por el contrario, un municipio
sin una politica de obras publicas organizadas, que permita la construccion no

sujeta a normativas de, por ejemplo, rampas de acceso a aparcamientos, la
ubicacién indiscriminada de sefiales o la realizacion de obras en la via publica
sin la proteccion adecuada, va a determinar exigencias ambientales costosas
en términos de esfuerzo personal de las personas con ceguera reciente. La
ejecucion de obras en la via publica, como la construccion de aparcamientos
publicos o el soterramiento de canalizaciones, limitard, incluso, la movilidad de
aquéllos que poseen un adecuado entrenamiento en técnicas de
desplazamiento autbnomo, pudiendo llegar, en ocasiones, a invalidar parte de
la eficacia de las estrategias adaptativas y llevar a la persona a un desajuste
emocional relevante.

Un hombre joven con ceguera total, que habia adquirido una gran autonomia
en un programa de rehabilitacion integral, lo que le habia permitido tomar la
decision de vivir solo en una ciudad de tamafio medio, se quejaba,
profundamente irritado, de que las obras de canalizacién de la fibra Optica, le
habian obligado a modificar sus horarios y rutas habituales, impedido acceder
sin ayuda a una cafeteria proxima a su domicilio y devuelto a un estado de
tensién que no experimentaba desde hacia mucho tiempo. En la misma ciudad
y en la misma época de obras, una sefiora mayor con limitaciones para la
movilidad debidas a su déficit visual y a una artrosis explicaba que habia tenido
que dejar de hacer la compra sola, lo que con tanto esfuerzo habia logrado
hacer, ya que las pasarelas que cubrian las zanjas no daban ninguna
seguridad y le obligaban a unas zancadas que sus piernas no podian dar.

Las politicas de integracion escolar, social y laboral y la voluntad de ejecutarlas
estableceran marcos contextiales en los que la persona pueda realizar un
mejor ajuste a su nueva situacion. El disponer de un marco legal de amparo
social y ciudadano que garantice la existencia de servicios de rehabilitacion,
apoyo y asistencia, a la vez que asegure un trato de igualdad o discriminacién
positiva, reducira los efectos limitadores del déficit.

La puesta en marcha, de modo autbnomo, de estrategias de afrontamiento
para resolver desde el déficit, las exigencias de la vida cotidiana, o el apoyo de
la red informal no siempre bastan para la resolucion de las necesidades que la
persona con déficit visual tiene. Habitualmente se precisa de la intervencion de
servicios sociales, tanto generales como especificos. Los especializados
permiten el acceso a materiales adaptados a las necesidades concretas, el



acceso a la formacién adecuada para la adquisicion de las habilidades
adaptativas pertinentes, el apoyo profesional para la integracién escolar, social
o laboral, el apoyo psico-terapéutico individual y familiar y el contacto con otros
afectados. La existencia de estos servicios para deficientes visuales, que en
Espafa presta la ONCE, depende de las politicas sociales que desarrollen los
gobiernos de cada pais, en todos los estratos administrativos y, con frecuencia
de la iniciativa privada: corporaciones de derecho publico, fundaciones, obras
sociales, agrupaciones de afectados o asociaciones de familiares de afectados.
El criterio de las administraciones o de las entidades determinara filosofias de
intervencién mas o menos facilitadoras. Aquellas politicas que no consideren
como objetivo la integracion, dirigiran la intervencion hacia el proteccionismo o
la educacién segregada, mientras que otras podrdn considerar la integracion
como obijetivo prioritario desarrollando acciones que faciliten la incorporaciéon a
la sociedad de las personas con déficits.

Ademas de la existencia de servicios sociales o de politicas concretas es
necesaria una gestion adecuada y una politica de difusion y potenciacion de la
accesibilidad a los mismos. El desarrollo territorial amplio de los servicios
profesionales determina, obviamente, la proximidad al usuario. Como se ha
visto en el capitulo anterior una de las actividades que quedan limitadas por el
déficit visual es el desplazamiento utilizando medios de transporte. Tal y como
se indico en lineas anteriores, el lugar de residencia modula el proceso. Una
persona que resida cerca del centro prestador de servicios va a beneficiarse
mas de las actividades que en él se realicen, que alguien que necesite utilizar
un transporte publico de escasa frecuencia, al residir en un pueblo alejado de
cualquier ciudad. La distribucion territorial total de los servicios especificos no
es ni posible, ni aconsejable tanto por razones econémicas como operativas y
debe guiarse por la poblacién afectada, tanto actual como previsible. Por ello
se debe tener en cuenta este factor y valorar el coste personal y familiar que
para algunas personas va a representar el acceder a los servicios. Este estudio
de necesidades debe llevar a una planificacion adecuada de los programas a
los que vaya a asistir esa persona y a una coordinacion con los servicios
sociales generales, estos si con ubicacion mas proxima a los ciudadanos. La
planificacion adecuada a las necesidades no es un criterio que deba aplicarse
s6lo en estos casos, por supuesto, sino que debe ser una maxima a tener en
cuenta en cualquier atencion a una persona en proceso de ajuste al déficit y
gue demande procesos de atencion profesional y rehabilitatorios.

En el proceso de valoracion y afrontamiento (E y F figura 2.1.) que se explicara
en los siguientes subapartados, la persona puede ser consciente de que
necesita ayuda profesional especializada; bien porque en su bagaje de
conocimientos como ciudadano exista esa informacion, bien porgue intuya su
existencia o por que haya sido informado por familiares, conocidos o por otros
que hayan pasado por esa situacion e incluso porque desde las mismas
instituciones prestadoras de servicios se le haya animado a ello. La persona
que considera que precisa de esa ayuda va a experimentar de forma muy
diferente la aplicacibn de esa estrategia de afrontamiento (pedir ayuda
especializada) en funcibn de la respuesta que reciba y asi realizara
valoraciones posteriores de su situacion personal. La politica de produccion y
distribucion de materiales especificos, los plazos para acceder a los servicios,



la disposicion profesional en cuanto a horarios y desplazamientos (como
veiamos en ocasiones es complejo) e incluso las actitudes de gestores y
profesionales, va a tener como consecuencia una valoracion satisfactoria de la
estrategia de afrontamiento seleccionada o puede generar percepciones de
frustracion que aumentaran el malestar y el sufrimiento con los consiguientes
correlatos fisiol6gicos y emocionales.

Las actitudes sociales e individuales son otro conjunto de variables
moduladoras del proceso. Desde las actitudes generales del entorno social,
hasta las actitudes individuales de personas relevantes de la administracion
van a incidir, en mayor o menor medida, en el ajuste. Para ilustrarlo baste ver
su efecto en el mundo empresarial y en el escolar. El tejido industrial y
empresarial existente en la zona pueden hacer posible una adecuada insercion
laboral y la existencia de centros especiales de empleo y de talleres
ocupacionales facilitaran los procesos de transicion a la vida activa.

Las actitudes de los empresarios hacia las personas con déficits estan
cambiando favorablemente, pero segun el Real Patronato de Prevencion y
Atencion a Personas con Minusvalias (Caleidoscopia, 1996) entre el colectivo
empresarial existen una serie de ideas preconcebidas que consideran que el
trabajador con déficits es potencialmente problematico en cuanto a las
relaciones con los compafieros, dado las dificultades que pueden surgir en su
trato, consideran que suelen ser trabajadores poco polivalentes y con
dificultades para adaptarse a las nuevas necesidades. En alguno de estos
puntos coincide el informe elaborado por la Fundacion ONCE (1996).

Recientemente un empresario con una excelente disposicion para la
contratacion de una persona con ceguera total y alguna dificultad afiadida nos
comentaba.

Rinde en el puesto de telefonista y me solventa el puesto de trabajo, pero todos
seguimos pensando en que no la tratamos adecuadamente y hay una cierta
incomodidad ante ella.

Por mucho que exista un tejido empresarial en el territorio de residencia de la
persona afectada, si las actitudes de los empresarios no son favorables hacia
la contratacion, dificilmente se podra llegar a tener una estabilidad econdmica y
laboral. Otros estudios (Pelechano, Penate y De Miguel, 1991) han puesto de
relevancia las actitudes de las personas con vista frente a la integracion escolar
de los nifos ciegos.

Durante las ultimas décadas, diversos estudios dirigidos a evaluar las actitudes
hacia las personas con discapacidad, han destacado su incidencia en la
integracion de los mismos a la vez que muestran una tendencia cambiante
hacia posturas que indican una mayor aceptacion (Antonak y Livneh, 1988).

Las actitudes sociales generales de la poblacion y las particulares de vecinos
facilitan o entorpecen la recuperacién de la autonomia. Personas respetuosas e
informadas sabran ofrecer su ayuda y guia a los peatones ciegos para cruzar
una calle, pero en ocasiones el viandante guidndose con su baston blanco,



tendra que escuchar mas de un comentario como: pobrecillo, que desgracia,
tan joven y ciego. ¢Como se atrevera su familia a dejarle ir solo por la calle?
citando un caso concreto de un alumno de 14 afios en sus primeras
escaramuzas independientes por su ciudad.

Puede haber actitudes que no sean favorecedoras de la autonomia pero que
faciliten o apoyen el proceso de ajuste o de adaptaciéon social. Para
considerarlo asi deberemos atender a la situacion de cada caso, sus propias
actitudes y su cultura. La Grow (1998) cuando relata las particularidades de la
poblacibn Maori Neo Zelandesa con la que él, desde su perspectiva de la
rehabilitacion (proceso encaminado a dotar al individuo de lo necesario para
adquirir elevados niveles de independencia), empez6 a trabajar, encuentra que
los miembros de esa cultura se consideran parte de un colectivo en el que
priman las interrelaciones, considerando la busqueda de la independencia
como un signo de inmadurez e incluso de irresponsabilidad. La Grow explica el
choque cultural que representd para él, que pretendia hacer participar a los
Maori con ceguera en procesos rehabilitatorios, con el fin citado. Para poder
llevar a cabo su labor, tuvieron que realizar intervenciones familiares y grupales
y, por supuesto, modificar sus actitudes (las suyas, no las de los maories). En
nuestra experiencia diaria hemos observado casos diferentes, como las
personas de etnia gitana, las familias musulmanas o naturales de la zona de
atencion pertenecientes a diferentes credos religiosos. Este comentario
entronca con la reflexion que se hacia sobre la actitud de los miembros de los
servicios sociales. El respeto a la interculturalidad va a ser otro de los
elementos facilitadores del ajuste y mas en una sociedad, como la occidental
cada vez mas enriquecida por la mezcla de culturas.

3.4. D. Variables personales

La aparicion del déficit visual no se produce en vacio o en unas circunstancias
neutras. La persona que pierde total o parcialmente su vision y se encuentra,
como hemos visto limitada, tiene una historia y unos condicionantes personales
que caracterizan al individuo y que, al contrario de lo que defendian Cholden y
Carroll (oc) van a permanecer basicamente caracterizando a la persona que
era antes del déficit. Esas caracteristicas, esas variables personales, tendran
un efecto modulador dentro del proceso, cuyo valor diferenciador entre los
individuos vendra determinado, en gran parte, por ellas.

No todas las variables que se relacionaran a continuacion tienen base empirica
para poder afirmar su valor predictivo en el ajuste al déficit visual, pero en
algunos casos la observacion incidental permite suponerlo, por lo que sera
conveniente seguir estudiando su efecto modulador en futuras investigaciones.

1. Sociodemogréficas: sexo, edad, estado civil y familia. Situacion laboral y
econdmica.

2. Estado de salud.

3. Psicoldgicas: historia de acontecimientos vitales. Repertorio actitudinal y
creencias, atribuciones causales y locus de control. Percepcién de autoeficacia



y competencia percibida. Autoestima-autoconcepto. Bagaje aptitudinal y
recursos de afrontamiento. Motivacion e intereses.

3.4.1. Variables sociodemograficas

Los estudios (Pallero, Diaz, Ferrando, Lorenzo y Marsal) en curso en la
poblacion mayor esparfiola con ceguera legal (tal y como se ha definido en el
capitulo anterior) con una muestra de 320 personas (193 mujeres y 127
hombres, todos mayores de 60 afios y menores de 92), indican que la variable
sexo muestra un valor discriminativo en cuanto a la presencia de
sintomatologia depresiva en personas mayores de 60 afios y con pérdida visual
asociada a la edad. La hipétesis de que los niveles en sintomatologia depresiva
eran mas altos en las mujeres que en los hombres se evalu6 mediante la
prueba t para muestras independientes. Los resultados estudiados segun la
diferencia de medias (t = - 4.174, g. |. = 313, p < 0. 05 y con un tamafo del
efecto, Cohen - d = 0, 48) sugieren que la diferencia observada en las muestras
es estadisticamente significativa. Las mujeres tienen en la muestra estudiada
mayor sintomatologia depresiva. Las investigaciones no estan finatizadas y es
preciso un mayor tamafio muestral para poder aventurar explicaciones al
respecto, pero se puede formular la hipotesis de que la red de apoyo familiar y
los papeles atribuidos a cada género pudieran tener un valor explicativo
importante.

Algunas investigaciones sobre la edad parecen indicar que el ciclo vital en el
que la persona pueda estar, guarda una cierta relaciéon con la presencia de
psicopatologia depresiva e incluso solamente con el de sintomatologia. Las
citadas por Ringering y Amaral (2002) apuntan a que podria darse una mayor
presencia de sintomatologia en aquellos momentos de mayor actividad, dado lo
disruptivo del déficit y las exigencias laborales y econdémicas. Otros autores
(Tuttle, oc) sin embargo consideran que la vejez es una edad en la que el
ajuste tiene mas dificultades, no por la menor actividad sino por la concurrencia
de otras problematicas, en especial las de salud y aquellas relacionadas con la
red de apoyo informal y por la mayor dificultad en los aprendizajes de
habilidades adaptativas. En los estudios espafioles citados no se pueden hacer
afirmaciones, dado el estado de la investigacion, pero los analisis llevados a
cabo parecen indicar que no existiria una tendencia clara entre la edad y el
mejor o peor ajuste. Otras variables que se muestran como mejores predictores
de ajuste, reforzarian la idea de que la variabilidad interindividual, las
caracteristicas intrinsecas de cada persona y su entorno, tendrian mayor
incidencia que la edad, aunque, las investigaciones precisan trabajar con
muestras mas amplias.

Estado civil y familia. Si por un lado la existencia de una red de apoyo, tal y
como se ha visto anteriormente, es un predictor de ajuste, con las salvedades
indicadas segun las actitudes que la red pueda mostrar, en ocasiones las
cargas familiares pueden tener un efecto ambivalente: a) Una persona casada
con hijos menores y en situacion econdémica precaria puede sentirse altamente
predispuesta hacia los aprendizajes, al tener que garantizar unos ingresos
minimos manteniendo y generalizando esos aprendizajes. por su obligatoria
aplicacion, b) Las cargas familiares pueden llevar a que, como exigencia del



entorno, la situacién limitadora originada por el déficit se viva como mas
amenazadora. Que la familia va a tener influencia en el proceso de ajuste, se
ha desarrollado ampliamente, pero su efecto va a depender, como siempre, de
cada situacion.

Situacion laboral y econdmica. La estabilidad econémica es un factor favorable
para disminuir el malestar, pero puede ser, en determinados casos, un
elemento desmotivador para el aprendizaje de habilidades adaptativas, en la
misma linea de lo indicado en el parrafo anterior. La inestabilidad econémica,
por el contrario, puede llegar a superar como estimulo estresante al propio
déficit: el efecto limitador del déficit sobre la capacidad para obtener ingresos
economicos puede ser la principal fuente de preocupacion de la persona. Si
bien no se puede afirmar que la estabilidad econdmica o laboral puedan
considerarse un factor de ajuste, si podemos considerar que la inestabilidad es
un claro predictor de desajuste.

3.4.2. El estado de salud

Cada vez es mas frecuente encontrar a usuarios de los servicios de atencion a
personas con ceguera Yy deficiencia visual que presentan patologias
concurrentes, muchas de ellas cronicas y que habitualmente son la causa del
déficit visual. El ejemplo que ilustra el inicio de este capitulo es una muestra de
ello. Las enfermedades cronicas (diabetes, artritis reumatoide, esclerosis
multiple, tumores... ) si bien han obligado a la persona a utilizar una serie de
recursos de afrontamiento propios y nuevos en el tratamiento de la enfermedad
y en el trato con los profesionales de la salud, pueden convertirse en una
importante fuente de malestar e incluso aumentar las limitaciones del déficit
(por ejemplo las neuropatias de los diabéticos).

Aunque la enfermedad puede dar una dimensién de menor relevancia al déficit,
aumenta el malestar y la intensidad del estrés global disminuyendo la potencia
de los recursos de afrontamiento de la persona.

Posteriormente a las intervenciones realizadas para la extirpacién de un tumor
cerebral en un joven de 22 afios, quedé como secuela una deficiencia visual
grave. La relevancia de esta pérdida para la persona se situaba en un segundo
plano ante la satisfaccion de estar vivo y haber podido superar las operaciones.

La enfermedad va afectar al bienestar global de la persona no so6lo en sus
alteraciones fisicas sino también en las psicolégicas y sociales (Moos, 1977) y
entre las que destaca, como ya hemos indicado, el dolor que suele acompafar
a la enfermedad y que es un importante factor de riesgo potenciador de la
sintomatologia ansiosa y/o depresiva. El dolor, la percepcion de dolor, esta
intimamente relacionada con cambios emocionales negativos. En general, la
relacion entre dolor y emocion es bidireccional, aunque es la experiencia de
dolor la que genera, en principio, los cambios emocionales y no a la inversa. El
dolor es una actividad perceptiva y dependera del grado de atencién prestada a
las caracteristicas sensoriales de estimulacion, a la intensidad de ésta o a otros
factores asociados, pudiendo ser afectado por los cambios emocionales
relacionados con él mismo. El dolor es también, el resultado de un conjunto de



actividades biolégicas y fisiolégicas que tiene su propio sistema de
autorregulacion natural (sustancias como los opidceos enddgenos o la
serotonina) y que se ve favorecido o dificultado por las emociones. Puede
actuar como desencadenante de cambios emocionales en funcion de la
valoracion cognitiva de la propia percepcion que se haga de él. Las emociones
mas directamente relacionadas con el dolor, cuando es valorado
negativamente, son el miedo y la tristeza y llevan a un conjunto de cambios
fisioldgicos, cognitivos y conductuales que pueden caracterizarse clinicamente
como ansiedad y depresion o ira en ocasiones, que a su vez como se ha dicho
producen un agravamiento en la percepcién del dolor (Vallejo y Comeche,
1999).

El estrés de la situacién de ajuste puede repercutir, también, en la salud. La
respuesta fisiologica al estrés es una activacion generalizada del organismo
que implica una liberacion de hormonas (fundamentalmente catecolaminas y
corticoesteroides). La liberacidén de dichas hormonas durante la activacion en la
situacion estresante puede alterar el funcionamiento del sistema inmune,
produciendo inmunosupresion, pudiendo aparecer fendmenos alérgicos,
infecciones, enfermedades inmunitarias y formacion de neoplasias (Valdés y
Flores 1985). Se puede hablar en diversos casos de vulnerabilidad biolégica.
Se ha confirmado en estudios experimentales realizados la existencia de
diferencias individuales en la vulnerabilidad y la resistencia frente al estrés
(este segundo concepto fue introducido por Kobasa, 1979). Estas diferencias
dependen de mudltiples factores individuales que van desde la herencia
genética e influencias durante el desarrollo ontogenético, hasta factores de
personalidad o las conductas particulares desplegadas en cada caso; todos
ellos inmersos en una realidad social cambiante (Steptoe, 1998).

3.4.3. Psicolégicas

La historia biografica de acontecimientos vitales. Las diversas situaciones que
la persona ha vivido o ha observado en los demés van constituyendo un fondo
experiencial que es tenido en cuenta como referente en la valoracion que la
persona hace de su situacion actual, y nutren e incrementan el repertorio de
recursos de afrontamiento, aunque no siempre van a influir de modo favorable.
La puesta en practica de algunas estrategias eficaces con anterioridad y
activadas por el principio de generalizacion, puede llevar a situaciones
altamente frustrantes al poder no resultar eficaces, en una situacién de
privacion sensorial. Algunos acontecimientos vitales de especial gravedad para
la persona, pueden haber consolidado o potenciado la aparicion de
determinados esquemas cognitivos o0 respuestas emocionales que van a actuar
como sustrato o referencia desestabilizadora en el proceso de ajuste al déficit.
Por ejemplo aquellas personas con deficiencia visual que relatan la muerte de
un hijo, suelen mostrar una mayor resistencia al cambio hacia la estabilidad
emocional, aunque puedan considerar el déficit como algo de menor
importancia que aquel fallecimiento.

El repertorio actitudinal previo hacia la ceguera puede tener relacion con
aguellas actitudes que se tengan al pensarse a uno mismo dentro del grupo de
las personas con ceguera. Diferentes estudios que incluyen la administraciéon



de escalas para medir la actitud de empresarios hacia la contratacion de
personas con este déficit (oc) o la integracion escolar (oc), asi como la
administracion experimental del NAS y el CTAC a universitarios videntes (ver
ejemplo) reflejan actitudes dispares ante la ceguera. Las actitudes se han
mostrado como un elemento del factor general de ajuste (Dodds, 1996, Pallero,
Ferrando, Diaz y Lorenzo, 2003) y pueden verse, como explicaremos en el
apartado consecuencias (G en la figura 2.1.) modificadas en el proceso de
valoracidon cognitiva, y por tanto son susceptibles de intervencion para el
cambio.

A un grupo de 30 universitarios estudiantes de la Universidad «Rovira i Virgili»,
inscritos en un taller sobre «ajuste al déficit visual», se les explico el déficit
visual (patologias) y las limitaciones consecuentes (fotografias con
simulaciones de la funcionalidad visual y explicacion, sin ejemplos, de lo que no
se puede hacer). Posteriormente por parejas se realiz6 la administracién de las
escalas: NAS y CTAC, pidiendo a cada pareja que un miembro administrara la
prueba y que el otro se vendara los ojos y respondiera. Se les instruyd, a unos
en cOmo se guia a las personas con ceguera y a los otros — los que llevaban
el antifaz— en cOmo aprovechar esa guia y en las técnicas de proteccion en
desplazamiento a ciegas en interiores. Después se desplazaron a través de un
laberinto en técnica guia y en solitario. La tarea era aparentemente dificil,
aunque de facil ejecucion, siendo resuelta con éxito. En el siguiente paso
recibieron informacién sobre los recursos disponibles para personas con déficit
visual, en la propia &rea de residencia. Dos horas después de la primera
administracion de las pruebas, se volvieron a administrar. Las diferencias entre
las administraciones mostraron, con unos valores minimamente significativos,
disminucién en la ansiedad situacional (CTAC) y puntuaciones mas altas
(favorables) en actitudes hacia el déficit, autoestima y aceptacion.

No soélo las creencias sobre la ceguera son relevantes en el proceso de ajuste,
también lo son las creencias sobre el propio control sobre las situaciones, como
veremos en el siguiente parrafo, y el repertorio general de creencias filosoéficas
y éticas sobre la existencia.

Las creencias solidas en una fe determinada, o en una organizacion social
justa y equitativa o en un sistema de valores propio hacen que se pueda
aceptar mejor el déficit y manejar mejor sus consecuencias.

— Una monja catdlica de 79 afios que ha vivido desde su juventud en la
comunidad religiosa manifestaba su resignacion ante la pérdida visual por
degeneracion macular asociada a la edad opinando «si Dios me ha enviado
esto, sera porgue quiere que pase esta prueba», ademas de valorar que no le
hacia falta aprender habilidades nuevas porque tenia todo el apoyo y ayuda de
sus hermanas de la congregacion.

— Una mujer de 55 afios, soltera, con déficit visual desde los 20 expresaba su
contradiccion en una entrevista de evaluacion, porque habia fallecido su madre
y podia plantearse iniciar un programa de rehabilitacion sin preocupar a la
madre, pero como ahora vivia con su hermana mayor de 60, tenia también que
obedecerle, ya que asi se lo aconsejaba el consejero espiritual (su pertenencia



al Opus Dei condicionaba un repertorio de ideas sobre la autoridad y la
obediencia dificilmente cuestionables).

Atribuciones causales y la percepcion de control del suceso concreto. Taylor
(1983) indicaba que el ajuste a las nuevas situaciones estd modulado por estos
esquemas conceptuales. Dodds (oc), consideraba en las investigaciones ya
citadas, que uno de los factores de ajuste es el yo como agente: la percepciéon
que la persona tenga de que controla la situacion y de que es responsable de
las consecuencias de sus acciones. En sus indicaciones terapéuticas
aconsejaba que tanto los rehabilitadores como los familiares, deberian procurar
reforzar la creencia de control de la persona ciega sobre su situacion. Los
procesos atribucionales previos a la pérdida de visibn pueden verse
modificados, como consecuencia de la pérdida de eficacia de los recursos
habituales. En su cuestionario de evaluacion del proceso de ajuste (NAS)
Dodds incluye una subescala denominada inicialmente, recuperacion del locus
de control, basada en la escala del mismo nombre de Patridge y Johnston
(1989) referida al déficit motriz. En ella, se evalla la asuncién de las
responsabilidades sobre el proceso rehabilitatorio. Considerando que el control
percibido es una de las variables disposicionales que estan estrechamente
relacionadas con un mejor ajuste tras la experiencia de un suceso estresante.
En poblacion espafiola (Pallero, Ferrando, Lorenzo, 2000) se ha visto que la
percepcion de control del proceso rehabilitatorio era uno de los mejores
predictores del mantenimiento de las habilidades aprendidas en los cursos de
orientacion y movilidad para personas con ceguera. Deberd distinguirse el
estilo habitual previo a la pérdida visual, de aquel que, como estado hay en el
proceso de ajuste, ya que se vera afectado por la pérdida o modificacion de los
recursos habituales.

Dodds indicaba, que los procesos de autovaloracion interna, con sus efectos
directos sobre la autoimagen, también incidian en el proceso. Tuttle (oc)
destaca la importancia de esa variable y consideraba, como ya indicamos al
citar su comprension del ajuste, que las inteferencias en la adecuacion
personal podrian llevar a revisiones del autoconcepto y la autoestima. Una
adecuada autoestima y un autoconcepto realista serian mas resistentes a esas
interferencias.

La percepcion de autoeficacia seria otra variable a considerar. Bandura (1997),
al hablar de las creencias de las personas sobre su eficacia, indica que las
fuentes de esa percepcion serian las experiencias de dominio, las experiencias
vicarias, la persuasion social y los estados de animo. Independientemente del
modo de adquisicion de la percepcion de eficacia, estas creencias regulan el
funcionamiento humano de tal manera que, en la situacién de déficit visual, una
percepcion habitual sobre la capacidad de afrontamiento de las situaciones
amenazantes, llevard a que ante la pérdida de eficacia de los recursos
elementales para afrontar situaciones (p. ej. prepararse el desayuno sin ver) se
vea como algo insuperable (ni puedo, ni podré) o como algo que puede llegar a
lograrse (ahora no puedo, pero sé que con esfuerzo o con ayuda podré
lograrlo). La percepcion de eficacia no es inmutable, los cambios de
importancia tanto de las circunstancias contextuales como de los recursos
propios, ponen en cuestion la eficacia del repertorio de estrategias. La



reiteracion del fracaso de esas estrategias, o las dificultades para la adquisicion
autbnoma de habilidades adaptativas puede llevar a que personas con alta
confianza en sus capacidades, consoliden la creencia de que en esta nueva
circunstancias dejan de ser eficaces o que, en determinadas areas, no van a
poder adquirir destrezas, por eso es muy importante facilitar los recursos
adecuados, materiales o profesionales, para que se recuperen y adquieran las
destrezas que permitan resolver con éxito y autbnomamente las exigencias de
su vida y su entorno y a la vez ir descubriendo aquellas situaciones en las que
las limitaciones no se podran evitar.

La percepcion de eficacia guarda una estrecha relacion con los procesos
atribucionales y ambas con la motivacion. Sin obviar la importancia de la
necesidad en la regulaciéon de la motivacién, podemos considerar que la
disposicion que una persona pueda tener hacia los aprendizajes de habilidades
adaptativas (p. ej. la cocina o la movilidad autbnoma) guardara relacién con la
expectativa que tenga sobre los resultados que vaya a tener en los mismos,
expectativa que estard modulada por las creencias que sobre las posibilidades
de las personas con ceguera tenga. Las expectativas sobre los procesos de
rehabilitacion estarian influidas por las experiencias anteriores ante situaciones
dificiles, la dificultad percibida de la tarea y el conocimiento de otros casos
parecidos al propio. Relacionado con este concepto y con alguno de los ya
indicados estaria el de competencia percibida (Wallston 1992) que seria la
creencia general sobre el grado en el que uno mismo es capaz de conseguir
aquellas metas u objetivos deseados, implica un locus de control interno, tanto
en el sentido expuesto por Rotter (1966) en la dicotomia yo-otros como en la
propuesta por Abramson, yo-azar. Se diferenciaria del concepto de Bandura en
que no es situacional sino general, aunque la distincién situacional versus
general o estado versus rasgo, suela estar en un continuo. La conclusién
(Fernandez y otros, 1999) de los trabajos sobre competencia personal alta es
que podria ser una creencia que facilitase la formacion de expectativas de
auto-eficacia altas y el desarrollo de estrategias de afrontamiento activas,
especialmente cuando las personas estan en situaciones nuevas en las que no
tienen una experiencia personal directa.

Por dltimo hay que tener en cuenta el bagaje aptitudinal y los recursos de
afrontamiento. Las habilidades sociales, la capacidad de resolucion de
problemas, el estilo asertivo, las estrategias de manejo emocional y cognitivo
van a tener una gran influencia en el proceso de ajuste. Como se vera en el
capitulo sexto, al hablar de la busqueda de estabilidad econémica y laboral, no
s6lo van a ser importantes los conocimientos que se adquieran o las
habilidades adaptativas especificas aprendidas (manejo de aparatos de acceso
a la informacién o instrumentos para la movilidad) también, si no mas, las
habilidades sociales para relacionarse con los compafieros de trabajo o la
asertividad.

En resumen, en este apartado se han visto aquellas variables personales que
seran las principales responsables de las diferencias individuales que se
estableceran en el proceso de valoracion (E, figura 2.1.) Estas variables
caracterizan el conjunto de recursos y estilos que la persona tiene para afrontar
y/o evitar las situaciones amenazantes o de pérdida. Para entender mejor la



interaccion de las variables personales es de gran interés el concepto
expresado por Lazarus (oc) como vulnerabilidad psicologica: la vulnerabilidad
psicologica no viene determinada solamente por un déficit de recursos sino por
la relacion entre la importancia que las consecuencias tengan para el individuo
y los recursos de que disponga para evitar la amenaza de tales consecuencias
(pag. 75). De tal manera que en la evaluacion que los profesionales realicen del
proceso de «valoracién» que la persona hace de su situacion, debe prestarse
especial atencion a la importancia que se dé a las consecuencias limitadoras
de la situacion. Retomando el ejemplo citado de Proctor, no se podra
considerar que alguien que rechaza el aprendizaje del braille u otros sistemas
de acceso a la escritura no esté aceptando su discapacidad al no poner en
marcha el aprendizaje de habilidades adaptativas 0 que esté desmotivado, Si
es gque para esta persona la lectura nunca ha sido importante. Por otro lado
alguien para quien las consecuencias limitadoras del déficit, en cuanto a la
movilidad autonoma, le estén dificultando en gran medida el alcanzar la
estabilidad laboral, podra reaccionar con mayor estrés ante las dificultades del
aprendizaje o ante las listas de espera, aunque por otra parte pueda mostrarse
méas motivado y llegue a resultarle mas satisfactoria la consecucion con éxito
de las tareas que implican la movilidad con bastén largo.

Queda por desarrollar el valor predictivo de otros rasgos de personalidad sobre
el estado de ajuste que se pueda alcanzar. Si bien la observacion incidental y
el corpus teorico de cualquier psicologo clinico podrian llevar a determinadas
afirmaciones, los autores consideran, que en la actualidad el campo de la teoria
psicolégica aplicada a la intervencion con personas con ceguera, adolece de
trabajos empiricos que permitan sustentar las caracteristicas de su incidencia.

3.5. E. Valoracién

Diferentes estudios y modelos tedricos, presentados anteriormente en este
capitulo, se han referido a la valoracion en el proceso de ajuste a la pérdida
visual.

Horowitz y Reinhardt (1998) consideran la adaptacion a la pérdida visual como
un continuo, en relacion con las teorias de «estrés y afrontamiento» de Lazarus
y Folkman (1984), en el que la persona con deficiencia visual puede variar en el
grado de éxito de su adaptacion dependiendo de los recursos personales, las
caracteristicas de la deficiencia y el uso de los servicios de rehabilitacion.
Lazarus (2000) desarrolla en su libro "Estrés y Emocion. Manejo e
implicaciones en nuestra salud", los procesos de valoracién cognitiva que
realiza la persona ante la situacion de estrés y que van a determinar la
relevancia o gravedad de la amenaza.

¢, Qué procesos de valoracion ocurren en la persona ante la pérdida visual?
Valoraciones cognitivas del estrés y la pérdida visual.

Ante cualquier situacién estimular se producen en la persona dos procesos de
valoracion simultanea: primaria y secundaria.



— Valoracion primaria es una evaluacion de si lo que esta sucediendo merece
0 no nuestra atencién. En caso de que fuera relevante, como seria en la
pérdida visual, las alternativas posibles serian:

a) dafo/pérdida (consecuencias psicoldgicas del mal que ya ha sido causado,
como las de la pérdida visual o el diagnostico de la patologia)

b) amenaza o preocupacién (anticipacion del dafio que todavia no ha tenido
lugar. La pérdida visual atenta contra la propia evolucion adaptativa de la
persona, ¢mejorara la patologia, empeorara?) o

c) desafio (demanda dificil ante la que se esta convencido de que se puede
superar a través de la movilizacion de nuestros recursos, ¢.como poder vivir con
la pérdida visual? «Si otros han podido superarlo, yo también»).

Como la amenaza y el desafio se centran en el futuro (¢,qué va a ser de mi, si
no puedo ver?) se produce habitualmente un estado de incertidumbre porque
se desconoce qué es lo que va a suceder realmente. Se expresan valoraciones
como:

Ya no puedo ir sola por la calle, ¢qué ocurrirh con mi trabajo?, ¢tendré que
depender de los demas?, ¢seré capaz de superarlo algun dia?, ¢cémo voy a
salir adelante?

— Valoracion secundaria. Se centra en lo que ha de hacerse para el
afrontamiento de la situacion. Las diferencias entre las valoraciones primaria y
secundaria, no se relacionan con la temporalizacion sino con el contenido. El
acto de valoracion secundaria se refiere al proceso cognitivo-evaluador que se
centra en lo que puede hacer la persona sobre la relacion estresante persona-
medio, especialmente cuando se ha producido una valoracién primaria de
dafio, amenaza o desafio. Consiste por lo tanto en una evaluacién de las
opciones de afrontamiento que dispone la persona.

¢ Qué puedo hacer ante la pérdida visual? ¢Con qué recursos personales
cuento? ¢, Quién puede ayudarme?

Bayés (oc), explica que en funcién de la valoracion de la importancia que haga
el individuo de las amenazas y privaciones que le supongan la pérdida
(valoracion primaria), y de los recursos (valoracion secundaria) —propios,
ambientales y de apoyo psicosocial, ya citados— que posea para afrontarla, asi
sera la evoluciéon del proceso, el cual, aun cuando pueda seguir en muchos
casos unas pautas mas o menos previsibles, sera siempre idiosincrasico y
personal.

Las situaciones provocadoras de estrés segun Lazarus (1996) varian
significativamente en cuanto los contenidos sustanciales y en cuanto la forma
de las variables ambientales que influyen sobre la valoracion cognitiva. Los
contenidos se refieren a las demandas situacionales, las limitaciones y las
oportunidades de las que el individuo es consciente. Las variables ambientales
formales son dimensiones situacionales como caracter novedoso/familiaridad,



predicitibilidad / impredictibilidad, claridad de significado / ambigiedad y
factores temporales como la inminencia, la temporalizacién y la duracion. Estas
variables ambientales pueden moderar el efecto de las variables de contenido
que influyen sobre la valoracién cognitiva. Es decir, los contenidos de las
situaciones estresantes (por ejemplo: no puedo moverme solo, soy inutil, no
sirvo para nada, no puedo leer, soy una carga para mi familia) causadas por el
déficit visual, son modulados por su novedad, impredictibilidad, ambigtiedad y
factores temporales (por ejemplo: esto no me puede pasar a mi, nunca habria
imaginado que me pasara esto, a veces veo mejor y otras peor, no sé qué voy
a poder hacer en el futuro, ¢cémo voy a poder defenderme?, ¢cuanto tiempo
tardaré en rehabilitarme?...)

En resumen, en el proceso de valoracion del estrés, como respuesta ante el
déficit visual, se llevaria a cabo una valoracién primaria de las limitaciones y
consecuentes amenazas que supone la pérdida de la vision y una valoracion
secundaria de las estrategias de afrontamiento que la persona posee para
resolver la demandas que la situacion le plantea. Estrategias centradas en el
problema de no ver y en sus consecuencias objetivas reales y en las
emociones 0 percepcion personal. Este proceso en el que se considerara
también la importancia que las consecuencias tengan para la persona,
determinara el estrés y las posibles respuestas emocionales.

3.6. F. Afrontamiento

Lazarus (1999) define el afrontamiento como los esfuerzos cognitivos y
conductuales en constante cambio para la resolucion de demandas internas y/o
externas especificas que son valoradas como impositivas o excesivas para los
recursos de las personas. De forma mas sencilla el afrontamiento es el
esfuerzo por resolver el estrés psicologico. Las dos opciones de afrontamiento
mas importantes son:

a) Afrontamiento centrado en el problema: acciones que puedan cambiar la
relacion real entre la persona y el medio (centrado en el problema de no ver
nada o ver con dificultad y sus consecuencias objetivas). Estrategias de
afrontamiento centradas en resolver la amenaza para la salud, la pérdida de
autonomia y las consecuencias en su ambiente familiar social y laboral.

b) Afrontamiento centrado en la emocién: afrontamientos cognitivos que
pretenden cambiar el significado de la relacion persona-medio, es decir
cambiar el significado complejo de la pérdida visual y sus consecuencias para
la persona que la sufre (por ejemplo la revaloracion: ¢ Como puedo aumentar el
bienestar a pesar de no ver? Tengo que salir adelante aunque solo sea por mi
familia. No soy tan inutil, pero tengo que aprender muchas cosas nuevas... )

Las estrategias de afrontamiento centradas en el problema predominan cuando
la persona piensa que el desencadenante del estrés puede ser modificado y las
estrategias centradas en las emociones son mas habituales cuando es
valorado como no cambiable (Folkman y Lazarus, 1980). En la pérdida visual la
patologia y su evolucion no pueden ser modificadas, pero si sus consecuencias
mediante la préctica de las habilidades disponibles en la persona o del



aprendizaje de otras nuevas desarrollando asi la persona estrategias centradas
en el problema. En la otra vertiente de estrategias, no cabe duda de que la
pérdida visual obliga a una utilizacion intensa de estrategias de afrontamiento
centradas en la emocion, de caracter psicologico en su mayoria, que permitan
manejar el estrés percibido aunque no se pueda modificar el hecho de la
pérdida visual.

La seleccion del afrontamiento en sus dos vertientes, centrado en el problema y
centrado en la emocion, suponen un esfuerzo cognitivo y conductual en
constante cambio. El afrontamiento seleccionado no garantiza la solucién de la
situacion problematica que lo desencadend, por tanto todo afrontamiento puede
ser eficaz o ineficaz. Pero independientemente de que el afrontamiento
seleccionado tenga éxito o0 no en solucionar el problema, el proceso psicolégico
movilizado causa unos efectos negativos por el simple hecho de su uso:
efectos de fatiga mental y de limitacion de las capacidades de procesamiento.

Por otro lado, los procesos de afrontamiento tienden a sobregeneralizarse, es
decir todo afrontamiento que ha sido utilizado con éxito en la resolucién de una
situacion problematica tiende a ser utilizado con persistencia después de
desaparecer el problema que origind su movilizacién e incluso se mantiene en
nuevas situaciones en las que es inapropiada su utilizacion. De forma
equivalente si un afrontamiento fracasa, la sobregeneralizacion puede llevar a
dejar de utilizarlo ante situaciones frente a las que si seria exitoso, pudiendo
llegar incluso a generar situaciones de indefension.

Es precisamente por esta tendencia a la sobregeneralizacion, por lo que se
producen formas personales y caracteristicas de afrontamiento. De tal modo
que todas las personas desarrollan estereotipos o formas preferidas en su
manera de responder ante el estrés o las emociones negativas. Es preciso
diferenciar entre estilo de afrontamiento y estrategias. Los estilos se refieren a
predisposiciones personales para hacer frente a las situaciones y son los
responsables de las preferencias individuales en el uso de uno u otros tipo de
estrategias de afrontamiento, asi como de su estabilidad temporal y situacional.
Mientras que las estrategias son los procesos concretos que utilizamos en cada
contexto y son altamente cambiantes dependiendo de las condiciones
desencadenantes. Es corriente escuchar a las personas, en las entrevistas
clinicas, cdmo se caracterizan a si mismos opinando respecto sus estilos de
afrontamiento o la «forma de ser»: yo soy asi... cuando me pongo lucho hasta
el final, he luchado contra muchas cosas pero ante esto no puedo o sobre la
forma de comportarse: yo era muy tranquila hasta que empecé con problemas
en la vista, desde entonces no hago mas que sufrir.

La seleccion de una estrategia de afrontamiento determinada variara en razon
de la importancia adaptativa, de los requerimientos de cada amenaza y de las
caracteristicas del elemento estresante como, por ejemplo, en el caso de la
enfermedad que suele cambiar con el paso del tiempo. La discapacidad visual
va a requerir por ejemplo tomas de decisiones frecuentes por parte de la
persona en su orientacién y movilidad en cuanto intentar realizar una tarea por
si misma, pedir ayuda o incluso rechazar la ayuda en caso de no ser necesaria.



La eficacia de cualquier estrategia de afrontamiento depende de su continua
adaptacién a jas demandas situacionales y oportunidades que ofrecen las
condiciones ambientales a las que se enfrenta el individuo asi como de los
criterios de resultados empleados para evaluarlas. La expresién adaptacion
continua expresa la idea de que, a medida que se modifican las condiciones,
una forma previa de afrontamiento puede dejar de ser plenamente eficaz (por
ejemplo: antes necesitaba ayuda para todo, pero desde que he aprendido a
hacerlo por mi misma tengo que convencer a mi familia de que me dejen
hacerlo sola) e, incluso, quedar obsoleta y requerir la modificacién o el cambio
para adaptarse a la nueva relacion persona-medio.

Diferentes estudios sobre el afrontamiento y la adaptacion a la pérdida visual
(Carver y Scheier, 1994; Shaw y otros, 1997) han dicotomizado previamente,
como hemos expuesto, las formas de afrontamiento en enfocada en el
problema (esfuerzos para cambiar o disminuir el impacto de la situacion) y
enfocada en las emociones (esfuerzos para disminuir las emociones negativas
asociadas al estimulo inductor del estrés), obteniendo resultados
contradictorios que, tal como consideran en su estudio Horowitz, Brennan y
otros (1998), pueden ser debidos a una falta de definicion de los términos.
Recientes investigaciones han intentado separar el afrontamiento, de los
resultados del afrontamiento, denominados adaptacion. Por lo tanto acordaron
que su conceptualizacion de las estrategias de afrontamiento deberia
concentrarse en la funcién de una forma particular de afrontamiento mas que
en los resultados por si mismos. Horowitz y sus colegas en el estudio referido,
definen adaptacion y afrontamiento de la siguiente forma:

— Adaptacion: el proceso de integracion de las situaciones o acontecimientos
estresantes, dentro del espacio vital personal, el cual es amenazado al
trastornarse el equilibrio dentro y entre los ambitos (campos, dominios) del
espacio vital del individuo (psicoldgico, conductual y social).

— Afrontamiento: procesos iniciados por el individuo, los cuales son
percibidos como adelanto o fomento de la adaptacion durante el reequilibrio del
espacio vital a través de la activacion de estrategias preexistentes 0 nuevas
gue abarcan los recursos posibles conductuales, sociales y psicoldgicos.

Estrategias de afrontamiento centradas en el problema de la pérdida visual

Se considera que generalmente el uso relevante de las estrategias centradas
en la solucion de problemas y un reducido uso de las centradas en las
emociones potencian un mejor ajuste (Carver y Scheier, 1994). Por ello, y
teniendo en cuenta que el afrontamiento de la situacion estresante va a
movilizar procesos de habilidades instrumentales, sociales y psicoldgicas, es
conveniente potenciar capacidades de autonomia personal (estrategias
centradas en el problema) que se dinamicen de forma espontanea y que
mejoren la percepcion de autoeficacia (como el aseo y el cuidado personal, el
control del espacio habitual en el domicilio, el mantenimiento de relaciones
sociales o el ocio). Es importante, también, orientar, estimular y reforzar la
practica de habilidades autbnomas que no se estén practicando o movilizando
por creencias desadaptativas, interferencia de trastornos emocionales y



respuestas de sobreproteccion o potenciadoras de la dependencia. Finalmente
el entrenamiento y adquisicion de nuevas habilidades de autonomia personal
en un programa de rehabilitacion sera basico para el afrontamiento del estrés y
las consecuencias de la pérdida de autonomia asi como su mantenimiento y
generalizacion.

Estrategias de afrontamiento centradas en las emociones ante la pérdida visual

La ley de la asimetria hedoénica nos plantea que el placer es siempre
contingente con el cambio y que desaparece con la satisfaccion continua,
mientras que el dolor puede persistir en el tiempo, si persisten las condiciones
adversas (Frijda, 1988). Esto permite hacer una diferenciacion entre emociones
negativas y positivas. De forma general las emociones positivas se
experimentan cuando alcanzamos una meta, mientras que las negativas
aparecen por el contrario cuando no se consigue alcanzar una meta (las
limitaciones para desarrollar una vida autonoma con la pérdida visual). Las
emociones negativas resultan perniciosas cuando se manifiestan
recurrentemente en el tiempo, la activacion reiterada de los sistemas simpético-
adrenomedular y adenohipofisiario-adrenocortical conlleva efectos negativos en
la salud del individuo. El desarrollo por parte de la persona de estrategias
psicolégicas que hagan frente a las emociones negativas, como ansiedad,
angustia, tristeza, desesperanza, rabia o sufrimiento en general es fundamental
para la adaptacion al déficit visual y su integracion en el ambito de las
emociones y cogniciones de la persona.

En el estudio de la variedad de estilos y de estrategias de afrontamiento ante el
déficit que desarrollan las personas se han realizado diferentes aproximaciones
entre las que destaca el estudio citado de Horowitz, Brennan y otros (1998). En
su investigacion cualitativa sobre las estrategias desarrolladas por ancianos
deficientes visuales las estrategias autoinformadas fueron organizadas en tres
areas:

a) Conductual. Acciones observables: los principales nucleos tematicos
fueron: mantener la continuidad en las actividades. Usar otros sentidos y la
memoria. Buscar informacion o consejos. Modificacion sistematica de tareas.
Buscar o usar servicios de rehabilitacion y restringir actividades.

b) Psicoldgica. Cogniciones o emociones: confianza en recursos personales.
Comprometerse con la situacion. Aceptar la deficiencia visual. Uso de la

c) Social. Estrategias que abarcan a otras personas: activar el apoyo
emocional informal. Buscar apoyo de los iguales. Activar el apoyo instrumental
formal. Activar el apoyo instrumental informal. Confianza en apoyo especifico
informal. Uso de evitacion social.

En dicho estudio se plantean las siguientes conclusiones
La mayoria de las estrategias de afrontamiento en las areas conductual y

social, parecen actuar en gran medida para compensar las limitaciones
funcionales, a través de la modificacién de la forma de realizar las tareas, del



aumento o potenciacion de las habilidades funcionales, o de la activacion del
apoyo social informal.

Las estrategias de afrontamiento en el area psicolégica, afectan a las secuelas
internas negativas de la D. V. en términos de pensamientos 0 emociones.
Sugiriendo que una gran parte de la adaptacion al déficit no esta directamente
relacionada con las dificultades funcionales, sino que es conducida a través de
la habilidad del individuo para integrar su déficit visual dentro de su espacio
vital intimo. Destaca en esta area el uso de estrategias basadas en la confianza
en los recursos personales, muy a menudo desarrollando una creencia en la
independencia o autoconfianza.

En resumen parece evidente que la mayoria de los encuestados usaban
estrategias de afrontamiento en los tres dominios, conductual, psicolégico y
social, aunque el afrontamiento psicolégico fue el estilo predominante
informado. Las estrategias psicoldgicas parecen actuar mediando o moderando
las secuelas internas negativas de la deficiencia visual en términos de
pensamientos o sentimientos. El hallazgo de que el afrontamiento psicolégico
tiende a predominar sugeriria que una parte importante de la adaptacion al
déficit es conducida por la habilidad de la persona para integrarlo dentro de su
propio espacio de emociones y cogniciones. Pero segun Bandura (1997), que
explica las facetas del cambio personal en su teoria de la autoeficacia, la
practica activa es la que produce el mayor aumento de la eficacia personal, en
comparacion con la persuasion verbal, emotiva o la influencia vicaria.
Cambiando actitudes de dependencia en la persona, por la pérdida visual, que
incidan sobre estilos atributivos externos previos y sobre creencias erroneas,
se aumenta la practica de la autonomia y rehabilitando las capacidades y
practicando la autonomia, se potencia la autoeficacia y el cambio actitudinal.

Turner y Wood (1985) encontraron que la percepcion de dominar o controlar la
situacion fue el predictor mas fuerte del ajuste. Esa percepcion esta basada en
los estilos habituales de la persona, pero estdn modificadas por la puesta en
marcha de estrategias de afrontamiento. La verificacion del control sobre la
situacion hara que se reafirme el estilo habitual, pero la falta de éxito pondra en
cuestion el estilo habitual y podra aumentar la sensacion de sentirse limitado.

Antes era yo quien llevaba el control de los papeles de casa. Ahora por mucho
que lo intento no soy capaz de saber cuando hay que pagar los recibos y
prefiero que lo haga mi pareja (expresaba una persona de 42 afos, con baja
vision por un refocalizacibn cognitiva. Evitacion de pensamientos vy
sentimientos negativos. Expresion de pensamientos y sentimientos negativos.
Hacer atribuciones causales y expresion de esperanza deterioro brusco del
nervio optico y sin haber accedido a ningun proceso de adquisicion de
habilidades adaptativas). Esta misma persona, después de haber pasado por
un proceso de rehabilitacion integral y un curso de tiflotecnia, no sélo volvia a
controlar los aspectos burocréticos de su vida, sino que seguia desempefando
su trabajo como administrativo.

Apoyando la relevancia de los factores psicoldgicos, Dodds y otros (1994),
presentaron como ya se ha explicado, evidencias de apoyo a su modelo que



describe el ajuste en términos de definir el «yo como agente» (control y
capacidad para el éxito en futuras tareas) y de autovaloracién interna
moduladas por la presencia / ausencia de ansiedad, sintomatologia depresiva y
mayor o menor autoestima. Concluyeron que una condicién importante para el
éxito en rehabilitacion es la aceptacion de la pérdida combinada con la
atribuciéon del éxito a los propios esfuerzos y habilidades. Seran necesarias
futuras investigaciones que examinen mas directamente el rol de los recursos
psicolégicos en el afrontamiento de la deficiencia visual para poder identificar
estrategias que deban ayudar a optimizar estos recursos durante el proceso de
rehabilitacion.

3.7. G. Consecuencias

¢, Qué consecuencias son esperables después del déficit visual y teniendo en
cuenta el efecto modulador de las variables sefialadas en apartados
anteriores?

El afrontamiento del estrés dependerd de las valoraciones cognitivas
realizadas, de las variaciones en las situaciones estresantes y de las
estrategias de afrontamiento seleccionadas con posible variacion en el tiempo.
Este afrontamiento tendra unas consecuencias negativas, neutras o positivas
en la persona y su proceso de ajuste.

Las caracteristicas del estrés ligado al déficit visual provocaran, en una gran
parte de los casos, malestar grave psicoldgico y sobreesfuerzo al movilizar los
recursos existentes en la persona. La novedad de la situacién y los cambios en
el dominio del entorno por la falta de vision y sus consecuencias limitadoras,
necesitaran del aprendizaje de nuevas habilidades como persona con déficit
visual.

El proceso continuo, inicial-medio-largo plazo, de ajuste provocara una
movilizacion de recursos internos y externos, asi como la busqueda de nuevos
recursos y el aprendizaje de habilidades que se revisaran en funcién de sus
efectos en el bienestar de la persona.

En caso de un afrontamiento positivo la movilizacion de recursos para hacer
frente a las demandas requerird de un gran esfuerzo por parte de la persona
que puede manifestarse en un malestar temporal. Si por el contrario el
afrontamiento es negativo las consecuencias seran mucho mas devastadoras
en el bienestar de la persona, necesitando en muchos casos la intervencién
profesional psicolégica para restablecer un marco de afrontamiento
suficientemente reforzante y que permita que se pueda seguir manejando con
éxito el estrés agudo de la pérdida visual y el cotidiano que puede sufrir
cualquier persona. Este dltimo, el cotidiano, en el caso de las personas con
déficit visual necesitard de un mayor esfuerzo permanente a pesar de la
potenciacion por la rehabilitacion de las nuevas habilidades adquiridas.

Aunque siempre deberd realizarse un analisis de la situacion y de las
circunstancias especificas de cada individuo ante un problema de estrés para
poder evaluar la eficacia de su conducta, diversos estudios han permitido



clasificar las estrategias de afrontamiento en funcién de las consecuencias
observadas en diferentes muestras de sujetos (Skodol, 1998).

Entre las estrategias negativas o «desadaptativas» puesto que no permiten
resolver la situacion problema, y por tanto, aumentan el tiempo de exposicion
de la persona ante el estresor, se han sefalado entre otras:

— distanciamiento y escape-evitacion,
— autoinculpacion y
— negacion total.

Segun Skodol, 1998 diversos estudios proponen que estas estrategias se
correlacionan con altos niveles de ansiedad y depresion asociadas a diversos
estresantes.

Entre las estrategias de afrontamiento positivas 0 «adaptativas» que permiten
reducir las alteraciones psicoldgicas asociadas al estrés se encuentran:

— reevaluacién positiva

— aceptacion

— utilizacién del sentido del humory

— en general, las estrategias centradas en el problema.
Estudios sobre consecuencias de la deficiencia visual

Diferentes autores han planteado el estudio de las consecuencias de la
ceguera y el ajuste. La mayor dedicacién de las investigaciones ha sido a la
pérdida en la edad adulta de forma repentina o relacionada con el
envejecimiento. Fitzgerald (1987) afirmaba que la aceptacion temprana de la
ceguera, el aprendizaje temprano de capacidades ante la ceguera y el buen
ajuste personal previo a la pérdida predicen un mejor afrontamiento y buen uso
de capacidades como persona ciega y en general de todas las capacidades.

Estudios comparativos de las consecuencias de las enfermedades
relacionadas con la edad (Bazargan y Hamm-Baugh, 1995) sugieren que la
pérdida visual, funcional y emocionalmente, es mas debilitadora que el resto de
las enfermedades. La pérdida visual relacionada con el envejecimiento se ha
encontrado asociada con baja moral, depresion, problemas de aislamiento
social, trastornos afectivos y sentimientos de reduccién de la autoestima
(Branch y otros 1989; Gillman y otros 1986). Aproximadamente un tercio de las
personas de tercera edad deficientes visuales presentan sintomas depresivos
clinicamente significativos, una proporcion mas elevada que la estimada en la
poblacion de la misma edad sin problemas visuales.

Las investigaciones del equipo de la Lighthouse de Nueva York, se han



centrado en la adaptacion a la pérdida en relacion con la edad y han usado
como medidas del bienestar global: a) autoinformes de satisfaccién vital, b)
sintomas de depresion y c) la Age Related Vision Loss Scale (Horowitz y
Reinhardt, 1998). Esta escala es un instrumento de 24 items, del que se daran
mas detalles en el capitulo séptimo, que evalla el ajuste a la pérdida visual
relacionada con el envejecimiento; la redaccion de sus items versa sobre el
sentido de autoeficacia, las actitudes hacia el déficit y las relaciones familiares.
Estudios preliminares encontraron que la tasa de depresién en ancianos con
deficiencia visual era mas alta que en la poblacion general de su misma edad vy,
mientras que el nivel de sintomas de depresién en la linea base fue el predictor
mas fuerte de depresidn, a medio plazo tener un pobre estado de salud general
y un alto uso de estrategias de afrontamiento afectivo (utilizacion
principalmente de estrategias afectivas como la expresion emocional)
predecian mayores dificultades en la adaptacion.

Los resultados definitivos del equipo de Lighthouse (Horowitz y otros, 2000 a y
b) demuestran que para cada uno de los indicadores de adaptacion los
predictores mas significativos eran: a) Un menor uso de estrategias de
afrontamiento afectivo y un alto uso de estrategias de escape o compensatorias
b) Un mejor estado de salud en la linea base y c)Tener expectativas puestas en
los servicios profesionales. Ademas encontraron que utilizar, un alto numero de
ayudas Opticas predice una mayor adaptacion ante la pérdida visual y menor
depresion cuando hay disposicion y posibilidad para su uso efectivo. Afirmaban
también que recibir tratamiento psicologico predice un alto nivel de satisfaccion
y recibir servicios de rehabilitacion de la baja visidn predice baja depresion a
largo plazo. En cuanto al apoyo social la mayoria (70%) de la muestra de
ancianos, hombres y mujeres, tenian a su lado un familiar y un amigo cercano,
por lo que se considera importante en la adaptacién, los dos tipos de apoyo el
familiar y el de los amigos.

Las consecuencias del proceso de afrontamiento ante el déficit visual seran la
base de las nuevas valoraciones de la persona en forma de revaloraciones que
daran lugar al constante flujo en el ajuste de la persona. En el apartado E
(Valoracion del estimulo estresor) se presentaba la definicion de Horowitz,
Brennan y otros (1998), sobre la adaptacion al déficit visual, como el proceso
de integracion de los estimulos inductores del estrés dentro del espacio vital de
la persona. Esta integracion requiere de un afrontamiento que aporte bienestar
psicologico, autonomia personal y normalizacion social.

La interrelacion entre deficiencia visual, depresion y rehabilitacién, como
sefialan Diaz (1995) y Horowitz y Reinhardt (2000b) se observa habitualmente
en la préactica profesional y en las investigaciones. El término depresion es
usado para referirse genéricamente tanto a trastornos depresivos como a
sintomatologia depresiva. Es importante el estudio de tres ambitos de
interrelacion:

1. Las relaciones entre depresion y acceso inicial o utilizacion de los servicios
de rehabilitacion. Dodds y otros (1991) han opinado que la mayor parte de la
depresion es directamente consecuencia de la incapacidad percibida para
desarrollar las simples actividades diarias, lo cual provoca autoevaluaciones



negativas, baja motivacion para desarrollar las actividades de rehabilitacion y
en definitiva una discapacidad excesiva.

2. La depresion como predictor de los resultados de la rehabilitacion. La
mayoria de las investigaciones indican que la depresion es un factor predictor a
corto y largo plazo de los resultados de la rehabilitacion, Ringering y Amaral
(1988), Robbins y McMurray (1988), Shmuely-Dulitzki y otros (1995), aunque
es necesario profundizar mas en la direccidn y efectos de esta relacion.

3. El efecto de la rehabilitacién en los niveles de depresion. Ferguson y otros
(1994) consideraron la rehabilitacion como variable independiente en un
estudio con 126 personas y encontraron que la finalizacion del programa de
rehabilitacion se asociaba con reduccion de depresion y ansiedad y en cambios
en las percepciones cognitivas, incluyendo un aumento de la percepcion de
autoeficacia, mejoras en la autoimagen, mayor numero de actitudes positivas
ante la deficiencia visual y una mayor percepcion de control. En los estudios de
éexito en la rehabilitacion se ha considerado, entre otros, el bienestar
psicologico (Pallero, Ferrando y Lorenzo, oc) como indicador de éxito y
especificamente la ausencia de depresion, pero como indican Horowitz y
Reinhardt (2000b), existen resultados contradictorios que necesitan mMas
investigaciones.

Si bien la depresion es la consecuencia a la que se ha dedicado la mayor parte
de los estudios, otros trabajos inciden en otras variables dependientes, aunque
sea relacionandolas con aquélla. La rehabilitacion puede influir en la depresion
a través de los cambios en las actitudes ante la deficiencia, modificando la
percepcion de autoeficacia y del dominio de las actividades, y potenciando el
uso de estrategias de afrontamiento y de las relaciones interpersonales. Moore
(1984) define adaptacion psicologica a la pérdida visual como la acomodacion
del auto-concepto y de las metas personales a los limites realistas impuestos
por la discapacidad visual, ademas del desarrollo de nuevas capacidades
dependiendo de los recursos personales. Ya Fitzgerald y otros (1987),
informaban que la intervencion temprana en rehabilitacion con personas que
han tenido una pérdida de vision reciente permite desarrollar habilidades que
aumenten la percepcion de control y la autoconfianza. Los estudios espafioles
realizados (Pallero, Ferrando, Lorenzo, 1999) sobre estas mismas cuestiones
indican, tal como se explica en el apartado variables personales (D), que en el
proceso de ajuste a la pérdida visual (valoracién, ensayo de estrategias de
afrontamiento, consecuencias, revaloracion) se podian ver modificadas la
percepcion de autoeficacia, la autoimagen e incluso el estilo atribucional
habitual y las creencias sobre la ceguera, produciéndose la aparicion de
montos de ansiedad, tanto cognitiva, emocional, como conductual, y
sintomatologia depresiva de diferente intensidad y frecuencia. La presencia de
estas variables guardaba relacion directa en las primeras (autoeficacia,
autoimagen, estilo atribucional y creencias sobre la ceguera) e inversa en las
dos Ultimas (ansiedad y depresion) con la percepcion de bienestar subjetivo,
siguiendo lo apuntado por Horowitz y Reinhardt (2000b). Otros estudios
(Pallero, Diaz, Ferrando, Lorenzo, 2003 y Pallero, 2001), en una linea muy
similar a los realizados por Dodds y col (oc) en poblacién britanica, encontraron
que al evaluar psicolégicamente a las personas con pérdida visual reciente



existia una aceptable correlacion entre las actitudes hacia el déficit, la
aceptacion y la autoestima junto a la percepcion de autoeficacia, entre ellas y,
también aceptable pero negativa, con la presencia de indicadores de ansiedad
y depresion.

En resumen, si cuando se ponen en practica las estrategias de afrontamiento
seleccionadas, unas por desarrollo de la persona deficiente visual y otras
adquiridas con la ayuda profesional o de la red de apoyo, se obtiene éxito;
entonces se ve reforzada la percepcion de eficacia, mejora la autoestima, hay
una mayor satisfaccién con las propias habilidades, y se facilita la aceptacion
del déficit. ElI descubrimiento de las propias posibilidades por parte de una
persona con déficit visual podria llegar a modificar actitudes y creencias sobre
la discapacidad. También la persona se sentiria menos ansiosa (menos
preocupada de manera recurrente por la cuestion visual y con menos molestias
fisicas) y con menor sintomatologia depresiva (dormiria mejor, habria mas
ganas de relacionarse, la persona empezaria a pensarse de una manera mas
positiva, se sentiria mejor comprendida por los demas vy, tal vez, empezaria a
pensar que su futuro podria seguir un camino, sino igual, similar al que tenia
antes de perder la vista). Todos estos elementos facilitarian la aceptacion del
déficit y, en consecuencia, llevarian a un mejor ajuste.

Si a pesar de no ver, puedo funcionar y seguir adelante, se me hace mas facil
no ver la cara de mis hijos.

Por el contrario si, tal y como estamos describiendo, la persona experimentara
que sus estrategias no tienen el efecto exitoso previsto (lo intento pero no
puedo, no sé andar solo, tengo miedo, necesito ayuda para todo... ) se podria
producir un resultado inverso al descrito en el anterior supuesto e incluso llegar
a afectar a variables como el locus de control, modificando la tendencia
habitual en esa persona.

En este andlisis para explicar el proceso de ajuste y sus consecuencias es
importante destacar dos cuestiones fundamentales:

a) la ausencia de inmediatez del proceso
b) la complejidad de la valoracion.

Una persona puede recibir un entrenamiento especifico en toda una serie de
habilidades adaptativas, que le permitan ser muy eficaz en la resolucion de
problemas cotidianos y no por ello encontrarse espectacularmente mejor de
una manera inmediata, sino que puede precisar de un tiempo para la
acomodacion de lo aprendido, dependiendo en gran parte de las variables
personales indicadas, de las redes sociales y del contexto y del caracter de la
sintomatologia emocional que se presentara. Si se obviara esta cuestion, una
lectura simple del proceso que se explica podria llevar a considerar que el
ajuste al déficit visual seria solo una cuestion de ensayo de estrategias y
aprendizaje de habilidades.

Dodds y otros (1996) indicaban, retomando lo indicado por Patridge y Johnston



(1989) al referirse a la discapacidad fisica, que uno de los elementos que
consideraba importantes para la comprension del proceso de ajuste al déficit
visual, era la posicién que la persona tomara en relacion con su proceso de
rehabilitacion (la recuperacion del locus de control, ya citada). Personas que
siempre habian tenido, segun ellas o segun sus familiares, un sentido de
responsabilidad sobre lo que hacian (percibian el refuerzo como contingente a
su conducta) consideraban que los resultados que pudiera haber en su proceso
de ajuste, en especial en los procesos de aprendizaje, no dependerian de si,
sino de los profesionales que fueran a intervenir. Frecuentemente esas
personas suelen recuperar con relativa facilidad su estilo habitual a medida que
vuelven a comprobar la contingencia de sus acciones.

Cuando la persona pone en marcha las estrategias de afrontamiento, del estilo
que sean, para acomodarse a la nueva situacion provocada por el déficit visual,
puede ocurrir que sus recursos habituales no sean totalmente eficaces, o no
tengan la misma rapidez; entonces como consecuencia se puede producir
modificaciones en la percepcidon subjetiva de la eficacia, variando su
autoimagen, cuestionandose sus actitudes y creencias previas sobre el déficit
visual o la ceguera y experimentar modificaciones en el monto de ansiedad y
en la manera como se piensa a si mismo, sus relaciones con el entorno en
general y su futuro.

Otra fuente de informacion respecto a las consecuencias del proceso de ajuste
realizado es aportada por cuestionarios como el ya citado, NAS de Dodds. En
el proceso de adaptacion a la poblacion espafiola, se encontré un factor
general de ajuste, limitado por las caracteristicas de la escala, en el que se
confirmaba (Pallero, Diaz, Ferrando y Lorenzo, 2003) la pertenencia a este
concepto de ajuste de una serie de variables, denominadas siguiendo la
version espafiola del NAS: indicadores de ansiedad y depresion, ideacion
suicida, autoestima, actitudes hacia el déficit, aceptacion del déficit,
autoeficacia y estilo atributivo. Si bien estas dos ultimas estan referidas al estilo
habitual (rasgo) de la persona, pueden verse modificadas después de la
aparicion del déficit como se ha explicado en la relacion
dependenciaindependencia. En esta version del NAS se pierde una de las
subescalas originales, que corresponderia a un tedrico quinto factor (locus de
control) que no se incluye en el factor general tal y como queda reflejado en la
Figura 2.2.



Figura 2.2. Modelo de 1 factor y 8 subescalas LISREL.

En ese factor general de ajuste encontrado, el componente que actuaba como
principal medidor era la aceptacion seguido de autoestima, actitudes y
percepcion de eficacia, asi como de la ausencia de sintomatologia depresiva y
ansiosa. El término aceptacion nos indica que la persona considera que su
déficit visual forma parte de su vida, incorpora sus consecuencias y los
cambios que en ella provoca, la modificacién e incorporacion de estrategias de
afrontamiento, admite que el déficit tiene un peso importante en la vida, pero no
es el prisma desde el que considerar todo lo que le acontece. Definiéndolo por
lo contrario, por la falta completa de aceptacion, y en palabras de una sefora
de 46 afios con retinopatia diabética, diplomada universitaria, madre de familia
y con una vida social bastante activa:

Me siento como si so6lo fuera un par de ojos con piernas. Ojos que ademas no
funcionan. No siento que sea nhada mas que eso.

Como final de este apartado se ha de destacar que en el proceso de ajuste
pueden aparecer consecuencias manifiestas en reacciones emocionales como
las que Tuttle y otros autores indicaban: trauma, shock, encierro en si mismo,
negacion de las limitaciones, ira, sintomatologia depresiva que puede llegar a
sindromes depresivos o crisis de ansiedad, entre otras. La aparicion de estas
reacciones, estrategias de afrontamiento, o consecuencia de la aplicacion de
las mismas, al fin y al cabo, no tiene porqué ser en un formato de fases, ni
sucesivas, ni obligatorias. Aunque algunos autores consideraban la no
jerarquia del proceso, otros de los teoricos de las fases, tal y como se ha visto,
consideraban que se tenia que pasar por una depresion y que si ésta no se



producia, era porque habia un proceso represivo. Si no ocurria
tempranamente, apareceria en cualquier momento, siendo ademas, no
conveniente iniciar los aprendizajes, activar los recursos de afrontamiento
propios y los aprendidos, hasta que no se hubiera pasado por la crisis. La
experiencia clinica y las investigaciones revisadas sustentan la base de que se
debe iniciar el apoyo profesional para el afrontamiento lo antes posible,
supeditado, como siempre, a la individualidad de cada caso.

3.8. Dindmica del modelo

Hasta ahora se ha planteado el desarrollo de los componentes del esquema de
trabajo y sus interrelaciones (Cuadro 2.1). A continuacion se explicard su
funcionamiento.

1. EIl déficit visual tiene un efecto sobre el equilibrio y bienestar global de la
persona y sobre las actividades que lleva a cabo, limitando su realizacion y
restringiendo la participacion en el ambito social, que provoca una limitacion en
el acceso a la informacion, una reducciébn de la autonomia personal,
vulnerabilidad por vivir en una sociedad de personas que pueden ver,
sufrimiento Unico por perder la experiencia de ver, disminucion del nexo de
interaccion comunicativa al no acceder a las expresiones no verbales, crisis en
el sistema de creencias con interrogantes sin respuesta como: ¢porqué a mi?,
dependencia de la familia o de las personas de la red de apoyo. Ademas
habitualmente se tiene que convivir con una expectativa social de
normalizacion del estado de animo, y unas actitudes sociales generalmente
desinformadas basadas en los extremos o en los mitos buenos o malos.

Si el déficit, salvo en las cuestiones médicas o las inherentes a la propia
patologia, tiene una condicidn de cierta estabilidad, las limitaciones, no.

2. El conjunto formado por el déficit y los efectos limitadores (A. Cuadro 2.1)
incide sobre las redes de apoyo informal, afectandolas, de tal manera que el
impacto no se produce solo sobre la persona. Las redes (B) modifican, a su
vez, las limitaciones, aumentandolas o reduciéndolas. Las limitaciones también
guedan moduladas por el contexto y el ambiente (C). Es decir, la familia y las
personas vinculadas se encontrardn con unas situaciones provocadoras de
estrés, ante las cuales realizaran la valoracion correspondiente de como les
afecta y como pueden afrontarlo. Las respuestas tendran un efecto sobre la
persona con déficit. ¢Como pueden ayudar? ¢COmo pueden implicarse
potenciando el ajuste positivo de la persona con déficit? ¢ Como van a modificar
su vida en relacion a las necesidades de la persona? ¢Qué elementos del
contexto son mas favorecedores del ajuste? ¢Qué necesidades de
accesibilidad existen?

3. El conjunto resultante, déficit y limitaciones (A), después de ser modulado
por el contexto/ambiente y las redes sociales de apoyo, incide sobre la
persona, quien realiza una valoracion (E) de la situacion en la que se
encuentra, considerando a su vez las caracteristicas positivas o0 no de sus
redes de poyo, del contexto en el que ocurre y desde la singularidad
moduladora de sus variables personales (D).



4. Esta valoracion, en los términos ya descritos, llevard al ensayo de
determinadas estrategias de afrontamiento (F), que recibirdn, si es el caso,
apoyo externo profesional. Ese ensayo determinard una serie de
consecuencias (G) que permitirdn la revaloracion tanto de la situacion como de
las estrategias disefiadas. Esa nueva valoracion afectara a la dimension de las
limitaciones. El proceso dindmico y continuo, se desarrollara transversalmente,
en cada momento, y longitudinalmente, a lo largo del continuo vital de la
persona y viéndose afectado por todos los sucesos que en éste ocurran.

En otras palabras, la persona pasara por experiencias como aceptar y
ajustarse a no ver, o a ver cada vez menos, incluso hasta niveles de solo
percepcion de luz, a la inestabilidad del resto funcional de visidbn y sus
correspondientes molestias, a dolores y medidas terapéuticas que a veces
necesitan largos periodos de inactividad y reposo, a perder la oportunidad de
escribir y leer en un lenguaje visual compartido, a no poder disponer de la
misma libertad de movimientos que antes del déficit visual, a no verse el rostro
ni el de las personas queridas. Experimentar el no ser capaz de realizar tareas
y actividades que se han desarrollado desde que se aprendieron en la infancia.
Tener que aprender nuevas formas de autonomia personal potenciando la
utilizacion del resto de los sentidos, estimular el aprendizaje para que la
persona sea capaz de relacionarse con el ambiente exterior y recuperar la
independencia o mantenerla de otra forma. Reorganizar las competencias
personales y los roles sociales por las consecuencias del déficit visual.
Percibirse diferente de los demas e incorporar distintivos como el baston
blanco, que ademas de servir para la proteccion y la informacién, estimula la
diferenciacion para favorecer la discriminacion positiva o la ayuda social.
Reorganizar y replantear los objetivos vitales y las metas personales como
afecto, amor, intereses y trabajo.

4. Una propuesta conceptual del proceso de ajuste al déficit
visual

Se ha titulado el anterior apartado de este capitulo como «Bases para un
modelo de ajuste» y se ha iniciado como «Los antecedentes para la
propuesta... » Bases y propuesta han sido los términos elegidos para presentar
el modelo. En este apartado no se pretende establecer un modelo riguroso
sino, retomando todo lo indicado en el desarrollo explicativo de la figura, indicar
gué se consideraria el que una persona estuviera ajustada al déficit.

Tres ejes permitiran el desarrollo de la propuesta:

a) Subjetivo. La percepcién y las consecuentes creencias que la persona tiene
sobre su bienestar.

b) Objetivo. Aquel que permitira realizar una definicion operativa basada en
criterios observables.

c) De integracion. Dirigido a comprender lo subjetivo y lo objetivo desde la
integracion en su entorno familiar y social.



Todos los componentes estan en un proceso dinamico, sujeto a las
circunstancias de la vida. El estado de ajuste no es una etapa a superar, forma
parte de un estado de la persona que puede ver modificadas sus circunstancias
incluso diariamente y tener que hacer frente a retos como:

— Aceptar la aparicion e irreversibilidad de la enfermedad (dafio sufrido).

— Evaluar la gravedad de las consecuencias limitadoras de la deficiencia
visual en autonomia personal, pérdida de actividades reforzantes y adecuacion
del contexto a las necesidades inmediatas de la persona (hospital, casa de
familiares, dependencia para cuidados).

— Atender a su autoestima. Reestructurar los esquemas cognitivos acerca de
si mismo y del contexto exterior fisico y social que hay.

— Afrontamiento del problema del déficit y sus consecuencias como un reto o
desafio (puedo hacerlo), muy en relacion con el sentimiento de competencia
(autoeficacia y control interno).

— Disminuir las expresiones de malestar emocional para que no perjudiquen
la practica de las habilidades de autonomia existentes o el aprendizaje de la
nuevas.

— Utilizacién positiva de las redes de apoyo social formal e informal.

— Valorar y reestructurar las creencias respecto a uno mismo para incorporar
el déficit visual a las caracteristicas personales.

— Atender a la expresion de las emociones negativas y la conflictividad
interior en manifestaciones como depresién, ansiedad e ira.

— Utilizar y saber recibir el apoyo instrumental y afectivo necesario para poder
reorganizar las necesidades y capacidades temporales y hacia el futuro.

— Adoptar un papel activo de investigacion de las habilidades eficaces de la
persona desde los esquemas psicomotrices mas cotidianos, hasta las
habilidades comunicativas mas complejas.

— Integrar progresivamente la interaccion con el espacio y sus objetos en
base a secuencias de informacién sensorial diferentes (tacto-oido).

— Estar dispuesto a aprender, mantener y generalizar los nuevos
aprendizajes, como por ejemplo el baston...

— Reorganizar los comportamientos de dependencia-independencia
establecidos desde el principio de la enfermedad y que progresivamente tienen
que cambiar para devolver la autonomia a la persona.

— Conocer, asumir y saber relacionarse con diferentes actitudes sociales en



relacion con la discapacidad (compasion, sobreproteccion, aislamiento,
ansiedad... )

— Reorganizar los intereses y metas personales en relacion al presente y
futuro, buscando consolidar las suficientes situaciones reforzantes adecuadas a
las habilidades de la persona.

— Analizar las posibilidades de normalizaciéon social, asumiendo
reincorporaciones al contexto escolar, laboral o social y adaptando el contexto
a las circunstancias individuales.

Estos objetivos y habilidades sefialados como mas destacados en el ajuste de
la persona al déficit visual se van a tener en cuenta en los tres ejes, atendiendo
en ocasiones a la misma cuestion desde las tres vertientes. Por ejemplo en la
percepcion de eficacia de la persona se va a tener en cuenta lo que
informalmente indique que cree que es capaz de hacer, lo que informe ante un
cuestionario que cree que es capaz de hacer y lo que indique que hace, ante
un listado de actividades

Una mujer de 45 afos, con una agudeza visual del 0. 09 en el mejor de los ojos
debida a una atrofia Optica bilateral como consecuencia de una hidrocefalia,
indicaba lo siguiente:

Me siento fatal ya que soy incapaz de hacer nada, todo me lo han de hacer.
Obtenia una puntuacién media en la escala de autoeficacia del NAS.

Respondia afirmativamente a un listado en el que se recogian las actividades
gue se pueden hacer en una casa, salvo aquello que tenia que ver con la
cocina.

a) La percepcion, subjetiva aunque sea redundante, que la persona tenga
sobre como se siente. En un breve cuestionario de autoinforme sobre bienestar
subjetivo disefiado y utilizado en la validacion del CTAC, se pedia a la persona
que puntuase una serie de cuestiones sobre cémo dormia, como se
relacionaba con la familia y los amigos, sobre su nivel de actividad, valoraba si
estaba a gusto con su vida y en especial como se sentia. El item que
preguntaba sobre esta Ultima cuestion era muy simple

Me siento, mas o menos, bien

La percepcion de bienestar que la persona pueda tener es una apreciacion
subjetiva y, si bien es un excelente indicador de ajuste, puede también,
enmascarar situaciones de dependencia, temor ante el desafio o aceptacion de
una situacién que, basada en creencias erroneas o circunstancias familiares,
haga que se dé por buena una situacién en la que se es poco eficaz. Pero
corresponda a lo que corresponda es lo primero que se ha de escuchar. De
poco va a servir que una evaluacion, siguiendo los otros dos ejes, indique un
tedrico ajuste al déficit, si la persona sigue diciendo que se siente mal.



b) Objetivo. Este eje va a permitir un concepcion mas operativa, evaluable por
tanto, del proceso. La evaluacion de estas cuestiones debe tener en cuenta,
siempre, la personalidad y el estilo de afrontamiento previo de la persona. Las
variables que se sugiere tener en cuenta son:

— La ausencia o una escasa intensidad y poca frecuencia, de sintomatologia
depresiva, sintomatologia ansiosa (en sus tres expresiones y tanto en lo
general como en lo situacional).

— La percepcion de eficacia, evaluada ante un cuestionario fiable y valido,
como el concebirse Gtil y capaz de afrontar los problemas de la vida.

— Una autoimagen realista y positiva de uno mismo en relacion a la situacion
de limitacién y a las ayudas que modifiquen su imagen externa.

— La aceptacion realista del déficit y sus consecuencias, ni magnificandolas ni
negandolas. Aceptando el equilibrio razonable del continuo dependencia -
independencia, aceptando y solicitando ayuda en lo preciso y aceptando, en
funcidn de necesidades e intereses, el aprendizaje de habilidades adaptativas
compensatorias de las limitaciones.

— Unas actitudes que no magnifiquen los efectos negativos del déficit, pero
tampoco los minimicen, ni tampoco conviertan en alguien superior a quien es
capaz de un adecuado funcionamiento a pesar de la situacion visual.

— Un estilo atributivo y un locus de control que considere a la persona como
principal actor de su proceso de ajuste y responsable de proveer lo necesario
para su vida.

c) Integracion familiar y social.

Desde una perspectiva més centrada en lo observable y en criterios, que
aungue se le pregunten a la persona se prestan a poca subjetividad, se valoran
aquellas cuestiones que indican que la persona se reincorpora a un teorico
papel en la familia y en la sociedad, aunque si esta sujeto a subjetividad el
valor que le da a ese papel.

Un hombre mayor con una retinopatia diabética y sin ningun resto de vision
habia recuperado el papel que, después de la jubilacion, su pareja y él
consideraron tendria en las actividades domésticas: ir a comprar. Habia,
participado en un programa de rehabilitacién y habia adquirido los recursos
necesarios para manejar el dinero y desplazarse, con ayuda de un baston
blanco, de su casa a la panaderia (por cuestiones de salud no pudo recuperar
todas las actividades relacionadas con la compra que hacia). Para él esa
actividad, minima para el observador, representaba volver a participar de la
vida familiar como alguien util y colaborador.

Las necesidades, intereses y opciones personales hacia el déficit (las
cuestiones recogidas en los dos ejes anteriores) matizaran esta cuestion.



En esta perspectiva se valoraran las actividades que lleva a cabo la persona, la
recuperacion realista de los roles que desempefiaba antes de perder vision,
sus relaciones familiares y de amistad y su estabilidad econémica y laboral.

5. Repercusiones psicopatoldgicas posibles en el proceso de
ajuste

En este apartado se revisara si las manifestaciones de malestar de la persona
en proceso de ajuste al déficit visual se pueden considerar psicopatolégicas o
no. Se intentara responder a las siguientes preguntas: ¢, ante un déficit visual se
origina necesariamente un trastorno psicopatologico identificable en las
categorias diagnosticas de salud mental actuales?; ¢ cuéles son los trastornos
psicopatolégicos mas cercanos, por sus criterios diagnésticos a las
manifestaciones de desajuste ante el déficit visual?

Se ha querido distinguir entre el estado de sufrimiento que una persona puede
experimentar por haber perdido la vista, y la constitucion de un trastorno
psicopatologico, que no excluye, por supuesto el sufrimiento. Esta emocién
negativa puede tomar forma de sintomatologia depresiva o ansiosa, sin que por
ello se den trastornos depresivos 0 ansiosos como tales, aunque no tiene por
qué excluirlos. Si bien en este capitulo se defiende que la presencia de
trastornos psicopatoldgicos como tales, no es inevitable, la experiencia clinica y
las investigaciones llevadas a cabo nos indican su presencia en una parte
importante de la poblacion afectada. Horowitz y Reinhardt (oc) citan diversas
investigaciones que informan sobre la prevalencia de la depresién (evaluda con
autoinformes tipificados) en personas mayores con deficiencia visual reciente y
agudeza visual menor a 20/100. Kleinschmidt (1995) informa de una
prevalencia de depresion de un 32% en personas mayores con DMAE y
evaluadas con la escala GDS. Rovner, Zisselman y Shmuely-Dulitzky (1996)
dan cifras del 39% utilizando el mismo cuestionario. En Espafia, se ha
observado que entre personas mayores en similares circunstancias (mediante
la administracion de la escala GDS a una muestra de 227 personas mayores
de 60 afios, con déficit visual adquirido con posterioridad a esa edad y agudeza
visual inferior a 10/100) una prevalencia del 35, 4%.

Por lo tanto, ante la presencia relevante de posibles trastornos psicologicos en
la evaluacion del ajuste al déficit visual, serd aconsejable considerar la
probable aparicion de trastornos depresivos y/o de ansiedad asi como atender
a las cuestiones diferenciales en el diagndstico.

Cuatro razones fundamentan la relevancia del diagnéstico diferencial: 1) evitar
diagnésticos prematuros para no convertir en patologicas las reacciones
propias del proceso de ajuste. Expresiones personales ante el sufrimiento, la
adaptacion a situaciones nuevas negativas, la pérdida de reforzadores o la
labilidad emocional por ejemplo, son manifestaciones espontaneas que
expresan la normalidad de la persona vy, por el contrario, la ausencia de éstas
podria ser un indicador mayor de psicopatologia. La frecuencia e intensidad de
los sintomas van a ser los criterios de diferenciacion; 2) identificar sintomas
como predictores de futuros trastornos como indican Horowitz y Reinhardt (oc)
recogiendo diversas investigaciones, ya que puede darse la presencia de altos



niveles de sintomatologia depresiva, en ausencia de desdrdenes depresivos,
que tendran una gran incidencia en la vida de la persona y puede ser usados
como predictores (a la vez que ser causa) de la aparicion de trastornos como
tales; 3) lograr la adecuacion de tratamientos en fases tempranas y no pasar
por alto cuando se den trastornos que requeriran de una intervencion clinica
concreta y 4) mediante el andlisis funcional, poder delimitar la responsabilidad
del déficit visual en la sintomatologia e, incluso, una patologia que la persona
pueda experimentar; y de esta forma evitar el que se atribuya cualquier sintoma
a aquello que puede resultar mas aparente como el déficit visual limitando o
cerrando la puesta en marcha de otros tipos de intervenciones psicoldgicas.

La exposicion a una situacion estresante intensa de mayor o menor duracion,
puede provocar la aparicion de trastornos mentales, como uno psicotico breve
0 un trastorno depresivo mayor (First, Francés y Pincus, 1996). Ante un estado
psicolégico de la persona que se corresponda con los criterios para un
trastorno mental, se deberad prestar especial atencion y evitar atribuir la
sintomatologia a la reaccion ante el déficit visual. Se requiere por lo tanto
dedicar el tiempo necesario para el diagndstico diferencial.

La intensidad y la frecuencia de los sintomas, los propios sintomas de forma
cualitativa y la repercusion sobre la vida de la persona seran los indicadores de
gravedad que utilizaremos para establecer la linea base en la que se halle la
persona con ceguera o deficiencia visual.

El diagnostico diferencial requiere del proceso de evaluacion habitual de
cualquier psicologo clinico por lo que no nos extenderemos en su descripcion.
Los instrumentos necesarios para realizar el proceso diagnostico recibiran una
atencion concreta en el capitulo siguiente, tanto aquellos que se usaran para
evaluar la incidencia directa del déficit (evaluacion del proceso de ajuste,
ansiedad situacional relacionada con el déficit, bienestar... ) como las posibles
repercusiones patolégicas (cuestionarios generales de depresion, ansiedad o
psicopatologia).

Ya que como se ha dicho no se debe excluir la existencia de ningun trastorno,
comentaremos aquellos que consideramos mas proOximos en sus sintomas a
los manifestados por personas con déficit visual reciente, y para ello
tomaremos como criterios los indicados en el Manual diagndstico y estadistico
de los trastornos mentales en su texto revisado (American Psychiatric
Association, 2002), mas conocido como DSM-IV-TR, del cual destacaremos los
trastornos afectivos y de ansiedad y en especial el trastorno adaptativo y
trastorno por estrés postraumatico.

— Trastorno adaptativo. Si bien una lectura rapida de los criterios de
diagnostico para este trastorno, pareceria indicar que este podria ser una
especie de cajon de sastre en el que incluir el proceso de ajuste al déficit, un
andlisis mas detallado muestra que en el criterio B (DSM-IV-TR) se indica que
la expresion clinica del criterio debe corresponder a un malestar mayor de lo
esperable en respuesta al estresante y deterioro significativo de la actividad
social o laboral (o académica). Si bien en el déficit visual, se cumple el que la
aparicion de cualquier sintomatologia responde a un estresante identificable, se



hara dificil de precisar si el malestar que aparece es mayor de lo esperable.
¢ Qué es esperable ante el déficit visual y qué es esperable basandose en las
caracteristicas de la persona? La combinacion de estos elementos, sin obviar
los otros componentes del modelo (figura 2.1.) es lo que puede facilitar las
indicaciones diagndsticas para establecer o no esta categoria en cualquiera de
sus formas (segun la sintomatologia dominante). La segunda parte del criterio
se refiere al deterioro significativo de la actividad, ¢hasta qué punto podemos
indicar como expresion comportamental significativa de deterioro, el que una
persona, por ejemplo dedicada a la delincacion, interrumpa su actividad social
o laboral poco después de haber perdido, totalmente la vision?, ¢como sigue
desempeiiando su trabajo de delineante? o ¢,como acude al gimnasio o hace la
compra semanal? El deterioro significativo, el no poder seguir haciendo lo que
hace; ¢responde al estado de animo o a la imposibilidad? Por el contrario en
ocasiones el grado de pérdida visual, objetivamente, no justificaria la
separacion del trabajo. Recientemente uno de los autores recibia en su
consulta a una persona que habia perdido la vision de un solo ojo, arquitecto
técnico de profesion, que habia solicitado la incapacidad por considerar que,
sin permitirse ninguna adaptacion laboral, no podia seguir desempefiando su
trabajo. La discriminacion, siempre con matices subjetivos para el clinico, de
estas consideraciones y del resto de sintomas a considerar (trastorno del
suefo, parasomnias, evitaciones, pensamientos recurrentes... ) puede permitir
establecer un diagnostico y su consecuente tratamiento que vendra
determinado por los sintomas predominantes (Soler y Gascon, 1999).

Un elemento que se debe valorar en este trastorno es que los sintomas no
deberian persistir mas de seis meses después de la desaparicion del
estresante, pero ¢cuando desaparece el estresante en la situacion de déficit
visual? ¢ Cuando la persona ha recibido todos los entrenamientos adecuados a
su situacion? ¢ Cuando deja de valorar el estresante como tal? ¢Cuando se ha
ajustado, segun los criterios indicados? Hay que tener en cuenta que el déficit
visual es un estresante que, con mayor o menor intensidad o con mayor o
menor efecto limitador no desaparece nunca y actia como un factor de mayor
carga en los acontecimientos vitales. Por ello en caso de utilizar esta categoria
diagnostica (trastorno adaptativo) deberia de hacerse con reserva y en especial
para las implicaciones de la intervencion psicolégica.

— Trastorno EPT. El trastorno por estrés postraumatico se configura con un
repertorio de sintomas caracteristicos que siguen a la exposicion a un
acontecimiento estresante y extremadamente traumatico y donde el individuo
se ve envuelto, presencia o escucha hechos que representan un peligro real
para la vida o cualquier amenaza para su integridad fisica o la de los demas.
Se produce un condicionamiento frente a estimulos fuertemente estresantes
gue desencadenan una respuesta de ansiedad que resulta aversiva (Bobes y
col. 2000). La respuesta ante el peligro o la amenaza ha sido de temor,
desesperanza u horror intenso. No se considera que la pérdida visual cumpla
las caracteristicas estimulares aqui expuestas, pero podria serlo la situacion en
la que se ha producido. La pérdida originada en un accidente, puede llevar
asociada unTEPT, a causa del accidente. También, y éste es uno de los puntos
qgue consideramos, se debe prestar mayor atencion, al modo en como se haya
vivido la pérdida originada por una intervencion médica. Independientemente



de la objetividad de lo que haya sucedido, la persona puede sentirse cegada,
considerar que su ceguera ha sido originada por una accién concreta y
experimentar ante ello, una intensa sensacion de impotencia o desesperanza
desencadenando un trastorno de esta indole. Aunque no existen estudios
sobre la prevalencia de este trastorno en personas con ceguera reciente,
consideramos que debe tenerse en cuenta este diagnostico como posible en
algunas personas.

— Otros trastornos de ansiedad

Trastorno por estrés agudo. Las alteraciones no deben superar un maximo de
cuatro semanas (criterio G, de DSM-IV-TR). Este posible diagnéstico no se
corresponderia con el proceso de ajuste en general sino con determinadas
crisis que puedan ocurrir a lo largo del proceso de ajuste y desencadenadas
por estresantes especificos del déficit visual o afladidos al mismo.

Crisis de angustia. Pueden ocasionalmente aparecer en el proceso de ajuste al
déficit y los desencadenantes pueden ir asociados con situaciones ligadas a las
recurrentes visitas médicas o a las multiples intervenciones quirdrgicas. Alguna
de la sintomatologia ligada a estas crisis podria despistar al clinico en el
proceso evaluativo.

La agorafobia, que puede presentarse constituida como tal o con una
pseudoforma en relacion con la movilidad independiente o incluso con
acompafnamiento. En el caso de la movilidad tendra mayor relacion con la falta
de habilidades para el desplazamiento que con un cuadro clinico, y el
entrenamiento puede bastar para solucionarlo, aunque en la mayoria de los
casos en los que hay evitacion de los desplazamientos por la calle debidos a
falta de recursos para ello, no se generan este tipo de sintomas.

La fobia social. Al igual que en el caso anterior puede aparecer como tal cuadro
patologico o debido a que las habilidades de relacion social pierden efectividad
por el déficit visual (no sé cuando empezar a hablar; tengo que preguntar hasta
el nimero del autobus y la gente se queda mirandome con cara extrafiada).

Trastornos de ansiedad debidos a enfermedades médicas (accidentes
vasculares cerebrales, diabetes... ) que pueden ser concomitantes o causa de
patologias visuales.

— Otros trastornos afectivos

Dado que el estrés puede actuar como elicitador o potenciador de algunos
trastornos del estado de animo, se puede considerar el repertorio de los
indicados en el DSM-IV-TR.

Episodio depresivo mayor; trastorno distimico; trastorno depresivo no
especificado o los trastornos mas graves. En estos casos se deberan tener en
cuenta las mismas particularidades indicadas para los trastornos de ansiedad:
qué corresponde a las reacciones propias ante la aparicion del déficit visual y
qué corresponde a una reaccion desmesurada o0 a otros componentes de la



vida de esa persona (incluyendo aquellas alteraciones de base orgéanica) que
determinan la aparicion o la exacerbacién de las patologias de forma
concomitante u oportunista ante el estrés provocado por el déficit visual.

Habra que distinguir, valorando la intensidad, la frecuencia y las caracteristicas
de la sintomatologia, si responde a las reacciones esperables ante el déficit
visual (como por ejemplo si se evita salir a la calle por temor ante una situacion
que no se domina lo suficiente o si se ha generado un comportamiento de
evitacion de basefobica).

El proceso de ajuste al déficit es de por si una situacion de riesgo, como ya se
ha indicado, por el esfuerzo al que la persona se ve sometida. El estrés que se
produce puede potenciar la manifestacion de determinados trastornos de
personalidad ya existentes, precipitar la aparicion de diferentes psicopatologias
en funcion de la vulnerabilidad y caracteristicas personales u ocultar o
enmascarar la deteccion de otros trastornos de salud mental afiadidos.

Hemos indicado con las particularidades que veremos en el siguiente capitulo,
algunos elementos que en la evaluacidn psicologica de las personas con
ceguera, deben ser considerados para poder dar una respuesta desde la
psicologia, que facilite ese proceso de ajuste.

6. Resumen

En este capitulo se ha intentado ofrecer una propuesta flexible de bases para
un marco teérico desde el que entender el ajuste al déficit visual y sus
limitaciones. La pérdida visual aparece generalmente como una experiencia de
sufrimiento o de temor ante la amenaza para la integridad psicosocial u
organica y por la consideracion de que se carece de recursos o los que se
tienen no son validos del todo o han dejado de serlo para hacer frente con éxito
a la amenaza. Las reacciones que se observan en las personas con pérdida
visual reciente son heterogéneas: cada individuo con sus propias
circunstancias personales y sociales y con una historia vital determinada,
reacciona de una manera especifica en comportamientos, pensamientos y
emociones que le hacen diferente a los otros individuos, tal y como ya lo era
antes de perder la vista.

Se han revisado en tres bloques diversas concepciones, desarrolladas durante
el siglo XX, sobre la adaptacién y el ajuste psicoldgico y social a la situacién
derivada de la aparicion de un déficit visual en la vida de una persona y su
entorno:

a) los tedricos de las fases, que sustentan sus modelos en que las reacciones
ante la deficiencia visual y sus consecuencias deberian seguir unas fases que
permitirian la elaboracién del duelo de forma similar a la muerte —pérdida— de
un ser querido. Se destaca el modelo de Tuttle (1984) que incorpora los
conceptos de autoconcepto y autoestima y desarrolla un modelo procesual,
dinamico, fluido y que no presupone que deba haber una adaptacion final y
precisa donde no es preciso que se alcancen unos estandares
predeterminados para considerar a la persona bien adaptada. Las teorias sobre



las fases de adaptacion al trauma y sus consecuencias como pérdidas
irreversibles y el concepto de duelo son revisados desde la literatura cientifica y
son cuestionadas desde las siguientes conclusiones:

— la mayoria de la gente no muestra una depresién grave

— las reacciones de duelo no son necesarias y no manifestarlas en su
momento no significa que se desarrollen problemas en el futuro

— cuanto mas se piensa sobre las causas y circunstancias del suceso, 0 se
intente buscar sentido a lo ocurrido, el malestar psicolégico es mas intenso y
duradero

— una minoria significativa de personas parece que tienen una recuperacion
muy baja o inexistente después de mucho tiempo

— se constata que para muchas personas, lo sucedido nunca va a ser
aceptado como algo justo o con un significado claro.

b) Los autores que centran sus estudios en los descriptores del proceso de
adaptacion, es decir, en concretar qué significa estar bien ajustado al déficit
visual ya que las reacciones pueden ser muy heterogéneas en cuanto el estado
de animo, las actitudes, la comprension de la deficiencia, las relaciones
familiares, el aprendizaje de nuevas habilidades o la integracion sociolaboral.
Destacan aportaciones como las de Needman y Ehmer (1980), sobre el papel
fundamental en el ajuste de las creencias irracionales y auto-limitadoras que la
persona tenga sobre la deficiencia visual.

c) Las propuestas estructurales que han investigado la relevancia de un grupo
de variables y sus interrelaciones dentro del proceso de ajuste a la deficiencia
visual. Se destaca la importante contribucion de Dodds en el estudio de las
variables cognitivas, emocionales y sociales en los procesos de rehabilitacion,
asi como el disefio de una escala de evaluacion del ajuste NAS, que evalua:
ansiedad/depresion, autoestima, autoeficacia, recuperacion del locus de
control, actitudes hacia el déficit, aceptaciéon del propio déficit y el estilo
atributivo de la persona.

Revisadas las aportaciones anteriores, se han presentado las bases para un
modelo de ajuste a la deficiencia visual basado en las teorias sobre la
adaptacion al estrés, las emociones y el afrontamiento de los problemas
(Lazarus, 1984, 1999). Esta propuesta parte de una perspectiva homotética
pero teniendo en cuenta el desarrollo idiografico y las diferencias individuales:
el estudio del ajuste de cada persona a su déficit visual, aunque parte de un
modelo comprensivo y explicativo, debe hacerse respetando las diferencias
posibles entre las variables moduladoras de cada caso. La propuesta de
modelo deberia permitir que se adapte a cada proceso individual y no al revés.
El esquema representado en la figura 2.1. es circular y se centra en la
valoracion que hace la persona de la situacion en la que se encuentra y en
como diferentes variables afectan la seleccion de recursos externos e internos
que se pueden utilizar para afrontar la situacion estresante y desestabilizadora.



La circularidad del esquema representa el efecto de la revaloracion de la
situacién estresante y de las acciones que pueda emprender la persona para
afrontar las demandas de cada momento enmarcado en el proceso continuo de
la vida.

Las variables que componen el modelo propuesto son: A. Déficit visual y sus
efectos limitadores, B. Redes de Apoyo informal: Familia y amigos, C. Contexto
y ambiente, D. Variables personales, E. Valoracion cognitiva, F. Afrontamiento
y G. Consecuencias. Dichas variables se han revisado tanto en su definicién,
caracteristicas y evidencia empirica como en sus interrelaciones configurando
una red de flujos y pesos especificos que intenta recoger la singularidad e
individualidad de la persona ante su situacion especifica de proceso de ajuste a
la deficiencia visual. El estudio de las variables aporta conocimientos
importantes y deja multiples preguntas abiertas que motiven la continuidad de
la investigacion y el disefio de posibles programas con objetivos mas amplios y
ambiciosos que los que se han descrito.

La propuesta conceptual que se ofrece intenta concretar de forma global qué
significa para una persona ajustarse a la deficiencia visual. Para lo que se
proponen tres ejes:

— Subjetivo. Percepcion y creencias que la persona tiene sobre su bienestar.
— Obijetivo. Definicion operativa basada en criterios observables.

— De integracion. Comprension de lo subjetivo y de lo objetivo desde la
integracion familiar, social y laboral.

El estado de ajuste no es una etapa a superar, sino que forma parte de un
estado de la persona que puede ver modificada la estabilidad de sus
circunstancias internas y externas tanto temporalmente como en el contenido
de los diferentes retos vitales.

Por udltimo se revisan y comparan las posibles repercusiones psicopatoldgicas
desde los criterios del DSM-IV-TR, para facilitar la discriminacion de aquellos
casos en los que la intensidad y frecuencia de los sintomas y la incidencia en la
vida de la persona permitan diagnosticar psicopatologias y establecer los
tratamientos mas eficaces.

Volver al indice / Inicio del Capitulo



Capitulo 3. Evaluacion psicologica en el proceso de
ajuste a la discapacidad visual

Javier Checa Benito

1. Introduccion

Entendemos por ajuste, la finalizacién exitosa del proceso de adaptacion a una
situacidon nueva, particularmente traumética, que es la pérdida de vision.

Este proceso de ajuste, se refiere a la etapa inmediatamente posterior a la
pérdida visual, momento de maxima intensidad de cambios en todos los
ordenes de la vida del afectado, y que va a obligarle a adaptarse a ellos si
quiere recuperar su homeostasis o equilibrio personal perdido.

La duracion de este proceso de ajuste, para algunos expertos es jlimitada, en
el sentido de entenderlo como un continuo a lo largo de toda la vida del
individuo. En efecto podemos hacer esta consideracion, no obstante, aqui nos
referiremos a él en el sentido apuntado més arriba, de etapa «inmediatamente»
posterior a la ocurrencia de la deficiencia visual, periodo en el que las
repercusiones derivadas de ella se encuentran en su momento de mayor
intensidad.

Con esta concepcion sobre el ajuste, se entiende que este trabajo vaya a
referirse fundamentalmente a los casos de ceguera adquirida. En el caso de la
ceguera congeénita, el proceso de ajuste vendra referido fundamentalmente, a
la familia, particularmente a los padres.

¢, Como podemos describir el proceso por el que pasa una persona a la que le
sobreviene una deficiencia visual grave?

De una manera descriptiva (Figura 3.1), podemos decir que la deficiencia visual
sobrevenida supone una situacion de estrés (A) muy intensa, por las
importantes repercusiones sobre la forma de vida de la persona. Ante esta
situacion de desajuste, la persona va a verse invadida por unos sentimientos
(C) caracterizados por la depresién o la ansiedad, propias de todo trastorno
adaptativo.

Ahora bien, la topografia del trastorno o sentimientos (C) resultantes, no son
consecuencia directa de la situacion (A), sino que fundamentalmente dependen
de la interpretaciébn que la persona hace de esa situacion, es decir, o que
piensa acerca de la situacion (B) (Ellis, 1962).

Estos pensamientos (B) incluiran lo que se conoce como Valoracion Primaria,
es decir la valoracion de la situacién (dafio o pérdida, amenaza, desafio),
seguida de una Valoracion Secundaria, o valoracién de recursos (personales y
sociales) para el afrontamiento de la situacion (A) (Lazarus y Folkman, 1986).
En esta dinamica, actuaran como variables intervinientes las caracteristicas del
entorno y las caracteristicas personales de cada individuo, cobrando especial



relevancia el concepto de vulnerabilidad al estrés (Zubin y Spring, 1977; Oman
y Magnusson, 1987) como responsable de los intentos infructuosos que haga la
persona para afrontar la situacion (Figura 3.2).

El proceso descrito no es unidireccional (A — B — C — ...) sino que la persona
hace una reevaluacién continua (feedback) de todo el proceso, de manera que
los sentimientos van cambiando, en sintonia con los pensamientos acerca de la
situacién. Es en este punto en el que incidira la intervencion psicolégica, de la
gue se hablara mas adelante (Figura 4.1).

Figura 3.1. Representacién de un modelo descriptivo de la respuesta
habitual a la situacién de pérdida de vision (adaptacién sobre los modelos
de Ellis (1962) y Lazarus (1993).

En resumen, podemos decir que las repercusiones psicopatologicas de una
deficiencia visual grave, se conceptualizan en el modelo propuesto como
unTrastorno Adaptativo, caracterizado por sentimientos de depresién o
ansiedad, consecuencia de lo que la persona piensa acerca de la situacion de
estres.

El modelo descrito, permite:

— Explicar por qué una misma situacion, provoca sentimientos diferentes en
personas diferentes

— Analizar secuencial y pormenorizadamente, las repercusiones objetivas de
la deficiencia visual sobrevenida (A), la valoracion que el afectado hace de ello,



y de los recursos de que dispone para afrontarlo (B), y sus sentimientos
resultantes (C).

— Un abordaje psicoterapéutico claro y practico, centrado en el aprendizaje
de estrategias de afrontamiento y el manejo de los factores de su entorno
(Figura 4.1).

Figura 3.2. Representacion de la influencia de la Vulnerabilidad al estrés
(Zubin y Spring, 1977; Oman y Magnuson, 1987) sobre la respuesta ante la
pérdida de vision y sus consecuencias.

Llegados a este punto, se nos plantea una segunda cuestién ¢Qué diferencias
hay entre ajuste y otros términos como adaptacion, aceptacion o
reconocimiento?

Ciertamente, al abordar el estudio sobre el proceso de ajuste a la deficiencia
visual, una de las primeras observaciones que podemos hacer se refiere a la
discrepancia o falta de acuerdo en el uso de los distintos términos, de manera
que en ocasiones se utiliza como sin6bnimos expresiones diferentes (p. €j.
adaptacion y ajuste) y otras veces se utilizan con sentidos diferentes un mismo
término.

En un intento por clarificar esta situacion, parece oportuno concretar a qué nos
vamos a referir cuando utilicemos un determinado término y, en ese sentido,
convenimos en definir algunos de ellos:

— Reconocimiento: saber (comprender intelectualmente) que la deficiencia
visual implica una nueva situacion, unas limitaciones y una permanencia futura
(Antonak y Livneh, 1991) abandonando ideas infundadas de volver a ver.
Supone un «conocimiento».

— Aceptacion: supone una «actitud». Mas alla del reconocimiento, implica
admitir la nueva situacion (conformidad activa o conformidad entendida como



reto) y, en consecuencia, orientar los comportamientos hacia acciones
adaptativas.

— Adaptacion:  implica un  «comportamiento».  Acomodacién  del
comportamiento (motor, cognitivo, psicofisiolégico) a la nueva situacion, que
puede particularizarse refiriéndola a distintos aspectos:

* Adaptacion emocional: pensamientos, sentimientos, ideas.
« Adaptacion social: relacion interpersonal, trabajo.
* Adaptacion funcional: actividades de autonomia personal.

— Ajuste: se trata de un «sentimiento». Recomposicion final, o encaje de la
deficiencia visual en la vida del individuo. Finalizacién exitosa del proceso de
adaptacion a una situacion nueva, particularmente traumética, que es la
pérdida de vision. En este concepto amplio de ajuste, podemos diferenciar un
ajuste emocional de un ajuste psicosocial, aun entendiendo que se trata de dos
aspectos estrechamente relacionados.

* Ajuste emocional: recomposicion de la situacion emocional y sentimiento
de homeostasis equiparable al que disfrutaba previamente el individuo
(ausencia de depresion, ansiedad o rechazo secundario a la deficiencia visual).

» Ajuste psicosocial: sentimiento de integracion social (en actividades y en
relaciones sociales, que tienen lugar en los diferentes contextos sociales)
equiparable al que disfrutaba previamente el individuo.

Algunos autores (Tuttle, 1984; Tuttle y Tuttle, 1996) hablan de ajuste cuando se
alcance la «autoaceptacion y autoestima como persona». Sin embargo, en
ocasiones la persona carece de ellos antes de sobrevenirle la ceguera, de
manera que el ajuste asi definido implicaria que la persona se llegara a
encontrar mejor que antes (en principio podriamos conformarnos con que se
encontrara igual que antes de sobrevenirle la ceguera). Por ello, coincidimos
mas con la idea de homeostasis, que utilizan otros autores (p. e. McColl y
Skinner, 1992).

— Proceso de ajuste: seria equivalente a proceso de adaptacion. Sin
embargo, adaptacién no seria equivalente a ajuste, ya que el primero se refiere
al proceso, mientras que ajuste haria referencia al resultado final. Al hablar de
proceso de ajuste, podemos usar un mismo término con al menos dos
acepciones diferentes, que resulta oportuno diferenciar ya que el abordaje
terapéutico es distinto en uno u otro caso.

« Ajuste a la ceguera: este proceso de ajuste, se refiere a la etapa
inmediatamente posterior a la pérdida visual, momento de maxima intensidad
de cambios en todos los 6rdenes de la vida del afectado, y que va a obligarle a
adaptarse a ellos si quiere recuperar su homeostasis o equilibrio personal
perdido. Esta etapa puede ser de duracién muy variable, desde pocos meses
hasta uno o mas afos.



+ Ajuste a la vida: proceso de ajuste, de duracién jlimitada, en el sentido de
entenderlo como un continuo a lo largo de toda la vida del individuo. La
persona ciega, se va a encontrar a lo largo de su vida con situaciones en las
que su ceguera va a obligarle a poner en juego estrategias especificas
(innecesarias si viera) si no quiere ver comprometido su equilibrio emocional (p.
e. en situaciones de relacion social, en el desarrollo de su trabajo... ) Es en este
sentido, en el que puede entenderse la ceguera como un estresor cronico
(Turner y McLean, 1989).

En el primer caso, se trata de reacciones ante una situacion nueva, la ceguera.
En el segundo, se trata de reacciones a situaciones generalmente conocidas,
ante las que la persona puede no haber encontrado respuestas de
afrontamiento adecuadas.

En este capitulo vamos a referirnos fundamentalmente al ajuste a la ceguera,
periodo en el que las repercusiones derivadas de ella se encuentran en su
momento de mayor intensidad, y ocasionalmente al ajuste a la vida, dejando
clara esta distincion cuando se produzca.

En este contexto la intervencion psicoldgica pretende facilitar este proceso de
ajuste. Esta intervencién tiene su inicio en la evaluacion psicolégica, cuyos
resultados nos permitirdn orientar el tratamiento posterior, asi como constatar
los cambios que se vayan produciendo en dicha situacion psicologica.

La evaluacion por tanto, va a ser la «fotografia» de la situacion psicolédgica del
individuo con relacién al proceso de ajuste a la deficiencia visual, por lo que
con ella debemos conseguir:

1. Delimitar la respuesta de adaptacion (mediante su cuantificacion y
diagnéstico).

2. ldentificar los determinantes de esa respuesta (las variables personales,
familiares, sociales).

A lo largo de este capitulo, se describirhA como hacer esta evaluacion
psicolégica: la metodologia, areas, técnicas e instrumentos, analisis de los
datos y conclusiones de la evaluacion para la planificacién del tratamiento.

Pretendemos que las paginas que siguen, ayuden a los profesionales
interesados, tanto a conocer y perfeccionar las estrategias de evaluacion
psicologica, como a comprender mejor a la persona que se encuentra en este
proceso de ajuste a la deficiencia visual.

2. Metodologia en la evaluacion

La evaluacién psicolégica sigue una metodologia cuya descripcidn puede
consultarse en diversos manuales sobre el particular (Fernandez Ballesteros y
Carrobles, 1981; Mayor y Labrador, 1983; Buela-Casal y Sierra, 2001... )
Nuestro objetivo aqui, se centra en las peculiaridades que se presentan en la



evaluacion psicologica en personas afectadas de una deficiencia visual grave.
Con este proposito, a continuacion se detallan, en primer lugar, estas
particularidades debidas a la deficiencia visual y, en segundo lugar,
considerando la etapa de la vida en que se encuentre..

2.1. Peculiaridades en la evaluacion psicolégica de la persona con
deficiencia visual

La evaluacion psicoldgica sigue un protocolo de actuacion de contenido similar
para cualquier intervencion. No obstante, al atender a una persona con una
limitacion sensorial, se va a alterar la forma de desarrollar esos contenidos, es
decir, la forma de comunicacion entre usuario y psicologo.

Aqui vamos a referirnos solamente a las peculiaridades motivadas por la
deficiencia visual (forma de comunicacion, presentacién de los items de las
pruebas, etc. ), no a las caracteristicas generales de la relacidén terapéutica,
que el lector encontrara en otros manuales sobre el particular.

Como ya se ha sefalado, al hablar de deficiencia visual, englobamos en una
Gnica expresion un conjunto enormemente heterogéneo de personas
afectadas, ya que tanto la edad o el momento en que se produjo la pérdida
visual, el grado de pérdida visual y su evolucion, y otras circunstancias,
implican que estamos hablando de una poblaciébn con caracteristicas muy
diferentes.

Pues bien, con anterioridad a la primera entrevista psicoldgica, tendremos un
conocimiento de las caracteristicas visuales de la persona que nos permita
adecuar nuestro comportamiento a tales circunstancias. En este sentido, el
menor grado de vision, en ultimo término la ceguera total, impondra una forma
particular de actuar en esta relacion del psicélogo con el usuario. Veamos
algunas de ellas.

2.1.1. La presentacién

La relacion debe iniciarse advirtiendo nuestra presencia al interesado vy, tras el
saludo y las presentaciones que procedan, podremos, o bien ofrecerle nuestro
brazo para acompafarle al sitio donde tendra lugar la evaluacién, o bien dejar
que su acompafante lo haga siguiendo nuestra indicacion. Una vez alli, se le
mostrara con su mano, el lugar donde puede sentarse, al tiempo que se va
vernalizando la escena. De acuerdo al caso, puede ser oportuno hacerle una
descripcion somera del despacho, de forma que al hacerse una idea del
entorno, se encuentre mas relajado.

Como hemos comentado, antes de mantener esta primera entrevista,
habremos obtenido informacion suficiente sobre las caracteristicas visuales de
la persona, no obstante necesitara contarnos pormenorizadamente cual ha sido
el proceso que le ha llevado a su estado actual. Es conveniente hacer esa
escucha de forma empatica, tanto con el objetivo de completar la informacion
previa, como para favorecer la relacion terapéutica.



Conviene que aclararemos a la persona, en qué va a consistir el trabajo a
realizar, el tiempo aproximado que emplearemos y si tomaremos notas o0
utilizaremos cualquier utensilio que pueda resultarle ajeno, como por ejemplo
un cronémetro. Es conveniente animarle a que pregunte sobre aclaraciones o
aguello que desee.

Por dltimo, hay que intentar evitar las esperas prolongada. La percepcion del
tiempo es relativa para cualquiera, pero se hace considerablemente mas largo
cuando no se dispone de la distraccion que proporciona la vista.

2.1.2. Lacomunicacioén

Desde el punto de vista de la comunicacién con una persona con ceguera, la
maxima a recordar podria ser describir, pero sin agobiar.

Para una comunicacion eficaz, debemos abstenernos de utilizar palabras sin
sentido referencial. Expresiones como «ahi», «aqui», etc., carecen de sentido
referencia! y producen desconcierto, por lo que resulta mas adecuado decir
«junto a», «delante de usted» etc. Asi mismo, nuestros gestos debemos
apoyarlos con expresiones verbales descriptivas, si queremos hacerlos llegar a
nuestro interlocutor.

En nuestra cultura, las personas con ceguera suelen referir esa condicidon con
la expresion «ciego» 0 «ceguera». Expresiones como «invidente», son muy
poco frecuentes y pueden entenderse como sintoma de prejuicio o ignorancia
sobre el tema, por lo que no favorecen la comunicacién. El uso de otras
expresiones como «mira», «cuanto tiempo sin verte», «hasta la vista», etc., no
se interpretan en su sentido literal sino, al igual que hace la persona que ve, en
su sentido contextual. Por tanto, deben usarse con toda naturalidad. De ambas
cuestiones se informara a la persona con una deficiencia visual reciente, aun
entendiendo que inicialmente estos términos puedan resultarle duros o
improcedentes. La paulatina adaptacion a su situacion, llevara consigo el uso
de este tipo de expresiones de forma natural.

En otro sentido, algunas personas con baja visién, suelen calificarse a si
mismas de «ciegas». También en este caso hay que informar e instar al uso de
otros términos que se ajusten con mayor objetividad a las caracteristicas de la
vision, utilizando expresiones como «deficiencia visual grave», «baja vision» u
otras en consonancia con el contexto social de la persona.

Deben evitarse los silencios prolongados. Los momentos que estemos
tomando notas o haciendo cualquier cosa que no nos permita seguir la
conversacion, podemos hacer alguna pregunta abierta o, simplemente,
comentar lo que estamos haciendo.

Algunas personas, muestran interés por conocer las caracteristicas fisicas de
su interlocutor. Es signo de naturalidad, y favorece la comunicacién, contestar
tales cuestiones, hasta el limite del conocimiento que tendria si no tuviera
problemas visuales.



2.1.3. La aplicacién de pruebas

La evaluacion debe realizarse en las mejores condiciones para el sujeto. Esto
quiere decir que, a las condiciones habituales de tranquilidad, silencio, calidez,
etc. debemos afiadir las de iluminacion, ayudas Opticas, materiales de lectura y
escritura, etc., que el interesado utilice habitualmente o resulten acordes a las
necesidades visuales que presente. Bien avanzada la evaluacién, podemos
llevarnos una desagradable sorpresa con un comentario del tipo «... con mis
gafas lo habria hecho mejor».

Al igual que pudimos haber hecho con el entorno lejano (despacho, pasillo,
etc.) le describiremos el entorno inmediato de trabajo. La presentacion del
material la haremos al alcance de su mano, preferentemente frente a él y
describiéndole tal circunstancia. Algunos colegas emplean tapetes que
contrastan en color y textura con la mesa y con los materiales de evaluacion, al
objeto de facilitar la orientacion y localizacion en ese entorno de trabajo.

La presentacién de cualquier material debe ser descrita de forma que sea
comprensible para la persona, permitiendo la manipulacion tactil, si no hay
inconveniente para ello, previamente a la realizacion de la prueba. Cuando
evaluamos nifios, la presentacion de algunos materiales, puede ser un
argumento para que él pregunte insistentemente sobre los mismos. En la
evaluacion del nifio ciego, como en la del que ve, debemos saber diferenciar
cuando las preguntas tienen fines informativos y cuando no, manejando la
situacion en consecuencia.

Como veremos mas adelante, una buena parte de los instrumentos de
evaluacion que empleamos en personas con dificultades visuales, son los
elaborados para la poblacion general. Ello suele obligarnos a modificar la forma
de presentacion de los items o de emision de las respuestas (ver Tabla 3.1)
dependiendo de las posibilidades del sujeto y del tipo de respuesta que se le
demande. Este tipo de modificaciones, asi como otras relativas al numero de
alternativas del item, contenido del mismo o tiempo de aplicacion, deben ser
tenidos muy en cuenta a la hora de pretender una interpretaciéon normativa de
los resultados. Sobre esta cuestion nos detendremos mas adelante.

2.1.4. Larelacion con familiares

La infravaloracion hacia la persona con deficiencia visual es un comportamiento
muy frecuente en las familias. Una situacion muy gréfica la encontraremos en
las primeras entrevistas, cuando podremos observar que los familiares toman
la palabra o contestan por ellos, ain cuando nos dirijamos directamente a la
persona con deficiencia visual. Deberemos saber manejar esta situacion e
incluso aprovecharla para fomentar la competencia del interesado.

Otro aspecto a considerar se refiere a la comunicacién con los familiares. En
ocasiones el familiar o acompafiante se vale de gestos o expresiones para
trasmitirnos alguna informacién sin que se percate la persona con ceguera.
Esta practica debe evitarse. Supone una falta de respeto y suele convertirse en
un habito, de manera que la persona en ocasiones percibira que se esta dando



esta comunicacion aprovechando su ceguera. La consecuencia es que le
haremos sentir su limitacion y nuestra discriminacion, provocando con ello
irritacion o desanimo.

Conductas de hiperproteccién o de rechazo y actitudes inadecuadas sobre la
ceguera y las posibilidades de la persona ciega, tifien las entrevistas con los
familiares. De todo ello deberemos tomar buena nota para intervenir
posteriormente.

Familiares y amigos tienen un papel fundamental como apoyo fisico y
emocional. Debemos hacerles ver la importancia de escucharlas necesidades
del interesado para que su ayuda sea del maximo provecho.

Tabla 3.1. Peculiaridades y recomendaciones sobre la evaluacion
psicoldgica en personas con deficiencias visuales graves.

Presentacion |— Conocer con antelacion sus caracteristicas visuales.
— Advertir nuestra presencia.
— Describir el escenario.

— Describir lo que hacemos en cada momento.
— Informar sobre el proceso de atencion psicolégica: Qué y cuando.
— Evitar esperas prolongadas.

— Escuchar empaticamente las vicisitudes del proceso de la pérdida visual.

Comunicacion [— Naturalidad en el trato.

— Describir lo necesario, sin agobiar.

— Evitar palabras sin sentido referencial.

— Usar las palabras sin tabues (p. e. ciego, mira... )
— Evitar silencios prolongados.

— Ser realista; evitar expectativas infundadas.

— En las mejores condiciones para el sujeto
— Describir el entorno inmediato y los materiales a usar.
— Adecuar la forma de presentar los items:
* Macrotipos en tinta.
* Verbal (leida por el psicologo, o escuchada de una grabacion).

Aplicacion de * En escritura braille.

pruebas — Adecuar la forma de dar las respuestas:
* Escribiendo con rotulador (si el resto visual lo permite).
* Oralmente.

* En escritura braille.
* Marcando con lapiz en una hoja de respuestas en braille.
» Con un gesto.

— Evitar que el familiar hable en nombre del usuario.
Relacion con |— Evitar gestos a espaldas de la persona ciega.
familiares — Informar de la importancia de su apoyo y reforzar su colaboracion.

— Dar prioridad a los aspectos emocionales frente a la recogida de datos.

En las entrevistas motivadas por una deficiencia visual adquirida



recientemente, el componente afectivo invade por completo la situacién, por lo
que la aplicacion de pruebas o recogida de datos generales, deben dejarse
para mejor ocasion, salvo que puedan utilizarse como factor normalizador y
desdramatizador, si el momento lo permite y aconseja.

2.1.5. El acceso a los servicios psicoldgicos

Hasta aqui hemos descrito las peculiaridades en cuanto a la relacién usuario-
psicologo. Parece oportuno afiadir una ultima consideracién relativa a la forma
de acceso del usuario al servicio psicolégico, derivado de la actual red de
servicios en Espafa.

En Espafia, la atencion psicolégica a las personas con deficiencias visuales, se
lleva a cabo mayoritariamente desde la ONCE (Organizacion Nacional de
Ciegos Esparioles), a través de sus Departamentos de Servicios Sociales, en
donde la persona afectada puede solicitar particularmente esta atencidn
psicolégica. Las condiciones de acceso y el procedimiento general para la
prestacion de servicios, en el que se inserta la atencién psicolégica con el
nombre de Servicio de Apoyo Psicosocial, se describe en otro lugar (ONCE,
1999), sin embargo, hay que resefiar que en este contexto, generalmente no es
el usuario quien solicita inicialmente la atencion psicoldgica, sino que es en el
marco de una entrevista general de acogida donde, una vez detectadas sus
distintas necesidades en materia de servicios sociales, se le derivara al
Servicio de Apoyo Psicosocial, cuando se detecta la necesidad de aceptacion
personal de la deficiencia visual. Esta atencion psicoldgica se simultanea con
aquellas otras que se hayan considerado necesarias, como pueden ser la
rehabilitacion visual, aprendizajes para la autonomia personal o participacion
en actividades culturales o deportivas, entre otras muchas, y segun proceda en
cada caso.

Esta forma de acceso a la atencion psicologica, que supone un logro social
incuestionable, tiene unas implicaciones que el psicélogo no puede pasar por
alto a la hora de planificar su trabajo, ya que:

— El usuario no siempre es consciente de la necesidad de la atencién ni sabe,
en consecuencia, qué puede esperar de la misma.

— El familiar suele ser mas partidario de la atencion, ya que le resulta mas
facil ver la situacion por la que atraviesa el afectado, y la necesidad de ayuday,
por otra parte, necesita sentir que esta haciendo todo lo posible por ayudarle.
Este segundo aspecto obedecera a una respuesta coherente con la situacién o
podra responder a la necesidad de contrarrestar un sentimiento de culpa.

Estas peculiaridades deben de tenerse en cuenta al considerar la motivacion
hacia el tratamiento, tanto en el aspecto de la necesidad sentida sobre su
conveniencia como con relacién a las expectativas acerca del mismo, cuya
repercusion en el seguimiento de las indicaciones terapéuticas y en la eficacia
de la terapia misma, son de sobra conocidas. En este sentido, podremos
encontrar diversos comportamientos inadecuados por exceso o0 por defecto
(cancelacion de citas, incumplimiento de indicaciones terapéuticas, resistencia



a la finalizacion de la terapia, superposicién con otras terapias psicolégicas o
farmacoldgicas... ) que sera necesario manejar como parte de la intervencion
psicolégica.

2.2. Peculiaridades de la evaluacién en las distintas etapas de la vida

Distintos capitulos de este libro desarrollan ampliamente las peculiaridades
propias de las distintas etapas de la vida, infancia, adolescencia o vejez, en
gue se encuentre la persona afectada, por lo que aqui nos limitaremos a
comentar algunas caracteristicas de la evaluacion, desde una perspectiva
comparativa.

2.2.1. Infancia

Cuando la deficiencia visual es congénita o adquirida en la infancia, la
repercusion emocional mas traumética la sufren los padres (Figura 3.3). Por
ello, la evaluacién psicologica, debe contemplarles particularmente a ellos.

Al margen de otras consideraciones psicopedagodgicas, desde este punto de
vista emocional, las repercusiones en la primera infancia del nifio pueden
afectar a su desarrollo evolutivo, particularmente a la vinculaciéon, la
comprension que tenga de si mismo, su entorno y la relacion entre ambos.
Estos aspectos deberan evaluarse detenidamente prestando especial atencion
a las posibles sefales de alarma que pueden presentarse.

Sobre los cuatro afios, el nifio se ird haciendo consciente de su diferencia con
los otros nifios, y paulatinamente reparara en el esfuerzo adicional en sus
quehaceres cotidianos debido a su deficiencia visual. De existir, es en este
nivel cuando se hacen evidentes las conductas de falta de contacto con la
realidad exterior, que predecian las sefiales de alarma comentadas
anteriormente. La conducta social empieza a cobrar especial significado con la
primera escolarizacién del nifio, momento novedoso y expectante tanto para él
como para sus padres. Esta incorporacion a la escuela debe venir precedida de
una evaluacion del contexto escolar, que incluirh a las actitudes del
profesorado, por ser un facilitador de primer orden tanto en el terreno
estrictamente educativo como en el social y afectivo.



Figura 3.3. Deficiencia visual congénita y adquirida. Diferencias en el
sujeto de ajuste.

Tras la evaluacion de todos estos aspectos en el nifio, debe ofrecerse a los
padres una explicacion de los resultados obtenidos y unas orientaciones
generales sobre el previsible desarrollo del niflo. Debe evaluarse las
respuestas emocionales de los padres ante la deficiencia visual sobrevenida.
Hay que considerar que cada situacion es diferente (por la heterogeneidad en
la deficiencia visual y particularmente cuando hay otras deficiencias motoras,
auditivas o psiquicas concurrentes, de repercusiones mas complejas y
limitantes) y cada padre tendra una forma propia de sentirla, dependiendo de lo
gue piense acerca de ella (las repercusiones y sus recursos para hacerle
frente), ain cuando existen algunos patrones de respuesta mas frecuentes
(Tabla 3.2). La evaluacién debera delimitar esa respuesta, centrarse en la
valoracion que los padres hacen y en las estrategias de afrontamiento que
estan utilizando, para orientar el tipo de intervencion psicolégica que proceda
en cada momento.

La evaluacion de la respuesta emocional en los padres, presenta ciertas
peculiaridades, algunas de las cuales queremos destacar. En primer lugar, los
padres no son una misma cosa sino dos, aun cuando interactien
estrechamente. En segundo lugar, el afectado es el hijo, por lo que no siempre
hay una disposicién a la atencién psicoldgica por parte de los padres. En este
sentido, la entrevista es un método que generalmente aceptaran, pero no
ocurrira lo mismo con el empleo de test o cuestionarios. También hay que



considerar que este proceso de ajuste en los padres, no siempre sigue una
evolucion positiva, por lo que la persistencia de sentimientos de culpa,
negacion, etc., pueden justificar =~ comportamientos  inadecuados
(desinformacion, medicalizacion, hiperproteccion, resentimiento... ) con
consecuencias indeseables no soélo para los propios padres sino también para
el hijo (formacion inadecuada, ocultacion de la deficiencia con problemas de
relacion social, inadecuacion, expectativas y capacidades, baja autoestima,
frustracién, ansiedad... ) Una deteccidon y atencién precoz serd la mejor
prevencion de los mismos, no obstante su ocurrencia, deberd evaluarse
detenidamente al objeto de establecer un andlisis funcional y unas hipotesis
etiologicas que orienten la intervencion psicoldgica.

2.2.2. Adolescencia

La adolescencia es una etapa de la vida en la que el chico con una deficiencia
visual ve mas comprometido su equilibrio emocional y que mas marca su
comportamiento interpersonal posteriormente como adulto.

La diferencia con su grupo, lo ultimo que desea el adolescente, se le impone en
forma de limitacion visual. Las restricciones en las distintas actividades de sus
iguales son situaciones que con frecuencia intenta esquivar, que manifiesta en
su conducta de rechazo a ayudas 6pticas, adaptaciones o al reconocimiento de
sus dificultades y que conllevan un importante coste de desajuste emocional.



Tabla 3.2. Respuestas frecuentes de los padres en diferentes situaciones
relativas a la deficiencia visual.

. . Respuestas Respuestas
Situacion Respuestas motoras - Lo
cognitivas fisiolégicas
«Inicial» — Ausencia de — Sensacion de o
. i — Activacion general.
respuesta. irrealidad.
Diagndstico médico  |Bloqueo. — Desorientacién
(shock) — Negaci6n del
problema

«Descubrimiento» de
las repercusiones de
la deficiencia visual

— Busqueda intensa
de soluciones,
médicas inicialmente
y posteriormente
paramédicas.

— Desajustes en los
habitos de vida
familiares.

— Conciencia parcial
del problema.

— Deseo de vuelta a
la situacion previa de
salud.

— Pensamientos de
culpa.

— Pensamientos de
incompetencia

— Irritabilidad.
Resentimiento.

— Soledad (diferente
de las demas
personas)

— Respuestas
fisiologicas de
ansiedad.

— Trastornos
psicosomaticos

ACEPTACION de la
deficiencia visual

ADAPTACION
«funcional» del
sistema de vida

ADAPTACION
«emocional».
— Conciencia del

— Vuelta al nivel de
activacion previo.
— Autocuidados de

familiar. problema. salud (comida, suefio,
(estrategias de — Planificacién — Conformidad. ejercicio... )
afrontamiento — Busqueda de — Re-evaluacion
positivas) recursos adecuados a|como «reto»
las necesidades. — Ser positivo y
activo
— Apoyo emaocional
mutuo (familiar y
social)
NO-ACEPTACION, o |DESADAPTACION |DESADAPTACION |— Trastornos

aceptacion
insuficientemente de
la deficiencia visual

«funcional» del
sistema de vida
familiar.

— Busqueda
episddica de
soluciones, médicas o
paramédicas.

«emocional».

— Consolidacion de
un sistema de
creencias o
esguemas erréneos
(basado en las
respuestas
inadecuadas a la
situacion de
«descubrimiento»)

psicosomaticos
secundarios a estrés
cronico.




Distintos estudios han puesto de manifiesto las dificultades en la relacién social
de los chicos con ceguera o baja visién (Quintana y Gil, 1984; Garcia Pastor y
Garcia Jiménez, 1991 y 1994) y particularmente en estos ultimos (Diaz-Aguado
y cols, 1994; Checa y Ato, 1995) en los que el resto de vision supone una
indefinicion para la persona, que en unas ocasiones le lleva a posicionarse
como vidente y en otras como ciego, circunstancia que dificulta el proceso de
ajuste a la deficiencia visual por cuanto supone la aceptacion de algo que no
tiene definido el propio interesado.

El rechazo a su situacion, incluye el rechazo a cualquier intento de ayuda
psicolégica, por lo que el uso de métodos de evaluacion individuales debe
contar con este supuesto previo y utilizar estrategias de acercamiento. En este
sentido puede unirse a la evaluacion dirigida a la orientacion educativa y
profesional, que resulta mas aceptada por el chico.

Los padres y el centro educativo, van a ser una fuente de informacion
imprescindible. La experiencia corrobora las conclusiones de algunos trabajos
(Valles y Olivares, 1993, 1995) acerca de la escasa correlacion entre lo que
nos describe el adolescente acerca del comportamiento social y lo que
observan profesores y padres.

2.2.3. Vejez

Si en la adolescencia se observan especiales dificultades en la adaptacion
social, en la vejez el énfasis parece estar en las dificultades de adaptacion
funcional, con el reconocimiento de unas limitaciones que van mas alla de las
visuales, ya que con frecuencia se suman otros problemas de salud y de
soledad asociados a la edad.

Si bien el proceso de ajuste en la vejez serd basicamente el mismo que en la
edad adulta, va a tener unas caracteristicas diferenciales que deberemos tener
en cuenta especificamente: a) las relaciones familiares, b) el estado de salud,
c) los recursos cognitivos y d) el historial vital. Se debera prestar especial
atencion a aquellas otras probleméticas que pudieran quedar enmascaradas
por el déficit visual. La evaluacion debe abarcar también la actitud de familiares
y amigos, ya que, como se ha visto, puede tener una gran influencia en el
proceso de ajuste.

La deficiencia visual sobrevenida en la vejez, plantea una situacion con
importantes repercusiones para el afectado y también para sus familiares. En el
pensamiento de la persona de edad puede estar su incomprension de un
castigo no merecido, la derrota personal e inutilidad y el rechazo a tener que
molestar a los familiares y demas conocidos.

Para los familiares, la falta de autonomia y los sentimientos depresivos del
anciano, también suponen una situacion de estrés que sumar a la que lleven en
su propio sistema familiar. Las conductas de hiperproteccion conviven con la
irritabilidad por una situacion no prevista que viene a complicar sus vidas.

La evaluacion psicoldgica suele contar con una persona colaboradora, deseosa



de ser atendida. Las dificultades vendran impuestas por algin problema de
salud més o menos propio de la edad (falta de memoria, dificultades motrices)
y la dependencia de terceras personas con otras ocupaciones, no siempre
disponibles para acompafiar al anciano.

La entrevista tendrd un papel muy destacado en este grupo de edad y permitira
recoger una gran cantidad de informacién sobre el repertorio de recursos de
afrontamiento de la persona evaluada basandonos en su historia vital.

En cuanto al uso de instrumentos, las nuevas tendencias en cuestionarios
especificos para estas edades destinadas a este grupo de edad y este déficit
(Horowitz y Reinhardt, 1984, 1992) estan ofreciendo cuestionarios de muy facil
administracion por su brevedad y por su facilidad de respuesta.

También la evaluacion del comportamiento de familiares o amigos resulta
determinante para el proceso de ajuste, ya que constituye un elemento
determinante en dos aspectos fundamentales como son fomentar la autonomia
y contribuir a la mejora del estado de animo del anciano.

Tabla 3.3. Evaluacién del ajuste psicoldgico: aspectos diferenciales en
distintas etapas de la vida.

Aspectos particulares a considerar o
evaluacion

Dificultades caracteristicas en la

— Repercusion en la familia. — Consentimiento atencion

Padres

(Infancia)

— Repercusion en situaciones y en
relaciones sociales.
— Aptitudes educativas.

psicologica a ellos (no aceptacion
d. v.; aplicacion de test o
cuestionarios se percibe como
impropio por ser el afectado el
nifio; disponibilidad por horarios de
trabajo).

Adolescencia

— Autoconcepto.
— Aceptacion (grado de informacién y
de uso de ayudas Opticas).

— Relacion social (participacion y
competencia social).

— Frecuente rechazo de la
atencion (segun grado de
aceptacion).

— Dificultades colaboracion
familiar (segun grado de
aceptacion).

— Salud.
— Capacidades cognitivas.

Adulta — Integracion laboral.
— Integracion social.
Vejez — Relaciones familiares. — Merma de capacidades.

— Expectativas bajas.
— Patrticipacion familiar.

3. Areas de evaluacion

Al hablar de areas de evaluacion queremos referirnos a aquellas variables
implicadas en el proceso de ajuste a la deficiencia visual, que deberan ser
evaluadas en el marco del proceso de intervencion psicoldgica.



En este sentido, como ya se ha descrito en el capitulo anterior no existe un total
acuerdo sobre cuéles deben de ser estas variables, o al menos el estado actual
de las investigaciones no permite afirmar taxativamente qué es, qué no es, y en
qué medida. No obstante suele haber un cierto acuerdo en considerar
relevantes las de Autoestima, Autoeficacia (afrontamiento activo... ), Locus de
control (locus, estilo atributivo), Aceptacién de la deficiencia visual, Actitud
hacia la deficiencia visual o Bienestar (ausencia de depresion y de ansiedad)
(Needham y Ehmer, 1980; Tuttle, 1984; Dodds, 1993; Keff, 1999).

Desde nuestra concepcion, entendemos una situaciéon de ajuste cuando la
persona no presenta respuestas de depresion, ansiedad o rechazo respecto de
las situaciones derivadas de su deficiencia visual. En este sentido, discrepamos
en definirlas como variables independientes, considerando que suponen una
respuesta, dependiente de otras circunstancias. Desde este punto de vista, las
demas variables que habria que tener en cuenta serian basicamente las ya
citadas, a las que habria que afiadir otras que algunos estudios concretos han
identificado como serian la repercusion funcional de la pérdida visual (Wulsin,
Jacobson y Rand, 1991), los recursos familiares y sociales (Moore, 1984;
Moore, Van Hasselt, Ammerman, y Hersen, 1994) y los automensajes
(Meichenbaum, 1987). Evidentemente, existe una estrecha relacién entre
algunas de estas variables, pero desde el punto de vista aplicado, es decir,
pensando en el analisis funcional de la conducta y en el posterior tratamiento
psicolégico, nos parece mas practica esta diferenciacion. A continuacién
comentaremos cada area de evaluacion y variables implicadas, siguiendo el
orden temporal del modelo descrito anteriormente.

Asi, estableciendo una correspondencia con el modelo propuesto (Tabla 3.4)
se evaluara la situaciéon de ceguera sobrevenida, lo que la persona piensa
acerca de esa situacién y los sentimientos resultantes de ello.

* Con relacién a la situacion, habrd que tener en cuenta las caracteristicas
de la pérdida visual y las repercusiones observables a nivel funcional y socio-
familiar que ello ha tenido con respecto a la situacion general que tenia la
persona antes de sobrevenir la pérdida visual.

« Sobre la interpretacion que la persona hace de la situacion, sus
pensamientos, deberemos conocer cémo valora las consecuencias de esa
situacion, asi como sus recursos personales, familiares y sociales para hacerle
frente.

« Siguiendo esa secuencia, tendremos también que evaluar los sentimientos
0 comportamientos psicopatologicos que pueda haber, consecuencia de todo lo
anterior.

En este apartado vamos a comentar cada una de estas areas, el motivo por el
que es importante su evaluacién, los contenidos que incluye y otros aspectos
que convenga tener en cuenta.



Tabla 3.4. Areas y contenidos de la evaluacion en el proceso de ajuste a la pérdida visual y su correspondencia con el
modelo propuesto y en el modelo de servicios sociales de la ONCE.

.Cues Ev. SAP

Correspondencia C.
Modelo A. Situacién B. Pensamiento Sentimiento y
propuesto conducta
. L, Repercusiones
. . Repercusiones Valoracion . . i
< Funcionamiento . Recursos Familiares | Psicopatologicas
AREA . funcionales y personal de Recursos Personales .
Visual . o . - y sociales (Conductas
sociofamiliares | la situacion
problema)
.Origen dv. Autonomia - Dafio o . Repertorios Aptitudes aprendizajes: .Relacion de .Ansiedad.
.Funcionalidad | personal pérdida. (Aptitudes intelectuales. Estado de salud) familiares / amigos | .Depresion.
de la vision. .Trabajo o - Amenaza JActitudes de .Rechazo
.Evolucion y estudios. - Desafio . Repertorios Cognitivos: familiares / amigos
prondstico de la | .Economia (Creencias. Atribucion. Expectativas. .Apoyo instrumental
vision. .Ocio Intereses) o fisico.
. .Relacién social _Apoyo emocional
Contenido -Relacion familiar - Habilidades Situacionales: _ _Recursos sociales
.Expectativas (Parada pensamientos. Autoinstrucciones.
.Salud fisica 'y Afrontamiento. Resolucién de problemas.
psiquica. Control respuestas fisiolégicas. .HH
sociales. .Habilidades ocupacionales)
. Pensamientos (Automensajes verbales e Imagenes)
Modelo S.S. . Informacién Informacién .Cuestionario Evaluacion Necesidades. Servicio Apoyo Psicosocial.
ONCE Basica Bésica




3.1. Funcionamiento visual

El objetivo en esta area, no se centra solo en los aspectos oftalmolégicos sobre
la patologia ocular y la medida de la agudeza o el campo visual, sino en el
conocimiento de la funcionalidad de la vision.

En este sentido es oportuno matizar la frecuente disparidad entre funcionalidad
visual y su correlato anatomofisiolégico. Esto quiere decir que, a dos lesiones
oculares similares, pueden corresponderle dos funcionamientos visuales
diferentes. Esto es asi, porque el aprovechamiento visual, no sélo depende del
estado del sistema visual, sino de la capacidad del sujeto de interpretar lo que
ve, y esta va a depender de sus aptitudes intelectuales, experiencia previa y
motivacion. A ello se afiade el hecho de que la funcionalidad de la vision con
frecuencia es «cambiante». Es decir, sufre fluctuaciones, debido a factores
internos (endocrinos, neurovegetativos, emocionales...), externos (claridad,
contrastes...) o desconocidos, pero que el sujeto relata como una fluctuacién
apreciable en su vision de un dia a otro.

Teniendo en cuenta las consideraciones anteriores, los contenidos mas
importantes en esta area, desde el punto de vista del ajuste psicoldgico,
incluirian los siguientes:

— Origen de la deficiencia visual: cual fue la causa de la pérdida de vision y
cuando se produjo.

— Funcionalidad de la vision: cuéles son sus posibilidades de utilizacion
respecto a las distintas actividades cotidianas que realiza la persona, con su
vision de cerca y de lejos, teniendo en cuenta las ayudas O6pticas de que
dispone.

— Evolucion y prondstico: qué cabe esperar sobre mejoria, estabilidad o
empeoramiento de la vision.

Estos datos deben venir referidos al momento actual. Asi mismo, debe
conocerse su evolucion desde el momento en el que la pérdida visual empezé
a suponer un problema importante, momento a partir del cual cobra relevancia,
con relacion a la situacién psicolégica de la persona.

Aun cuando el objetivo en esta area es conocer la funcionalidad de la vision, el
abordaje de este tema durante la entrevista, supone un momento adecuado
para conocer cOmo ha vivido la persona esa pérdida y a qué o quién atribuye el
hecho. A este asunto la persona puede dedicarle un tiempo considerable,
reflejo de la importancia que tiene para ella. En este sentido conviene dar un
espacio suficiente para esa expresion de datos y sentimientos, que trascienden
la informacion necesaria para la evaluacion especifica del area visual, pero que
favorece la relacion del usuario con el psicélogo y ejerce cierto efecto
terapéutico, sobre el que se hablara mas detenidamente en otro lugar.

3.2. Repercusiones funcionales y sociofamiliares. Calidad de vida



La pérdida visual acarrea multiples repercusiones sobre las diferentes facetas
de la vida, y parece obvia la necesidad de valorar las caracteristicas y magnitud
de estas repercusiones. En este apartado vamos a referirnos sélo a estas
repercusiones funcionales observables, que pueden constatarse objetivamente,
y cdémo han afectado a la calidad de vida. Sin embargo, no incluimos aqui lo
que piensa la persona sobre ello o cdmo le hace sentir, cuestiones claves para
el ajuste psicoldgico, pero que abordaremos mas adelante.

Los aspectos que deben considerarse en la evaluacion de esta area incluyen
los siguientes contenidos:

— Autonomia e independencia personal: qué limitaciones se han producido en
la movilidad habitual del afectado, las actividades cotidianas de su vida diaria y
en su acceso a la informacion.

— Trabajo o estudios: nivel de estudios alcanzado o en curso y expectativas.
Satisfaccion en el trabajo, funciones e ingresos, relaciones interpersonales y
expectativas, previos a la deficiencia visual. Abandono o modificaciones
sufridas en el trabajo o los estudios que se estuvieran realizando.

— Economia: consecuencias economicas, derivadas de la posible disminucion
de ingresos y del aumento de gastos (coste de tratamientos, viajes...)

— Ocio: abandono o modificaciones sufridas en las actividades de ocio que
viniera realizando.

— Relaciones sociales: numero de conocidos y amigos antes de la pérdida
visual, frecuencia de contactos e importancia relativa de la relaciéon social y de
la amistad. Cambios en la frecuencia de contactos con conocidos y amigos tras
la pérdida visual. Caracteristicas de la comunicacion en las relaciones
interpersonales. Comportamientos que observa en los otros respecto de él.

— Relaciones familiares: quiénes componen la unidad familiar (parentesco,
nombre, edad, nivel de estudios y trabajo) sus roles, problemas e intereses
actuales, actitudes respecto al interesado, relaciones entre sus miembros y
particularmente entre la pareja (relacion, comunicacién, colaboracién ante
problemas, satisfaccion). También resulta de interés conocer el ambiente vivido
en su infancia. Cambio de roles tras la deficiencia visual. Necesidad de
cambios y nuevos aprendizajes en la familia (técnica guia, orden en la casa,
conocimiento del braille, uso de materiales tiflotécnicos...) Sobrecarga de
terceros...

— Expectativas: aquellos planes o anhelos, de indole laboral, familiar, etc.,
que la persona tenia y que la deficiencia visual puede haber alterado.

— Salud fisica y psiquica: historial. Dolencias acaecidas. Intervenciones
quirtrgicas. Reacciones a la enfermedad y seguimiento de tratamientos. Si
necesita cuidados médicos o psicoldgicos. Consumo de farmacos. Presencia
de dolor.



Con esta informacion tendremos delimitada la topografia de la pérdida sufrida
por la persona. Un ultimo dato que es importante conocer es cudles, de todas
estas repercusiones, el afectado valora como verdaderamente graves para él.

El conocimiento de estas repercusiones funcionales, que hemos Illamado
observables, es imprescindible para la planificacion de la intervencién
psicolégica posterior, ya que nos permitira valorar la coherencia, racional o
irracional, entre éstas y las repercusiones psicopatoldgicas sentidas por el
afectado.

Por otra parte, desde el punto de vista de la rehabilitacion global de la persona,
estos datos son necesarios para iniciar el estudio de las necesidades que
presenta, y en consecuencia, qué servicios profesionales y qué esfuerzo
personal se le va a requerir, para poder dar una respuesta adecuada a las
mismas.

3.3. Valoracién personal de la situaciéon

Hasta aqui, nos hemos detenido en evaluar esa situacion concreta en la que la
persona se ve envuelta. Ahora nos interesa conocer lo que la persona afectada
piensa acerca de esa situacion.

Siguiendo el modelo propuesto entendemos que, tras la deficiencia visual, la
persona presenta inicialmente una reaccion breve o patron de respuesta
automatico (emocional-defensivo) en términos de si la situacidbn es o0 no
amenazante para su integridad, que podemos considerar preliminar a una
valoracion consciente. La primera valoracion consciente acerca de la situacion
(«valoracion primaria») se centrara en las consecuencias que la persona cree
se derivaran de ella. Conceptualizadas como estresantes, podran ser de
pérdida, amenaza (expectativa de pérdida en el futuro) o desafio (expectativa
de dominar la situacién). En segundo lugar, habra una valoracion referida a sus
recursos («valoracion secundaria») lo que la persona cree que puede hacer
para hacer frente a la situacion. El resultado de esta evaluacion justifica el
comportamiento que tendrd la persona ante esa situacion (estrategias de
afrontamiento) y como se sentira (Lazarus y Follkman,1986).

En esta secuencia de procesamiento cognitivo pueden darse fallos o formas de
proceder inadecuadas, que podemos analizar segun los tres niveles del
componente cognitivo del comportamiento (Meichenbaum, 1987):

a) Los pensamientos automaticos, automensajes que el sujeto se dice a si
mismo, generalmente negativos, que supone la emision de juicios desajustados
por presentarse en forma dicotbmica (blanco o negro), exagerada
(desproporcionado a la situacion) o generalizada (excediendo lo implicado en la
situacion) (Beck, 1984). (Por ejemplo pensamientos como «no valgo para
nada»).

b) Los procesos de pensamiento que ha seguido la persona para dar origen a
la posible interpretacién distorsionada de la situacién. Los errores pueden
producirse en la adquisicion de informacion o en su recuperacion, que puede



hacerse de forma sesgada, en congruencia con sus creencias previas (por
ejemplo, una persona con baja vision, puede tener la creencia de que por ello
le rechazaran los demas, y tener un comportamiento de aislamiento social.
Esta conducta puede provocar, efectivamente, el rechazo social, pero ser
interpretado por la persona en razén de su creencia previa, la cual se vera
incluso reforzada). Los procesos de pensamiento también incluiran las
estrategias de resolucion de problemas que habitualmente emplea.

c) Los esquemas de pensamiento los constituiran las creencias o forma
particular de cada persona, que condicionan su interpretaciéon de las cosas.
Estas creencias suponen unos esquemas jnterrelacionados, organizados
jerédrquicamente, que influyen en la forma de interpretar la informacion y de
formarse un juicio (Por ejemplo «las personas con deficiencias, son menos
valiosas que las normales»). En todos los individuos, los esquemas sirven para
la representacion, codificacion, interpretacion y deduccion, acerca de una
situacion, aun en ausencia de informacion relevante a la misma. En este nivel,
podemos situar también las variables motivacionales tales como las
atribuciones acerca de la causalidad de los acontecimientos, las expectativas y
los intereses.

Todo ello configura la visidbn que la persona tiene de su situacion, no obstante,
haciendo una clasificacion interesada mas que real, el area al que haremos
referencia en este apartado seria el de los automensajes. La informacion
relativa al proceso de pensamiento y a las creencias personales del individuo,
se han incluido en el siguiente apartado, pero debera establecerse la relacion
de continuidad entre estos tres niveles descritos, a la hora de formular hipotesis
explicativas para el tratamiento psicoldgico posterior.

De esta forma consideraremos en esta area la evaluacién de los siguientes
contenidos:

— Automensajes verbales: verbalizaciones automaticas, generalmente
negativas y no objetivas, distorsionadas, acerca de su situacién de pérdida
visual y sus consecuencias, que el sujeto se dice a si mismo.

— Imaéagenes: visualizaciones sin contenido verbal, constituidas Unicamente
por una imagen. Menos frecuentes que los automensajes verbales pero que
operan de igual forma que éstos.

Esta informacion nos indicard el predominio de ideas de pérdida (centradas en
el dafio ya ocurrido), amenaza (temor a pérdida) o desafio (temor a pérdida
pero la persona cree que tiene estrategias de afrontamiento) que justificara los
posteriores sentimientos de depresion, ansiedad o afrontamiento (Lazarus y
Folkman,1986).

Para valorar esta area, podemos valemos fundamentalmente de la entrevista
personal, cuestionarios y autorregistros que se describen mas adelante.

3.4. Recursos personales



Hemos visto que, en un primer momento, la persona valora las consecuencias
personales de la pérdida de visidn («valoracion primaria»). En ese proceso, sin
una linea divisoria que lo delimite, se produce también una valoracién de la
situacién considerando ahora los recursos con que la persona cree que cuenta
para afrontar esa situacion («valoracion secundaria»). Como indicamos en otro
lugar, estos recursos podran ser los que posea la propia persona o aquellos
otros que puedan prestarle sus familiares y amigos.

Sobre los recursos propios, el tipo de datos que necesitamos saber (ONCE,
1999b) va a incluir, en primer lugar, el Repertorio de Aptitudes para los
aprendizajes. Particularmente:

— Capacidades intelectuales: nivel de inteligencia general y aptitudes
diferenciales para los aprendizajes (comprension, memoria, orientacion
espacial, etc.)

— Estado general de salud: edad y condiciones generales de salud que
afecten a las posibilidades de aprendizaje actual.

Un segundo bloque de recursos seran aquellos que hacen referencia a los
repertorios cognitivos:

— Creencias personales: ideas particulares de cada persona, con relacion al
conocimiento sobre la deficiencia visual y sobre las personas con deficiencia
visual, que constituyen su actitud y condicionan la forma de interpretar las
cosas. Podemos considerar dentro de las creencias, el autoconcepto y la
autoestima, imagen que tiene de si mismo y autovaloracion de esa imagen.

— Motivacion: iniciativa para adquirir autonomia personal, mantener
actividades de ocio y para el desempefio laboral. Motivacién hacia la atencién
psicolégica. Dentro de ella, consideramos de forma diferenciada las
atribuciones, expectativas e intereses.

— Atribuciones: si la persona tiene un «locus de control» externo («no
depende de mi mejorar») o interno («sé que depende de mi mejorar»). En
ocasiones, puede haber una interpretacion errébnea acerca de las causas de los
sucesos negativos, de manera que se consideran, internas (atribuidas a uno
mismo 0 a su responsabilidad, tal como su falta de conocimientos, habilidad,
etc., por ejemplo, «eso fue culpa mia»), generales (atribuida a una causa que
cubre muchas cosas o muchos aspectos de su vida, como por ejemplo, «no
puedo triunfar haga lo que haga» o «no puedo hacer nada bien»), estables
(atribuidos a algo que es constante y que operard otra vez en el futuro, por
ejemplo, «esto siempre me pasa a mi» 0 «nunca conseguiré hacer esto
correctamente»).

— Expectativas: particularmente con relacion a la autoeficacia (Bandura,
1977), conviccidbn de que uno va a poder hacer lo necesario, se siente
competente, para aprender a resolver dificultades relacionadas con la
deficiencia visual («voy a ser capaz de hacer lo necesario para mejorar»).



— Intereses: preocupaciones actuales que mas ocupan su pensamiento.

Por ultimo, debemos también conocer la capacidad de poner en juego
estrategias ante situaciones asociadas a la deficiencia visual. Entre estas
habilidades situacionales estarian:

— Parada de pensamientos automaticos: habilidad para detener
pensamientos negativos, repetitivos y recurrentes y focalizar la atencion sobre
otros mas adecuados, en situaciones probleméticas cotidianas relacionadas
con la pérdida de visién (desplazamientos, ocio, vida diaria...)

— Autoinstrucciones: habilidad para generar un autodidlogo adecuado,
basado en una estrategia de autoobservacion, autoevaluacion y autorrefuerzo
del comportamiento.

— Afrontamiento cognitivo: habilidad para generar autodialogos eficaces,
antes, durante y después de encontrarse en situaciones problematicas
cotidianas relacionadas con la pérdida de vision.

— Resolucién de problemas: habilidad de poner en juego una estrategia
eficaz en situaciones problematicas cotidianas relacionadas con la pérdida de
vision.

— Habilidades de control de respuestas fisioldgicas de ansiedad: capacidad
de atenuar respuestas vegetativas ante situaciones asociadas a la deficiencia
visual.

— Habilidades sociales y de comunicacion interpersonal: capacidad de pedir
ayuda fisica, en situaciones de dependencia por la deficiencia visual, y de
buscar y obtener ayuda emocional o reforzamiento de familiares o amigos.

— Habilidades ocupacionales: habilidad de incrementar el nivel de actividad u
ocupaciéon. Qué actividades ocupacionales realiza y en qué medida se siente
ocupado con ellas.

Estas van a ser las armas propias con que cuenta la persona para librar su
batalla contra el desajuste emocional, originado por la deficiencia visual. En la
medida en que haga un buen uso de ellas, antes conseguira su equilibrio
emocional.

Utilizando una metafora, podemos decir que una parte importante del trabajo
terapéutico consistird en que la persona afectada sea muy consciente de que
su estado final de salud, no so6lo depende del antigeno que pretende debilitarla
(deficiencia visual y sus repercusiones), sino que también depende del
anticuerpo de su sistema inmunitario (recursos personales) para hacerle frente
y esa es, precisamente, la parte que esta en su mano controlar.

Para valorar esta area podemos valemos tanto de la entrevista personal como
de diferentes instrumentos al uso, tales como cuestionarios, registros de
observacion, escalas de evaluacion o tests, que se describen mas adelante.



3.5. Recursos familiares y sociales

Vistos los recursos propios con que cuenta la persona, nos interesa ahora
saber si cuenta también con otros recursos en su entorno inmediato.

Los contenidos que incluye esta area, pretenden averiguar quienes son las
personas que pueden prestar su apoyo y como es ese tipo de ayuda. Estos
contenidos se refieren a:

— Relacion de familiares/amigos que facilitan apoyo instrumental y apoyo
emocional: cuantas y quiénes son esas personas que ayudan o podrian
ayudar.

— Apoyo instrumental o fisico: de estas personas, quiénes le ayudan a hacer
las cosas cotidianas, y en qué medida.

— Apoyo emocional: quiénes le escuchan, le entienden, le aconsejan, le
refuerza verbalmente sobre objetivos y logros, en definitiva, le prestan un
apoyo emocional.

— Actitudes de familiares/amigos sobre la deficiencia visual: sentimientos de
incapacidad, culpa, Iimpaciencia, vergienza, desesperanza Yy bajas
expectativas, comportamientos de hiperproteccion, evitacion, indiferencia o
apoyo.

— Recursos sociales: disponibilidad y posibilidades de acceso a actividades
socioculturales, servicios asistenciales, participacion en grupos religiosos u
otros.

Conviene recordar que, si la informacion nos la ha facilitado el interesado se
correspondera con lo que él percibe, cosa que, en ocasiones no corresponde
exactamente con lo que percibe el familiar o amigo y viceversa. Puede, por
tanto, existir discrepancia tanto a la hora de delimitar quien le ayuda, como a la
hora de considerar cuan adecuada es esa ayuda.

Un ejemplo de la primera cuestion lo tendriamos en aquellas ocasiones en que
un familiar proximo estd muy dedicado, pero el afectado lo valora como
insuficiente o como una obligacién. Un ejemplo de lo segundo lo tenemos
cuando el interesado dispone de una persona que hace todo por él, o le
acompafa a todas partes, de manera que se siente atendido y no necesita
aprender a ser autébnomo. En el primer caso, habria un error en la percepcion
de la ayuda, y en el segundo el error se refiere a la falta de informacion sobre
cual es la forma mas adecuada de ayuda.

La informacion en esta &rea puede resultar sesgada si nuestra fuente es
Gnicamente el afectado. Por ello, resulta particularmente importante la
participacion de la familia, y el uso de otras técnicas complementarias de la
entrevista, como puede ser la observacion natural.



La evaluacion psicologica, debe tener muy en cuenta estos datos relativos a los
recursos familiares y sociales, ya que podran ser, tanto elementos del
programa terapéutico (por ejemplo cuando el familiar actia como elemento de
motivacion o refuerzo), como objetivos del mismo (por ejemplo, cuando haya
que modificar actitudes 0 comportamientos inadecuados como la
sobreproteccion, el rechazo u otros).

3.6. Repercusiones psicopatolégicas

¢,Como se siente la persona, ante esta situacion de pérdida de vision?
Llegados a este punto, se hace necesario hacer una aclaracion, aunque a
estas alturas puede resultar ya evidente. En sentido estricto, hablar de
repercusiones psicopatolégicas es intentar la coincidencia terminologica del
modelo psicolégico que venimos describiendo, con las clasificaciones en
psicopatologia.

Las clasificaciones en psicopatologia, pretenden delimitar los comportamientos
desviados de un criterio establecido previamente, que se da en llamar normal.
Con ello se consiguen muy diversos objetivos como pueden ser el uso de un
lenguaje comun, posibilitar estudios epidemiologicos, etc., lo que supone
considerables beneficios nada desdefiables. De esta forma, la intervencion
psicolégica basada en la psicopatologia, nos llevaria a establecer un
diagnéstico de lo que le ocurre a una persona y proponer un tratamiento
basado en este diagnéstico. Es decir, los comportamientos se describen, con el
propésito de asignar una etiqueta diagndstica, que sera la que oriente el
tratamiento. Este modelo se entiende bien, si observamos el modelo bioldgico
en psicopatologia, segln el cual la forma de proceder seria: 1° delimitar los
sintomas, 2° establecer un diagnédstico del trastorno en base a aquellos y 3° dar
el tratamiento farmacolégico para ese trastorno. Asi por ejemplo, una
sintomatologia de intranquilidad, desasosiego, problemas de suefio... indicarian
un trastorno de ansiedad... por lo que procederia un farmaco ansiolitico para
tratar ese trastorno de ansiedad.

A diferencia de esto, otra concepcion al uso se basaria en un andlisis funcional
de la conducta (Kanfer y Saslow, 1969; Fernandez-Ballesteros y Carrobles,
1981) de manera que los comportamientos se describen y, sin necesidad de
dar una etiqueta, se establece el tratamiento en base a la evaluacion, no a la
etiqueta. Esta evaluacion, como es sabido, incluird una delimitacién operativa
de los comportamientos problema (descripcibn y cuantificacion) y la
delimitacibn de las variables que lo estdn manteniendo actualmente
(determinantes organismicos, antecedentes y consecuentes).

La forma de proceder que venimos desarrollando en nuestra practica habitual
es compatible con ambas formulaciones, al tiempo que coincidente con las
tendencias mas recientes en otros ambitos de la psicologia clinica (Buela-Casal
y Sierra, 2001; Labrador, Echeburua y Becofia, 2000) e incluye los siguientes
pasos:

1° Una evaluacion psicolégica basada en el andlisis funcional del
comportamiento, no solo en la descripcién de unos signos.



2° Un diagnostico psicopatoldgico, a efectos de clasificacion y uso de un
lenguaje comun, no a efectos de tratamiento

3° Un tratamiento basado en la evaluacion, no en el diagnéstico.

Con estas premisas, tiene sentido hablar de repercusiones psicopatoldgicas,
entendiendo que el tratamiento psicologico ira dirigido a los recursos de la
persona, como forma de paliar las consecuencias psicopatolégicas, que
deberemos conocer y diagnosticar.

Hecha esta aclaracién, la evaluacion a que se refiere esta area se centrara
sobre las repercusiones psicopatologicas habituales. Como ya hemos indicado,
estas repercusiones dependeran de la valoracion personal de la situacién y los
recursos de que la persona disponga para hacerle frente. Dependiendo de la
resultante de esta proposicion, el sujeto vivir4 su situacion como presencia de
estimulos amenazantes, como pérdida de estimulos reforzantes o de ambas
formas. Ello desembocard en sentimientos de ansiedad o depresion
respectivamente.

Por tanto, en esta area deberemos considerar los comportamientos propios de
la ansiedad y la depresion, asi como los comportamientos de rechazo
desadaptativo ante la situacion de pérdida visual:

— Ansiedad: temor. Nerviosismo.Tension. Hiperactividad. Insomnio. Quejas
somaticas. Irritabilidad y hostilidad.

— Depresion: sentimientos de tristeza y decaimiento. Sentimientos de
inutilidad. Desinterés por todo. Desesperanza en el futuro. Llanto. Evitacion
social.

— Rechazo: comportamientos desadaptativos como ocultar la minusvalia,
idealizar las capacidades (actuar como si viera), rehuir nuevos aprendizajes o
no ponerlos en préctica, exagerar competencias en otras areas, etc.

Distintos cuestionarios y escalas, ademas de la entrevista, pueden utilizarse
para este proposito y de ellos hablaremos mas adelante.

4. Técnicas e instrumentos de evaluacion
4.1. Técnicas: entrevistas, observacioén, cuestionarios, test

Las técnicas de evaluacion psicoldgica en personas con deficiencia visual, son
practicamente las mismas que empleamos en personas que ven, por lo que su
descripcion puede consultarse en cualquier manual general (Fernandez
Ballesteros, 1986). Aqui solamente nos detendremos, en las peculiaridades
metodoldgicas derivadas de su aplicacion a personas con deficiencias visuales.

Sobre las habilidades necesarias para su uso Optimo, ya se dieron algunas
indicaciones con anterioridad. A continuacion se describen las principales



técnicas y procedimientos de evaluacion.
4.1.1. Entrevistas

La entrevista supone una situacion de recogida de informacion, que en principio
consideraremos subjetiva, de acuerdo a un guién previamente establecido, en
el marco de una relacién interpersonal, individual o en pequefio grupo (p. €j.
familia).

La entrevista debe seguir un curso predeterminado, aunque susceptible de
acomodarse a las situaciones de cada momento. Ademas de una recogida de
informacion es el contexto en el que se establecen las relaciones
interpersonales entrevistador-entrevistado, se explica el espacio fisico donde
nos vamos a mover y se explicitan el motivo de la entrevista, lo que esperamos
de ella y el plan de trabajo futuro.También en este contexto tendra lugar la
comunicacioén de los resultados de todo el proceso de evaluacion.

Sobre como debe actuar el entrevistador (capacidad de empatia; descripcioes
verbales; manifestacion de que «seguimos ahi»; uso natural de expresiones
como ceguera, etc.) ya se ha hecho referencia con anterioridad.

En el curso de la entrevista, deberemos recoger datos relativos a las areas de
evaluacion que se han venido citando pero, a diferencia de otros
procedimientos, nos permite observar:

— La conducta del interesado: verbal (verbalismos...) y no-verbal (postura,
gestos, estereotipias...)

— La conducta de los otros: direccionalidad de la informacion. Protagonismos
(hiperproteccién o rechazo). Actitudes previas, estereotipos, prejuicios, dudas...

Las entrevistas se mantienen con el interesado, su familia y demas agentes
implicados en el tema, como puede ser el tutor u otros profesores en el caso de
estudiantes. De estos Uultimos resulta interesante la informacion sobre
competencia escolar, autonomia y relacion social en el contexto escolar.

Como soporte documental de entrevista, puede utilizarse el modelo de informe
gue se adjunta como Anexo.

4.1.2. Observacion y registros

La observacion es la técnica mas importante de evaluacion psicologica. No
debe olvidarse que hacer una entrevista o aplicar un cuestionario, también son
formas de observacién, aunque, por razones organizativas o didacticas, no sea
ése el sentido que le damos habitualmente.

No presentan ninguna diferencia con la observacién de conductas en personas
gue ven, por lo que nos remitimos a los textos existentes en esta materia.

Conviene, eso si, tomar buena nota de si el sujeto es consciente de la



presencia del observador, para no alterar esta circunstancia cuando se repita la
observacion.

La ética de la observacion con o sin el conocimiento del observado, dependeréa
de las circunstancias del caso. Como norma general, el observador no debe
valerse de la deficiencia visual del sujeto, para pasar inadvertido.

Las anotaciones de lo observado, pueden hacerse en forma de registro, en el
gue se especifican los detalles de la obsevacion (tiempos, conductas...) o en
forma de escalas de valoracion, las cuales ofrecen un menu de categorias para
evaluar diferentes comportamientos. En cualquiera de los dos casos no existen
diferencias metodolégicas con las empleadas para los que ven. Lo mismo
puede decirse de los registros psicofisioldgicos (respuestas dermogalvanicas,
electromiogréficas, cardiovasculares, etc.) aunque su empleo en la practica es
muy limitado dada la dificultad de acceso a los aparatos requeridos y la
complejidad de su manejo, amén de lo cuestionado de su uso (Checa, 2000).

4.1.3. Autorregistros

Conviene mencionar que, con relacion a los autorregistros de papel y lapiz, si
bien nunca es imposible, su adaptacion presenta algunas peculiaridades.
Generalmente tendran que ser descriptivos o «literarios», perdiéndose en parte
el efecto reforzante que tienen en la poblacion sin problemas visuales el
empleo de tablas, «termdmetros» y otras formas de representacion visual.

Este inconveniente no existe cuando se trata de autorregistros con dispositivos
electrénicos (magnetofonos, dispositivos para el registro de la posiciéon o los
movimientos de la cabeza...) aunque ciertamente tienen un uso poco
extendido.

El desarrollo de formas de autorregistro es sin duda una tarea pendiente que
debera acometerse si queremos beneficiarnos de las interesantes ventajas,
tanto para la evaluacion como para el tratamiento, ampliamente demostradas
(Fernandez Ballesteros, 1986).

4.1.4. Cuestionarios

A esta categoria pertenecen las pruebas en las que no existen preguntas
verdaderas o falsas, sino dependientes de la opinién o la situacién coyuntural
del sujeto. Tampoco tienen un tiempo limitado para su cumplimentacion.
Serian, por ejemplo, los inventarios de conductas generales o especificos. No
presentan las dificultades estadisticas y metodolégicas de los test
psicomeétricos, bastando para su utilizacion:

a) Ampliacion de la letra, transcripcion al braille o presentacion verbal
(grabada o leida) de los items.

b) Emision de la respuesta en la forma adaptada al caso (verbalmente, escrita
en braille, marcando en tinta en una hoja de respuestas en braille, en teclado
de ordenador).



También es frecuente que algun item del cuestionario tenga un contenido
visual, que pudiera resultar incomprensible para la persona ciega. En ese caso,
es aceptable sustituir el texto por otro equivalente y comprensible para el
interesado, siempre que no se altere el sentido del item.

En esta categoria de autoinformes, podria incluirse los sociogramas, de uso
muy extendido y de una clara utilidad para la evaluacion de las relaciones
sociafectivas, de los alumnos con necesidades educativas especiales y el resto
de sus compafieros (Checa y Ato, 1995). Esta técnica no tendria ninguna
dificultad en su aplicacion a la poblacién con ceguera o deficiencia visual.

4.1.5. Técnicas proyectivas

A este grupo pertenecen los procedimientos en los que, a partir de una
situaciéon estimular con items aparentemente ambiguos (p. €j. una mancha de
tinta, una escena entre sombras...) 0 una consigna (p. ej. «dibuja una familia»)
se pide al sujeto que emita una respuesta personal, a partir de la cual se
interpreta su significado inconsciente y no la respuesta misma. La idea es dar
una excusa para que el sujeto «proyecte» su personalidad. En este grupo se
encontrarian los tests de Rorschach,TAT, o el dibujo de la familia, entre otros.

La mayoria de estas técnicas precisan de un componente visual insustituible.
So6lo un pequeiio grupo de ellas, denominadas Asociativas pueden ser
aplicadas a personas ciegas sin desvirtuar su método y objetivo. Entre ellas
estarian las de asociacion de palabras, frases incompletas o terminar cuentos
(Fabulas de Duss) en el caso de nifios. Este tipo de técnicas esta actualmente
en desuso para la poblacion general.

4.1.6. Test psicométricos

A este tipo de técnicas corresponden los test de inteligencia general, aptitudes
diferenciales, rendimiento académico, test de personalidad, etc.

Con relacion al uso normativo de cuestionarios y test conviene hacer algunas
reflexiones, motivadas por el uso inexacto que en ocasiones hacemos de ellos.
En este sentido, hay que insistir en que las puntuaciones obtenidas, deben
utilizarse para explicar exclusivamente lo que permite el propio test, dato que
obtendremos a partir de la informacion facilitada por su autor sobre las
muestras de baremacioén, fiabilidad y validez. Por otra parte, los resultados
obtenidos por el sujeto, en ocasiones se interpretan como definitorios del perfil
personal y total del individuo y, ademas, suele estereotiparse de tal forma que
esta definicion del individuo se entiende duradera en el tiempo, o al menos muy
estable. En este sentido, hay que decir que la diversidad en cada individuo no
puede definirse en su totalidad, ni siquiera con todos los test que existen o
puedan existir.

Formas de proceder inadecuadas, como las descritas mas arriba, han
conducido al desprestigio del que menos culpa tiene, el test, llegandose a
cuestionar su utilidad como nula. Sin embargo, la cuestion no parece ser si «los



test son Utiles» o0 «los test son indtiles», sino saber para qué vale y para qué no
vale cada uno de ellos. En definitiva, un test es una prueba estandarizada en
sSus instrucciones y preguntas, sujeto a una interpretacion estadistica de los
resultados, es decir, referido a un grupo normativo en base al cual se baremo el
test y considerando unas condiciones de fiabilidad y validez.

En el caso de las personas con ceguera o deficiencias visuales graves, el
empleo de pruebas estandarizadas y su interpretacion normativa, puede
inducirnos a graves errores si no hacemos un escrupuloso uso de las mismas.

Considerando este aspecto, podemos clasificar los distintos tipos de
instrumentos de evaluacion, segun sus posibilidades de utilizacibn con
personas ciegas, como sigue (Checa, 1999):

Especificos: realizados exclusivamente para la poblaciéon con ceguera o baja
vision. Las pruebas de aptitudes, frecuentemente presentan grandes
dificultades de representatividad por la escasez de las muestras. A esto
contribuye la heterogeneidad de esta poblacién en cuanto al grado de vision,
momento de la pérdida visual o evolucion de la misma.

Generales apropiados: realizados para la poblacion sin problemas visuales,
pueden ser adecuados para las personas con deficiencia visual. Estos, a su
vez pueden clasificarse como sigue.

— De factor comun: pruebas que pueden emplearse sin necesidad de
adaptacion alguna (p. ej. tiempos de reaccion a estimulos auditivos, pruebas de
memoria auditiva inmediata, etc.)

— Adaptable: es posible una adaptacion tacti o ampliada, pero es
cuestionable el mantenimiento de la homogeneidad de la situacion como fue
concebido el test (p. ej. velocidad lectora, transcribiendo el texto a braille...) y
por tanto de la posibilidad de comparacion de los resultados obtenidos en una u
otra forma, por lo que es preciso una nueva baremacion del test con muestras
adecuadas.

Generales inapropiados: realizados para la poblacion sin problemas visuales,
no son adecuados para las personas con deficiencia visual. También podriamos
clasificarlos como

— Transcribible (no adaptable): aun siendo posible una transcripcion de los
items o la forma de respuesta, puede quedar claramente en entredicho la
validez, si resulta que estamos evaluando un factor que, aun llaméandose igual,
puede significar cosas muy distintas para un sujeto con ceguera que para otro
que ve (p. ej. adaptacion en relieve del subtest de Cubos de Weschler).

— De factor ajeno: no puede utilizarse por tratarse de variables visuales, sin
posibilidad de adaptacion (p. ej. pruebas de aptitud espacial en algunas
baterias de rendimiento).

Las pruebas estandarizadas tienen las ventajas de permitir una comparacion



intersujetos y la comunicacion uniforme entre profesionales.

Como limitacién esta el que solo atienden a variables «comunes» a todos los
sujetos, no a aspectos peculiares. No obstante, conviene recordar que los
problemas principales de los test surgiran a raiz del uso que hagamos de ellos.

Estos requisitos, hacen que resulte metodolégicamente complicado establecer
comparaciones entre un sujeto con una importante limitacion visual y un grupo
normativo de personas sin problemas visuales. Otra cuestién es el problema,
ya clasico, de si es adecuada la comparacion de personas ciegas con la
poblacion que ve. Por ejemplo, la velocidad lectora, es una variable de interés
psicopedagdgico y susceptible de medida tanto en personas con ceguera como
en personas que ven. Los items de una prueba de este tipo presentan dos
modalidades, en braille y en caracteres visuales respectivamente,
perfectamente equivalentes. Supongamos que, aplicada a una muestra solo de
personas con vista, aparece en el centil cincuenta, una puntuacion de 200 ppm.
Por el contrario, baremando soélo con la muestra de personas con ceguera,
aparece en su centil cincuenta una puntuacion de 80 ppm. ¢Qué podremos
decir de la velocidad lectora de un sujeto con ceguera que obtiene una
puntuacion de 80 ppm? ¢Es normal o baja?Vayamos un poco mas alla. ¢Le
orientaremos hacia una actividad profesional en la que la velocidad lectora sea
determinante?

Algunos autores cuestionan la propia comparacion entre personas con ceguera
y personas que ven, por cuanto consideran que las diferencias entre ambos no
son solo de grado (Warren, 1984), por lo que deberia siempre compararse con
muestras con la misma problematica visual (Hall, Scholl, y Swallow, 1986).

Estas dificultades pueden resolverse en ocasiones empleando grupos
normativos especificos de deficientes visuales. No obstante, esta medida no
resulta simple ya que, como hemos visto, ademas de por las caracteristicas
propias del grupo general (edad, sexo, nivel sociocultural, etc.) tendriamos que
diferenciar en todos los casos, en funciébn del grado de vision, y muy
frecuentemente segun la patologia visual, momento de aparicién, etc. Nos
encontramos, en consecuencia, con la heterogeneidad de la poblacion a que
nos hemos referido en otras ocasiones. Por otra parte, o quizas por ello, no
esta justificado hablar de desarrollos homogéneos en esta poblacion, por lo que
ademas de la complicacion de obtencion de grupos normativos homogéneos,
seria cuestionable la prediccion que pudiera hacerse a partir de esos datos.

Como norma general utilizaremos tests que tengan baremos especificos para
la poblacion con deficiencia visual, siendo la situacion ideal aquella en que
existieran baremos para poblacion con vista, poblacibn con ceguera y
diferentes tipos de baja visién, aunque como ya se ha comentado, la obtencién
de estos ultimos resultara francamente dificil.

Por otra parte, conviene matizar que es perfectamente licito realizar una
evaluacion, con instrumentos baremados para muestras generales,
empleandolos en sentido criterial, es decir para comparar al sujeto consigo
mismo en otro momento distinto, 0 con un criterio externo previamente



establecido.
4.2. Instrumentos de evaluacion
4.2.1. Lamedida del ajuste

En la evaluacién psicolégica del proceso de ajuste a la deficiencia visual,
hemos visto la necesidad de considerar muy distintas variables (areas de
evaluacion) referentes a la situacion, los contextos y los recursos, dada su
importancia en el grado de ajuste a la deficiencia visual. Por otra parte, distintos
instrumentos de evaluacién han perseguido obtener una valoracién global de
este estado de ajuste, sin duda con éxito desigual. En todo caso, conviene
hacer algunas consideraciones sobre la medida del ajuste y los instrumentos
empleados para ello.

Una de estas consideraciones se refiere a la falta de consenso existente sobre
el concepto mismo de ajuste, de manera que la literatura sobre el tema utiliza
definiciones diferentes de este concepto, como se indicaba al inicio de este
capitulo.

En segundo lugar existen diferentes modelos, descriptivos o explicativos, del
proceso de ajuste, de manera que los instrumentos de evaluacién difieren
estructuralmente segun las distintas corrientes.

A estas dos consideraciones que condicionan las variables a tener en cuenta,
hay que afadir otras relativas a la escasez de datos normativos, el escaso
tamafio muestral o problemas de sesgo del investigador, por la actitud previa
sobre el modelo tedrico que defienden (Wortman y Silver, 1989; McColl y
Skinner, 1992).

Es por esto que algunos autores consideran mas adecuados los disefios
experimentales de caso Unico que los tradicionales de grupos, experimental y
control (Van Hasselt y Hersen, 1981; Shontz, 1989) o han propuesto estudios
con multi-componentes (Livneh, 1988). Por otra parte, también se han puesto
de manifiesto (Lagrowy Prochonow-Logrow, 1983; Tait, 1984) errores
metodoldgicos persistentes en estos estudios de casos, lo que dificulta aun
mas el abordaje del tema.

En este contexto, si bien la «sensacion» de quienes trabajamos en la practica
clinica, es que el estado actual de las investigaciones, no describe la
complejidad y diversidad ni de la respuesta ante la deficiencia visual
sobrevenida, ni del proceso de ajuste a la misma, también es cierto que van
siendo cada vez mas y mejores los intentos de delimitar tanto las variables
como los instrumentos de evaluacion (Benoff, Lang y Beck-Viisola, 2001).

Sin &nimo de enumerar todos los posibles instrumentos de evaluacion, a
continuacion se relacionan los mas importantes y de uso mas generalizado en
nuestro entorno.

4.2.2. Instrumentos generales y especificos



Al hablar de instrumentos de evaluacion se hara alusiéon al material en general
que se emplea para este fin, independientemente de que sean técnicas
diferentes de las que se hablé en un apartado anterior. Se citan tanto
protocolos para la recogida de informacién, como tests tipificados u otros
criteriales. Algunos de ellos elaborados especificamente para las personas con
deficiencia visual y otros de uso para la poblacién general (Tabla 3.5). De
manera que en cada uno de ellos se detalla:

— Titulo (autor, editorial o distribuidor).
— Muestras o poblacion a la que puede aplicarse y edades.
— Avreas o factores que pretende evaluar la prueba.

— Otros datos de caracter técnico, comparativo, sobre el tipo de presentacion,
etc.

Como podra observarse con la lectura de las caracteristicas de cada uno de
ellos, la forma de agruparlos es arbitraria. Se ha considerado su objeto de uso
mas frecuente, adoptandose este criterio pensando en la mayor utilidad
practica.

Los estudios de fiabilidad y validez de las pruebas psicométricas que se citan,
pueden consultarse en los manuales editados cuya referencia completa se
recoge en la bibliografia.

a) Funcionamiento visual

La informacién sobre la visién actual, vendra reflejada en informes generales
previos (Cuestionarios de Informacion Basica) u otros informes oftalmolégicos
especificos. Complementando esa informacibn podemos preguntar al
interesado acerca de diversos aspectos de su funcionamiento visual, matizando
esta informacién solicitandole algunas tareas visuales, de cerca o de lejos, de
discriminacion o reconocimiento de objetos, figuras o textos.

Cuestionario de Informacién Béasica (ONCE, 1999 b).
— Personas con discapacidad visual. Edades: todas.

— Areas: datos de identificacion. Deficiencia visual. Otras deficiencias.
Situacion social. Autonomia personal. Integracion social. Expectativas.

— Se trata de un protocolo de recogida de datos, no de unaj prueba
baremada. En uno de sus apartados recoge informacion sobre la patologia
visual y el grado de vision actual y algunos datos acerca de la evolucion.



Tabla 3.5. Instrumentos para la evaluacién de uso mas frecuente.

INSTRUMENTOS

AREAS. VARIABLES

— Informes previos (oftalmolégicos, médicos,
educativos, psicolégicos...)

— FUNCIONAMIENTO VISUAL

(0/3 - 00) — COVI. Observ. Competencia Visual
— Cuestionario de Informacién bésica. — REPERCUSIONES FUNCIONALES
(16-00) — WHOQOL-BREF Calidad de Vida de la OMS. |+ Calidad de vida
(16-00) — SDI. Inventario de Discapacidad de Sheehan.
(16-00) — EEAG. Evaluacion de la Actividad Global.
(15-00) — WAIS — APTITUDES: INTELECTUALES.
(5-15) —WISsC TACTILES.
(3/5-15) — Williams * Inteligencia General: Atencion. Memoria.
(4-00) — TDT. Test DiscriminacionTactil. * Discriminacion tactil Braille.
— Estesiometria (2 puntas. Von Frey) + Sensibilidad y discriminacion cuténea
— REPERTORIOS COGNITIVOS.
(16-00) — 16PF (Cuestionarios generales. Rasgos)
(8-00) — EPQ-J/A
(16-00) — STAI-R * Creencias: Actitudes hacia la dv.
— Cuestionario de Creencias Irracionales de Ellis |Autoestima
(10-00) — AF-5.Autoconcepto * Atribucion: Locus de control
( -00) — NAS. Escala de Ajuste de Nottingham » Expectativas: Autoeficacia
(60 - 00) — AVLS-Adap. to Age-related Vision Loss Scale [+ Intereses
(16-00) — Escala de Afrontamiento — HABILIDADES SITUACIONALES
(16-00) — CEA. Cuestionario de Formas de Afrontamiento (Ques_tlonarlos especificos. Estado
situacional)
(12-00) — ACS. Escala Afrontamiento Adolescentes » Parada pensamientos
+ Autoinstrucciones
+ Afrontamiento
* Resolucién de problemas
* Control respuestas fisiologicas
(  -00) — Asertividad de Gambrill y Richey * HH sociales
( -00) — Role PlayTest + Habilidades ocupacionales
(  -00) — PES. Pleasant Events Schedule — PENSAMIENTOS
— Autorregistros * Automensajes. Imagenes
(  -00) — ATQ. Cuestionario pensamientos automaticos
(0-10) — HOME. — RECURSOS FAMILIARES
(3- 6) —ECERS Y SOCIALES
(4-00) — Sociograma. * Relacién de familiares/ amigos
(10-00) — Escalas de clima social * Actitudes de familiares/ amigos
* Apoyo instrumental o fisico.
» Apoyo emocional
* Recursos sociales
(16-00) — MMPI — REPERCUSIONES
(8-18) — TAMAL PSICOPATOLOGICAS
(00-00) — Autocalificacién de Zung * Depresion
(00-00) — IDB. Inventario Depresion Beck * Ansiedad
( -00) — STAI-E » Conductas de rechazo
( -00) —ISRA
(16-00) — CTAC. Cuest.Tarragona Ansiedad para Ciegos
(16-00) — RIDI Inventario Reacciones a la Deficiencia y la

Discapacidad




Registro de Observacion de la Competencia Visual. COVI (Checa, 2000).
— Personas con discapacidad visual. Edades: todas.

— Areas: funcionamiento visual.

— Registro de observacion de conductas visuales.

b) Repercusiones funcionales. Calidad de vida

Tendremos constancia de las repercusiones a partir de los informes y
entrevistas iniciales, y posteriormente sera necesaria una evaluacion
pormenorizada de cada una de las areas afectadas (automonia personal,
acceso a la informacion, etc.) que llevaran a cabo los profesionales que vayan
a encargarse de la atencion de las mismas. Por ello, aqui podemos prestar
especial atencion a la repercusion en la calidad de vida del interesado.

Perfil de salud de Nottingham. NSP (Nottingham Health Profile) (Hunt, y cols,
1981; Adaptacion espafiola en Alonso, Anto y Moreno, 1990).

— Personas con vista. Edades: adultos.

— Areas: consta de dos partes. La primera esta formada por 38 items de
respuesta SI-NO, que exploran 6 dimensiones de salud: energia, dolor,
movilidad fisica, reacciones emocionales, suefio y aislamiento social. Los
enunciados de las cuestiones hacen referencia a diferentes estados de salud.
La segunda parte consta de 7 preguntas sobre la existencia de limitaciones, a
causa de su salud, en 7 actividades funcionales de la vida diaria: trabajo, tareas
domeésticas, vida social, vida familiar, vida sexual, aficiones y tiempo libre.

— Su propésito es medir la percepcion de salud y evaluar en qué forma se
ven afectadas las actividades cotidianas por los problemas de salud

Cuestionario de salud SF-36 (Ware y Sherbourne, 1992; Adaptacion espafola
en Alonso, Prieto y Anto, 1995).

— Personas con vista. Edades: adultos.

— Areas: consta de 36 items, que exploran 8 dimensiones del estado de
salud: funcién fisica, funciéon social, limitaciones del rol: problemas fisicos,
limitaciones del rol: problemas emocionales, salud mental, vitalidad, dolor y
percepcion de la salud general. Existe una cuestion, no incluida en estas ocho
categorias, que explora los cambios experimentados en el estado de salud en
el ultimo afio.

— Detecta tanto estados positivos de salud como negativos y explora salud
fisica y salud mental.

Instrumento Breve de Evaluacién de la Calidad de Vida de la OMS.
WHOQOL-BREF (WHOQOL Group, 1998; Adaptaciéon espafiola en Lucas



Carrasco, 1998).
— Personas con vista. Edades: adultos.

— Areas: consta de 26 cuestiones, investiga cuatro facetas de la calidad de
vida. Salud fisica, psicolégica, relaciones sociales y ambiente.

— Sus autores recomiendan su utilizacion en todas aquellas situaciones en
gue se precise valorar de una forma rapida la calidad de vida, por ejemplo en el
trabajo clinico diario, en estudios epidemioldgicos y en investigacion clinica.

Inventario de Discapacidad de Sheehan. SDI (Sheehan, Harnett-Sheehan y
Raj, 1996; Adaptacion espafiola en Bobes y cols, 1999).

— Personas con vista. Edades: adultos.

— Avreas: consta de cinco items, que conforman tres escalas. La primera
formada por los tres primeros evalla el grado de dificultad que provocan los
sintomas en el trabajo, la vida social y la vida familiar del paciente. La segunda
refleja las dificultades en la vida provocadas por acontecimientos estresantes y
problematica personal y la tercera explora el apoyo recibido de familiares o
amigos.

— Su objeto es evaluar, de forma subjetiva, la disfuncién que se produce en
pacientes con diagnostico de fobia social. También, investiga el grado de
preocupacion y el apoyo social percibido.

Escala de Discapacidad de Liebowitz. LDSRS (Liebowitz, 1987; Traduccion
espafola en Cervera, Roca y Bobes, 1998).

— Personas con vista. Edades: adultos.

— Avreas: consta de 11 items sobre uso de psicofarmacos no prescritos o
alcohol, estados de animo positivos, relaciones sociales, estudio/trabajo, ocio y
entretenimiento, cuidado personal e ideas suicidas.

— EI paciente debe valorar hasta qué punto sus problemas emocionales le
impiden realizar diversas actividades. Se obtienen dos puntuaciones: el grado
de discapacidad actual y el grado de discapacidad en el peor momento.

Evaluacion de la Actividad Global. EEAG (American Psychiatric Association,
1993).

— Personas con vista. Edades: todas.

— Avreas: valoracion del funcionamiento global o general, de la severidad de la
enfermedad o del grado de salud.

— Contiene un Unico item, que se puntla mediante una escala que oscila
entre 100 y 1. La puntuacion 100 esta reservada para aquellos individuos que



no soOlo estan exentos de psicopatologia, sino que muestran rasgos
considerados como de salud mental positiva (funcionamiento superior,
elevados intereses, integridad, calidez...) La puntuacibn 1 manifiesta
expectativa de muerte. La puntuacion de 0 se reserva para cuando la
informacion no es adecuada.

Escala de Bienestar Psicol6gico. EBP (Sanchez Canovas, 1998)
— Personas con vista. Edades: adolescentes y adultos.

— Avreas: bienestar subjetivo, bienestar material, bienestar laboral y bienestar
en las relaciones con su pareja.

— Consta de 65 items para contestar segun una escala tipo Likert de cinco
alternativas. Las escalas de bienestar subjetivo y bienestar material, van
numeradas correlativamente ya que ofrecen una puntuacion conjunta. Las otras
dos tienen cada una su propia numeracion y se aplicaran siempre que el sujeto
relna las circunstancias adecuadas (trabaje, tenga pareja). Ofrece baremos
para cada una de las escalas y para el conjunto de la prueba por grupos de
edades y sexos.

c) Test de aptitudes intelectuales. Tactiles

La evaluacién de las aptitudes del interesado, no constituye un aspecto a
considerar en todos los casos. Estara indicado cuando exista sospecha de
déficit, particularmente en el marco de los aprendizajes relacionados con la
autonomia personal hacia los que debera orientarsele. En otras ocasiones, la
orientacion hacia los aprendizajes del braille, puede apoyarse sobre la base del
conocimiento de las aptitudes para la discriminacion tactil, de manera que
puedan plantearse unas expectativas fundadas.

Escala de Inteligencia para Adultos de Weschler. WAIS (Weschler, 1955)

— Personas con vista. Edades: 16 afios en adelante.

— Areas: incluye subtest Verbales de Informacion, Comprension, Aritmética,
Semejanzas, Digitos, Vocabulario y Manipulativos como son Clave de
Numeros, Figuras incompletas, Cubos, Historietas y Rompecabezas.

— Es la prueba de inteligencia mas utilizada en la poblacién general. Aporta
un Cl de desviacion, verbal, manipulativo o total. Puede utilizarse para
personas con ceguera la parte verbal.

Escala de Inteligencia para Nifios de Weschler. WISC (Weschler, 1949)

— Personas con vista. Edades: 5-15 afios

— Areas: incluye subtest Verbales de Informacion, Comprension, Aritmética,

Semejanzas, Vocabulario (Prueba complementaria de Digitos) y Manipulativos
como son Figuras incompletas, Historietas, Cubos, Rompecabezas y Claves



(prueba manipulativa complementaria de Laberintos).

— Es la prueba de inteligencia mas utilizada en la poblacion general. Aporta
un CI de desviacion, verbal, manipulativo o total. Puede utilizarse para nifios
con ceguera la parte verbal.

Test de Inteligencia para nifios con dificultades visuales de Williams
(Williams, 1956)

— Personas con discapacidad visual. Edades: 3,5-16 afios.
— Areas: inteligencia general.

— Basado en el WISC. Obtiene un Cociente Intelectual (Cl). Baremos para la
poblacion objeto de estudio.

Test de Discriminacion Tactil para el aprendizaje del Braille. TDT (Checa 'y
Hernandez, 1992).

— Personas con discapacidad visual. Edades: de 4 afos a adultos.

— Avreas: discriminacion tactil de combinaciones de puntos a partir del signo
generador braille.

— Consta de tres subtest, series, parejas y trios. En las series, el sujeto debe
identificar los signos que son diferentes de los demas. En las parejas, debe
decir cuando son iguales, y en los trios, también cuando son iguales entre si.
Se trata de un instrumento experimental, muy util desde el punto de vista
cualitativo, que esta pendiente de baremacion.

Estesiémetro Von Frey (Lafayette Instrument Company).

— Personas con vista. Edades: todas.

— Areas: umbral de sensibilidad relativa de areas seleccionadas de la piel,
concretamente de las yemas de los dedos.

— Consiste en un disco del que se extienden nueve cerdas de nilon de
distinto grosor graduadas. Se van aplicando sucesivamente cada una de ellas,
sobre la yema de los dedos, hasta que el sujeto informa que la siente.
Estesiometro de 2 puntas (Lafayette Instrument Company).

— Personas con vista. Edades: todas.

— Avreas: umbral de percepcion cutanea de dos puntos, concretamente en las
yemas de los dedos.

— Consiste en un calibre, con puntas aisladas con una capa de vinilo para
minimizar la influencia de la temperatura al aplicarlo sobre la piel. Ambos



puntos se ponen en contacto con la piel simultaneamente y se pide al sujeto
que informe si siente uno o dos puntos. La separacion de los puntos se hace
gradualmente hasta que el sujeto informa de dos puntos.

d) Autoinformes generales de personalidad, y repertorios cognitivos

La evaluacién de los rasgos de personalidad del interesado, no son el dato de
interés clinico mas relevante, en relacién a su proceso de ajuste. Pero el uso
de alguna de las escalas que incluyen estos autoinformes, puede emplearse
como medidas pretést y postest. Los autoinformes especificos para la
poblacion con deficiencia visual, que también se citan en este apartado, tienen
este mismo uso, ademas de su interés para orientar el tratamiento psicoldgico.
Cuestionario de 16 Factores de Personalidad 16PF (Cattell, 1972)

— Personas con vista. Edades: 16 afios en adelante.

— Avreas: 16 variables de personalidad aisladas factorialmente.

Cuestionario de Personalidad de Eysenck. EPQ (Eysenck y Eysenck, 1975).
— Personas con vista. Edades: de 8 a 15 afios.

— Avreas: extroversion, neuroticismo y psicoticismo o dureza.

Cuestionario de creencias irracionales de Ellis (adaptacion de Davis,
Mackay y Eshelman, 1982).

— Personas con vista. Edades: adultos.

— Compuesto por 100 items que formulan creencias racionales e irracionales,
organizados al azar y que el sujeto puntta en funcién del grado de acuerdo con
los mismos. Para su correccion, se agrupan en funcion de las 10 creencias
irracionales sefaladas por Ellis (1962), destacandose las mas relevantes en
esa persona.

Autoconcepto. AF-5 (Garcia y Musito, 2001)

— Personas con vista. Edades: 10 - adultos

— Avreas: académico-laboral, social, emocional, familiar, fisico.

— Compuesto por 30 items, cada uno de los cuales el sujeto debe puntuar
segun una escala de 1 a 99, segun el grado de acuerdo icén cada frase. Su

aplicacion se completa en aproximadamente quince minutos.

Escala de Ajuste de Nottingham. NAS (Dodds y cols., 1991) (Adaptada por
Pallero, Ferrando, Diaz y Lorenzo, 2002).

— Personas con discapacidad visual. Edades: adultos.



— Avreas: Ansiedad-Depresion, Autoestima, Actitudes, Locus de control, Auto-
eficacia, Aceptacion y Estilo atribucional.

— EI autor ha hecho distintas versiones de la escala (55 y 43 items) y
existenotras traducciones en nuestro entorno, dado que es una de las mas
utilizadas sobre el tema. Su aplicacién es sencilla y da una idea de linea base
sobre el estado emocional de la persona

Escala de Adaptacion a la Pérdida Visual relacionada con la Edad. AVLS
(Adaptation to Age-related Vision Loss Scale) (Horowitz y Reinhard, 1984,
1992) (Adaptada por Pallero, Diaz, Ferrando y Lorenzo)

— Personas con discapacidad visual. Edades: mayores de 60 afios.

— Avreas: ajuste a la deficiencia visual. Incluye items sobre actitudes hacia la
pérdida, entrenamiento en rehabilitacion, y relaciones sociales y familiares.

— Se trata de una escala de facil aplicacion y breve, ya que consta de 24
items con respuestas de verdadero o falso.

e) Habilidades situacionales

Estos cuestionarios tienen un uso habitual en la evaluacion de las respuestas
de afrontamiento ante la situacién de estrés derivada de la discapacidad visual.
Algunos de ellos son de uso en la poblacion general, y otros se refieren
especificamente a personas con discapacidad. Resulta notoria, y asi se ha
puesto de manifiesto en este libro, la importancia de la conducta social en las
personas con discapacidad, particularmente en la adolescencia. La medida de
sus habilidades de relacion social, constituye pues un elemento de interés para
la delimitacion de posibles dificultades y para la orientacion del tratamiento
futuro.

Protocolo de Evaluacién del Servicio de Apoyo Psicosocial (ONCE, 1999).

— Personas con discapacidad visual. Edades: todas.
— Areas: ajuste a la deficiencia visual (depresion, ansiedad, rechazo).
Bienestar subjetivo. Evolucion. Recursos personales. Apoyo social (familia,

amigos). Intervenciones externas e Intervencion propuesta.

— Recoge informacion sobre la respuesta emocional ante el déficit, su
evolucién y recursos personales, de familiares y amigos.

Escala de afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1986)
— Personas con vista. Edades: adultos.
— Areas: estrategias de afrontamiento: confrontacion, distanciamiento;

escape-evitacion; autocontrol; busqueda de apoyo, responsabilidad,
planificacion y reevaluacion positiva.



— Consta de 67 items con respuesta tipo Likert de cuatro alternativa 0 en
absoluto, 1 en alguna medida, 2 bastante, 3 en gran medida.

Cuestionario de Formas de Af rontamiento de Acontecimientos
Estresantes. CEA (Rodriguez-Marin et al., 1992).

— Personas con vista. Edades: adultos.

— Areas: once factores. Pensamientos positivos; Culpacion de otros;
Pensamiento desiderativo; Busqueda de apoyo social; Busqueda de
soluciones; Represion emocional; Contabilizacion de ventajas; Religiosidad;
Autoculpacion; Resignacion; Escape.

— Consta de 37 items para contestar segun una escala tipo Likert de cinco
alternativas.

Escalas de Afrontamiento para Adolescentes. ACS (Frydenberg y Lewis,
1996)

— Personas con vista. Edades: 12-18.

— Areas: dieciocho estrategias de afrontamiento. Buscar apoyo social;
concentrarse en resolver el problema; esforzarse y tener éxito; preocuparse;
invertir en amigos intimos; buscar pertenencia; hacerse ilusiones; falta de
afrontamiento; reduccion de la tension; accion social; ignorar el problema;
autoinculparse; reservarlo para si; buscar apoyo espiritual; fijarse en lo positivo;
buscar ayuda profesional; buscar diversiones relajantes; distraccion fisica.

— Compuesto por 79 items cerrados, para contestar segin una escala tipo
Likert de cinco alternativas y 1 abierto. Puede aplicarse en forma general (como
actia habitualmente) o en su forma especifica (como est4 actuando ante un
problema concreto).

Perfil de Independencia Personal (Personal Independence Profile) (Nosek,
Fuhrer, y Howland, 1992).

— Personas con discapacidad. Edades: adultos.

— Valoracion de la independencia personal. Consta de 34 items, para medir
el control percibido, la autoconfianza psicologica, el funcionamiento fisico, y los
recursos del entorno.

Cuestionario de Asertividad (Gambrill y Richey, 1975).

— Personas con vista. Edades: adolescentes y adultos.

— Areas: conducta asertiva expresada por el grado de malestar

experimentado en la situacién y por la probabilidad de llevar a cabo esa
conducta.



Test de Role Playing (Van Hasselt y otros, 1985).
— Personas con discapacidad visual. Edades: adolescentes.
— Areas: 39 situaciones de interaccién social.

Lista de Observacion de Conductas de Interaccién para Nifios Ciegos y
Deficientes Visuales (Read, 1989). (Adaptada por Verdugo y Caballo, 1993).

— Personas con discapacidad visual. Edad: Preescolar y Primaria.

— Areas: participacién en acciones con otros, mantenimiento de relaciones,
desarrollo de habilidades apropiadas de asertividad y habilidades de clase.

Registro de observacion de conductas de interaccion social para nifios
con deficiencia visual (Verdugo y Caballo, 1993).

— Personas con discapacidad visual. Edades: escolar.

— Registro de conductas.

Pleasant Events Schedule. PES (McPhillamy y Lewinson, 1971)
— Personas con vista. Edades: adultos.

— Areas: (l) actividades realizadas en el dltimo mes y (ll) grado de
satisfaccion en la realizacion de esas actividades.

Cuestionario de pensamientos automaticos. ATQ (Hollon y Kendall, 1980).
— Personas con vista. Edades: adultos.

— Formado por 30 items donde el sujeto puntta la frecuencia en que lo
piensa en la actualidad. Para su correccion, se agrupan por los contenidos
tipos de pensamientos automaticos evaluados.

f)  Recursos familiares y sociales

Estos autoinformes se refieren a los contextos en los que se desenvuelve la
persona, de especial interés para conocer las posibilidades como recursos de
apoyo tanto fisico como emocional, con que cuenta el interesado. Constituyen
un complemento cuantitativo importante de la informacion recabada mediante

entrevistas.

Escala de Valoracion del Ambiente en la Infancia Temprana. ECERS
(Early Childhood Environment Scale) (Harms y Clifford, 1980)

— Personas con vista. Edades: aulas de nifios de 3 - 6 afios.



— Avreas: pautas de cuidado personal, mobiliario y materiales a disposicion de
los nifios, experiencias de razonamiento y lenguaje, actividades motrices finas
y gruesas, actividades creativas, desarrollo social y necesidades de los
profesores.

— Se aplica durante una visita al colegio, observando aula y recreo,
empledndose aproximadamente 3 horas.

Escalas de Clima social (Moos, Moos, yTrickett, 1974).

— Personas con vista. Edades: 10 afios en adelante.

— Areas: ambiente en diferentes entornos (trabajo, aula, familia...)

— Compara las respuestas de los distintos sujetos para elaborar un perfil. La
adaptacion espafiola contempla los ambientes de Familia, Trabajo, Instituciones
Penitenciarias y Centro escolar.

Técnicas sociométricas. Sociograma (Moreno, 1953).

— Personas con vista. Edades: nifios y adultos.

— Avreas: estructura de los grupos. Elecciones o rechazos de los distintos
miembros del grupo, con relacion a una actividad supuesta.

Home Observation for Measurement of the Environment. HOME (Caldwell y
Bradley, 1984).

— Personas con vista. Edades: 0-3, 3-6 y 6-10 afios (10-15, en prensa).

— Areas: relativas a la calidad y cantidad del apoyo social, afectivo y cognitivo
en el hogar.

— Escala 0 - 3 (45 items): respuesta verbal y emocional de los padres al nifio,
grado de aceptacion del nifio, organizacién del entorno fisico y temporal,
materiales de juego apropiados, implicacion de los padres y variedad de
experiencias.

— Escala 3 - 6 (55 items): material de aprendizaje, estimulacion del lenguaje,
entorno fisico, respuesta de los padres al nifio (orgullo, afecto, ternura),
estimulaciéon académica, modelado y estimulacion de la madurez social,
variedad de experiencias y aceptacion del nifio.

— Escala 6-10 (59 items), incluye también ocho areas muy similares a las
anteriores.

— Se aplica durante una visita a la casa del nifio, empleandose
aproximadamente 45 minutos.



g) Repercusiones psicopatoldgicas

Estos cuestionarios tienen un uso habitual en la evaluacion de las respuestas
ante la situacion de estrés derivada de la discapacidad visual, con relacion al
desajuste emocional que provoca. En otro sentido, estos autoinformes también
pueden utilizarse para la deteccion de trastornos psicopatolégicos que pudieran
estar presentes con anterioridad a los propiamente derivados de la situacion de
discapacidad.

Cuestionario de Personalidad MMPI (Minnesota Multiphasic Personality
Inventory) (Hathaway y McKinley, 1981)

— Personas con vista. Edades: adolescentes y adultos.

— Areas: hipocondriasis, depresion, histeria, desviacion psicopatica,
masculinidad-feminidad, paranoia, psicastenia, esquizofrenia, hipomania.

Test Evaiuativo Multifactorial de Adaptacion Infantil. TAM Al (Hernandez,
1983).

— Personas con vista. Edades: 8 -19 afios.

— Avreas: inadaptacion personal, escolar y social.

Escala de Autocalificacion de la Depresion (Zung, 1965).
— Personas con vista. Edades: adultos.

— Avreas: depresion.

Inventario de Depresion de Beck . IDB ( Beck y cols, 1961; Beck y cols,
1983).

— Personas con vista. Edades: adultos.

— Avreas: depresion.

Inventario de Ansiedad Estado Rasgo. STAI (Spielberger, 1968).
— Personas con vista. Edades: adultos.

— Avreas: Ansiedad-Estado y Ansiedad-Rasgo.

Cuestionario Tarragona de Ansiedad para Ciegos. CTAC (Ferrando, Pallero
y Lorenzo, 1996).

— Personas con discapacidad visual. Edades: adultos.

— Areas: asiedad-estado en situaciones de movilidad y vida diaria.



— Consta de 35 items, con un formato de respuesta tipo Lickert de 5 puntos.
Se agrupan en dos subescalas, cognitiva y fisiologica, que los autores
denominan respectivamente «preocupacion» y «emocionalidad», utilizando la
concepcion de Liebert y Morris (1967) sobre los aspectos interfirientes de la
ansiedad en la realizacion de tareas, «worry», referido a los aspectos
cognitivos (ideas de fracaso personal, mas alla de los resultados en la tarea) y
«emotionality», referido a los aspectos fisioldgicos (sudoracion, taquicardia etc.)
La formulacién conductual de los items de la prueba, describiendo situaciones
reales, la hace particularmente interesante para la planificacion del trabajo
terapéutico, ademas de como instrumento de evaluacion.

Inventario de Reacciones a la Deficiencia y la Discapacidad. RIDI (The
Reactionsto Impairmentand Disability Inventory) (Livneh y Antonak, 1990)

— Personas con discapacidad fisica (lesion del cordon espinal, accidentes
cere-brovasculares, infarto de miocardio y otras deficiencias no congénitas).
Edades: 17 a 83 afios.

— Areas: medida multidimensional de reacciones a la discapacidad segun

ocho patrones. Shock, ansiedad, rechazo, depresion, colera interior, hostilidad
externa, reconocimiento y ajuste.

5. El proceso de evaluacion

La evaluacién psicolégica es un proceso continuo en el que podemos
considerar varias fases. Una buena descripcion genérica de cada una de ellas
podemos encontrarla en las Guias del Proceso de Evaluacion (GAP)
propuestas por el grupo de trabajo de Fernandez Ballesteros, De Bruyn,
Godoy, Hornke,Ter Laak, Vizcarro, Westhoff, Westmeyer y Zaccagnini (2003).

En nuestro contexto, particularizado al caso de la deficiencia visual, podemos
concretarlo en los siguientes pasos (Tabla 3.6):

— El acceso a los servicios psicolégicos.

— La entrevista inicial.

— Los procedimientos.

— El andlisis de los datos e hipétesis.

— Las conclusiones para el tratamiento.

— Elinforme.

El proceso de evaluacion desemboca en las propuestas de tratamiento
psicolégico, con el que guarda una relacion inseparable. A continuacion se

describe cada uno de estos momentos.

5.1. Acceso alos servicios psicoldgicos. Informacién previa



La forma de acceso a los servicios psicolégicos, vamos a referirla al que tiene
lugar en la ONCE, organismo que mayoritariamente presta la atencion
psicologica a las personas con deficiencias visuales graves.

En ese contexto, la atencién psicoldgica a un nuevo caso vendra precedida de
las consultas con el oftalmdlogo y el trabajador social.Tras ellas se establecera
un diagnostico visual, la futura situacion administrativa en la ONCE y una
aproximacion al conjunto de necesidades sociales que pueda presentar el
interesado. La atencidén psicoldgica tendrd lugar cuando se aprecie la
necesidad de aceptacion personal de la deficiencia visual.

De esta forma, previamente a la primera entrevista psicoldgica, se dispondra de
una informacién basica sobre la patologia visual y las repercusiones de la
misma en el contexto social y familiar del interesado, asi como sobre el
conjunto de necesidades que parece presentar.



Tabla 3.6. Pasos en el proceso de evaluacién.

PASOS SIN EL USUARIO CON EL USUARIO
1. ACCESO A LOS|— Se remite cuando se aprecia
SERVICIOS necesidad de aceptacion personal de la
PSICOLOGICOS- deficiencia visual.
INFORMACION — Informacién previa:
PREVIA * Cuestionario de Informacion Basica.

 Otros informes médicos, oft., educ, soc.

2. ENTREVISTA
INICIAL

— Revision de la Informacién
Bésica.

— Determinar necesidades (e
intereses) iniciales:

* Servicio psicoldgico: depresion.,
ansiedad, rechazo

* Servicios sociales diversos.

— Informar proceso atencién:

« Servicio Psic: evaluacioén, hacer
plan, aplicarlo.

* Servicios sociales diversos.

— Motivacion; implicacién
expresa.

3.
PROCEDIMIENTOS:
SELECCIONY
APLICACION

* Centrado en la demanda.

* Minimizando molestias.

— Seleccién de Areas: Las que proceda,
segun el caso.

— Seleccion de Agentes: Interesado.
Familiares. Amigos.

— Seleccion de Instrumentos:
Entrevistas. Observacién.Tests (prever su
valor de Linea-base y las posibilidades de
interpretacion de los resultados)

— Aplicacion de procedimiento
seleccionado.

4. ANALISIS DE
DATOS E HIPOTESIS

— Delimitar la Respuesta emocional de
adaptacion (analisis cuantitativo y Linea-
base).

— ldentificar los Determinantes de la
respuesta emocional de adaptacion
(analisis explicativo o interpretacion de
resultados).

5. CONCLUSIONES
PARA EL
TRATAMIENTO

— Diagnostico.

* Psicopatolégico (DSM-IV)

— Obijetivos de la intervencion.

* Psicolégicos

* Sociales varios (interdisciplinar).
— Técnicas y procedimientos para el
tratamiento psicoldgico.

* Enumerar

— Seguimiento

* Como evaluacién de la evolucion
» Temporalizado

— Informar diagndstico a
interesado y familia.

— Consensuar con interesado /
familia plan de tratamiento.

* Objetivos y técnicas.

» Tiempo estimado.

6. INFORME

— Contenido: Resultados evaluacion, y
tratamiento.
— Forma: Claro y util.




En ocasiones, pueden existir también otros informes médicos, psicoldgicos,
educativos o sociales. Evidentemente, no todo el contenido de estos informes
es relevante para la evaluacion psicoldgica, pero evitaremos sorpresas Si
dedicamos unos minutos a su lectura.

Esta informacién basica nos va a permitir conocer la situacién en la que se
encuentra la persona (ver Tabla 3.4).

Desde un punto de vista practico, los datos de interés de todos los informes
disponibles podemos recogerlos en un Unico documento, como puede ser el
modelo de protocolo para la recogida de datos que adjuntamos como anexo de
este capitulo (Anexo A).

En Espafia es habitual que la atencion a personas con pérdida visual se haga a
través de los servicios especializados en ceguera y deficiencia visual de la
ONCE, siguiendo el modelo de atencién indicado, pero no es infrecuente que la
atencion en la fase aguda que segun se ha visto puede darse, se dé en centros
de atencion primaria o en centros de salud mental e incluso que esa atencion
se prolongue mas alla de la fase inicial. En estos casos se recomienda que se
recoja la informacion indicada o bien a través del propio usuario o solicitandola
directamente a los servicios correspondientes.

5.2. Entrevistainicial

Llegado el momento de la primera entrevista, podemos utilizar la Informacién
Basica como argumento o guion, ampliando la informacién relevante al caso
sobre el funcionamiento visual y las repercusiones personales.

En la entrevista inicial recabaremos ya datos sobre algunas de las &reas de
evaluacion descritas en al apartado anterior, que podemos ir anotando en el
modelo de protocolo para la recogida de datos que mencionamos
anteriormente (Anexo A). En esta entrevista resulta aconsejable dejar un
espacio para que el interesado, o su familia, narre las vicisitudes por las que ha
pasado su proceso de pérdida visual y encuentre en el psicélogo una actitud
empética, favorecedora de la relacién que se va a establecer entre ambos.

Tras este espacio, resulta conveniente dar prioridad a dos aspectos que deben
quedar claros desde el primer momento: determinar las necesidades iniciales e
informar sobre el proceso de atencién que vamos a seguir.

Deben determinarse las necesidades iniciales como paso previo a cualquier
actuacion, por ser el motivo que justifica la evaluacion psicolégica. En todo
caso, deberemos plantearlas teniendo en cuenta los intereses del cliente, de
forma clara y realista, ya que el trabajo que vamos a realizar debera cefiirse a
ellas.

Las personas con una deficiencia visual grave sobrevenida, presentan
necesidades en muy distintos o6rdenes de su vida. En este sentido,
diferenciamos entre la necesidad de atencion psicolégica y la necesidad de



otros servicios sociales.

En el primer caso, que es el que nos ocupa, generalmente sera formulada
como necesidad de:

— mejora del estado de &nimo depresivo, secundario a la pérdida visual
— control de la ansiedad, secundaria a la pérdida visual
— aceptacion personal de la deficiencia visual.

De observarse estas necesidades iniciales, posteriormente se detallaran vy
concretaran en términos de variables dependientes, observables y medibles,
tanto del individuo como de su familia, como parte de la evaluacion psicolégica
implicada en el proceso general de ajuste a la deficiencia visual.

En cuanto a informar al interesado sobre el proceso que vamos a seguir se le
indicara, de forma esquemética, en qué va a consistir nuestro trabajo y se
aclararan expectativas inciertas. Le informaremos sobre las caracteristicas del
proceso e incluso sobre el tiempo aproximado que necesitaremos.
Generalmente resulta suficiente indicarle qué vamos a mantener entrevistas a
lo largo de las proximas semanas en las que:

— evaluaremos su situacion: nos describira la situacion en que se encuentra y
como afecta a su estado emocional (entrevistas, tests...)

— haremos un plan: explicaremos qué hacer para mejorar (hipotesis
explicativa y plan de trabajo)

— pondremos en practica el plan: aprenderemos formas de comportamiento
nuevas que permitan esa mejora (poner en practica lo programado).

En este punto resulta oportuno hacer notar la diferencia entre su pérdida de
vision, cuestion que no puede cambiar, y sus sentimientos, cuestiébn que si
puede cambiar.

Para ello, y aqui reclamaremos su decision expresa, necesitamos contar con la
maxima participacion del interesado, como elemento imprescindible del trabajo
conjunto que tenemos que realizar para lograr su ajuste emocional. Debe
quedar claro qué hard el psicélogo, qué esperamos que haga él y qué cambios
podemos esperar que ocurran.

El reconocimiento y aceptacion taxativa de su participacion, suele ser un buen
elemento de cierre de la primera entrevista.

5.3. Procedimientos. Seleccion y aplicacion

A partir de la informacién inicial de que ya disponemos, seleccionaremos las
Areas, los Agentes y lasTécnicas de evaluacion.



Esta seleccion se realiza en base al problema que motiva la demanda y a las
caracteristicas del caso (edad, grado de vision...) procurando siempre la
minima inversién de tiempo e incomodidades para el interesado o su familia.
Las dificultades para acceder autbnomamente (dependiendo frecuentemente
de un familiar, amigo o servicio de ayuda) y la frecuente dispersién geografica
de los afectados hace maxima esta aclaracion ética.

Es importante hacer una adecuada eleccién, ya que el resto del proceso de
evaluacion, asi como las conclusiones que de él se deriven, dependen de ello.

Las areas de evaluacion ya han sido descritas. Los Agentes, se refieren a qué
personas deberan incluirse en la evaluacion, por tanto:

— interesado
— familiares
— conocidos.

En el caso de menores, ademas de entrevistar a los padres, resulta necesaria
la participacion de sus profesores. Estos pueden facilitarnos informacion, en el
marco de una entrevista o cumplimentando algun cuestionario o registros de
observacion, acerca de la competencia curricular, estilo de aprendizaje y
relaciones sociales. También pueden informarnos de las caracteristicas del
contexto escolar, con relacion a los recursos humanos y materiales disponibles,
aspectos organizativos y didacticos, actitudes de comparieros y profesores, etc.

En cualquier caso, no nos limitaremos a recoger informacién, sino que también
deberemos darla. En este sentido, facilitaremos la que nos sea solicitada y
especialmente aquella que contribuya a orientar los comportamientos mas
adecuados de cada uno de estos agentes. Estas orientaciones seran generales
en un principio y especificas una vez concluido el proceso de evaluacion.

Las técnicas o instrumentos que vamos a emplear para la recogida de
informaciobn en cada una de las &areas de nuestro interés, seran
fundamentalmente:

— entrevistas,
— tests o cuestionarios,
— observacion.

Sin duda la entrevista es el procedimiento de evaluacion por excelencia,
ademas del marco en el que se inscribe el proceso posterior de tratamiento.
Sera mediante la entrevista, como obtendremos la primera informacién sobre
todas las areas de evaluacion que ya se han descrito, aunque su curso pueda
seguir un orden diferente. En este sentido, el orden natural en que suele
evolucionar la entrevista suele ser:



1° Funcionamiento visual.

2° Repercusiones emocionales y psicopatologicas.
3° Repercusiones funcionales y sociofamiliares.

4° Recursos personales.

5° Recursos familiares y sociales.

Una vez que hemos obtenido la informacién posible mediante la entrevista,
resulta necesaria la aplicacion de aquellos tests, cuestionarios o registros de
observacion a las personas implicadas, en aquellas areas relevantes al caso.

5.4. Analisis de datos e hipotesis

El analisis de los datos obtenidos nos permitira describir la situacion y facilitar
un diagnoéstico, justificar unas hipoétesis explicativas, orientar hacia los
procedimientos terapéuticos mas adecuados y comprobar los cambios que se
produzcan.

En primer lugar, haremos un analisis cuantitativo sobre cada é&rea de
evaluacion (variables) y en segundo lugar, intentaremos establecer unas
hipbtesis explicativas de las relaciones entre las variables.

Para el analisis cuantitativo, deberemos tener en cuenta tanto los instrumentos
de evaluacion que hayamos empleado, como la forma en que lo hayamos
hecho.

Habitualmente habremos empleado entrevistas, observaciones y tests. Los dos
primeros nos proporcionaran una informacién descriptiva, por lo que seran
necesarias pocas interpretaciones. En el caso de las pruebas normativas si va
a ser necesario un analisis e interpretacion de los datos muy rigurosos.

En este sentido, tras poner al sujeto en una situacion de test, podemos adoptar
estas dos formas de analizar sus respuestas:

— compararlas con las que dio su grupo de referencia (baremos del test)

— compararlas con un criterio previamente establecido (por ejemplo un
procedimiento test/retest).

Esta segunda forma, que damos en llamar criterial, es mas adecuada a la hora
de evaluar la efectividad de un tratamiento psicolégico, no obstante, los
aspectos comparativos también nos aporta una informacion diagndstica y
predictiva muy valiosa.

Analizar los datos de una evaluacion, desde el punto de vista criterial, no
requiere de ninguna aclaracion distinta de la que cualquier profesional debe
conocer. Si por el contrario seguimos una interpretacion normativa deberemos



tener en cuenta si ésta es procedente y, en tal caso, cuél es el grupo normativo
con el que vamos a comparar los resultados.

Teniendo en cuenta esta consideracion, el andlisis de los datos nos dara
informacion tanto sobre los comportamientos problema (variables
dependientes) como sobre el resto de variables intervinientes (variables
independientes). Y con estos datos podremos ya formular hipétesis explicativas
acerca del mantenimiento de la problematica psicologica, segun las relaciones
observadas entre las variables (ver Figura 3.1. y Tabla 3.7.)

En definitiva se trataria de realizar un Analisis conductual (Kanfer y Saslow,
1969; Fernandez-Ballesteros y Carrobles, 1981), en el que consideramos:



Tabla 3.7. Variables (areas de evaluacion) sobre las que obtenemos

datos, desde la perspectiva del Analisis Funcional de Conducta.

DETERMINANTES

AREAS

ANTECEDENTES
EXTERNOS E INTERNOS
(VV. INDEPENDIENTES)

Funcionamiento visual:
Origen dv.

Funcionalidad de la visién.
Evol. y pronos, de la vision

Repercusiones funcionales y sociofamiliares:
Autonomia personal

Trabajo o estudios.

Economia

Ocio

Relacion social

Relacion familiar

Expectativas

Salud fisica y psiquica

Repertorios Cognitivos:
Creencias: Actitud dv. y autoestima.
Atribucion: Locus de control
Expectativas: Autoeficacia
Intereses

ORGANISMO
REPERTORIOS

Repertorios Aptitudes aprendizajes:
Aptitudes intelectuales

Estado de salud.

Edad

Habilidades Situacionales:
Parada pensamientos
Autoinstrucciones
Afrontamiento

Resolucion de problemas
Control respuestas fisiologicas
HH sociales

Habilidades ocupacionales

RESPUESTA
(VV. DEPENDIENTES)

Repercusiones psicopatoldgicas:
Depresion

Ansiedad

Rechazo

CONSECUENTES
EXTERNOS E INTERNOS
(VV. INDEPENDIENTES)

Pensamientos:
Automensajes
Imagenes

Recursos familiares:
Relacion de familiares/ amigos
Actitudes de familiares/ amigos
Apoyo instrumental o fisico.
Apoyo emocional

Recursos sociales

Analisis topografico: frecuencia, duracion e intensidad de los comportamientos
problema, en sus distintas formas de respuesta (motora, cognitiva y
psicofisiolégica) y su evolucion.



Andlisis funcional: variables del organismo (determinantes biolégicos,
repertorios de conductas), estimulos antecedentes y consecuentes.

Ello nos va a permitir determinar cuéles son:

1° Las repercusiones emocionales y psicopatolégicas (VVDD) y qué
topografia tienen. Es decir, disponer de una linea base descriptiva de las
conductas problema, que nos permitira: a) valorar la gravedad del problema y
b) constatar los cambios que se produzcan en el futuro.

2° Las posibles variables intervinientes (VVII) y en qué medida estan actuando
en ese sujeto, a) qué situaciones antecedentes (VVII) externas o internas al
sujeto han permitido o elicitan su aparicion, y b) qué situaciones consecuentes
(VVII), externas o internas, las mantienen (ver Tabla 3.7.)

Esta seria, como deciamos al inicio de este capitulo, la «fotografia» de la
situacion psicolégica del individuo con relacion al proceso de ajuste a la
deficiencia visual: su respuesta de adaptacién y los determinantes de esa
respuesta.

Los resultados de la evaluacion, nos aportaran informacion suficiente para
justificar las acciones que se van a emprender y nos permitiran constatar los
cambios que se produzcan.

En todo caso, no debemos olvidar que la interpretacion de los datos obtenidos,
no es otra cosa que una formulacion de hipotesis explicativas de la situaciéon
emocional, que deberan verse validadas, conforme avance el tratamiento y en
la evaluacion posterior.

5.5. Conclusiones para el tratamiento

La evaluacion es una fotografia de una realidad momentanea, que nos permite
planificar un tratamiento. Esta situacion es estatica s6lo en el momento de
terminarse la evaluacion inicial, pero deja de serlo al comenzar la intervencion,
para convertirse en un proceso dinamico en el que, con la informacion de la
propia intervencion, se obtiene una evaluacion continuada, produciéndose un
feedback constante que actualiza la evaluacion permanentemente, optimizando
asi el tratamiento.

En nuestra forma de trabajo habitual (Tabla 3.6) el proceso de evaluacion
desemboca en unas conclusiones sobre el / los:

— diagnéstico
— objetivos de la intervencion
— técnicas y procedimientos del tratamiento psicolégico.

Estas conclusiones, son una propuesta explicada y consensuada con el
interesado o su familia. Ambos deben ser informados del diagnéstico y los



objetivos de la intervencion en términos concisos y claros.

A continuacion se describe someramente su contenido, del que se hablara en
detalle en el capitulo correspondiente.

Tabla 3.8. Criterios para el diagnéstico de Trastornos Adaptativos (APA,
1993).

Criterios para el diagnéstico de trastornos adaptativos

A. La aparicién de sintomas emocionales o comportamentales en respuesta a un estresante
identificable tiene lugar dentro de los 3 meses siguientes a la presencia del estresante.

B. Estos sintomas o comportamientos se expresan, clinicamente del siguiente modo:
(1) malestar mayor de lo esperable en respuestas al estresante.
(2) deterioro significativo de la actividad social o laboral (0o académica).
C. La alteracién relacionada con el estrés no cumple los criterios para otro trastorno especifico

del Eje | y no constituye una simple exacerbacion de un trastorno preexistente del Eje | o el Eje
Il

D. Los sintomas no responden a una reaccion de duelo.
E. Una vez ha cesado el estresante (0 sus consecuencias), los sintomas no persisten mas de 6
meses.
Especificar si:
Agudo: si la alteracion dura menos de 6 meses
Cronico: si la alteracion dura 6 meses o0 mas
Subtipo, de acuerdo con los sintomas predominantes:
Con estado de animo depresivo
Con ansiedad
Mixto, con ansiedad y estado de animo depresivo
Con trastorno de comportamiento
Con alteracién mixta de las emociones y el comportamiento
No especificado

5.5.1. Diagnéstico. Evaluacién psicolégica y diagndstico psicopatolégico

Con relaciéon al diagnéstico, ya hemos descrito la forma de proceder que
proponemos: 1°) una evaluacion psicologica basada en el andlisis funcional del
comportamiento, no sélo en la descripcién de unos signos, 2.°) un diagnostico
psicopatologico, a efectos de clasificacion, y uso de un lenguaje comun, no a
efectos de tratamiento y 3°) un tratamiento basado en la evaluacién, no en el
diagnéstico.

Con estas premisas, las repercusiones psicopatolégicas habituales tras una
deficiencia visual grave, se conceptualizan en el modelo propuesto como un
Trastorno Adaptativo, caracterizado por sentimientos de depresion o ansiedad.
En ese sentido se asumen los criterios diagndésticos del DSM-IV (APA, 1993)
(Tabla 3.8) con la consideracion del DSM-IV-TR sobre el criterio B.1 de que «la
reaccion a un estresante determinado que puede considerarse normal o
esperable puede auln asi motivar el diagnostico de trastorno adaptativo si esta



es lo suficientemente grave como para producir deterioro significativo» (APA,

2000. R 680).

No se excluye la concurrencia de otras patologias preexistentes o secundarias

a la situacion de estrés sobrevenida,

en cuyo caso se establecera un

diagnéstico diferencial para determinar la existencia de cual o cuales de ellas

(ver Tabla 3.9).

Tabla 3.9. Diagnostico diferencial siguiendo los criterios diagndsticos del

DSMIV.

ESTADO DE ANIMO

ANSIEDAD

La reaccién ante la dv, es similar a la de
Duelo (esta categoria puede usarse cuando
el objeto de atencién clinica es una reaccién
a la muerte de una persona querida, pero
s6lo se considera éste cuando dura 2 meses
maximo. Si dura mas, hablariamos de T.
Depresivo mayor).

T. Depresivo mayor, si cumple los criterios
sintomaticos de los episodios depresivos,
durante mas de 2 semanas, y no se explica
mejor como duelo, o dura ya mas de 2
meses.

TRASTORNO POR ESTRES
POSTRAUMATICO. Ansiedad en respuesta
a un acontecimiento traumatico grave.
Reexperiencia de un acontecimiento,
hipervigilancia y evitacion de los estimulos
asociados a un acontecimiento traumatico.
Duracion mayor de 1 mes. TRASTORNO
POR ESTRES AGUDO idem. Duracién
menor de 1 mes

T. Distimico, si se trata de una
sintomatologia depresiva menos grave que
en elT. Depresivo Mayor, que aparece la
mayoriade los dias (no ha estado sin
sintomas mas de 2 meses seguidos), de
forma crénica (de mas de 2 afos de
duracién).

TRASTORNO DE ANSIEDAD
GENERALIZADA. Periodo de 6 meses de
ansiedad excesiva y preocupacion mas
sintomas asociados

T. Depresivo no especificado, si hay
sintomas depresivos con incapacitacion
clinica significativa, pero que no cumplen los
criterios paraT.depresivo mayor,T.
distimico, T. Adaptativo (p.ej.T. disférico
premenstrual,! depresivo menor,T. depresivo
pospsicético...)

TRASTORNO DE ANSIEDAD NO
ESPECIFICADO. Sintomas clinicamente
significativos que no cumplen los criterios
para un trastorno de ansiedad

T. Adaptativo con estado de animo
depresivo, estado de animo depresivo que
no cumple los criterios estresante para uno
de los trastornos del estado de animo y que
aparece en respuesta a un estresante

TRASTORNO ADAPTATIVO CON
ANSIEDAD. Ansiedad que no cumple los
criterios para ninguno de los trastornos de
ansiedad citados antes y que aparece en
respuesta a un estresante




Haremos por tanto, la indicacion expresa del diagndstico psicopatoldgico, que
podra acompafarse de una observacién sobre la gravedad del trastorno (leve,
moderado, grave).

5.5.2. Objetivos psicoldgicos y sociales de la intervencion

El proceso de ajuste requiere de un abordaje psicoterapéutico, al tiempo que
otro basado en el aprendizaje de materias funcionales (movilidad, uso de
ayudas Opticas, estrategias de acceso a la informacion, actividades
ocupacionaies...) ambos necesarios para el ajuste personal del individuo.

Por eso, el analisis y la interpretacion que realiza el psicélogo individualmente
debe coordinarse interdisciplinarmente, con otros profesionales que
intervengan en el caso. Asi, la interpretacién de los resultados sigue dos
caminos complementarios: la que realiza el profesional individualmente y la que
realiza posteriormente el equipo multidisciplinar. Son necesarias ambas vy
deben hacerse en ese orden, independientemente de quien asuma
posteriormente la responsabilidad de las decisiones que se adopten.

Los objetivos y programas de intervencion sociales, debe aglutinar aquellas
estrategias que, desde distintas direcciones, vengan a confluir dando respuesta
a las necesidades que son Unicas para cada individuo.Trabajador social,
oftalmélogo, Optico, técnico de rehabilitacion, profesor, instructor tiflotécnico,
animador sociocultural, terapeuta ocupacional y cuantos otros participen en el
proceso rehabilitador de una persona a la que la pérdida de vision le ha
cambiado la vida, en lo personal, familiar y social.

De igual forma que con relacion al diagndstico, haremos también una
indicacion expresa de los objetivos psicolégicos, sobre cuya definicion y
caracteristicas hablaremos en el capitulo correspondiente.

5.5.3. Técnicas y procedimientos para el tratamiento psicoldgico

El tercer elemento que recoge este apartado, seran las técnicas concretas que
constituirdn el tratamiento psicoldgico de esa persona.

En este punto del proceso haremos so6lo una enumeracion de las que
emplearemos. Entre las mas frecuentes estan:

— Programacion de actividades.

— Entrenamiento en relajacion.

— Reestructuracion cognitiva.

— Entrenamiento en habilidades sociales.

Cada una de ellas se desarrollard en un documento aparte, constituyendo lo
gue hemos venido denominando Plan de tratamiento.



La descripcion y metodologia de aplicacion de cada una de las técnicas mas
utilizadas, se describen en otro capitulo.

5.5.4. Seguimiento

La ultima fase del proceso se refiere al seguimiento que habra que realizar al
objeto de constatar el mantenimiento de los resultados de la intervencién.

Puede llevarse a cabo de forma directa, manteniendo un contacto personal con
el interesado o sus familiares o indirecta, por correo o telefénicamente,
atendiendo a las caracteristicas de cada situacién. En el primer caso puede
constituir una nueva evaluacion, de caracteristicas similares a la que se
realizara inicialmente. El segundo tipo, estaria mas indicado para comprobar el
grado de cumplimiento de la propuesta de intervencion.

Los criterios del seguimiento y la periodicidad con que se realizard deberan
estar previstos como parte del plan de tratamiento.

5.6. Elinforme

El informe es el documento escrito, de caracter técnico y ocasionalmente legal,
en el que se plasman los resultados obtenidos a lo largo del proceso de
evaluacion o tratamiento psicolégicos. Recoge, por tanto, los datos
cuantitativos, su interpretacion y las actuaciones llevadas a cabo.

Debe ser un medio Util y fiable de comunicacion de los resultados, por lo que
deberd emplearse un lenguaje claro, preciso y conciso, compatible con los
tecnicismos que sean necesarios. Es sabido que expresarse con sencillez
entrafla sabiduria, mientras que el lenguaje rebuscado y los tecnicismos
innecesarios se utilizan para transmitir ideas superficiales.

Estard organizado de forma que permita una comprension rapida, coherente y
completa de la situacion. Aunque todos los modelos de informe deben ser y de
hecho son basicamente similares, no existe un formato Unico, sino que mas
bien obedece a los gustos y prioridades de quien lo redacta. En todo caso
incluird informacion relativa a:

— Datos de identificacion del sujeto.

— Destinatario del informe.

— Motivos y objetivos de la evaluacion.

— Técnicas utilizadas y resultados de la evaluacion.

— Diagnéstico.

— Tratamiento: orientaciones. Plan de tratamiento.

— Resultados y seguimiento.



— Fechay datos de identificacion del autor.

Puede ser de utilidad el modelo de protocolo que se incluye como anexo
(Anexo A), si bien no siempre sera procedente toda esta informacion sino
solamente aquella que corresponda con la solicitada, en relacion con la
atencion llevada a cabo.

El respeto a la intimidad justifica la confidencialidad del informe, que debe ser
facilitado uUnicamente por el profesional que lo elaboré y circunscribirse
exclusivamente al destinatario para el que fue redactado, sea el propio
interesado, los familiares u otros profesionales.

6. Resumen

Partiendo de una definicion de los términos mas frecuentemente utilizados y de
un modelo descriptivo de la respuesta emocional ante la deficiencia visual
reciente se ha definido la metodologia del trabajo de evaluacion psicolégica en
el proceso de ajuste a la deficiencia visual. Esta metodologia debe considerar
las peculiaridades en la comunicacion con la persona con deficiencia visual, de
manera que sea adecuada al propésito de evaluacion y a las circunstancias
personales del caso, particularmente en razén del grado de vision y de la edad
o etapa de la vida en que se encuentre la persona.

Las areas que deben considerarse en la evaluacion incluirdn la funcionalidad
visual actual del interesado, las repercusiones en su estilo de vida previo, la
valoracion que hace de la situacion, los recursos personales, familiares o
sociales para su afrontamiento y la situacién emocional o psicoldgica actual.

Las técnicas de evaluacién se corresponden basicamente con las empleadas
habitualmente en Psicologia, si bien el uso de test o instrumentos
estandarizados debe adoptarse con las precauciones y restricciones que
impone el canal de informacién auditivo o tactil. No obstante se dispone de un
namero importante de instrumentos de evaluacién tanto generales como
especificamente disefiados para la poblacion de personas con ceguera o baja
vision, para la evaluacion de las distintas areas intervinientes en el proceso de
ajuste emocional a la deficiencia visual.

Finalmente se describen los sucesivos pasos a seguir en el proceso de
evaluacion, desde la forma de acceso a los servicios psicolégicos y la primera
entrevista personal, pasando por la seleccion y aplicacion de procedimientos de
evaluacion, el analisis cuantitativo y explicativo de los datos, hasta terminar con
unas conclusiones que orienten el tratamiento.



Lecturas recomendadas

Benoff, K., Lang, M. A., y Beck-Viisola, M. (2001). Compendium of Instruments
for Assessing the Skills and Interests of Individuéis with Visual Impairments or
Multiple Disabilities. NewYork. Lighthouse International. Documento disponible
en: http://www.lighthouse.org/assessment/index.htm

Este libro recoge una amplia relacion de instrumentos de evaluacién, aportando
una ficha completa de cada uno de ellos. Estan clasificados alfabéticamente,
por areas y por grupos de edad de aplicacion, indicando si tiene o no
adaptacion para la poblacion con deficiencias visuales.

Buela-Casal, G., y Sierra, J. C. (2001). Manual de evaluacién y tratamientos
psicolégicos. Madrid. Siglo XXI.

Manual general que recoge de una forma préactica, los procedimientos de
evaluacion y de tratamiento cognitivo-conductual, de los principales trastornos
psicolégicos.

Fernandez Ballesteros, R. (1986). Psicodiagnéstico. Madrid. UNED.

Se trata de una obra que recoge en sus tres volumenes, los conceptos basicos
del psicodiagnoéstico, los procedimientos de recogida de informacion y las
caracteristicas y principales instrumentos de evaluacion, en las diferentes areas
y momentos de la actividad humana. Entre ellas, la evaluacion de las
habilidades intelectuales, la personalidad, el organismo y su evolucién, y del
ambiente y aplicaciones. Constituye un clasico compendio de consulta sobre el
particular.

Fernandez Ballesteros, R.; De Bruyn, E. E. J.; Godoy, A.; Hornke, L. R; Ter
Laak, J.; Vizcarro, C; Westhoff, K.; Westmeyer, H., y Zaccagnini, J. L. (2003).
Guias para el Proceso de Evaluacion (GAP). Revista Papeles del Psicologo,
23:58-70.

En la linea de las guias de tratamientos psicolégicos efectivos, en este articulo
se presenta una propuesta de guia para llevar a cabo el proceso de evaluacion.
Constituye un material muy préctico y concienzudamente estructurado que no
deja lugar a dudas acerca de la metodologia de evaluacion.

ONCE (1999). Modelo de Servicios Sociales: Protocolos de Informaciéon y
Evaluacion. Documento interno. Direccion General de la ONCE.

Documento interno de la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles, que
recoge tanto la metodologia de trabajo, como los protocolos de evaluacion, en
las diferentes areas de los servicios sociales que presta la ONCE a sus
afiliados, personas con ceguera u otras deficiencias visuales.

Silverstone. B.; Lang. M. A., Rosenthal; B. R, y Faye, E. E. (Eds.) (2000). The
Lighthouse handbook on vision impairment and vision rehabilitation. Nueva
York: Oxford University Press.



Se trata de un manual editado en dos volumenes (deficiencia visual y
rehabilitacion), dividido en doce secciones, sobre diversos aspectos
relacionados con la deficiencia visual. Una de estas secciones se refiere a los
factores psicologicos y sociales, y en ella se incluyen varios capitulos sobre
adaptacion, apoyo social y salud mental, en los que se revisan los resultados
de las investigaciones y el estado actual del tema.



Anexo

INFORME DE EVALUACION PSICOLOGICA sobre el proceso de ajuste a la
deficiencia visual
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0. Ausente 1. Leve 2. Moderada 3. Grave



Depresion:  PD (nombre prueba)..........cccccceeuneeeee. 0 1
Ansiedad: PD (nombre prueba).............cccceuues 0 1
Rechazo:  PD (nombre prueba)...........cccceueeeeee. 0o 1
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(la persona describe como ...)

Evolucion: Cuando empezaron: (af0, MES).......cccoveeeeereieeiiiiiiiiee e eeeeeree e

A qué atribuye: A deficiencia visual [l

Cbémo percibe la evolucion:

Mejorando [] Empeorando [ Estabilizada [] Variable [

A qué atribuye esta evolucion:

Si mismo [ Otros [ Tiempo, suerte,... [J

Tratamientos actuales/anteriores:
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Repertorios cognitivos (ver pruebas aplicadas):

Creencias:  Actitud hacialadv PD (nombre prueba)......... 0 1 2
«las personas con dv., son tan valiosas como
las que ven bien»

Autoestima PD (nombre prueba)......... 0 1 2
«siento aprecio por mi mismo»

Atribucién: Locus de control PD (nombre prueba)......... 0 1 2
«Sé que depende de mi mejorar»

Expectativas: Autoeficacia PD (nombre prueba)......... .0 1 2
«voy a ser capaz de hacer lo necesario
para mejorar»

Habilidades situacionales:

Mantener un adecuado nivel de actividad.Tener iniciativas

para aumentar por si mismo su autonomia en

determinadas tareas o actividades de la vida diaria, aficiones,

pasatiempos, etc. 0 1 2

Aplicar estrategias de Resolucion de problemas en las
sitlaciones cotidianos (en desplazamientos, ocio, HVD, ...)
relacionados con la pérdida de vision. o 1 2

Controlar pensamientos negativos ante situaciones asociadas
ala dv. 0 1 2

Controlar respuestas fisiologicas de ansiedad, ante

situacionesasociadas a la dv. 0 1 2
Solicitar ayuda fisica, en situaciones de dependencia por la dv. 0 1 2
Buscar y obtener ayuda emocional, o reforzamiento, de

familiares o amigos. 0 1 2



RECURSOS SOCIO-FAMILIARES (describir)

Relacion de familiares Actitud  Apoyo fisico Apoyo emocional
................................................. 01 23 01 23 01 2 3
................................................. 01 23 01 23 01 2 3
................................................. 01 23 01 23 01 2 3
................................................. 01 23 01 23 01 2 3
................................................. 01 23 01 23 01 2 3

Amigos
................................................. 01 23 01 23 01 2 3
................................................. 01 23 01 23 01 2 3
................................................. 01 23 01 23 01 2 3

RECUIS0S SOCIAIES .......uveeeeiiie e 01 2 3

ANALISIS CONDUCTAS PROBLEMA
Topografia (ver pruebas aplicadas)

(a nivel motor/cognitivo/fisiol6gico): Frecuen. (n°/d, s) Durac. (m, h) Intensidad
(0,1,2,3)

Andlisis Funcional: (Pe. «Describame qué ocurri6 la ultima vez que se
encontré mal»)

Situaciones en las que aparecen con mayor facilidad las conductas problema:

(En qué situaciones / ante qué pensamientos/ante qué personas)



Consecuentes tras la aparicion de las conductas problema:

(Qué siente/qué hace/qué hacen otras personas)

Volver al indice / Inicio del Capitulo



Capitulo 4. Tratamiento psicologico para el ajuste a la
discapacidad visual. Marco general

Almudena Cacho Gonzalez, Javier Checa Benito

1. Introduccion

Miriam llevaba una vida normal. Aparentemente, disponia de recursos para el
control de los acontecimientos de su vida, en un futuro predecible. Nunca
imagind que el hijo que esperaba pudiera ser diferente de todos sus sobrinos.
El bebé tiene ahora 5 meses y su vision es muy baja a causa de un coloboma
de retina. Ella se siente muy infeliz y muy preocupada por el futuro de su
hijo.Todavia no es capaz de decir a sus personas proximas que su hijo tiene un
problema visual. Su marido se siente culpable por no encontrarse tan mal como
ella.

Raquel perdio la vision como consecuencia de un accidente de trafico cuando
tenia 12 afos. La situacion fue tan traumatica para ella como para sus padres,
también presentes en el accidente. Hoy, con 22 afios, su forma de vida indica
una adaptacion envidiable.Tras terminar sus estudios, uno de cuyos cursos
realiz6 en Estados Unidos, se licencid en periodismo. Vive con sus padres, en
un ambiente familiar acogedor, y tiene un grupo de amigos que valora mucho.
Se diria que tiene un buen ajuste emocional, no obstante, no puede contener
las lagrimas cada vez que habla de la ceguera.

Angel tiene 28 afios. Perdio totalmente la visién hace 7 meses en un accidente.
Se han visto alteradas todas las areas de su vida, desde su autonomia
personal, trabajo, relaciones sociales y familiares, hasta sus planes para el
futuro. Esta muy deprimido, ansioso y no acepta su ceguera. Con frecuencia se
encierra en su habitacion a llorar. «<Lo he perdido todo... me he vuelto un
desgraciado». Su frecuente irritabilidad, en ocasiones estalla en episodios de
agresividad.

Maria, 30 afios. Dice que cuando perdi6 la vista se quedo6 encerrada en casa.
«Hasta que un dia mi marido me oblig6 a salir. Me llevaba a cenar, de copas, al
campo...Tan importante como esto, fue volver a trabajar, conocer a otras
personas con deficiencia visual y mi hijo». Estd contenta porque ha recobrado
el equilibrio emocional que perdié entonces.

Marina tiene 33 afios.Tenia un trabajo y una carrera de econémicas a punto de
terminar. Un accidente cerebrovascular le ocasiond una deficiencia visual
grave, problemas de audicién, dificultades para la articulacion del lenguaje y un
trastorno motriz que le obliga a ir en silla de ruedas. Solo con esfuerzo puede
controlar su cabeza y mover el brazo izquierdo, aunque sea de forma poco
coordinada. Necesita ayuda para la mayor parte de las actividades de su vida
cotidiana, que le facilitan sus padres con una dedicacién continua. En la
primera entrevista me dijo que no habia acabado con su vida, porque no tenia
como hacerlo. Han pasado algunas semanas y esta idea ya no ocupa el primer
lugar entre sus prioridades, pero aun no la ha descartado.



El mes pasado falleci6 Alberto.Tenia 45 afios. Su pérdida de visibn comenzo6
hace nueve afios, quedando totalmente ciego hace cuatro. Una precaria salud,
le obligaba a ponerse insulina, hacerse dialisis peritoneal cada cuatro horas, y
a desplazarse en silla de ruedas. Su mujer le proporcionaba ayuda para
desenvolverse en su vida cotidiana, dandole apoyo tanto fisico como
emocional. En este tiempo, aprendié braille, el uso del PC hablado y
adaptaciones para el ordenador, del que era un usuario habitual. Su estado de
animo era envidiable.

Javier tiene 60 afos. Dice que... «esto no es de morirles de pasar». Esa actitud
esta presente en cada contratiempo que le ha surgido desde que perdi6 vision
a consecuencia de una atrofia 6ptica que le impide reconocer las caras.Tuvo
que dejar su trabajo, su aficién a la petanca y a su huerto, aunque lo que peor
lleva es no poder conducir. Ademas de su actitud para el afrontamiento, su
mujer y sus hijos le ayudaron a superar estas circunstancias.

Cristina. 67 afos. Fue maestra. Diabética insulinodependiente desde hace 25
afos, padece una hernia discal que le produce considerables molestias, y una
hemiplejia izquierda, por lo que necesita un andador y la supervision de un
acompafante. Dice que su estado de animo depresivo es de siempre, pero que
desde que perdi6 casi totalmente la vision, hace 5 afios, ha empeorado. No ha
mejorado desde entonces.

Francisca, 68 afios. Tras la pérdida de vision, estuvo muy depresiva los tres
primeros meses. Durante los tres siguientes fue mejorando hasta encontrarse
bien del todo. Han pasado ya cinco afios y mantiene un buen estado de animo.
La maculopatia origen de su deficiencia visual, le permite una buena
funcionalidad para su movilidad y actividades de la vida diaria, que ella piensa
seguira estable. Las repercusiones en su vida diaria y en su familia, considera
que han sido pocas.Tiene una buena autoestima y sentimiento de autoeficacia
y una actitud adecuada frente a la deficiencia visual. Ocupa parte de su tiempo
en visitar enfermos, y cuando encuentra dificultades, no duda en solicitar
ayuda. La religion es un pilar importante en su vida. En general, encuentra
apoyo en su familia, tanto fisico como emocional, aunque dice que... «hay de
todo». Cuando ahora le preguntamos qué cosas cree ella que le han ayudado
en su proceso de ajuste a la deficiencia visual nos dice que... «el Lexatin que
tomé al principio; el apoyo de mis hijos (fisico y emocional); visitar a los
enfermos (tener una actividad y ver a otros que estan peor que yo); y la
conformidad que me da la fe en Dios».

El afrontamiento de una situacion como es la pérdida de vision, obliga a la
persona a realizar un proceso de adaptacién a esa nueva situacion, en el que
van a verse implicados casi todos los érdenes de su vida. Este proceso no es
facil, ni rapido.Tampoco es igual en todas las personas que pasan por él, aun
cuando con frecuencia pueda observarse un patron de respuestas similares.

Hay ocasiones en que la persona, por si sola, llega a su ajuste emocional y
otras en que resulta imprescindible el tratamiento psicologico. Obviamente en
estas Ultimas, pero también en aquellas, la intervencion psicologica supone un



inestimable facilitador del necesario proceso de ajuste a la deficiencia visual.

Diversos elementos van a intervenir en este camino. Asi, tanto las
caracteristicas personales, como también los recursos sociales 'y
especialmente la familia, tienen un papel determinante.Todo ello lo tratamos en
este libro, y todo ello viene a confluir en que la persona conozca su situacion, la
acepte y ponga en marcha los recursos para su superacion.

«ConOcete, acéptate, supérate». Esta frase traza el camino psicologico que la
persona debe andar ante la deficiencia visual sobrevenida. Desde otro punto de
vista, esta formulacion implica una declaracion de principios y de intenciones.

De principios por cuanto comporta una actitud personal activa y positiva ante la
vida y sus avatares, absolutamente necesaria para el desarrollo personal del
individuo.

También es una declaracion de intenciones sobre los objetivos de este
capitulo: donde se describe como llevar a cabo una forma de intervencién
psicoldgica.

«ConOcete, acéptate y supérate -dijo el psicélogo a la persona sentada frente a
él- y ella supo el camino a seguir, lo siguio, y recobrd la felicidad perdida». La
realidad no es asi de sencilla. La persona que sufre no suele estar en
disposicion de andar el camino que se le indica sin mas. El trabajo psicologico
es mas complicado, largo y laborioso. Y para llevarlo a cabo, el psicologo
debera poner en juego una serie de conocimientos, técnicas y habilidades, que
conformen el tratamiento mas adecuado para esa persona concreta que esta
atendiendo.

Describir el marco general que recoge cada uno de los elementos de ese
tratamiento, las peculiaridades de la intervencion psicologica en personas con
ceguera, el proceso y las técnicas psicoldgicas, es el ambicioso objetivo de
este capitulo. Las particularidades referidas a distintos grupos de poblacion, se
desarrollan en otros capitulos especificos de este libro.

2. Peculiaridades de la intervencion psicoldgica en personas
con ceguera

La pérdida de visién supone un importante cambio en la vida de una persona.
Va a verse afectada su autonomia personal, es decir, su capacidad de ir a
cualquier parte y de hacer las actividades cotidianas de su vida diaria.
Seguramente dejara de realizar aquellas actividades de ocio que le gustaban, y
también vera alterarse sus relaciones personales con amigos (distanciamiento,
comportamiento diferente de los otros) y particularmente en la familia (cambio
de roles, cambio de domicilio...) Los estudios o el trabajo, y su consiguiente
repercusion econdmica, son otros de los aspectos que habitualmente sufren
modificaciones.

Estos cambios van a tener unas consecuencias psicolégicas cuya
manifestacion podra ser de ansiedad y miedo (nerviosismo; tension;



hiperactividad; insomnio; quejas somaticas...) depresion (sentimientos de
inutilidad; sentimientos de tristeza y decaimiento; llanto; evitacién social;
desinterés por todo; desesperanza en el futuro...) o rechazo (ocultar la
discapacidad; idealizar las capacidades o actuar como vidente; exagerar
competencias en otras areas; rehuir nuevos aprendizajes o no ponerlos en
practica; irritabilidad; hostilidad...)



Figura 4.1. Representacion de un modelo descriptivo de la intervencion psicosocial para el ajuste a la situacion de
pérdida de vision basado en los modelo de Ellis (1962) y Lazarus (1993).



También la familia podré sufrir unas consecuencias psicologicas. Entre ellas, la
aparicion de sentimientos de culpa, verglienza, rechazo, desesperanza y bajas
expectativas sobre las capacidades del familiar que ha perdido visién. Y
comportamientos inadecuados de impaciencia, sobreproteccion 0 escaso
refuerzo verbal sobre objetivos y logros.

La evolucién de la respuesta emocional, asi como las variables implicadas en
su topografia, se describen en los apartados siguientes.

2.1. Evolucién de larespuesta emocional tras la pérdida visual. Formas y
momentos

Las consecuencias negativas de la deficiencia visual sobrevenida enumeradas
mas arriba, no aparecen siempre y en todas las personas, de manera que unas
veces pueden aparecer unas y otras veces otras. Por otra parte su
permanencia es cambiante en el tiempo, lo que constituye un proceso dindmico
de evolucion de esa respuesta que tampoco es la misma en todas las
personas.

En ese sentido, es importante desmentir la creencia generalizada de que todas
las personas que sufren una discapacidad importante, como puede ser la falta
de visidn, pasan inevitablemente por un estado depresivo o de duelo y que ello
es «necesario» para poder recuperar el ajuste o equilibrio emocional perdido.
Si bien es cierta la alta frecuencia de esta sintomatologia, ni la practica clinica,
ni la investigacion empirica avalan que siempre aparezcan estas conductas, ni
que sea necesario padecerlas (Gala, y otros, 1995; Horowitz, y Reinhardt,
2000). Es importante destacar esta cuestion, si consideramos que este mito
lleva a una forma de intervencion psicoldgica basada en favorecer y alentar a la
persona a que caiga en este tipo de sentimientos depresivos, con lo que aparte
de su inutilidad terapéutica, provocamos un dafio psicologico afadido.

Esa evolucion, distinta en diferentes personas, las describen Wortman y Silver,
(1989) como tres formas de adaptacion:

— Personas que no muestran intenso malestar, ni al inicio ni en el
seguimiento al afio.

— Personas que van de un alto a un bajo malestar.

— Personas que contindan sintiendo intenso malestar mucho mas tiempo del
esperado.

De esta consideracion, y nuestra propia experiencia, podemos, establecer tres
parametros de clasificacion: gravedad, evolucion y tiempo transcurrido desde la
pérdida visual.

Con relacién a la gravedad de la respuesta emocional, atendiendo a las
puntuaciones obtenidas en cuestionarios al uso, podemos considerar distintas
intensidades:



— leve
— moderada
— grave.

Con relacion a la adecuacion en la evolucidén del proceso de ajuste a la
deficiencia visual, podremos considerarla que esta siendo:

— Positiva (+): estd yendo a mejor.
— Negativa (-): estd empeorando

— Estabilizada (=): no se han producido empeoramientos o0 mejoras
significativas.

— Variable (+/-): se han producido empeoramientos o mejoras significativas
alternativas.

En relacion al tiempo transcurrido desde la pérdida visual (cronicidad de la
sintomatologia depresiva, ansiosa o de rechazo), el desajuste emocional puede
ser:

Agudo: desde la pérdida visual, en los meses siguientes (incluso 1 6 2 afios),
presenta una sintomatologia de ansiedad, depresion o rechazo. Equiparando
estas respuestas con las clasificacion del DSM 1V, podriamos hablar
deTrastorno Adaptativo. También puede diferenciarse un momento inicial de
«estrés agudo», en los primeros dias con desorientacion o schock inicial tras la
pérdida visual o el diagndstico médico, hablariamos en ese caso deTrastorno
por Estrés (agudo o pos-traumatico).

Cronico «explicito»: la persona mantiene una sintomatologia depresiva
evidente, de forma practicamente continua (distimica), ansiedad vy
comportamientos desadaptativos de no aceptacion o rechazo.

Cronico «encubierto»: la persona convive con la ceguera de forma
aparentemente adaptada. «Adaptada» a la situacion de desajuste. No hay una
sintomatologia depresiva o de ansiedad continua, sino que aflora de forma
ocasional, como consecuencia de comportamientos no adaptativos, indicativa
de una no aceptacién del déficit.

Ocasional: la persona tiene un aceptable ajuste emocional, pero de forma
secundaria a acontecimientos vitales especificos (situaciones estresantes para
la persona por el hecho de no ver o no ver bien), pueden provocarle ansiedad,
un cuestionamiento de su sentimiento de autoeficacia, pérdida de autoestima e
incluso el cuestionamiento de su propia aceptacion del déficit, en un proceso
continuo retroalimentado, que puede desembocar en un estado de estrés
cronico («hipotesis del estrés crénico», Turner y McLean, 1989).



Figura4.2. Momentos en los que puede encontrarse la persona, desde el punto de vista del tratamiento.






De manera que la evolucion de la respuesta emocional, no es la misma en
todas las personas, aunque es cierto que en toda persona existe una evolucion
y un cambio a lo largo del tiempo. La importancia de esta dimension temporal
ya ha sido destacada por diversos autores, como en el caso del modelo
transtedrico de Prochaska y Dielemente (en Labrador, Echeburla y Becoiia,
2000) particularmente en relacion a la forma de tratamiento mas oportuno. «Es
necesario no solo considerar si una forma de intervencion es adecuada en si,
sino si se adecua al momento temporal (estadio) en que se encuentra el cliente
con respecto al cambio, algo que no se ha tenido muy en cuenta hasta la fecha.
La mejor técnica, aplicada en un momento poco adecuado, no valdra.Técnicas
en teoria menos eficaces, pero mas adecuadas al momento preciso del
cambio, seran mucho mas eficaces» (p.79).

2.2. Variables psicoldgicas relacionadas con el proceso de ajuste

Para la planificacion de la intervencion, como se ha dicho en el capitulo
precedente, se necesita una evaluacion que tenga en cuenta el «perfil» de
capacidades y déficits que tiene la persona, particularmente en aquellas
variables implicadas en el proceso de ajuste a la deficiencia visual.

Sobre cuéles son esas variables no hay un total acuerdo hecho que puede
explicarse por diversas razones:

— La falta de consenso sobre el concepto mismo de ajuste, lo que condiciona
ya desde el principio las variables que han de considerarse.

— La diversidad de modelos propuestos, descriptivos o explicativos, del
proceso de ajuste a la deficiencia visual.

— Las dificultades metodoldgicas de toda investigacion sobre personas con
deficiencia visual. Particularmente dada la heterogeneidad, y por consiguiente
escasez de muestras amplias de sujetos con caracteristicas similares,
circunstancia por la que algunos autores consideran mas adecuados los
disefios experimentales de caso Unico que los tradicionales de grupos,
experimental y control (Van Hasselt y Hersen, 1981; Shontz, 1989) o han
propuesto estudios con multicomponentes (Livneh, 1988).

— Lo cuestionable de los resultados de algunas investigaciones, en la medida
qgue se han puesto de manifiesto errores metodolégicos persistentes en estos
estudios de casos (Lagrow y Prochonow-Logrow, 1983;Tait, 1984).

— La mayoria de los estudios son norteamericanos, y las muestras se
obtienen de los usuarios que acuden a centros ambulatorios de clinicas
especializadas de rehabilitacién que no tienen por qué ser representativas de
toda la poblacién con deficiencia visual. Este problema con la muestra no
ocurriria en Espafa, pero aqui desgraciadamente, las investigaciones son muy
escasas.

No obstante las consideraciones expuestas, parece oportuno conocer los
resultados de las investigaciones sobre el tema que han intentado demostrar el



peso relativo de cada una de las variables implicadas, de las que aqui
mencionamos los mas relevantes.

Estos estudios tradicionalmente se han agrupado en: aquellos que persiguen
explicar qué variables intervienen en el propio proceso de ajuste, y otros sobre
cuales intervienen en la mejora de los resultados en la rehabilitacion.

Sin embargo aqui vamos a agrupar las variables a considerar con relacion a los
distintos ambitos del proceso de ajuste a la deficiencia visual, es decir, segun
las:

a) Variables de la situacion, determinantes antecedentes moduladores
de la gravedad,

b) Variables relativas a los recursos funcionales, predictores de éxito en
la rehabilitacion,

c) Variables relativas a los recursos de afrontamiento psicolégico,
predictores de éxito en el proceso de ajuste emocional,

d) Variables relativas a los recursos familiares y sociales, predictores de
éxito en el proceso de ajuste emocional

e) Consecuencias psicoldgicas.

a) Variables de la situacion. Determinantes antecedentes moduladores
de la gravedad

Quizéas el primer aspecto, y el mas estudiado, se refiere al grado de pérdida
visual. Parece existir relacion entre el funcionamiento visual y el estado
psicosocial, incluso en individuos con pérdida de vision leve (Wulsin, Jacobson
y Rand, 1991) aunque esta relacion no se ve particularmente reflejada con el
nivel de depresion (Beck, Ward, Mendelsohn, Mock & Erbaugh, 1961). La
inestabilidad de la visidn, por el contrario, si parece ser predictor de un peor
ajuste (Bernbaum, Albert y Duckro, 1988).

La edad en el momento de la pérdida, también resulta una variable moduladora
de la gravedad en las repercusiones emocionales de la deficiencia visual,
siendo la edad adulta (16-50 afos) la que presenta un peor ajuste (Turner y
Noh, 1988; Livneh y Antonak, 1990) lo que se ha justificado por la mayor
sensacion de gravedad de la situacion al tiempo que una menor disponibilidad
de recursos. En particular, segun la época de la vida, concretamente aparece
un peor ajuste en la adolescencia, en las épocas de crianza de hijos o en edad
avanzada cuando concurren con otros problemas de salud (Tuttle, 1984).

El tiempo de la pérdida también juega en general a favor del ajuste,
observandose un peor ajuste si hace menos tiempo (Wulsin, Jacobson y Rand,
1991).

También las capacidades fisicas y un adecuado estado de salud son
predictores de ajuste (Ben-Sira, 1986; Fitzgerald y cols, 1987; Teitelbaum y



cols, 1994). En todo caso, las repercusiones derivadas del déficit, entre las que
se observan limitaciones para las actividades cotidianas, los desplazamientos,
aislamiento social y preocupacion econémica.

b) Variables relativas a los recursos funcionales. Predictores de éxito en
la rehabilitacion

Logicamente el ajuste emocional resulta un buen predictor de éxito en la
rehabilitacion de la autonomia personal (Ben-Sira, 1986; Dodds y cols, 1994) y
viceversa, asi como la estabilidad de la vision, observandose en este caso un
mayor uso de las ayudas Opticas prescritas (D. Allura y cols, 1995).

Por otra parte, también aparecen como predictores de éxito en la rehabilitacion,
un contexto en el que se dé un adecuado apoyo social y familiar. Este suele
basarse tanto en una adecuada actitud sobre la ceguera, como sobre las
capacidades de las personas ciegas (Wagner-Lampl y Oliver, 1994; Hudson,
1994) particularmente en relacion a la reintegracion vocacional y desempefiio
de roles familares (Ben-Sira, 1986).

Ya en el contexto de la rehabilitacion, tanto la intervenciéon temprana como la
actitud del profesional, fijando las metas de acuerdo a los intereses del
rehabilitando, guardan relacion con el éxito de los aprendizajes (Ben-Sira,
1986).

c) Variables relativas a los recursos de afrontamiento psicolégico.
Predictores de éxito en el proceso de ajuste emocional

Es pronto aun para extraer conclusiones especificas y certeras sobre el grado
de eficacia relativa de las estrategias de afrontamiento, pero podemos
descartar algunas, como la necesidad de pasar por una fase de «duelo», que
no se ha revelado como imprescindible (Wortman y Silver, 1989) y delimitar
otras que favorecen el proceso de ajuste.

La primera de ellas seria el reconocimiento de la pérdida, es decir, reconocer
gue no se volvera a ver (Antonak y Livneh, 1991; Ash, Keegan y Greenough,
1978).

La segunda podriamos delimitarla como aceptacion de la pérdida (Dodds y
cols, 1994) lo que se manifiesta en la movilizacion de la persona en el sentido
de trabajar hacia aprendizajes adaptativos de rehabilitacién (Fitzgerald, 1970;
Fitzgerald y cols, 1987).

La reevaluacidon de uno mismoyel sistema de valores propios, desvalorizando lo
fisico y la comparacion con otros y revalorizando otros valores, contribuyendo
asi a la autoaceptacion y autoestima como persona (Tuttle yTuttle, 1996).

En este proceso jugara también un papel muy importante el locus de control y
la percepcién de autoeficacia, que puede verse también favorecida por la
presencia de modelos exitosos (Dodds y cols, 1994).



No podemos dejar de mencionar un aspecto que con frecuencia surge como un
elemento positivo, una estrategia mas favorecedora del ajuste. Se trata de la
religiosidad. La fe y la oracién, con frecuencia, suponen una estrategia de
afrontamiento que predice un mejor ajuste emocional (Alston, McCowan y
Turner, 1994) y, en ese sentido, aln cuando pueda resultar disonante con otras
estrategias, sin duda ejerce un papel positivo en personas creyentes en las que
la fe ha sido un elemento facilitador en anteriores situaciones de conflicto.

d) Variables relativas a los recursos familiares y sociales. Predictores de
éxito en el proceso de ajuste emocional

Sin duda se dara un mejor ajuste cuanto mayor apoyo social y familiar se tenga
(Moore, 1984; Turner y Noh, 1988; Grand y cols, 1993; Schulz y Williamson,
1993; Dodds y cols, 1994; Jackson y Lawson, 1995; Reinhardt, 1996;
Kleinschmidt, 1999) y esto se pondra particularmente de manifiesto en los
primeros momentos de la pérdida de vision (Wulsin y cols, 1991). Este apoyo
se concreta en una ayuda fisica necesaria alejada de la hiperproteccion y un
apoyo emocional basado en la comprension y la empatia y un reforzamiento
paciente de los aprendizajes que deben de llevarse a cabo.

En este sentido, las actitudes familiares (Hudson, 1994) acerca de la
deficiencia visual y las posibilidades de rehabilitacion suponen la base de un
comportamiento de apoyo eficaz.

En cuanto a los recursos materiales y econdmicos, en general, las
investigaciones indican un peor ajuste si la situacion econémica es insuficiente,
por si misma y por la mayor dificultad de acceso a recursos que ello conlleva
(Horowitz y Reinhardt, 1998). En Espafa esta circunstancia se da en menor
medida porque el acceso a los servicios es gratuito.

e) Consecuencias psicoldgicas de la deficiencia visual

No existe un patron Unico de respuesta ante la deficiencia visual (aun cuando
las frecuentes similitudes han favorecido un modelo de etapas o fases basado
en la idea de pérdida o duelo, y la necesidad de pasar necesariamente por
estas fases para poder alcanzar un adecuado ajuste emocional). Sin embargo,
cabe hablar de consecuencias mas probables, en ningun caso etapas por las
que haya que pasar necesariamente, sobre las que hay un considerable
acuerdo. Estas incluirian malestar psicologico (todos los autores coinciden),
estado de &nimo bajo, que no siempre se refleja en altas puntuaciones en
depresion (Wortman y Silver, 1989)) y auto-estima baja (Tuttle yTuttle, 1996). A
largo plazo, puede darse vulnerabilidad cronica asociada a la discapacidad
(hip6tesis del «estrés cronico») (Turner y McLean, 1989).

Hasta aqui una revision de las principales variables especificas del proceso de
ajuste a la deficiencia visual pero, en todo caso, quienes trabajamos en la
practica clinica, observamos que el estado actual de las investigaciones no
describe la complejidad y diversidad ni de la respuesta ante la deficiencia visual
sobrevenida, ni del proceso de ajuste a la misma.



Por dltimo, no debemos olvidar esas otras variables jntervinjentes en todo
tratamiento psicolégico, como son las relativas a la motivacion (implicacion de
la persona o alianza terapéutica hacia la participacién activa y optimista y
percepcion de la importancia de la intervencion para el cambio), variables de
personalidad moduladoras del proceso del cambio (locus de control interno en
la atribucién de los resultados al propio esfuerzo; expectativa de éxito y del
cambio; etc.) o a las habilidades del terapeuta, de las que hablaremos mas
adelante.

Tabla 4.1. Variables psicoldgicas relacionadas con el proceso de ajuste.

A) VV de la situacion. Determinantes antecedentes moduladores de la gravedad

Existe una relacion entre el funcionamiento visual y el estado psicosocial, incluso en individuos
con pérdida de vision leve (Wulsin, Jacobson, y Rand (1991).

Grado de pérdida visual y nivel de depresidn, no correlacionan (Beck, Ward, Mendelsohn, Mock
& Erbaugh, 1961)

Inestabilidad de la vision: peor ajuste si vision mas inestable (Bernbaum, Albert y Duckro, 1988)

Edad en el momento de la pérdida: En la infancia y en la edad avanzada (0-15;51-mas) aparece
un mejor ajuste (menor ansiedad y depresion) que en edades intermedias (Turner y Noh, 1988;
Livneh y Antonak, 1990)

Epoca de la vida: peor en adolescencia, crianza de hijos, edad avanzada en concurrencia con
otros problemas de salud (Tuttle, 1984).
Tiempo de la pérdida: peor ajuste si hace menos tiempo (Wulsin, Jacobson, y Rand (1991))

Recursos de salud: capacidades fisicas y adecuado estado de salud (Ben-Sira, 1986). Peor
ajuste cuantos mas problemas de salud concurrentes (Fitzgerald y cols, 1987;Teitelbaum y cols,
1994)

Las repercusiones derivadas del déficit, entre las que se observa limitaciones para las
actividades cotidianas, los desplazamientos, aislamiento social y preocupacién econémica.

B) VV relativas a los recursos funcionales, predicciones de éxito en la rehabilitaxion

Ajuste psicologico (Ben-Sira, 1986; Dodds y cols, 1994) es un predictor del éxito en la
rehabilitacion y viceversa.

Reintegracion en la familia y vocacional (Ben-Sira, 1986)
Estabilidad de la visién, mejora uso de ayudas épticas (D Alluray cols, 1995)

Apoyo social y familiar (Kelley y Lambert, 1992; Greig y cols, 1986)

Contexto social: creencias de familiares y amigos, sobre la ceguera y las capacidades de las
personas ciegas (Wagner- Lampl y Oliver, 1994; Hudson, 1994)

Intervencidn temprana: terapia de reestructuracion cognitiva, mejora el sentimiento de control y
la auto-confianza (Fitzgerald y cols, 1987).

Actitudes del profesional: fijar las metas de acuerdo a los intereses del rehabilitando (Ben-Sira,
1986).




C) VV relativas a los recursos de afrontamiento psicoldgico. Predicciones de éxito en el
proceso de ahuste emocional

Pasar por una fase de «duelo», no parece imprescindible (Wortman y Silver, 1989)
Reconocimiento de la pérdida (Antonak y Livneh, 1991; Ash, Keegan y Greenough, 1978)

Aceptacion de la pérdida (Dodds y cols, 1994) (Fitzgerald, 1970; Fitzgerald y cols, 1987).
Reevaluacion de uno mismo sin desvalorizacién, mas facil si, inteligencia alta, extraversion alta,
y neuroticismo bajo (Osuji, 1985).

Cambio de valores: desvalorizacion de lo fisico, y revalorizacion de otros mas amplios.
Devaluacion de la comparacion con otros y fijarse en uno mismo (Wright, 1983)
Autoaceptacion y autoestima como persona (Tuttle yTuttle, 1996)

Religiosidad: fé y oracién, como estrategia de afrontamiento, mejor para el ajuste (Alston,
McCowan y Turner, 1994).

Locus de control, (Partridgey Johnston, 1989; Nosek, Fuhrer y Howland,1992; Dodds y cols,
1994)

Autoeficacia (Turner y Wood, 1985;Turner y Noh, 1988; Dodds y cols, 1994).

La presencia de modelos exitosos (Dodds y cols, 1994).

D) VV relativas a los recursos familiares y sociales. Predicciones de éxito en el proceso
de ajuste emocional

Apoyo social y familiar: mejor ajuste, cuanto mayor apoyo (Moore, 1984; Turner y Noh, 1988;
Grand y cols, 1993; Schulz y Williamson, 1993; Dodds y cols, 1994; Jackson y Lawson, 1995;
Reinhardt, 1996; Kleinschmidt, 1999), particularmente en fase inicial de la pérdida (Wulsin y
cols, 1991).

Las actitudes familiares: (Hudson, 1994)

Recursos materiales y economicos: peor ajuste si economia baja, por si y por la mayor
dificultad de acceso a recursos que ello conlleva (Horowitz y Reinhardt, 1998) ((esto no ocurriria
en Espafia, porque el acceso a estos servicios es gratuito)

E) Consecuencias psicoldgicas de la dv

Malestar psicolégico (todos los autores coinciden)

Estado de animo bajo (las puntuaciones en depresion, no suelen ser altos, sino moderados,
leves, o incluso normales (Wortman y Silver, 1989))

Autoestima baja (Tuttle yTuttle, 1996).
A largo plazo, puede darse:

Vulnerabilidad crénica asociada a la discapacidad (hipotesis del «estrés crénico») (Turnery
McLean, 1989).

3. Objetivos de laintervencion

El fin altimo de la intervencion psicologica es lograr la adaptacion del individuo
a su situacién de deficiencia visual. Esta adaptacidon se producira con la

a) Aparicion de:
nuevos comportamientos coherentes con la nueva situacion

b) Desaparicion de:



el estado de animo depresivo
la ansiedad
las actitudes de rechazo (no aceptacién) de la deficiencia visual.

Ello supone que la persona ponga en juego 0 se capacite para utilizar diversos
recursos que, atendiendo al modelo propuesto podemos clasificar en tres tipos:
funcionales (relativos a la rehabilitacion del funcionamiento cotidiano que venia
desarrollando la persona antes de la perdida visual), personales (de
afrontamiento psicolégico ante la situacibn emocional) y sociofamiliares (de
apoyo externo por parte de la familia y el entorno inmediato de la persona).

La evaluacidén psicolégica nos habra indicado de cuales de estos recursos
dispone el individuo y cuéles sera necesario desarrollar para facilitar el proceso
de ajuste.

La puesta en marcha de estos recursos, sera pues el contenido de la
intervencion psicoldgica para lograr sus objetivos (ver Figura 4.1).

Tabla 4.2. Objetivos generales de la intervencién psicoldgica.

OBJETIVOS DE INTERVENCION GENERALES

Fomento de aprendizaje de comportamientos coherentes con la nueva situacién en
prevencion de psicopatologias posteriores.

Reduccién de estado de animo depresivo.

Reduccion de la ansiedad.

Reduccion de actitudes y comportamientos de rechazo.

3.1. Recursos funcionales

La intervencion psicoldgica se dirige a la orientaciéon y motivacion sobre estos
recursos. Otros profesionales seran los encargados de la aplicacién de las
técnicas, los entrenamientos o las actividades concretas.

— Orientacién sobre autonomia personal (optimizacién visual; O y M, HVD)

— Orientacién sobre acceso a la informacién (braille, tiflotecnologia)

— Orientacion educativa o laboral.

— Orientacién sobre actividades de ocio y tiempo libre.

— Orientacién sobre necesidades para el bienestar social basico (incluiria
recursos materiales y econémicos y relativos a salud y energia).

3.2. Recursos personales de aprontamiento



Los recursos de que dispone una persona para hacer frente a situaciones o
acontecimientos estresantes son de vital importancia en el proceso de ajuste
emocional ante la pérdida visual. Entenderemos este afrontamiento como
«aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que
se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas
que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo» (Lazarus y Folkman, 1986. Pag. 164).

Se han propuesto diversas clasificaciones de estos recursos de que disponen
las personas para hacer frente a determinadas situaciones que, basicamente,
vienen a coincidir con la ya clasica de Folkman y Lazarus (1986): recursos
materiales y econdmicos; recursos Vvitales: salud y energia; recursos
psicolégicos: creencias positivas; técnicas de solucion de problemas;
habilidades sociales y apoyo social.

Todos estos recursos personales son condiciones facilitadoras del cambio y por
tanto del éxito de la intervencion.

Evaluar y entrenar los recursos personales de afrontamiento es el objetivo mas
genuino de la intervencion psicoldgica. Particularmente, nos referimos a
aguellos que se han mostrado favorecedores del proceso de ajuste a la
deficiencia visual (Needham y Ehmer, 1980;Tuttle, 1984; Doods, 1993; Keff,
1999) y podemos concretarlos en (ONCE, 1999):

— Tener iniciativas para aumentar por si mismo su autonomia en
determinadas tareas o actividades de la vida diaria, aficiones, pasatiempos, etc.

— Aplicar estrategias de resolucion de problemas en las situaciones
cotidianas (en desplazamientos, ocio, HVD...) relacionados con la pérdida de
vision.

— Controlar pensamientos negativos ante situaciones asociadas a la
deficiencia visual.

— Percibir las propias capacidades para aprender a resolver dificultades
relacionadas con la deficiencia visual.

— Controlar respuestas fisiolégicas de ansiedad, ante situaciones asociadas a
la deficiencia visual.

— Solicitar ayuda fisica, en situaciones de dependencia por la deficiencia
visual.

— Buscar y obtener ayuda emocional o reforzamiento de familiares o amigos.

Para el entrenamiento en estos recursos, nos valdremos de las distintas
técnicas y procedimientos terapéuticos habituales (programacion de
actividades, resolucibn de problemas, reestructuracion cognitiva, control
respuestas fisiologicas, habilidades sociales, etc.) con la especificidad
inherente a la deficiencia visual.



3.3. Recursos familiares y sociales

Los objetivos se dirigen a conseguir que la persona reciba de familiares y
personas proximas (ONCE, 1999):

— Apoyo instrumental o fisico (acompafiamiento, ayuda en las actividades de
la vida diaria, etc.)

— Apoyo emocional (comprension, preocupacion, implicacion, etc. proponer
actividades y alentarle a ellas, reforzamiento de conductas adecuadas,
extincion conductas de quejas (supervisar tareas...)

Ya hemos mencionado que numerosas investigaciones han puesto de
manifiesto la importancia del apoyo familiar y social, en el proceso de ajuste
emocional a la deficiencia visual. En este sentido, gran parte de las dificultades
CoOn Que Sse encuentra una persona con ceguera, viene motivada por
comportamientos de la persona que ve con actitudes inadecuadas, que le hace
sentir incompetente o inutil (Moore, 1984; Delgado, Gutiérrez y Toro, 1994...) El
cambio de actitudes es pues, una tarea prioritaria con la familia y amigos de la
persona con deficiencia visual. Este cambio se iniciara con la informacion,
mejorando la comunicacion y expresion de sentimientos, y con la experiencia
personal o vicaria (p. e. experimentar situaciones poniéndose un antifaz,
conocer a otras personas con deficiencia visual...)

4. El proceso de tratamiento

La intervencidn psicolédgica es un eslabon dentro de una intervencion de equipo
especializada y por ello es conveniente hablar tanto de la intervencién
psicolégica como de la intervencion de todo un equipo de rehabilitacion.

Por otra parte, consideramos que la intervencion incluye tanto la evaluacion
como el tratamiento. Los pasos en el proceso de evaluacion han sido
ampliamente descritos en otro capitulo y someramente podemos resumirlos en:
1. Acceso a los servicios psicoldgicos e informacion previa sobre el caso.

2. Entrevista inicial.

3. Seleccién y aplicacion de los procedimientos de evaluacion.

4. Andlisis de datos e hipétesis.

5. Conclusiones para el tratamiento.

A patrtir de las conclusiones de la evaluacién, se inicia la fase de tratamiento,
pero sin que pueda delimitarse una linea divisoria entre ambas.

Incluso durante la evaluacion, esta presente ya el tratamiento. Asi, por una
parte, la misma evaluacién supone una alteracion en la vida del interesado y



por tanto tiene un efecto sobre su comportamiento.

Por otra, es necesario crear una adecuada relacion terapéutica, lo que también
supone instaurar un comportamiento. En este sentido, desde la acogida y tras
las entrevistas de evaluacién, ya habremos edificado una alianza terapéutica,
decisiva para que la persona confie y colabore en el proceso. Creemos que es
de tal importancia que constituye un objetivo prioritario, al que hay que dedicar
el tiempo que sea necesario. De esta relacién va a depender muchas veces el
éxito o el menoscabo de toda la intervencion psicologica. Tenemos que lograr
una relacion terapéutica que resulte reforzante para la persona, ya que su
motivacion para seguir asistiendo no viene aun potenciada o mantenida por el
cambio, puesto que éste aln no ha comenzado.

Por ultimo, en el momento inicial de acogida, si la persona presenta una
intensa sintomatologia emocional de reaccion a la pérdida visual, quizas lo
menos adecuado sea empefiarnos en aplicacion de un test o cuestionario y sea
mas aconsejable dedicar una o varias sesiones de tratamiento o indicacion de
unas pautas de urgencia.

De manera que lo descrito aqui como pasos en el proceso de evaluacién y de
tratamiento, debe entenderse sin perjuicio de la flexibilidad que requiera el
caso.

Hechas estas precisiones, podemos decir que el tratamiento propiamente dicho
incluira a su vez diferentes momentos (Ver Tabla 4.3.)



Tabla 4.3. Pasos en el proceso de tratamiento.

PASOS

1. INDICACION a) Si procede 0 no un tratamiento psicolégico.
b) En qué momento debe iniciarse.

c) La conveniencia de hacer coincidir otros servicios (rehabilitacion
visual, acceso a la informacién).

2. PLANIFICACION |— Obijetivos de la intervencién psicoldgica.
— Técnicas y procedimientos para el tratamiento psicoldgico.
— Temporalizacién
Consensuar con interesado/familia Plan de tratamiento
3. APLICACION — Conceptualizacién de su situacioén psicoldogica.
— Aprendizaje de la técnica.
* Objetivo
* Procedimiento
— Aplicacién practica.
* Ensayos de conducta
* Practica natural.

4. RESULTADOS
— Evaluacion continua.
- — Evaluacion final

— Orientaciones.

— Seguimiento.

INFORME — Contenido: resultados de la evaluacién y tratamiento.
— Forma: claro y util.

1. Indicacion del tratamiento.

2. Elaboracién del plan de tratamiento.

3. Aplicacion del plan de tratamiento.

4. Resultados: evaluacion, mantenimiento y generalizacion.

4.1. Indicacion

Ya antes de iniciar la evaluacién podemos haber decidido la necesidad o no de
una intervencion psicologica, a partir de los informes previos sobre el caso.
Aqui encontramos otro momento en el que habrd que volver a considerar la
indicacion del tratamiento psicolégico. En concreto habréa que decidir:

a) Siprocede o0 no un tratamiento psicolégico.

b) En qué momento debe iniciarse.

c) La conveniencia de hacer coincidir otros servicios (rehabilitacion visual,
acceso a la informacion).



Para esta toma de decisiones cobrard especial relevancia el momento y la
forma de evolucion de la respuesta emocional tras la deficiencia visual, de la
que hemos hablado en apartados anteriores. Asi, por ejemplo, una ceguera
sobrevenida por un traumatismo en una persona joven, con frecuencia requiere
una intervencion psicologica previa a cualquier otra sobre aprendizaje de
habilidades funcionales, que podrian ser incluso rechazadas; en otra persona
con una evolucién gradual de la pérdida, puede ser mas til aunar los distintos
servicios.

De manera que, aun cuando no siempre es posible realizar un trabajo
coordinado entre los profesionales de las distintas areas, la situacion Optima
para el tratamiento psicologico vendra dada por la oportuna confluencia con el
resto de intervenciones de rehabilitacion, entrenamientos en habilidades
funcionales o médicas.

En este sentido, puede resultar mas adecuado iniciar una terapia psicologica
antes que un entrenamiento en rehabilitacion visual, hacerlo al contrario, o
simultanear ambos, dependiendo de las circunstancias. En todo caso,
deberemos considerar los posibles efectos en uno u otro sentido. Asi, la
rehabilitacion puede tener (Diaz, 1995) muchos efectos positivos sobre la
depresion (posibilita una autonomia para realizar actividades reforzantes,
reduce caracteristicas aversivas del entorno, crea un contexto de autonomia
donde poder desarrollar las nuevas habilidades cognitivas y conductuales
aprendidas en el tratamiento psicolégico), pero también algunos negativos
(estrés de los aprendizajes por aceptacion del baston, miedo a accidentes...)Y
por otra parte, también la depresion puede tener efectos negativos sobre la
rehabilitacion (falta de motivacibn por la pérdida de reforzadores vy
pensamientos negativos, inhibicion conductual, dificultades de atencion y
memoria, ansiedad interfiriente, dificultad de generalizacion de los
aprendizajes).

Por dltimo, debe también considerarse la simultaneidad de los tratamientos
psicologico y farmacoldgico, particularmente cuando estan presentes la
ansiedad o la depresion. Asi por ejemplo, el abordaje terapéutico de esta
dltima, combinando psicoterapia y farmacoterapia, que proponen algunos
autores (Horowitz, Reinhardt, 2000), no parece justificado empiricamente para
otros (Pérez Alvarez y Garcia Montes, 2001; Pérez Alvarez y Fernandez
Hermida, 2001). Sera oportuno un estudio individualizado de cada caso, que
determine la indicacién de uno u otro, su momento de inicio o conveniencia de
simultaneidad.

4.2. Planificacién
Como hemos indicado en otro lugar (capitulo 3) tras la evaluacion psicolégica,
realizaremos un diagndstico, plantearemos los objetivos de la intervencion y

programaremos las técnicas y procedimientos del tratamiento psicolégico.

Una manera de sistematizar el trabajo consiste en recoger estos datos en lo
que llamamos el Plan de tratamiento (Anexo A). Este documento sirve de guia



sobre el trabajo a realizar en las sesiones, el momento en que nos
encontramos y los siguientes pasos a dar.

Una vez preparado el plan de tratamiento, lo consensuaremos con el
interesado, en lo que supone ya una forma de inicio del tratamiento. Ya en la
primera entrevista que tuvimos con él, le explicamos los pasos que ibamos a
seguir en nuestro trabajo conjunto. Pues bien, al iniciar el tratamiento, es un
buen momento para recordarle en qué punto nos encontramos. En este
sentido, le habremos indicado (interesado/familia): a) los resultados de la
evaluacion (ver Tabla 3.6.) y comenzaremos a consensuar con él el plan de
tratamiento, b) los objetivos que perseguiremos y c) los procedimientos y
técnicas que emplearemos, utilizando como es ldgico, un lenguaje
comprensible y escueto.

El plan de tratamiento se va modificando segun aconseja el propio avance de la
intervencién psicoldgica, y ampliando con el desarrollo de los procedimientos
de aplicacion de las técnicas concretas.

4.2.1. Recursos para el tratamiento

Como ya hablamos en la fase de acogida, resulta fundamental crear una
alianza terapéutica que garantice la implicacion de la persona deficiente visual.
Factores como la motivacion y participacion del interesado, asi como el
compromiso mutuo entre el psicélogo y la persona deficiente visual contribuiran
al buen resultado de la intervencion.

La confianza y credibilidad de la persona en el tratamiento que se le ofrece, asi
como el hecho de ser atendido en la ONCE, por profesionales expertos en la
prestacion de servicios a las personas deficientes visuales, contribuye de
manera decisiva a generar expectativas de cambio y aumentar la motivacion de
la persona y su participacion en el tratamiento.

Otras circunstancias, independientemente del disefio del programa, de los
objetivos planteados y de la eleccion de las técnicas para el tratamiento,
aparecen como facilitadores o inhibidores del cambio terapéutico. Conviene
tenerlas en cuenta, para poder disponer los recursos técnicos, materiales y
personales que proceda en cada caso.



Tabla 4.4. Variables que afectan al proceso de tratamiento y recursos.

LIMITACIONES O VARIABLES QUE AFECTAN AL PROCESO
DEL TRATAMIENTO

RECURSOS NECESARIOS

Del interesado o la familia:

* Asistencia a sesiones (distancia domicilio, falta de
acompafante...)

* Problemas de adherencia al tratamiento

* Dificultad para el seguimiento de las orientaciones, tareas
propuestas en la intervencion.

* Problemas vinculados al apoyo familiar.

* Problemas asociados a la asuncion del rol de discapacitado.

* Problemas asociados a los cambios producidos por
enfermedades concomitantes a la deficiencia visual (diabetes,
VIH...)

+ Salud: complicaciones médicas (problemas cardiacos,
deterioro mental...)

* Miedo a perder los beneficios que pese a todo van asociados
a la situacion de dependencia por la pérdida visual.

* Imprevistos, cambios importantes en circunstancias de la vida
de la persona o de su entorno.

— Ayudas economicas;
voluntariado.

— Reevaluaciéon o
replanteamiento; derivacion.

— Asesoramiento familiar/
cooterapeutas mas distales

— Coordinacion con otros
profesionales de la salud.

— Intervencion familiar

Del proceso:

* No coincidencia en el tiempo con otros recursos o actividades
(servicio de rehabilitacion, actividades de ASC.)

* Falta de poblacion homogénea para formar un grupo
terapéutico.

* Salud. Complicaciones médicas.

— Derivacién
— Grupos de ocio

Del psic6logo o tratamiento:

* No hay avances. No se da con el tratamiento adecuado. No
adecuacion de las técnicas a las caracteristicas de la persona.

« Establecimiento de las condiciones formales de la
intervencion: frecuencia, lugar, tipo de sesion (individual, en
grupo.)

* Hay otros problemas no relacionados con la deficiencia visual
(drogas, relacion, pareja...)

— Derivacioén otros
Servicios.

— Orientacion familiar.
— Co-terapeutas

4.3. Aplicacién

La aplicacion del Plan de Tratamiento, comienza ya desde el momento de su
planificacién, puesto que la metodologia a seguir se basa en el modelo de

Inoculacién de estrés de Meichenbaum (1987), de manera
— Conceptualizacion de la situacion psicologica.
— Aprendizaje de la técnica.

— Aplicacion practica.

que incluye:




Asi, el tratamiento se iniciard con la descripcion de las limitaciones con que se
encuentra la persona, en términos operativos, concretos, que nos permita su
objetivacién y cuantificaciéon y por qué éstas le hace sentir mal. Descrita la
situaciéon, le daremos un modelo explicativo de estos sentimientos.Y, en
consonancia con ello, veremos qué obijetivos, a corto, medio y largo plazo,
vamos a plantearnos para mejorar esos sentimientos. Una vez mas, hay que
insistir aqui en la importancia de la motivacion de la persona, la necesidad de la
colaboracién paciente-psicélogo, para el éxito de la terapia.

Un ejemplo podria ser:

«La deficiencia visual le ha supuesto un gran cambio en su vida. En concreto le
supone unas limitaciones en... Es normal que esta situacion le haga sentir un
enorme malestar; tristeza, ansiedad, no aceptacion...»

«Muchas personas han perdido la vista, como usted. A algunas les cuesta
mucho adaptarse y otras lo consiguen adecuadamente, aun cuando no mejore
su vista. Ante la pérdida de vision, ¢por qué unas personas se adaptan y otras
se sienten muy mal? Por lo que piensan acerca de esa situacion.»

«Para que usted sea de las personas que consiguen adaptarse lo antes
posible, es necesario a) pensar de una manera realista sobre su deficiencia
visual, aprendiendo nuevas formas de afrontamiento de la situacion y b) volver
a hacer sus actividades cotidianas, aprendiendo a hacerlas de una forma
diferente a cuando veia bien.»

«Todas estas cosas nuevas las vamos a aprender poco a poco (no por mucho
madrugar, amanece mas temprano). Seria muy bueno contar con el apoyo de
sus familiares y personas préximas, que pueden ayudar mucho en este
proceso. Cuenta usted con mi apoyo, incondiciGnalmente, pero de poco serviria
mi esfuerzo si usted no pone de su parte, de manera que digame si esta usted
dispuesto a poner todo lo que esté en su mano».

(Generalmente, en este punto la persona dice: «Si. Estoy dispuesto». Aqui
resulta ilustrativo de nuestra demanda de motivacion, hacer una aclaracion del
tipo: «No. No es eso a lo que me refiero» y dando una palmada sobre la mesa
decir en tono enérgico y decidido: «jSi! jEstoy dispuesto!» «Esto es lo que
quiero escucharle» «¢Quiere usted repetirmelo ahora?» La persona suele
repetirlo en tono efectivamente mas enérgico que la primera vez y quizas
convenga repetir la secuencia para conseguir el talante que refleje una
adecuada motivacion. «jMuy bien! jEso es lo que necesitamos!»

En relacidén con las técnicas, el aprendizaje de cada una de ellas ird precedido
de una explicacion que la justifique, objetivo y eficacia terapéutica, para pasar
luego a desarrollar el procedimiento concreto.

En este mismo capitulo, dedicamos un amplio espacio a la descripcion de las
principales técnicas de tratamiento, incluyendo en cada una de ellas su objetivo
y procedimiento, particularizandolo para el caso de la deficiencia visual.
Algunas técnicas, como por ejemplo el entrenamiento en relajacion, no se han



incluido porque su aplicacién en personas con deficiencia visual no presenta
particularidades relevantes. Sin embargo, esta técnica suele utilizarse con
mucha frecuencia, particularmente al inicio del tratamiento, tanto por su eficacia
en el control de la ansiedad, como por su utilidad dentro de la programacion de
actividades, actuando en este caso como elemento de activacién conductual y
percepcion de control sobre la propia conducta, y por tanto, de mejora del
estado de animo.

Sobre el ritmo, resulta aconsejable no incluir mas de una o dos cuestiones por
sesion, de manera que sea maxima la memaorizacion, asimilacion y puesta en
practica por parte del interesado. Por esa misma razén, nunca deben incluirse
dos técnicas diferentes en una misma sesion.

Aprendida la técnica, es necesaria su aplicacion préctica, que deberemos llevar
a cabo de forma gradual, atendiendo tanto al grado de dificultad como a la
generalizacion en el entorno natural. En este sentido, iniciaremos la puesta en
practica con ensayos de conducta en el despacho, utilizando las estrategias de
ejemplificacion, modelado o reforzamiento diferencial al uso. Posteriormente se
practicard en un entorno natural, fuera del despacho, con la presencia del
psicélogo primero y posteriormente de forma autonoma.

La aplicacion practica, aunque no precisamente exenta de dificultades, resulta
fundamental para la consecucion de los objetivos propuestos. Una ayuda
inestimable a este respecto, la constituye la colaboracion familiar, de manera
gue su participacion es una fuente de motivacion para llevar a cabo las tareas y
de reforzamiento de la adecuada ejecucion de las mismas.

Las técnicas a utilizar y los contenidos en general de las sesiones, se cifien al
plan de tratamiento previsto, pero deben desviarse de él cuando las
circunstancias lo aconsejen (nuevos acontecimientos importantes ocurridos a la
persona), para volver nuevamente a €l si no se ha visto modificada su vigencia.

El plan de tratamiento es una ayuda que guia nuestro trabajo, una estrategia
dinamica, que se va modificando en la medida que evoluciona el proceso de
ajuste a la deficiencia visual, como ya indicamos al distinguir las diferentes
formas y momentos (ver Figura 4.2.); no debemos pretender seguirlo de una
forma rigida pues se convertiria en una limitacién a nuestro trabajo.

Son numerosos los estudios que han puesto de manifiesto la importancia de la
variable psicdlogo en el éxito de la terapia. Sobre las habilidades del terapeuta
hablamos en este mismo capitulo, pero parece oportuno indicar aqui que de
poco servird un buen plan de tratamiento si no se aplica con la diligencia
oportuna, adoptando una actitud de escucha y apoyo incondicionales, y
poniendo en juego las habilidades personales que requiere la intervencién
psicolégica en un contexto tan especial como es el del ajuste emocional ante
una deficiencia visual grave.

La finalizacion del tratamiento psicolégico vendrd determinada por la
consecucion de los objetivos planteados en el plan de tratamiento o por la falta
de recursos por parte del psicélogo para seguir avanzando, en cuyo caso habra



de derivarse a otro profesional o servicio o emplazar para un posible
tratamiento futuro.

Sobre la duracion del proceso de intervencion no puede establecerse un tiempo
determinado ya que depende de las caracteristicas del caso. No obstante, si
hacemos una estimacion en base a nuestra experiencia podemos decir que
tras una evaluacion, generalmente realizada en 3-4 sesiones, la terapia puede
extenderse durante aproximadamente tres meses, manteniendo una frecuencia
de una sesibn semanal. Al final de este periodo, se mantendria una
periodicidad quincenal en un primer momento y después mensual, hasta dar
por concluida la atencidbn psicologica tras un seguimiento del caso
aproximadamente unos seis meses después.

4.4. Resultados

La evaluacion de los resultados tiene una importancia indiscutible. Evaluacion y
tratamiento van unidos. La evaluacion sirve para mejorar los tratamientos y, en
definitiva, para lograr mayor bienestar en las personas deficientes visuales.

Aplicar tratamientos apoyados empiricamente, que hayan demostrado su
eficacia, su efectividad y su eficiencia, mediante la evaluacion empirica de los
mismos, es una exigencia para los psicélogos, que actualmente esta siendo
tenida muy en cuenta en la comunidad cientifica. En este sentido, la terapia
cognitivo-conductual, constituye un enfoque muy sélido y con un gran respaldo
empirico y experimental en el tratamiento de muchos cuadros clinicos
(Labrador, Echeburta y Becofia, 2000).

La finalidad de la evaluacién es valorar la efectividad del tratamiento, esto es,
que sea Util en la practica clinica, en términos de eficacia y eficiencia.

La evaluacion de la eficacia (Fernandez Hermida y Pérez Alvarez, 2001), hace
referencia a la capacidad que tiene el tratamiento de producir cambios
psicolégicos (conductuales o de otro tipo) y en la direccion esperada que sean
claramente superiores con respecto a la no intervencion, el placebo o a otros
tratamientos disponibles en ese momento. La eficiencia alude al mayor
beneficio y menor costo que otros tratamientos.

En nuestra intervencion, para el ajuste a la deficiencia visual, valorar la eficacia
del tratamiento seria comprobar en qué medida se estan logrando los
resultados previstos y también valorar los resultados o efectos no previstos

La evaluacion de la eficiencia puede considerarse como una evaluacién de la
rentabilidad econdmica, esto es poner en relacion el coste de la intervencion
(numero de sesiones, profesionales implicados...) con los resultados obtenidos.

Cuando hablamos de evaluacion de los resultados obtenidos en la intervencion
psicolégica, tenemos que distinguir la de los resultados o efectos del
tratamiento, de aquella del proceso, que se realiza durante la intervencion,
proporcionando informacion muy valiosa para la mejora de la propia
intervencidn, esto es, tendremos una comprobacién de resultados durante y al



final del tratamiento:

— Comprobaciéon de resultados conforme avanza el tratamiento:
modificaciones en el plan de tratamiento, para ir acomodandose a las
circunstancias. Permite mejorar la calidad del tratamiento con posibilidad de
hacer ajustes segun fallos o déficits que se observen.

— Comprobacion de resultados al final del tratamiento: comparacién con linea
base. Permite conocer si ha habido éxito terapéutico, en qué grado y
comparativamente a la situacién de partida como criterio.

Ya no se trata sOlo de demostrar que una terapia es eficaz para un
determinado trastorno, sino que lo es mas que otras alternativas y en unas
mejores condiciones (Labrador, Echeburla y Becofia, 2000).

4.4.1. Evaluacion de los resultados obtenidos

La evolucion de la persona respecto al tratamiento raramente es un proceso
continuo en linea ascendente, sino que es frecuente una evolucién con
altibajos, esto es con recaidas y, por lo tanto, conviene informar de esto a la
persona, para que no menoscabe su motivacion y entienda que es normal esta
evolucion.

Iremos valorando conjuntamente su evolucion a lo largo de la terapia y
comprobando los resultados conforme avanza el tratamiento.

Una vez finalizado el tratamiento, valoraremos las repercusiones que el mismo
ha tenido en el funcionamiento global del sujeto y en su entorno. Esto tendra
lugar a través del feedbackde la persona, de medidas objetivas (evaluacion
postratamiento) y la informacion proporcionada por familiares, conocidos y
otros profesionales.

Valorar el grado en que la persona ha vuelto a su nivel de funcionamiento
normal, desarrollando conductas mas adaptativas y valorar el grado en que
este cambio es percibido por las personas de su entorno.

Estamos en condiciones de comparar con la linea base, repitiendo algunas de
las medidas de las variables que se incluyeron en la evaluacion.

Frecuentemente la persona manifiesta el cambio producido refiriendo un mayor
control sobre su vida, menores autoverbalizaciones negativas, una disminucién
notable de sus reacciones emocionales y respuestas fisioldgicas del inicio de la
pérdida visual, duerme mejor, ha aumentado su apetito y, por supuesto, sus
conductas motoras, realizando actividades gratificantes nuevas, con aumento
de la motivacién para realizarlas.

La relevancia clinica y social del cambio dependerd de la mayor o menor
concordancia con los objetivos previamente consensuados. Cuanto mayor sea
la coincidencia de lo que la persona deseaba conseguir y los logros
alcanzados, mayor es la relevancia clinica y social del tratamiento.



4.4.2. Orientaciones finales y seguimiento

La pertinencia de finalizar el tratamiento se realiza conjuntamente con el
interesado. En estos momentos disponemos de gran informacién sobre
situaciones que la persona ha jdo resolviendo y problemas que ha ido
solventando. Conviene revisar y comparar con la situacion de partida, asi como
anticipar conjuntamente situaciones o problemas previsibles en el futuro, para
prever estrategias de afrontamiento.

La evaluacion de resultados y el final del tratamiento psicolégico, no significa
necesariamente el final de la relacién terapéutica. Como hemos dicho se
requieren unas sesiones de seguimiento que permitan valorar la permanencia y
la generalizacion de los resultados. En este sentido hablariamos de la
prevencion de recaidas y el afrontamiento de problemas sin la ayuda
profesional.

En algunos casos, debido a la existencia de problemas puntuales, posibles
recaidas o situaciones estresantes como puede ser la pérdida progresiva de
vision, es posible, y con bajo costo, realizar una terapia de mantenimiento,
celebrando alguna sesion anual o breves controles, incluso telefonicos.

4.4.3. Estrategias para el mantenimiento y la generalizaciéon de los
resultados

El fin altimo y més deseable de la intervencion psicoldgica es el mantenimiento
del cambio después de la terminacion del tratamiento, asi como el que la
persona realice conductas similares a las aprendidas durante el tratamiento
(generalizacion de la respuesta) en situaciones y dificultades nuevas de su vida
cotidiana (generalizacién del estimulo).

Garantizar por tanto el mantenimiento y la trasferencia de lo aprendido durante
el tratamiento y potenciar habilidades de autocontrol para enfrentar futuros
problemas es tan importante como el propio tratamiento.

Veiamos antes la importancia de valorar los resultados de la intervencion, en
términos de eficacia del tratamiento, también hay que considerar la eficacia en
el mantenimiento de estos resultados y en la posible generalizacion de los
logros.

Pueden programarse situaciones diversas a las que la persona tiene que
enfrentarse y alentarla a que ofrezca alternativas de respuesta. Estariamos
persiguiendo la ampliacion del repertorio de respuestas y su capacidad para
afrontar situaciones nuevas.

Algunas conductas, una vez aprendidas son reforzantes en si mismas para la
persona, como los aprendizajes funcionales de orientacién y movilidad y el
entrenamiento en resolucion de problemas, que logran el mantenimiento y
generalizacion por si mismas.



Otra forma de intervencién supone la utilizacion de personas significativas,
familiares o personas deficientes visuales, como agentes de cambio naturales,
entrenados para hacer de su relacion una continuacion de las condiciones
terapéuticas. En ocasiones, la participacién en actividades de ocio con otras
personas ciegas o deficientes visuales, supone un reforzador natural de
conductas adaptativas.

Fomentar las conductas de autonomia y autoeficacia evita la sensacion de
desamparo en el momento del alta, ademas de que el control de su conducta
pasa a €l mismo, siendo menos necesaria la ayuda profesional.

A lo largo del periodo postratamiento la persona puede estar sometida a
cambios importantes, como la pérdida total de visidbn, que provocaria
potencialmente la apariciébn de conductas desadaptativas siendo previsible de
nuevo la atencion psicoldgica.

Sin embargo, en situaciones de dificultades de la vida cotidiana o imprevistos,
la persona puede tener un retroceso en sus conductas o recaidas. Estas
situaciones deben ser anticipadas como de riesgo y convenientemente
entrenadas en su identificacibn y puesta en marcha de estrategias de
autocontrol y afrontamiento.

5. Técnicas y procedimientos para el tratamiento psicoldgico
5.1. Clasificacion

Las técnicas y los procedimientos de intervencion psicoldgica, seran aquellas
gue maximicen la probabilidad de consecucion de los objetivos planteados.

Basandose en la evaluacion conductual, la intervencion psicolégica aplicara
programas de tratamientos combinados que incluyan técnicas cognitivas y
conductuales.

Coincidiendo con diversas clasificaciones (Meichenbaum, 1987; Labrador,
1996) de una manera genérica, el conjunto de técnicas que venimos
empleando para el ajuste psicolégico a la deficiencia visual, podemos
clasificarlo en dos grupos: técnicas de reestructuracion cognitiva y técnicas de
entrenamiento de habilidades. Esta clasificacion coincidiria con la funcion que
persigue el afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1986): la regulacion de la
emocion o la resolucién de problemas, respectivamente.

a) Técnicas de reestructuracion cognitiva: técnicas especificas dirigidas a
cambiar las percepciones de la situacién que tiene una persona cuando pierde
la vision.

Estas técnicas se ocupan tanto de identificar como de modificar las cogniciones
desadaptativas de la persona deficiente visual haciéndole ver la repercusiéon
negativa que tienen sobre su conducta y sus emociones («siento que ya no
valgo la pena»; «a los ciegos no nos quiere nadie»; «mejor morirse que no
vers).



Needham y Ehmer (1980) consideran que las dificultades de adaptacion a la
ceguera vienen dadas fundamentalmente por la existencia de creencias
irracionales acerca de las personas ciegas, de manera que se cree que: 1) son
menos valiosas que los que ven; 2) tienen una psicologia diferente (0 muy
listos 0 muy tontos; s6lo un ciego entiende a otro ciego; muere un vidente y
nace un ciego; 3) tienen una forma diferente de relacionarse socialmente; 4)
hay circunstancias magicas en torno a la ceguera (avances cientificos que
conseguiran la curacion de la ceguera; la ceguera es un castigo por la conducta
anterior).

El necesario cambio en estas creencias irracionales se dara con la informacion
y la experiencia personal (experimentacion) guiada por el psicélogo, siendo en
ocasiones suficiente la confrontacidén guiada con otras personas en el marco de
un grupo. En todo caso, la atencion individual favorecera que el interesado
repare en la existencia e inadecuacion de este tipo de ideas irracionales y la
conveniencia de modificarlas por otras mas ciertas.

«La mayor probabilidad de que se produzca un cambio en las estructuras
cognitivas radica en el descubrimiento a través de la experiencia practica de
que las antiguas estructuras cognitivas son cuestionables y no estan
justificadas, y que la adopcion de estructuras nuevas y mas adaptativas es
gratificante» (Meichenbaum, 1987. p.22) (ver el capitulo de Evaluacion,
apartado de Valoracion personal de la situacion).

Entre las técnicas cognitivas, incluiremos las siguientes:

— Parada de pensamiento

— Reestructuracién cognitiva (terapia Racional Emotiva), de Ellis.

— Reestructuracion cognitiva de Beck

— Afrontamiento cognitivo

— Autoinstrucciones.

b) Técnicas de entrenamiento de habilidades: técnicas dirigidas a modificar la
propia situacion.

Con ellas se pretende que la persona adquiera habilidades para hacer frente de
una manera activa a sucesos estresantes (manejo del baston, solicitar ayuda,
resolucién de problemas y «encrucijadas»...) Estariamos hablando de técnicas
como:

— Conceptualizacion y biblioterapia

— Programa de actividades

— Resolucién de problemas



— Relajacién

— Desensibilizacion sistematica

— Inundacion

— Ensayos de conductas

— Control de contingencias

— Entrenamiento en habilidades sociales y comunicacion interpersonal.
Atendiendo a las necesidades del caso, podremos optar por distintas
modalidades en la aplicacion del tratamiento. Asi, podremos seguir
procedimientos dirigidos al interesado o a su familia, que podran ser
individuales o de grupo.

[

Hemos incluido como anexos, una descripcion de las técnicas mas utilizadas,
considerando en cada una de ellas:

a) Una descripcion esquemética sobre objetivos

b) Una descripcién del procedimiento para llevarla a cabo

c) Un ejemplo con contenidos especificos para la persona con deficiencia
visual

d) Comentarios sobre su aplicacion, sobre estudios acerca de su grado de
eficacia comprobada o bibliografia para un estudio méas detallado.

La adquisicion y la consiguiente efectividad de las técnicas, implica en todo
caso:

1. Una explicacion al interesado acerca de por qué vamos a hacer eso.
2. El aprendizaje de la técnica propiamente dicha.

3. Su aplicacion o puesta en practica en el medio natural.

5.2. Técnicas grupales

A principios de 2002, apenas cuatro o cinco meses de la catastrofe que asol6
Nueva York el 11 de septiembre del afio anterior, las cadenas de television
mantienen un alto contenido de informacion sobre las consecuencias de la
catastrofe. Entre otros temas, aparecen entrevistas a los familiares de las
numerosas victimas. Es facil imaginar el drama que estas personas han vivido,
pero sorprende que con el poco tiempo transcurrido, aparezcan tan «enteros»,
casi «orgullosos». ¢Qué les ha facilitado esa entereza? ¢Obedece al resurgir
de un sentimiento patridtico? ¢A la masiva respuesta social e institucional,



homenajes, tratamiento de héroes nacionales? De alguna manera ese masivo
apoyo parece haber aliviado el sentimiento de la pérdida.

Sin duda «los otros» son un elemento fundamental en el proceso de adaptacién
y ajuste emocional ante la deficiencia visual. Sentir que reconocen como nos
encontramos, que no estamos solos, que estan a nuestro lado, que nos animan
y respetan, parece un recurso de primer orden para recobrar el equilibrio
emocional perdido. Esta funcion de apoyo puede encontrarse en grupos
naturales como es la familia o en grupos formados expresamente para ese
proposito (Reinhard y D'Allura, 2000).

Aqui vamos a describir en primer lugar distintos tipos de grupos que suelen
constituirse y que tienen un efecto favorecedor del proceso de adaptacion a la
deficiencia visual (Van Zandt, Van Zandt y Wang, 1994). El lector familiarizado
con este tipo de metodologia echara en falta la mencion de los Grupos de
Ayuda Mutua. Este tipo de grupos se caracteriza en su composicion por la
ausencia de profesionales, en su metodologia por la ayuda reciproca y en sus
objetivos por perseguir la resolucion de necesidades propias de sus
componentes, no satisfechas por las instituciones sociales. Es quizas la
ausencia de este ultimo elemento, por cuanto la ONCE presta una amplia
cobertura de servicios para las diversas necesidades de sus afiliados, lo que
hace que actualmente sea infrecuente la formacion de este tipo concreto de
grupo de ayuda mutua.

Otros grupos de ayuda para personas afectadas, son los que vamos a clasificar
aqui como grupos formativo-preventivos, terapéuticos y ocupacionales.Todos
ellos comparten el hecho de contar entre sus miembros con personas con
alguna problematica en comun, y entre sus propésitos, facilitar informacion,
comprension acerca del problema y sus consecuencias, contribuir a la
desaparicion de la sensacion de aislamiento en que se encuentra inicialmente
el afectado y mejorar la autoestima.

La posibilidad de expresar sentimientos y ofrecer conocimientos en una
dinamica de reciprocidad, solo es posible desde la relacién de grupo en el que
sus miembros comparten experiencia y anhelos comunes. En ese contexto, el
grupo facilita un locus de control externo sobre los problemas, e interno sobre
las soluciones, disminuyendo el sentimiento de culpa y aumentando el
sentimiento de control sobre la propia vida (Chacén, 1999) y con ello la
autoestima.

Otros elementos que caracterizan a cada uno de estos tipos de grupos, se
comentan a continuacion.

5.2.1. Grupos ocupacionales de autoayuda

Incluimos este tipo de grupos ya que, si bien no suele considerarse un grupo
especifico de tratamiento psicoldgica, la experiencia viene mostrando que
constituyen un elemento favorecedor del proceso de ajuste a la deficiencia
visual, por lo que parece justificada su mencion.



Nos referimos a los grupos que, en el marco de las actividades de animacion
sociocultural, retnen a un grupo de personas afectadas en torno a una
actividad de ocio.

Estos grupos o talleres, suelen estar formados por:
— los propios afectados

— algun amigo o familiar

— profesionales

El profesional que interviene es un monitor o instructor de la actividad objeto
del taller.

Las actividades pueden ser cualesquiera que resulten aptas y de interés para
los participantes, pudiendo ser relativas a un deporte (gimnasia de
mantenimiento, piscina, gerontogimnasia), manuales (cesteria, modelado) o
culturales (teatro, musica) cuya principal virtud no radica tanto en su contenido
como en su funcion psicosocial. En este sentido, suponen una contribucion
para:

— incrementar el nivel de actividad general de la persona: prepararse y
arreglarse, salir de casa, relacionarse con otros, aumenta la probabilidad de
recibir un refuerzo social y autorrefuerzos

— detener la secuencia de constantes pensamientos negativos: la distraccion
de la tarea realizada, la propia conversacion que surge entre los miembros del
grupo, reconduce los pensamientos de la persona de forma que deja de pensar
exclusivamente en su deficiencia visual

— cuestionar creencias erroneas e incorporar otras mas adaptativas: el
contacto con la realidad propia y de otros en circunstancias similares, ayuda a
modelar actitudes previas basadas en estereotipos y permite incorporar nuevas
basadas en la realidad.

El nimero de sesiones es variable, desarrollandose a lo largo de un trimestre o
durante todo el curso académico.

La metodologia incluye la instruccion sobre la tarea propia del taller, su
ejecucion y la presentacion o exposicion de los resultados.

5.2.2. Grupos formativo-preventivos

Su objetivo es favorecer el ajuste a la deficiencia visual, prevenir
comportamientos psicopatolégicos posteriores (Diaz-Veiga, 2001) utilizando la
informacion y formacién sobre temas concretos, situaciones, comportamientos
y sentimientos relacionados con la deficiencia visual, viendo el grado de
adecuacion o inadecuacion de los mismos.



Este tipo de grupo, puede estar formado por:

— los propios afectados,

— los familiares de afectados,

— profesionales.

Interviene como moderador uno o varios profesionales, que pueden actuar
también como ponentes. De esta forma presentan un tema y comentan algunas
cuestiones importantes sobre el mismo, animan y moderan la participacion de
los asistentes.

Pueden incluir otras personas afectas «veteranas», que actian como modelos.

Los contenidos se refieren al funcionamiento visual y el uso de ayudas Opticas,
movilidad, HVD, acceso a la informacion, relaciones sociales.

El nimero de sesiones es variable, segun los temas que se quieran tratar.

La metodologia incluye la presentacion de la informacion sobre el tema, el
debate y opinidn de los asistentes, de manera que se cuestionen las creencias
erréneas y se concluya sobre la forma mas adaptativa de proceder.

5.2.3. Grupo terapéutico

Su objetivo es eliminar las respuesta psicopatolégicas (depresion, ansiedad,
rechazo) secundaria a la situacion de deficiencia visual (dv) utilizando técnicas
especificas para adquirir 0 mejorar estrategias de afrontamiento adecuadas o
eliminar las inadecuadas.

Este tipo de grupo puede estar formado por:

— los propios afectados

— los familiares de afectados

— profesionales.

El profesional que interviene es un psicologo clinico y en ocasiones un
coterapeuta que puede ser otro profesional u otra persona afectada
«veterana», que actia como modelo.

Los contenidos se refieren a:

— Descripcién de la situacion vivida y expresion de emociones.

— Descripcién de las respuestas a la situacion y su grado de adecuacion.

— Objetivos a conseguir.



— Propuesta y desarrollo de estrategias de afrontamiento mas adecuadas.
— Manejo de recursos sociofamiliares.

Las técnicas que se emplean son las ya descritas, adaptandolas a la situacion
grupal; el psicologo debe estar atento al diferente grado de participacion de los
asistentes.

El nimero de sesiones es variable, pero suele oscilar entre 5 y 12
aproximadamente, dependiendo de los contenidos que vaya a incluir.

La metodologia contempla una conceptualizacion sobre la naturaleza del
problema a tratar (su origen y mantenimiento), la descripcién de una técnica de
afrontamiento y su ejemplificacion y puesta en practica.

5.3. Intervencién familiar

El objetivo comun en toda intervencion psicologica con familias de personas
con deficiencia visual, es conseguir que la familia preste apoyo al afectado:

— Apoyo instrumental o fisico (acompafiamiento, ayuda en las actividades de
la vida diaria, etc.; no hacer las cosas por él, darle tiempo y tener paciencia).

— Apoyo emocional (expresar comprension, implicacion, disposicion;
proponer actividades, alentarle a ellas, reconocer su capacidad, reconocer sus
logros y la importancia de los mismos; respetar sus responsabilidades y sus
decisiones, reforzar comportamientos adecuados y extincién (no reforzamiento)
de quejas u otros inadecuados).



Tabla 4.5. Tipos de intervencién en grupo, para el ajuste a la deficiencia

visual.
Ocupacional Formativo Terapéutico
OBJETIVOS * Entretener * Formacion * Eliminar trastornos
« Relacion social « Prevencién adaptativos.
» Adquirir estrategias
de afrontamiento
COMPOSICION * Afectados * Afectados * Afectados
» Familiares » Familiares » Familiares
* Ambos * Ambos
OTROS * Monitor * Psicdélogo * Psicdélogo
COMPONENTES * Otros profesionales |+ Modelos
* Modelos
CONTENIDOS * Actividades * Functo. visual * Delimitacién de las
deportivas * Autonomia respuestas
* Actividades * Relac. sociales desadaptadas
culturales * Estrategias de
* Manualidades afrontamiento
N.° SESIONES , : .
PERIODICIDAD * Variable * Variable * Variable (5-12)
METODOLOGIA * Instruccion. * Informacion » Conceptualizacion
* Ejecucion practica. |+ Debate * Entrenamiento
* Difusion. e Conclusiones sobre |*® Practica
formas mas
adaptativas de
proceder

La intervencién psicolégica podra dirigirse, a varias familias, a una familia o a
algin miembro de una familia.

a) En el primer caso, se tratara de grupos en los que los participantes son uno
o varios miembros de diversas familias. Pueden ser de tipo
informativo/preventivo (p.e. reuniendo a familiares de personas en proceso de
rehabilitacion) o de tipo terapéutico (p.e. reuniendo a padres de bebes o nifios
con deficiencia visual reciente).

b) La intervencion dirigida a los miembros de una misma familia, como en el
caso anterior, podra ser de tipo informativo/preventivo, pero generalmente
adoptara la forma de terapia familiar.

c) La intervencion psicologica dirigida a algin miembro de una familia, podra
ser también de caracter informativo/preventivo, o mas frecuentemente
terapéutica (p.e. padre o madre de nifio con una deficiencia visual reciente). En
este caso, a los objetivos generales de apoyo a la persona afectada por la
deficiencia visual, se une el objetivo particular de recobrar el equilibrio
emocional en este miembro de la familia, haciendo uso de las técnicas



psicolégicas ya descritas, para facilitar el proceso de ajuste emocional a la
deficiencia visual.

La forma de atencibn grupal, inicialmente sera de caracter
informativo/preventivo y sélo cuando resulte insuficiente se optara por una
intervencién terapéutica especifica.

En el primer caso, nos valdremos de los procedimientos de conceptualizacion
de la situacién por la que se atraviesa y de biblioterapia, con el objetivo de
informar sobre el papel de familiares/amigos en el proceso de rehabilitacion en
general y psicolégico en particular (apoyo instrumental o fisico y apoyo
emocional). Una descripcion practica podemos encontrarla en le trabajo de
Diego y colaboradores (Diego y cols., 1990).

La intervencion terapéutica, hara uso de técnicas mas especificas y
sistematizadas, aun cuando persigan los mismos objetivos de facilitar el
adecuado apoyo a la persona afectada por la deficiencia visual.

En este sentido, para mejorar el apoyo instrumental podremos hacer uso de
registros de conductas, contratos terapéuticos, control de contingencias y
reforzamiento diferencial, etc.

La mejora del apoyo emocional va a requerir un cambio de actitudes sobre la
ceguera que con frecuencia se muestran inadecuadas, tal y como se comenté
al hablar de los recursos familiares y sociales.

Estos aspectos concretos sobre la intervencion familiar, seran tratados mas
profundamente en otros capitulos de este libro, particularmente cuando se hace
referencia a otros grupos especificos de poblacion, la infancia y la vejez.

5.4. Otras formas de intervencion. Tratamiento farmacolégico

Es habitual en nuestra practica clinica encontrar que cuando una persona
pierde la vision, haya sido tratada o siga en tratamiento con psicofarmacos.

El tratamiento farmacoldgico podria estar indicado en personas cuya intensidad
de sintomas impidiera el abordaje psicoterapéutico o cuando el funcionamiento
en la vida cotidiana estuviera muy afectado. En los momentos iniciales
reactivos a la pérdida de vision, el tratamiento farmacolégico podria capacitar y
motivar a la persona, y ponerla en disposicion de asumir las tareas propuestas
por el tratamiento psicolégico.

La prescripcion de psicofarmacos como Unica terapia no resulta viable ya que
suele ser limitada en el tiempo debido a los efectos secundarios y, por otra
parte, la accion terapéutica tiende a desaparecer cuando cesa Su
administracion, lo que hace necesario el aprendizaje de habilidades y el cambio
conductual y cognitivo (Labrador, Echeburta y Becoiia, 2000).

Consideramos importante que el psicologo esté familiarizado con los
psicofarmacos, sus principales aplicaciones clinicas, dosis habituales, efectos



secundarios y que esté coordinado con el facultativo que los prescribe, de
manera que pueda orientar sobre la fase de su inclusion y el momento de la
retirada mas adecuada.

En el mismo sentido, el psicologo contribuird a que la persona no se haga
dependiente del farmaco y perciba que el tratamiento farmacolégico es una
medida al servicio de un cambio global que va a requerir otros aprendizajes,
estrategias de afrontamiento y cambios cognitivos para la adaptacion.

En este apartado nos referiremos exclusivamente a los psicofarmacos mas
prescritos, los ansioliticos, particularmente las benzodiacepinas y los
antidepresivos.

5.4.1. Ansioliticos

Las benzodiazepinas (BZD) son farmacos dotados de diferentes acciones
farmacoldgicas, en concreto ansiolitica, sedante, hipnética, miorrelajante y
anticonvulsionante. La totalidad de las BZD presentan estas acciones. La dosis
y la estructura quimica determinaran su uso especifico. Son los mas utilizados
en el tratamiento de la ansiedad. La eficacia y relativa seguridad han
contribuido a su amplio uso, sin embargo no se libran de los riesgos de
dependencia y tolerancia. Los efectos son rapidos, alcanzando la maxima
concentracion entre las 2 y las 4 horas.

Tabla 4.6. Principales ansioliticos y antidepresivos (ordenados por su
nombre comercial).

ANSIOLITICOS ANTIDEPRESIVOS
Alcion Noctamid Adofen Martimil
Ansial Noiafrén Anafranil Moclobemida
Buspar Normide Aremis Motivan
Cedrol Orfidal Besitran Prisdal
Clarmyl Ribotril Casbol Prozac
Datolan Rohipnol Deftan Reneuron
Diazepan Sedobrina Demolox Seropram
Dormodor  Sedotime Deprax Seroxat
Huberplex  Siatén Dobupal Sinequan
Idalprem Somnovit Docitrix Surmontil
Lexatin Sumial Dumirox Survector
Librium Stilnox Fenelzina Tofranil
Limovan Tiadipona Frosinor Tryptizol
Loramet Trankimazin Lantanon Vandral
Mareen Transilium Ludiomil
Nansius Valium
Narol

En general, se recomiendan tratamientos de breve duraciéon (menos de 6
meses) y reducir la dosis posteriormente para, en ultimo término, dejar de
utilizarse al ser sustituidos por estrategias de afrontamiento no farmacoldgicas.



No obstante, observamos que en la practica, muchas personas continlan con
pequefas dosis de BZD durante afios, naciendo un uso sintoméatico de ellas.

Los efectos secundarios son en general leves, de corta duracion y reversibles.
El mas comudn es la somnolencia. Es importante ajustar la dosis para obtener la
accion terapéutica con el menor nimero posible de efectos secundarios.

En general son farmacos muy seguros y el riesgo de sobredosis, casi nulo si no
se asocia a otros psicofarmacos o a alcohol.

Aunque las BZD son muy similares en su farmacodinamica, tienen rasgos
diferenciales que permiten una eleccion diferenciada, en funcion del efecto
deseado (ansiolitico, sedante-hipnotico o exclusivamente hipnadticos) y de la
vida media del farmaco, es decir, en el caracter mas o menos duradero de su
accion: ultra-corta, corta, media y larga.

En el Tabla 4.7. se clasifican las BZD, en base a los efectos, dosis y la vida
media del farmaco. La vida media de la BZD orientara la eleccion segun las
caracteristicas de la persona y el efecto que se desee. En el caso de ansiedad
aguda o en ancianos es preferible el uso de BZD de vida ultra-corta para evitar
las consecuencias derivadas de su acumulacion.

5.4.2. Antidepresivos

Los antidepresivos son psicofarmacos utilizados en el tratamiento de la
depresion, aunque también han resultado eficaces en el tratamiento de la
ansiedad, particularmente los inhibidores selectivos de la recaptacion de
serotonina (ISRS).

Como deciamos, es importante que el psicélogo conozca las opciones que
existen, sus efectos terapéuticos y cuando empiezan a producirse, ademas de
los posibles efectos secundarios. Asi podremos en algunos casos, trabajar
coordinadamente con el psiquiatra o el médico de atencidén primaria y orientar
sobre el momento de la reduccion de la dosis o recordar algo frecuente como
es el problema de la demora de los efectos clinicos de los antidepresivos,
evitando asi, una retirada precoz, de forma voluntaria por parte de la persona
sin dar tiempo a observar su eficacia.

El mecanismo de accion de todos los antidepresivos conocidos, con
independencia de su estructura quimica, se ejerce a través de la modulacién de
la neurotrasmision de tipo aminérgico (serotonina, noradrenalina o dopamina).
Concretamente, el farmaco bloquea la recaptacion de estos neurotransmisores,
haciendo que permanezcan mas tiempo en el espacio intersinaptico.

Los principales antidepresivos son:

— Los inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS): son los
mas utilizados y més recientes. Son los que menos efectos secundarios tienen
y los de menor toxicidad. Estan siendo los farmacos de primera eleccién en el
tratamiento de la depresibon en la atencion primaria (Bousofio,



Fernandez,Trabajo y Fernandez 2001). La fluoxetina es el de mayor consumo
(no en vano, los afos 90 lleg6 a llamarse la era del Prozac).

Tabla 4.7. Principales ansioliticos (clasificacion por su efecto).

BENZODIAZEPINAS

EFECTO PRODUCTO CCN)aI\E/IIEEII,EAL DOSIS (mg/dia) | VIDA MEDIA (*)
Alprazolam Trankimazin 0,5-6 Ultra-Corta
Bentazepam Tiadipona 50-150 Corta
Bromazepam |Lexatin 4,5-18 Media
Clobazam Clarmyl 20-40 Larga
Noiafrén
Clonazepam Ribotril 0,25- Media
ANSIOLITICO Clorazepato ?ansn_u's 7,5-60 Larga
(También . — ransilium
miorrelajante y Clordiazepéxido H_ub_erplex 10-100 Larga
anticonvulsivante) Librium
Normide
Diazepam Valium 2-60 Larga
Diazepan
Ketazolam Mareen 15-75 Larga
Sedotime
Lorazepam Orfidal 2-6 Corta
Idalprem
Flurazepam Dormodor 15-30 Larga
Flunitrazepam |Rohipnol 0,5-2 Media
HIPNOTICO Loprazolam Somnovit 1-2 Media
(Inductor del Lormetazepam |Noctamid 1-2 Corta
suefio) Loramet
Sedobrina
Triazolam Alcién 0,125-0,25 Ultra-Corta
NO BENZODIAZEPINICOS
ANSIOLITICO Buspirona Ansial 15-60 Ultra-Corta
(No miorrelajante Buspar
ni antinvulsivante) Narol
Zopiclona Datolan 3,75-75 Ultra-Corta
HIPNOTICO Limovan,
(Inductor del Siatén
suefo) Zolpidem Stilnox 5-20 Ultra-Corta
Cedrol
BETABLOQUEANTES
ANSIOLITICO  |Propanolol  |Sumial |10-40 |

*  Vida media corta (menos de 24 horas), media (de 24 a 48), larga (mayor de 40

horas).




— Los antidepresivos heterociclicos: han sido los mas usados hasta la
aparicion de los ISRS, disminuyendo su uso por presentar mas efectos
secundarios adversos. Los mas utilizados son los triciclicos que inhiben la
recaptacion de noradrenalina y serotonina fundamentalmente. Pueden
presentar un grado elevado de toxicidad por sobredosis.

— Los inhibidores de la monoaminooxidasa (IMAOS) ocuparon siempre un
segundo plano debido a su interaccion con otros farmacos y especialmente con
la tiramina, sustancia presente en muchos alimentos, cuya asociacién con los
IMAOSs provoca crisis hipertensivas. En Espafia, se han retirado finalmente del
mercado (Labrador, Echeburta y Becofia, 2000). Actualmente, la aparicion de
un nuevo tipo de IMAO, la moclobemida que ejerce una accion inhibitoria
reversible y selectiva sobre la monoaminooxidasa (RIMA) y no produce los
efectos adversos, ha supuesto un resurgir de este tipo dej antidepresivos.

El efecto terapéutico de todos los antidepresivos es retardado. Desde el inicio
del tratamiento hasta los primeros signos de mejoria pasan alrededor de tres
semanas y se recomienda de 6-8 semanas continuadas de tratamiento para
considerar la eficacia del mismo (Parra, 1999). Por otra parte, la interrupcion
del tratamiento, debe ser controlada, ya que los antidepresivos heterociclicos y
los IMAOs crean dependencia, no siendo aconsejable su retirada brusca. Los
ISRS en cambio, no parecen producir efectos de dependencia ante la retirada
brusca.

La Tabla 4.8, refleja una clasificacion de los tres grandes grupos de farmacos
antidepresivos, atendiendo a su mecanismo de accion (ISRS e IMAOS) y
composicion (heterociclicos), producto, nombre comercial y dosis habitual.

5.4.3. Homeopatia

La homeopatia, como método terapéutico, consiste en dar a una persona
enferma dosis bajas o infinitesimales de una sustancia natural, que
administrada a dosis altas y a sujetos sanos, provocaria en ellos sintomas
semejantes a los del enfermo.

Se basa por tanto en dos principios: el principio de la similitud y el principio de
la infinitesimalidad (seria pues algo parecido al efecto de las vacunas).

En la composicion del farmaco se pueden emplear substancias minerales,
animales o vegetales. El efecto perseguido es estimular las defensas
inmunitarias del organismo, de manera que es el propio cuerpo el que moviliza
sus defensas, en contra de los agentes patdgenos, para recuperar su equilibrio
desestabilizado.

Este conocimiento exacto de la similitud entre el medicamento y la enfermedad,
justifica la metodologia, especifica de la homeopatia, de individualizar al
enfermo y su tratamiento. Podria decirse que no existen productos para
enfermedades, sino para enfermos.

Los medicamentos homeopéticos se presentan generalmente en forma de



granulos (bolitas), pomadas o gotas y pueden ser de distinta potencia segun las
diluciones empleadas (por ejemplo, en un recipiente de 100 cc. se pone 1 cc.
de la sustancia original y se completa con 99 cc. de alcohol de 70°,
obteniéndose asi la primera dilucion centesimal, signada como 1 CH.
Repitiendo la operacion a partir de la sustancia obtenida, se obtendra la
segunda dilucién, 2 CH.Y asi sucesivamente). En las enfermedades agudas,
las diluciones mas utilizadas suelen estar entre las potencias de 7CH, 15 CH o

30 CH.

Tabla 4.8. Principales antidepresivos (clasificacién por su mecanismo de
accion y composicién).

PRINCIPALES ANTIDEPRESIVOS (Clasificacion por su
composicion)

NOMBRE DOSIS (mg/dia
TIPO PRODUCTO | ~omERCIAL (inicial-r(né?dma;
ISR-S Citalopram Prisdal 20-60
Seropram
Fluoxetina Adofen 20-40
> Docitrix
S < Prozac
Z 3 Reneuron
,C_) <ZE Fluvoxamina Dumirox 100-300
8 '5.':J Paroxetina Casbol 20-40
wAa Frosinor
e é Motivan
x 9 Seroxat
n Sertralina Aremis 50-200
Besitran
ISR-Sy N Venlafaxina Dobupal 150-375
Vandral
5 Amitriptilina Tryptizol 75-300
8 Clomipramina Anafranil 100-120
" 8 ) Doxepina Sinequan 75-300
8 O — TRICICLICO Imipramina Tofranil 150-300
538 Lofepramina Defian 140-280
LS Nortriptilina Martimil 50-200
e ('75\9 Trimipramina Surmontil 50-300
wa 2 Amineptina Survector 100-400
'i-‘ 8 Amoxapina Demolox 200-600
O TETRACICL. Maprotilina Ludiomil 75-150
E Mianserina Lantanon 30-120
— Trazodona Deprax 100-600
0 IMAO Fenelcina Uso hospitalario
9: RIMA Moclobemida Manerix 300-600
s (Inh.reversible y
— selectivo)

El uso de los farmacos homeopéticos no ha estado exento de polémica,




particularmente tratandose de una practica en algunos aspectos opuesta a la
medicina tradicional (alopatia), basada fundamentalmente en la ley de los
contrarios (dar un farmaco opuesto al agente patdgeno que causa la
enfermedad). Sin embargo, la homeopatia esté teniendo una difusion cada vez
mayor en nuestro pais, de manera que actualmente podemos encontrar los
productos homeopaticos en cualquier farmacia.

Tabla 4.9. Ejemplo de prescripciéon homeopatica ante un schock
traumatico intenso reciente.

PRODUCTO DILUCION DOSIS FRECUENCIA DURACION
'\'a”.“m 30 CH tubo dosis 1/d 3 primeros dias
muriaticum.

Ignatia amara | 15 CH 3 globulos 3/d 2 semanas

Sus detractores plantean como inconvenientes, la dificultad de la demostracion
quimica de sus efectos, ya que las sucesivas diluciones no permiten la
presencia de moléculas de la sustancia original, por lo que no puede explicarse
desde los postulados de la quimica tradicional, atribuyendo sus resultados al
efecto placebo.

Sus defensores argumentan la obtencidon de los resultados terapéuticos
esperados, con niveles de eficacia equiparables a la medicina tradicional, al
menos en determinadas patologias. Sobre el efecto placebo, no le atribuyen un
valor mayor que el que puede producir cualquier prescripcién farmacoldgica,
homeopatica o alopatica y, por otra parte, los productos homeopéaticos se usan
igualmente en lactantes asi como en veterinaria, donde el efecto placebo no
parece una variable a considerar.

Desde una perspectiva psicolégica parece oportuno destacar una ventaja
considerable, a saber, la vision global del individuo. Asi mismo, no presenta
efectos secundarios, contraindicaciones ni incompatibilidad en simultanearse
con otros sustancias, por lo que no precisa receta médica.

No vamos a describir aqui la individualidad de la prescripcién homeopatica pero
mencionaremos algunos productos (Ancarola, 1992) indicados para la
sintomatologia emocional mas frecuente en las situaciones de estrés,
secundarias a un hecho traumatico como es la pérdida de vision (Tabla
4.10.)También puede obtenerse una primera aproximacion al tema en la
siguiente direccion de Internet: http://www.homeopatia.net/.



Tabla 4.10. Algunos productos homeopaticos para estados de ansiedad
y depresion.

PRODUCTO RASGOS DE CARACTER SINTOMAS PSIQUICOS

Irritabilidad y rencor Rechaza el

Natrum muriaticum
consuelo

Depresion reactiva

Ansiedad y depresion, con
abatimiento por las
tensiones emocionales.

Excitabilidad, humor cambiante,

Ignatia amara .
9 llanto facil

Depresion con
sentimientos de culpa e
ideas suicidas

Melancolia profunda e

Aurum metallicum oo < ensibilidad

Timidez; dependencia y pasividad, : .
Depresiones reactivas, con

Pulsatilla necesidad de consuelo, tendencia al |, . :
tristeza y miedos
llanto
Sepia Indiferencia afectiva Apatia y astenia|Depresiones reactivas con
b Pesimismo astenia y ansiedad
Ansiedad, anticipatoria y

Arsenicum album Muy meticuloso; temeroso .
obsesiva

Ansiedad fobica y

Argentum nitricum  [Impaciente y con miedo al fracaso o . .
somatizaciones digestivas.

5.5. Las habilidades del psicélogo

Las habilidades del psicélogo constituyen una variable fundamental para el
éxito del tratamiento. Esto es asi tanto por razones obvias en lo que se refiere a
la necesidad de un buen conocimiento de su trabajo, como por la importancia
de la relacién psicélogo-usuario como factor determinante de la motivacion de
la persona durante el tratamiento. Es por esto que las consideramos basicas
para la contribucion al éxito terapéutico.

Diferentes autores hablan de las caracteristicas de esta relacion: Diaz-Veiga
(2001) se refiere a competencias para la calidad, contemplando tanto las
competencias técnicas como distintos repertorios profesionales. En estos
altimos se fija Tuttle (1984) al indicar atributos y conductas caracteristicas del
psicélogo (Tabla 4.11.) que estan asociadas a la promocién de un crecimiento
afectivo de la persona atendida. En definitiva, tenemos que tener en cuenta que
una cosa es la formacién y otra la puesta en practica de todo lo que se conoce,
es decir una cosa son las habilidades terapéuticas, referidas a las técnicas,
procedimientos y metodologia terapéutica derivada de un modelo psicolégico, y
otra, las habilidades del terapeuta, que se refieren a las habilidades personales,
la forma y el modo en que se ejerce la practica profesional (Beck, Rush, Shawy
Emery, 1983; Buela-Casal, Sierra,Lopez y Rodriguez, 2002).



Tabla 4.11. Algunos de los atributos y conductas caracteristicas del
psicélogo, asociadas a la promocién de un crecimiento afectivo en los
demas, segun Tuttle (1984).

— Atributos caracteristicos
* Se acepta a si mismo y posee una aceptable autoestima.
* Actitud positiva hacia los demas, buscando activamente los valores y la valia de otros.
* No es esceéptico, cinico o indebidamente suspicaz respecto a los demas.

— Conductas caracteristicas
* Desarrolla y mantiene fuertes relaciones interpersonales con gran variedad de
personas.
* Estructura las experiencias de tal manera que otros puedan «descubrir» las ideas y
relaciones por si mismos, en lugar de imponer autoritariamente sus propias ideas y
puntos de vista sobre los demas.

— Conductas de asistencia caracteristicas
* Ayuda a los demas a desarrollar buenas habilidades y relaciones interpersonales.

* Ayuda a otros a comprenderse mejor a si mismos, a clarificar sus percepciones de sus
atributos personales en una atmasfera plena de aceptacion.

Desde nuestra experiencia clinica, entendemos que el psicologo que interviene
en los procesos de ajuste de personas con dv, debe disponer de los siguientes
recursos:

a) Conocimiento acerca de la deficiencia visual

Esta cuestion diferencia al psicélogo que trabaja con personas que han perdido
la vista, de los que trabajan en otros ambitos. En este sentido es necesario un
conocimiento especifico sobre el particular.

— Patologias visuales y funcionalidad visual.

— Posibilidades y limitaciones reales de la persona con ceguera y de la
persona con deficiencia visual.

— Repercusiones sociales.

— Modelos explicativos del proceso de ajuste psicoldgico tras la deficiencia
visual.

b) Conocimiento de la técnica psicologica
— Enmarcar su actuacion dentro de un modelo teorico cientifico que le
permitira describir, explicar y proponer estrategias de mejora, de la situacion en

que se encuentra la persona afectada.

— Disponer de un conocimiento actualizado de los recursos: instrumentos
para la evaluacion y técnicas de tratamiento psicolégico y su efectividad.

— Conocer los procedimientos: organizacion del trabajo y planificacion de la



intervencion (evaluacién y tratamiento), metodologia de aplicacion de la técnica
tedrica al caso practico, finalizacion y redaccion de informes.

c) Habilidades personales

Tener el «arte», que requiere la intervencion psicolégica en un contexto tan
especial como es el del ajuste emocional ante una deficiencia visual grave.

— Adaptar los procedimientos a las caracteristicas de la persona, atendiendo
al momento y a los cambios o imprevistos. Incluso en la entrevista de
evaluacion, respuestas a items o narraciones de la persona que sean vitales,
no pueden pasarse por alto por el hecho de «seguir el guién» (p. e. en la
evaluacion no es lo mismo el item: «Ultimamente he perdido el apetito» al item:
«He pensado en acabar con mi vida». A una hipotética respuesta a este
segundo item, es posible que tengamos que dedicar el resto de la sesion a su
abordaje y contencion, ejemplo de la relacion entre evaluacion y tratamiento).
De manera que debemos:

Adecuar las técnicas a las caracteristicas de la persona a la hora de «cémo
ponerlas en practica».

Adecuar el ritmo de la intervencion.

— Responder adecuadamente ante el llanto, una mas de las respuestas
emocionales de tristeza o malestar. La presencia del llanto durante la sesion,
puede ocurrir tanto en las primeras sesiones de atencién dentro de la fase
aguda, como en los estados de desajuste emocional cronico, y aparece cuando
la persona piensa o verbaliza su experiencia negativa.

Respetar el llanto, dando un espacio de silencio.

Empatizar («<comprendo que se sienta asi»).

Ayudar a verbalizar lo que siente.

Promover una reestructuracién cognitiva de las emociones verbalizadas.

No reforzar la conducta de llanto (no es frecuente ante un trastorno
desadaptativo, pero en la practica clinica puede presentarse una forma de
«llanto operante», ante la frustracidbn por no conseguir algo, debido a una
historia de aprendizaje de reforzamiento ejercido por las consecuencias, de ahi
la conveniencia del control de contingencias).

Aplicar técnica de respiracion, si fuera necesario.

— Transmitir al usuario una imagen de recurso para la resolucion de sus
problemas. Estamos aqui para ayudarle.

Ser activo y directivo, en el curso de la intervencion, partiendo del consenso
con el interesado.



Ser sensible a las sugerencias y necesidades del cliente. Respetar los
intereses del usuario y su intimidad.

Mantener un comportamiento coherente durante toda la intervencion (que se
inicia desde la primera llamada telefénica).

— Dar confianza y mostrar una actitud de escucha y apoyo incondicionales y
que la persona sepa que esta siendo entendida, formando un equipo de
trabajo. El uso de expresiones como «vamos a aprender técnicas...», «lo
conseguiremos, otros lo han hecho», «comprendo... entiendo...», nos sitlan en
un plano de comprension y de apoyo reforzantes. De manera que:

Conversar de forma empética, mostrando comprension («comprendo...»;
«entiendo...»)

Ser recompensante no solo en los logros, sino en el trato habitual («muy
bien...»; «qué bien...»)

— Utilizar el lenguaje como herramienta de trabajo. Ademas, tendremos que
adaptar la comunicacion gestual a expresiones verbales (no visuales) p.e. en
lugar de asentir con la cabeza para informar sobre una escucha activa, lo
haremos en forma de interjeccién verbal.

Discriminar «lo importante» para el usuario.

Emplear un lenguaje proximo al del interesado.

Expresarse en un tono céalido, con entonacién acorde al contenido.

Hablar solo lo necesario.

Dar mensajes claros, breves y expresados de una Unica forma.

Emplear un lenguaje claro, evitando tecnicismos o términos vagos.

Emplear frases que aclaren y sinteticen («0 sea...»; «lo que ta quieres decir es
que...»)

Hacer preguntas abiertas.

Ser asertivo.

Evitar juzgar o dar consejos improcedentes 0 no pedidos.
Evitar tener respuestas para todo.

Evitar una justificacion excesiva de las propias decisiones.

Evitar poner ejemplos «sobre problemas», que el interesado interpreta como



propios y no suele compartir. Usar solo ejemplos «sobre soluciones», que
favorezcan expectativas de éxito.

Usar refranes, metaforas o expresiones populares que transmitan ideas de
interés y reflejen empatia (Tabla 4.12.)

— El lenguaje, no es solo una cuestion semantica, sino que informa del modo
de pensar e influye en cémo se siente la persona (Meichenbaum 1987).

Encauzar el lenguaje de la persona (Hudson y Weiner, 1990) sugiriendo y
modelando. Asi, por ejemplo, si nos referimos al momento critico que esta
viviendo la persona, como «periodo de transicion», reflejaremos con ello la
temporalidad de esta situacion y por tanto se sentird de una forma mas
soportable.

Modificar las generalizaciones, que cierran la puerta a la posibilidad. Asi por
ejemplo, conviene sustituir algunas palabras. La palabra siempre sustituirla por
con frecuencia; nunca — pocas veces; nhunca puedo — en el pasado nunca he
podido; no puedo — autin no puedo; no puedo — me seria dificil; nadie me
entiende — esta persona no me entiende; todo — esto; todo el mundo piensa
que no valgo ya —esta persona piensa que; necesito — prefiero; debo —
quiero...

Ser positivo y reforzante. La capacidad para promover el cambio psicoldgico,
reforzando cualquier aproximacion en el sentido| deseado. Ademas de elegir
las metas habra que ilusionar a la persona y hacerle atractiva la idea (su propia
vision futura) y sea algo por lo que merbzca la pena trabajar. Que la persona
imagine anticipadamente los logros es una labor de convencimiento y
motivacion.

Actuar de forma pedagodgica, como «docente» con el alumno.

Fomentar el interés del usuario en la resolucion de su situacién y su
participacion en el proceso.

Presentar los objetivos y la intervencion terapéutica como algo reforzante para
la persona.

Utilizar el sentido del humor como un método didactico para combatir las
exageraciones de las ideas irracionales de los usuarios y conseguir que no se
tomen las cosas tan seriamente y se acepten a si mismos y a la vida con mas
alegria a pesar de sus dificultades.



Tabla 4.12. Algunas expresiones populares para transmitir

reflejar empatia.

ideas vy

EXPRESION

IDEA

«Agua pasada, no mueve molino»

Hay que fijarse en el presente.

«Tenemos mas leche que cazo»

Sentirse desbordado por los problemas que
acaban de venir. Necesitamos mas recursos.

«Vamos a poner los problemas en fila india»
«Vamos a comernos la tarta a trozos»

Hay que ir resolviendo los problemas de uno
en uno, no pretender hacerlo con todos de a
la vez.

«Un garbanzo, no hace puchero» (El refran
«una golondrina, no hace verano», es un
item deWAIS).

Por un hecho aislado, no podemos
generalizar o prejuzgar el todo.

«Esto es de pasar, no de morir»

Tiene solucion.

«El que no sabe adonde va, ningun viento le
es favorable»

Hay que fijarse objetivos y planificar la
accion.

«Todo depende del cristal con que se mire»

La importancia de lo que se piense de la
situacion.

«La ley en enero es rigurosa, pero llegando
febrero, ya es otra cosa»

Vamos a pensar en hoy, mafiana veremos
gqué pasa.

«El que nada arriesga, nada tiene»

El beneficio de la accion.

— Conocernos a nosotros mismos,

comportamiento en la relacion terapéutica.

como forma de ajustar nuestro

Conocer las propias capacidades y limitaciones. Capacidad de introspeccion.

Capacidad de autocontrol emocional o derivaciéon en su caso (no se juzga, se

ayuda).

Capacidad de trabajo en equipo.

Cuidarse uno mismo, para estar en las mejores condiciones de atender los
problemas de los demas.

Mantener un aspecto fisico, coherente con la relacion. Actuar de acuerdo a la
legislacion y deontologia profesional.

— Guiar el trabajo en base a los objetivos. Evitar no saber adénde ir, ni
cuando se ha llegado, lo que se conoce como «ir de turista» (Hudson y Weiner,
1990):

Poner en préactica lo que se sabe. No esperar a saberlo «todo acerca de todo»
antes de ponerlo en practica. No pasa nada. Es normal tener dudas.

Ir «a por todas» en cada momento, utilizando todos los recursos disponibles.



5.6. Descripcidon de casos
Caso 1

N.V. es una mujer de 62 afios, casada y con tres hijos, presenta retinosis
pigmentaria con afectaciébn macular. Su campo de vision esté limitado (vision
en «tunel»), de manera que para poder ver los objetos que estan a su
alrededor tiene que girar la cabeza. También tiene afectada la agudeza visual,
lo que le dificulta observar detalles de los objetos, leer, ver la television,
reconocer las caras de las personas... El curso de la enfermedad ha sido lento,
pero progresivo, habiéndose agravado hace seis meses. Este pequefio resto
de vision que conserva, lo aprovecha eficazmente, no obstante acude siempre
acompafnada a la consulta.

Ha dejado todas las actividades de ocio y apenas se relaciona con otros para
que no le tengan lastima. No concibe ya viajar ni ir a la playa. Se siente una
persona completamente diferente de la que era antes de perder la vision.

«Es lo peor que me podria haber pasado», «No soy capaz ni de dar un paso
sola...», «hice el mayor ridiculo del mundo», magnifica ante el minimo tropiezo
en un bordillo. «Lo ves... todo me sale mal», generaliza ante una confusion.
«Me lo dicen para que me anime», afirma despreciando el elogio familiar de los
platos que ella cocina. Sin embargo, desde que se agravo la pérdida visual no
ha dejado de realizar la mayoria de las actividades del hogar, asi como
pequefios desplazamientos cerca de su domicilio.

Presenta un bajo estado de animo, manifestando sentimientos de ineficacia,
escasa autovalia y pérdida de control, y comportamientos de no aceptacion,
rechazo a la deficiencia visual. También rechaza cualquier otro servicio:
rehabilitacion basica y visual, acceso a la informacion, asistencia a reuniones
con otras personas deficientes visuales...

Tras la evaluacién, se elabora el plan de tratamiento, acordando como
objetivos que perciba sus propias capacidades para aprender a resolver
dificultades relacionadas con la deficiencia visual, que controle los
pensamientos negativos asociados a la pérdida, que incremente el nivel de
actividad social, asi como que admita la ayuda en determinadas situaciones de
dependencia por la deficiencia visual.

De igual manera y a pesar de su negativa, se le insiste para que acceda a
aprendizajes funcionales necesarios para la nueva situacion, en concreto se
orienta hacia los servicios de autonomia personal (orientacién y movilidad y
optimizacion del resto visual).

Se inicia el plan de tratamiento tanto con técnicas de entrenamiento en
habilidades como de reestructuracion cognitiva. En las primeras sesiones
aplicamos técnicas conductuales, como la programacion de actividades, con el
objetivo de restablecer minimos niveles de funcionamiento y poder evaluar
conjuntamente sus creencias-ideas de incompetencia e ineficacia y favorecer la
relacion social para recobrar paulatinamente el nivel de actividad mas préximo



al que tenia con anterioridad a la pérdida.

Conforme va estableciendo unos niveles de funcionamiento incorporamos
técnicas cognitivas, de modificacibn de sus pensamientos automaticos
asociados a la deficiencia visual y sus errores cognitivos (magnificaciones,
sobregeneralizaciones...) de forma que se iba dando cuenta de lo inadecuado
de tales pensamientos y los sustituia por otros mas adaptados y satisfactorios
(en definitiva, que se diera cuenta del papel que juegan sus pensamientos en
Sus emociones).

La reestructuracion cognitiva ayudé a modificar las percepciones
distorsionadas sobre si misma, sus pensamientos negativos y a propiciar
conductas mas adaptativas. En ese momento se logra incorporar en su plan de
tratamiento nuevos aprendizajes, aceptando el servicio de rehabilitacion visual
que resulté de una gran utilidad para optimizar su resto visual (consiguio leer
pequefios textos impresos, cartas... y el uso de filtros solares facilité su
movilidad al disminuir los deslumbramientos).

Respecto a las conductas de evitacion social se aplico6 un programa de
entrenamiento asertivo y se incluyeron estrategias de resolucién de problemas
para resolver dificultades relacionadas con la deficiencia visual: en el banco, al
hacer recados, en reuniones de familia y compromisos sociales.

La intervencion familiar consisti6 fundamentalmente en informar sobre las
repercusiones de la deficiencia visual y cdmo conseguir pautas de apoyo
eficaces; apoyo fisico sin sobreproteccion y apoyo emocional de comprension,
empatia y refuerzo ante las actividades y los logros conseguidos, en
contraposicion a la indiferencia anterior.

En la valoracion conjunta de su evolucion a lo largo de la terapia,
comprobamos los cambios producidos observando menores verbalizaciones
negativas y un incremento de comportamientos adaptativos ante la pérdida
visual. La familia también manifiesta haber notado el cambio y muestra su
contento, lo que afiade un refuerzo motivacional a la persona.

«Cuando recibo visitas me encuentro mejor» «En el ftbol tengo oportunidad de
estar con la gente de siempre y lo pasamos bien. Llevo mi radio, pero cuando
meten un gol... jme entra todavia una tristeza...!» « Si yo ya s€, que en casa
me las arreglo bien, con mis trucos, aunque mi familia no se dé cuenta de lo
poco que veo. jComo lo hago todo!» «Estoy siendo capaz de venir sola desde
casa, despacito, por los sitios conocidos...» «Me dicen todos que cémo he
cambiado. A mi me parece que no tanto, pero sé que hago cosas de utilidad;
total jalguien tiene que hacerlo...!»

Al término del tratamiento N.V. presentaba un mejor ajuste emocional a su
deficiencia visual. Ocasionalmente, algunas situaciones le provocaban una
caida de animo y sentimientos de desesperanza. Lo mas importante, decia, era
que ahora no se sentia una persona totalmente dependiente, sino que
reconocia que en situaciones concretas podia necesitar la ayuda de otros. Las
puntuaciones obtenidas en las escalas aplicadas (depresion, actitudes hacia la



deficiencia visual, bienestar subjetivo...) verificaron los resultados positivos,
coincidiendo con lo referido por la familia.

Durante el seguimiento, no se registraron conductas depresivas significativas,
ni recaidas en lo que se refiere a conductas de evitacion social.

Caso 2

R R. es un hombre de 52 afos, casado y con dos hijos. La deficiencia visual le
sobreviene como consecuencia de la radiacion de un tumor facial intervenido
con éxito. Conserva resto visual funcional.

Ademas de las repercusiones inmediatas derivadas del déficit como las
dificultades en desplazamientos y en la lectoescritura, fueron apareciendo
progresivamente, otras repercusiones negativas de tipo laboral, econémicas,
en sus relaciones sociales y en su matrimonio, que acabd en separacion.

«La vida ya no tiene sentido. He perdido lo mas importante de la vida».
«Jamas... vivir asi es terrible.» «No me lo merezco». «Es horroroso y no lo voy
a aguantar». «Para estar asi es mejor morirse». A esta situacion emocional, se
suma una visible deformacion facial que afecta extraordinariamente a su
apariencia fisica y al habla, y otros problemas de salud, afectando su
autoimagen de persona joven, atractiva y dinamica.

Su situacion emocional es compatible con el diagnostico de trastorno
adaptativo, de intensidad grave, con una sintomatologia de ansiedad,
depresion y comportamientos de rechazo hacia la deficiencia visual.

Recursos personales previos como sus habilidades sociales, de comunicacion
y su capacidad de crear relaciones con facilidad, se destacarian posteriormente
como elementos importantes para su adaptacion.

El objetivo principal era reducir su estado de animo depresivo y sus respuestas
de ansiedad ante situaciones asociadas a la deficiencia visual.

Poner en marcha recursos personales de afrontamiento psicolégico ante la
situacion emocional, asi como incorporar otros recursos funcionales
(orientacion laboral, autonomia personal, ocio y actividades culturales)
configuraron su plan de tratamiento.

Se puso especial énfasis en las primeras sesiones para desarrollar una relacion
terapéutica reforzante, donde percibiera un marco de comprension y de
esperanza de cambio.

Se establecié una coordinacion con el servicio de salud mental para ajustar la
medicacion que ya tenia instaurada, en base al tratamiento psicolégico que
iniciaba y pautar la medicacion futura segun fuera su evolucion.

A pesar de las graves dificultades por las que atravesaba la pareja, se conto
con el apoyo de su mujer y de los hijos, llegando a un acuerdo de colaboracién



mutua para optimizar el tratamiento psicolégico que hiciera posible maximizar
los logros que podiamos alcanzar en la terapia. Su colaboracion fue decisiva.

Las técnicas empleadas fueron el entrenamiento en relajacion, programacion
de actividades, detencion del pensamiento y reestructuracién cognitiva.

La aplicacion de esta ultima, incluyé cuestionar el soporte irracional de la
insoportabilidad de vivir con deficiencia visual y sin su pareja, buscar sentido a
la vida como otras personas lo hacen en situaciones semejantes, asi como una
reevaluacién de si mismo, en el sentido de tomar como valores aspectos no
fisicos, y hacer suya la maxima de que discapacidad no es igual a pérdida de
valor como persona.

Se le orientd a actividades de grupo de forma gradual (comidas, fiestas de un
dia, talleres...) de manera que no le produjera rechazo. La participacion en
estas actividades de ocio con otras personas con deficiencia visual, supuso un
reforzador natural de conductas adaptativas.

La preocupacion economica motivd que intentara la venta de cupon, lo que
cuidadosamente planificamos con el departamento de ventas, para una
adecuada incorporacion laboral.

A medida que mejoraba su nivel general de actividad y estado de animo, se
fueron incorporando nuevos aprendizajes (optimizacién del resto visual, O y M,
acceso al ordenador...) que redundaron en beneficios psicologicos. El
tratamiento psicologico se dio por finalizado a los siete meses, consiguiendo un
buen ajuste emocional a su deficiencia visual.

Posteriormente aparecieron algunos cambios importantes (otros problemas de
salud) que provocaron de nuevo conductas desadaptativas y que requirieron
sesiones extraordinarias para poner en marcha estrategias de afrontamiento.

Hoy R R. tiene otra familia y mantiene excelentes relaciones con su ex mujer.
Contintia con su trabajo de venta de cupon y se ha trasladado de localidad de
residencia, habiendo sido capaz de adaptarse a situaciones y dificultades
nuevas de su vida cotidiana.

6. Resumen

En este capitulo, se han querido poner de relieve las necesidades que justifican
la atencion psicoldgica a las personas que se ven expuestas a la pérdida de la
vista.

Por otra parte, se ha hecho notar lo diferente que puede resultar esta situacion
para cada persona, tanto por las caracteristicas concretas de la pérdida visual,
como por la forma de la respuesta de afrontamiento, todo ello por la diversidad
de variables psicoldgicas relacionadas en el proceso de ajuste emocional.
Estos diferentes matices se multiplican si se considera que se trata de una
situacion dindmica, es decir, cambiante a lo largo de la vida del individuo, por lo
qgue deben tenerse en cuenta diferentes formas y momentos en la evolucion de



la respuesta emocional de las personas, ante una situacion de deficiencia
visual, y por tanto, debe contemplarse un abordaje terapéutico diferencial.

Hemos definido cuales son a nuestro juicio los objetivos que persigue la
intervencion psicologica y, en ese sentido, se ha querido destacar la
importancia de un trabajo interdisciplinar, dirigido a potenciar los recursos
funcionales (aprendizajes para la autonomia personal, el acceso a la
informacion, etc.), los recursos personales de afrontamiento y los recursos
familiares y sociales.

En cuanto al proceso de tratamiento en si, se han descrito cada una de sus
fases, resaltando la continuidad y relacién permanente con la evaluacién. En
ese proceso de tratamiento, nos ha parecido oportuno destacar el importante
papel que juegan en este contexto, las habilidades del terapeuta.

Finalmente, hemos analizado los principales procedimientos terapéuticos, tanto
individuales como grupales, que estan en nuestra practica cotidiana, haciendo
una breve mencién a la terapia farmacoldgica. Sobre las técnicas psicoldgicas
de uso mas frecuente, hemos incluido un amplio y esquematico anexo, que no
pretende, en ninglin momento, sustituir a los manuales especificos sobre cada
una de estas técnicas, pero puede servir de guia de consulta rapida,
complementando el enfoque practico que hemos pretendido seguir en este
libro.

Algunas personas que sufren una pérdida visual no necesitan un tratamiento
psicolégico. No todas las personas que reciben un tratamiento! psicolégico,
mejoran un cien por cien su situacion emocional. Pero no tenemos ninguna
duda acerca de la eficacia de los tratamientos psicolégicos sobre el proceso de
ajuste emocional a la deficiencia visual, y del beneficio que ello viene
comportando al gran nimero de personas que pasan por esta experiencia.
Estamos seguros de poder seguir ayudando a otros y de que lo iremos
haciendo cada dia mejor.
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Anexo A

PLAN DE TRATAMIENTO PSICOLOGICO PARA EL AJUSTE A LA
DEFICIENCIA VISUAL.

[IN\[0] 801 o] (=3RS

Diagnéstico (Criterios DSM-IV)

Duracion Intensidad
Eje I. (Trastorno identificado) Agudo Cronico Leve Moderada Grave
O Trastorno adaptativo con,
* estado de animo depresivo O >6m [ O d O
* ansiedad O >6m [ O O |
» comportamiento de no-aceptacion O >6m O O O O
O Trastorno por estrés,
* postraumatico >1lm0Qd >3m O
* agudo <lm@O
O Trastorno depresivo mayor >2a [
S Temprano .
O Trastorno distimico antes 21 a Tardio
O Trastorno depresivo no especificado
O Trastorno de ansiedad generalizada
O Trastorno de ansiedad no
especificado
L e O
L e O

Eje Il. Retraso mental/Trastornos de la personalidad. Rasgos de personalidad
o caracter).

Eje lll. (Trastornos somaticos identificados).
Eje IV. (Problemas psicosociales y ambientales: familiares, sociales,
educativos, laborales, de vivienda, econémicos, legales, de acceso a servicios

sanitarios, etc.).

Eje V. (Nivel general de actividad. Sin incluir alteraciones de la actividad
debida a limitaciones fisicas) EEAG =

100 - 91. Actividad satisfactoria en una amplia gama de actividades, nunca
parece superado por los problemas de su vida.



70 - 61.

40 - 31.

10-1.

Alguna dificultad en la actividad social, laboral o escolar, tiene algunas
relaciones interpersonales significativas.

Una alteracion importante en varias areas como el trabajo escolar, las
relaciones familiares, el juicio, el pensamiento o el estado de &nimo
(p. €j., un hombre depresivo evita a sus amigos, abandona la familia y
es incapaz de trabajar).

Peligro persistente de lesionar gravemente a otros o a si mismo (p.
ej., violencia recurrente) o incapacidad persistente para mantener la
higiene personal minima o acto suicida grave con expectativa
manifiesta de muerte.



Fin

OBJETIVOS DE INTERVENCION (especificos)

TECNICAS DE
TRATAMIENTO (*)

Observaciones

Funcionales: Orientacion hacia...

O Autonomia personal (Optimiz. Visual, OyM, HVD)
0 Acceso a la informacién (Braille, Tifio; otros)

O Educacion o trabajo

O Actividades de ocio y socioculturales

0 Necesidades para el bienestar social basico

O Derivacion y
seguimiento
(reforzamiento...)

Informativo /preventivo:

O Informar sobre repercusiones y rehabilitacion, con
caracter preventivo

O Conceptualizacion
O Biblioterapia

Personales: Desarrollar habilidades de ...

O Mantener un adecuado nivel de actividad.

Tener iniciativas para aumentar por si mismo su
autonomia en determinadas tareas o actividades de la
vida diaria, aficiones, pasatiempos, etc.

O Aplicar estrategias de Resolucion de problemas en
situaciones cotidianos (desplazamientos, ocio, HVD,)
relacionados con la pérdida de vision

O Controlar pensamientos negativos ante situaciones
asociadas a la dv.

O Controlar respuestas fisiolégicas de ansiedad, ante
situaciones asociadas a la dv.

O Solicitar ayuda fisica, en situaciones de
dependencia por la dv.

Buscar y obtener ayuda emocional, o reforzamiento,
de familiares 0 amigos

Otros:

O Actitud hacia la dv
O Locus de control O Autoestima

O Autoestima

O Programa de
actividades

O Resoluciéon de
problemas

O Parada de
pensamientos

O Reestructuracion
cognitiva

O Afrontamiento
cognitivo

O Autoinstrucciones
O Relajacién

O DS

O Inundacién

O Entrenamiento en
HHSS

Familiares: Informativo /preventivo:

O Informar sobre repercusiones y rehabilitacion, con
caracter preventivo

O Conceptualizacion
O Biblioterapia




Familiares: Conseguir pautas de apoyo ....
O Instrumental o fisico

O Emocional

O Registros de
conductas

O Contrato terapéutico
O Reforzamiento

O Cambio act. inade.
sobre conductas

O Registros de
conductas

O Entr. asertivo y Téc.
verbales

Familiares: Terapia familiar:

O Atencion desajuste emocional familiar (dp,
ans,rech)

O (técnica que
proceda)

(*) Individual. Grupa! (especificar si Informativo,Terapéutico, Ocupacional), etc.




Anexo B

Plan de tratamiento psicoldgico para el ajuste emocional de los padres a la

deficiencia visual de su hijo

Fin

OBJETIVOS DE INTERVENCION (especificos)

TECNICAS DE
TRATAMIENTO (*)

Observaciones

Funcionales: Orientacion hacia...

O Autonomia personal (Optimiz. visual)

O Atencion domiciliaria, o en CATS.

O Escolarizacién

O Necesidades para el bienestar social basico

O Derivacion y
(reforzamiento...)

Informativo /preventivo:

O Conocer las repercusiones en padres y en nifio
(emocionales, y del desarrollo)

O Pautas de comportamiento con el bebé
(vinculo)

0 Pautas de comportamiento en la familia
(pareja, hijos)

O Pautas de comportamiento en situaciones
sociales (comentarios inadecuados de conocidos
o familiares)

O Conceptualizacion

O Biblioterapia
«QOrientaciones a
padres»

O Grupos de autoayuda

0 Modelado y ensayo
(en sesiones con PI)

O Entrenamiento en
HHSS

O Afrontamiento
cognitivo
O Guiones DESC

Terapéutico: Desarrollar habilidades de ...
O Mantener un adecuado nivel de actividad

O Aplicar estrategias de Resolucion de
problemas en las situaciones cotidianos (en
desplazamientos, ocio, HVD) relacionados con la
pérdida de vision

O Controlar pensamientos negativos ante
situaciones asociadas a la dv.

O Programa de
actividades

O Resolucion de
problemas

O Inoculacion de estrés.

O Parada de
pensamientos.

O Reestructuracion
cognitiva

O Afrontamiento
cognitivo

O Autoinstrucciones




[0 Controlar respuestas fisiologicas de ansiedad, |} Relajacion
ante situaciones asociadas a la dv. 0 DS.

O Inundacion

O Solicitar ayuda fisica, en situaciones de O Entrenamiento en
dependencia por la dv HHSS

Buscar y obtener ayuda emocional, o
reforzamiento, de familiares o amigos

Otros:
O Actitud hacia la dv. O Autoeficacia |0 cvvecvieernernnnnns
O Locus de control O Autoestima

(*) Individual. Grupal (especificar si Informativo, Terapéutico, Ocupacional), etc.




Anexo C

Conceptualizacion. Biblioterapia

Objetivo

Informar y aclarar conceptos (sobre repercusiones de la deficiencia visual y
sobre los recursos y la rehabilitacion que procede). La incertidumbre es en si
misma una fuente de estrés.

Procedimiento

1° Describir situaciones nuevas, que pueden hacerse habituales cuando la
persona pierde la vista.

a) Entregandole un folleto informativo («Asi si, asi no», «Déjate guiar»...)

b) Proponiéndole las de una lista:

HVD — No encontrar algo, que acabamos de tener en la mano o0 muy cerca.

OoyM — Tropezarse con el bordillo
— Perderse en la calle

Conducta — No saludar a un conocido (no le reconocemos).

social — Devolver el saludo, sin saber realmente de quien se trataba.
— Estar charlando con alguien, y no saber de quien se trataba
— Oir comentarios desagradables («...qué lastima...»)

— Comer en un restaurante...

— Ocultar la dv

Sentimientos |[— Inutilidad

— Tristeza

— Tension o ansiedad
— Verguenza

2° Ejemplificar describiendo el interesado aquellas que le han ocurrido.
a) ¢Qué paso exactamente?

b) ¢Qué hizo él?

c) ¢Como se sinti6?

3° Comentar cada una de ellas, en presencia de la familiar.

a) Es «normal» que ocurra.



b)

d)

40

¢Por qué ocurre?
¢, Qué NOS INTERESA hacer ante esas situaciones?
¢, Qué CONSEGUIREMOS, y como nos SENTIREMOS?

Proceso de rehabilitacion y adaptacion: PIA (ONCE, 1999)



Anexo D

Programacion de actividades

Objetivo

«Fomentar la iniciativa para aumentar por si mismo su autonomia en tareas o
actividades de la vida diaria, aficiones, pasatiempos, etc.» (Mejorar estado de
animo. Combatir sentimiento inutilidad. Favorecer aprendizajes adaptativos.
Favorecer relacion social).

Procedimiento

1° Conocer las actividades cotidianas, en dias de diario y en fin de semana

2° Conocer actividades que puede realizar y resultarian reforzantes
(cuestionario PES, Pleasant Events Schedule, de Mac Phillamy y Lewinsohn,

1971)

3° Demostrar relacion entre estado de animo y actividad (Ejercicio del estado
de animo y la actividad, de Rehm, 1977,1981ay b)

4° Programar actividades y hacer un seguimiento y reforzamiento de su
cumplimiento.

Hora | Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes Séabado Domingo
ACTIVIDADES QUE HACE: ACTIVIDADES PROPUESTAS:
Mafanas:
Tardes:
Fines de semana:




Listado de posibles actividades

Cuidado personal |Aseo personal.
Vestirse y arreglarse

Limpieza Recoger ropa. lavadora. Tender. Planchar...
Hacer la cama
Limpiar el polvo. Limpiar suelos. Limpiar objetos decorativos.

Cocina Preparar comida (ensaladas, patatas...)
Poner, quitar la mesa.
Fregar platos

Otros Ordenar armarios

Ocuparse de las plantas

Ocuparse de animales domésticos
Ver la television, escuchar la radio.
«Audesc», Libro hablado

Hacer gimnasia

Cantar. Grabarse cantando.

Bailar.

Escribir cartas.

Salir a la calle Pasear
Ir de compras
Ir a tomar algo con amigos o familiares

Relacion social Jugar a juegos de mesa.

Asistir a actividades sociales o recreativas

Comer con amigos o familiares

Hacer excursiones

Estar con la familia

Tomar algo con los amigos

Comentar noticias de actualidad... sobre conocido$




Anexo E
Resolucion de problemas (D'Zurilla y Goldfried, 1971)
Objetivos

«Habilidad de solucién de problemas cotidianos (en desplazamientos, ocio,
HVD...) relacionados con la pérdida de visién»

— Aprender a detectar un problema desde su inicio.

— Evitar soluciones impulsivas.

— Establecer un procedimiento para elegir la solucion mas conveniente (la
nodecision, es en si una decision tomada, no resuelve el problema, y la
ansiedad continta, pudiendo provocar nuevos problemas).

Procedimiento

Consideraciones previas sobre el problema:

— ¢ Existe realmente un problema? ¢Hay que tomar una decision? ¢ 0 se trata
de algo que en realidad no tiene mucha importancia?

— ¢Debo cambiar la forma de considerar el problema? Lo problemético no
son las situaciones en si mismas, sino la falta de una respuesta adecuada (si
encuentro una respuesta adecuada, dejara de ser un problema).

— Aceptar que los problemas son parte de la vida diaria y hay que hacerles
frente.

1° Descripcion del problema (¢ Qué me preocupa? ¢ Qué quiero conseguir?)
— Unicamente un problema cada vez.
— Descripcion concreta, breve y clara.

— En términos que impliquen tu comportamiento, no el de otras personas, o
circunstancias externas.

— Qué, cuando, por qué sucede, dénde, cémo respondo...

— Aportando la mayor informacion, pero centrada en lo objetivo, relevante (no
lo superfluo) y evitando inferencias o interpretaciones.

— Evitando formulaciones negativas.
— Formulando un objetivo: ¢ Qué es lo que quieres conseguir?

2° Posibles soluciones (¢, Qué puedo hacer?):



— Generar todas las posibles soluciones, en términos operativos, por dificiles
o extrafias que puedan parecer a primera vista y no valorarlas todavia.

— Las primeras soluciones que se nos pueden ocurrir no tienen por qué ser
las mejores. Cuantas mas generemos mejor y mayor sera la posibilidad de que
la solucién «adecuada» se encuentre entre ellas. Nos podemos ayudar de la
técnica de «Tormenta de ideas.»

— Centrdndose en las soluciones, no en las criticas personales o las historias
pasadas.

3° Valoracion y decision (¢, Qué podria ocurrir? ¢ Qué debo decidir?)

— Valorar las consecuencias (por ejemplo, desde +3 a -3) para cada solucion.
— Juzgar y comparar las opciones disponibles para la solucion.
OBSERVACION: otra segunda forma méas compleja, consiste en:

— Establecer primero unos criterios de valoracién (segun mis intereses) y
darle un peso (0-10) a cada uno de ellos.

— Valorar cada posible solucion (0-10) en cada uno de los criterios
establecidos. Veamos un ejemplo de esta segunda forma:

Criterios: A. Bienestar emocional.
B. Tiempo/esfuerzo empleado.
C. Coste econdmico.

Ej. Criterio A Criterio B Criterio C Total
Solucién 1 5x9 4x6 3x7 90
Solucion 2 2x9 8x6 ox7 129
Solucién n 8x9 7x6 6x7 156

4° Puesta en practica
— Felicitate por haber tomado el camino mas adecuado.
— Mantener la decision el tiempo necesario sin cuestionarla inmediatamente.

— Reformular el problema y generar nuevas alternativas si tras el tiempo
necesario no se consiguen adecuadamente los objetivos.

(Practicar 2 o 3 veces al dia durante dos semanas, con situaciones de poca
dificultad).



Ejemplo
1 —Lista de problemas

Para ayudarnos a delimitar el problema, podemos valemos de una lista que
incluya posibles pérdidas o repercusiones como consecuencia de la deficiencia
visual, y graduadas en una escala de < a > afectacién (0-5) como la siguiente:

i} GRADO DE AFECTACION
PROBLEMAS POSIBLES EN DISTINTAS AREAS

0 1 2 3 4 5

Ocupacionales / trabajo

He tenido que dejar mi trabajo

Me gustaria sentirme til

Me preocupa mi inactividad

Relaciones interpersonales

Me siento rechazado por los amigos

Ahora no soy atractivo para los demas

Me gustaria seguir saliendo con los mismos amigos

Me gustaria hacer nuevas amistades

Advierto que mis conocidos evitan hablar de mi situacion

Relaciones familiares

Ya no tengo claro cual es mi papel en la familia

Discuto con todos a la minima

Me tratan como si no hubiera pasado nada

Ocio y tiempo libre

Ya no me gusta ir al cine

No me interesa viajar

No puedo leer ni escribir

Salud

Me preocupa perder mas vision

No me encuentro bien

Psicolégico

Me siento deprimido

Problemas de irritabilidad

Estoy nervioso

Autonomia

Problemas para la independencia en desplazamiento

Seleccionamos en nuestro ejemplo: «No puedo leer ni escribir»



2° Alternativas posibles
1. Aislarse, llorar, lamentarse, morirse...
2. Aprender a manejarse en braille
3. Pedir ayuda a personas cercanas
4. Otros medios de lectura y escritura
3° Valorar cada alternativa

1. Aislarse, llorar...

» Soledad -1
* Mayor desanimo -2
* Inactividad -1
+ Dificultar las relaciones familiares y sociales -3

Total = -7

2. Aprender a manejarse en braille

» Esfuerzo enorme -2
» Miedo a la dificultad -1
+ Utilidad relativa -1
* Rechazo al sistema -2
 Posibilidad de escribir lo que quiera +3
» Sentirse mas activa +2
* Relacionarse con otra gente durante el aprendizaje +3

Total = +2

3. Pedir ayuda

* Dependencia continua de terceras personas -1
» Pérdida de intimidad -1
* Resolucién inmediata de problemas puntuales +3

Total = +1

4. Otros medios

+ Ultilizacion del libro hablado +3
+ Utilizacién de grabadores- anotadores electronicos +2
» Uso de recursos informaticos +1

Total = +6

4.° Se eligen las alternativas 2 y 4 que son las que mas puntuacion han
obtenido y se concreta la forma y fecha para ponerlas en practica.

Comentarios sobre la técnica



Una de las formas de avanzar en el proceso de adaptacion y ajuste pasa por lo
que conocemos como estrategia de resoluciébn de problemas (D'Zurilla y
Goldfried, 1971). (También podemos encontrar una descripcion detallada en
Labrador, 1996).

La técnica de resolucién de problemas es una metodologia sistematica para
abordar diferentes problemas. Se entrena a la persona en la resolucion de
varios problemas para conseguir que aprenda la metodologia y cuente con ella
para el futuro.

Esta estrategia de afrontamiento, es la que observamos en personas que han
avanzado en su adaptaciéon a la ceguera de forma autodidacta. No obstante,
muchas personas no son capaces de hacerse este planteamiento (poner en
marcha una estrategia de resolucion de problemas) porque estan inmersas en
un estado de ansiedad o se ven asaltadas constantemente por pensamientos
negativos que les «bloquean» e impiden esa forma de proceder.

En esta situacién, que suele ser la mas frecuente, se recomienda comenzar
con otros procedimientos dirigidos precisamente al control de la ansiedad y los
pensamientos negativos automaticos. Nos parece oportuno el procedimiento de
Inoculacién de estrés (Meichenbaum, 1987), utilizando diversas técnicas para
el afrontamiento de la situacion (relajacion, reestructuracion cognitiva de
Beck, TRE de Ellis, autoinstrucciones de afrontamiento o autodialogo dirigido).



Anexo F

Parada de pensamiento (Adaptado de Labrador, 1996)

Objetivos

— Eliminar pensamientos inadecuados recurrentes, desviando la atencién.
Mejorar estado de &nimo.

Facilitar la resolucién del problema.

Evitar la interferencia con las actividades cotidianas (trabajo, estudio).
Procedimiento

1) Fase de conceptualizacién

— Motivacién

Conciencia de la inutilidad/inadecuacion de esos pensamientos.
Deseo de controlarlos.

— Explicacién sobre la eficacia de la técnica:

Un estimulo suficientemente llamativo, distrae la atencién sobre él.

Se interpreta como un castigo, que extingue la conducta o pensamiento

inadecuado.
Otro pensamiento adecuado ocupa su lugar.

2) Fase de preparacion

— Identificacibn y descripcibn de pensamientos inadecuados (puede
detallarse grado de molestia y grado de interferencia con otras actividades. De

1-10):

Elaborar una lista personal (puede ayudar un Cuestionario especifico).
Verbalizar cada pensamiento, haciendo una descripcion lo méas detallada

posible de la situacion. Ponerlos en orden de menor a mayor importancia.
— Elegir estimulo de corte incompatible:

Suele ser la palabra «stop» 0 «basta».

Pueden emplearse otros fisicos (pellizco, goma elastica en mufieca...)

3) Fase de entrenamiento



— Ensayos en voz alta (10 veces)

Con los ojos cerrados, evocar el pensamiento inadecuado en voz alta.
Interrumpirlo bruscamente (transcurridos 5 o 10 segundos) con el estimulo
elegido, en voz alta.

Pensar (en voz alta) en alguna situacién agradable (durante 20 o 30 segundos).

Repetir esta secuencia 10 veces.

— Ensayos mentalmente pensamientos, y en voz alta estimulo de corte (10
veces)

(idem anterior).
— Ensayos mentalmente (10 veces) (idem anterior).
4) Fase de generalizacion y aplicacion

— Repetir lo ensayado (ejercicio de parada pensamiento mentalmente) 15
dias.

— Hacer 5-10 veces al dia.

— Hacer siempre que aparezca pensamiento inadecuado.



Anexo G

Reestructuracion cognitiva: terapia racional emotiva (Ellis, 1962)
Objetivo

Modificar ideas o creencias irracionales acerca de la ceguera.
Procedimiento

1° Fase Educativa

— «Reconceptualizacion». Explicarle el modelo A-B-C para entender como se
siente.

— Explicarle el proceso que seguiremos (identificacion-discusion y
sustitucion).

2° Fase de Reconocimiento o Identificacion de las ideas irracionales: para ello
seguir distintos procedimientos

— Cumplimentacion de cuestionario sobre ideas irracionales.

— Sobre una lista de ideas irracionales habituales, discutir cada una de ellas
con la persona en cuestion, para comprobar si estan presentes o no. De entre
ellas, puede prestarse especial atencion a las que se refieren a temor («es
terrible», «es catastrofico», «es horroroso») y las que se refieren a
pensamientos absolutos o imperativos irracionales («tendria que...», «deberia
ser...», «es necesario que...»)

— Autorregistro de reacciones emocionales negativas (por ejemplo, cuando el
sujeto siente que se irrita, se deprime...)Tiene que anotar en el autorregistro el
suceso real (A), y que él mismo observé lo que pensé (B), para en la siguiente
fase pasar a estudiar cual es la idea o ideas irracionales que subyacen a esos
pensamientos.

3° Fase de discusion y rechazo

a) Dejar sin fundamento la jdea irracional, empleando una forma de dialogo
«socratico»,

— Desatribucién de todos los males del paciente a si mismo.

— Anticipacién de resultados negativos temidos (que vea que no son tan
negativos).

b) Aprender alternativas de pensamiento para llevarlas a cabo cada vez que
le ocurra una situacion determinada.

— Seleccionar autoverbalizaciones y ponerlas en practica en las situaciones



problema («no hay ninguna evidencia de que sea verdad lo que me digo», «he
sabido resolver problemas similares»...)

— Reconceptualizar los problemas de un modo positivo («¢cémo puedo
interpretar esto en forma positiva?», «¢qué tres cosas positivas puedo sacar de
esto?», «¢,qué puedo aprender de ello para el futuro?»...)

Ejemplo

«Te has hundido (C) porgue piensas que la vista es lo Unico importante de la
vida y que ya no seras capaz de disfrutar de nada: amigos, libros, viajes,
peliculas... y crees que la vida no vale la pena sin eso. Realmente, perder la
vision (A) es un suceso muy estresante pero no lo es todo, hay otras formas de
disfrutar aun siendo una situacién diferente a como era antes. Naturalmente
que te sentiras triste y sin saber qué hacer por ahora, pero otros lo han
conseguido y tu también puedes hacerlo. De hecho, lo que pensemos acerca
de esa situacion, basado en nuestras creencias, sera la causa de cOmo nos
sintamos».

A (Acontecimiento) B (Creencia) C (Consecuencias)

Pérdida de vision «jEs horrible, no vale la pena vivir!» |Depresion
«jNo valgo para nada!» Ansiedad
«jNo puedo soportar vivir asi!»

«La vida continda, tendré que Utilizacion de otras capacidades.
adaptarme y hacer las cosas de otra |Sobreponerse a la situacion.
manera». Aprendizaje de nuevas formas.

«La ceguera no es igual a pérdida
de valor como persona»

De manera que son los pensamientos lo que hay que cambiar, entendiendo por
tales, las percepciones, creencias, expectativas, atribuciones,
autoinstrucciones, interpretaciones y esquemas cognitivos, todos ellos
componentes cognitivos, que actuaran inadecuadamente cuando se sustenten
en ideas que Ellis llama irracionales.

Entendido este concepto, deberemos pasar ahora a identificar qué es lo que la
persona deficiente visual piensa sobre la ceguera, comprobando la precision o
imprecision de tales creencias. Podemos observarlo en su discurso
espontaneo, con una narracion salpicada de expresiones y opiniones que
reflejaran sus cogniciones. Igualmente la carga emocional que ponga en este
discurso, nos dara idea de la intensidad de la creencia y el dafio que provoca.

Algunas creencias irracionales, que podremos encontrar son como las
siguientes (Needham y Emmer, 1980):

— Los ciegos son diferentes de los videntes en cuanto a su valor e
importancia personal.




— Tienen una constitucion psicologica especial.

— Los ciegos tienen una relacibn especial con otras personas y con la
sociedad en general.

— Hay circunstancias magicas en torno a la ceguera.
De este pensamiento irracional, podran derivarse tres inferencias:

— Tendencia al «tremendismo» destacando lo mas negativo de la pérdida de
vision : «Es lo peor que me podia haber ocurrido».

— Tendencia a la «insoportabilidad», exagerando lo insoportable de no ver:
«Es imposible ser feliz».

— Tendencia a la «condenacion», a culpabilizar a los demas o a la vida en
general: «esto me ha tenido que pasar a mi», «nadie nos entiende a los
ciegos», «la calle no esta preparada para nosotros», «mi familia no me hace
una bien: me guia mal...»

La modificacion de las creencias irracionales requiere re-aprender directa o
indirectamente pautas de pensamiento , que permitan modificar los
pensamientos y esto provoque el cambio de la conducta.

En la TRE el método principal para reemplazar una creencia es el debate. De
manera que la secuencia se amplia hasta un esquema A B C D E, siendo cada
uno de ellos:

Deficiencia visual sobrevenida

Pensamientos que estos sucesos desencadenan

Depresion/ansiedad

La intervencion terapéutica de desmontar los pensamientos irracionales
Conductas y emociones mas ajustadas que aparecen después de la
intervencion

mooOm>

D (Refutaciones de las creencias irracionales)

E (Creencias racionales eficaces)

«¢,Quién dice que ver es lo Gnico que vale en la
vida?»

«¢ No valgo nada?»

«¢,No puedo hacer ya nada?»

«Disfrutar, ¢ quién dice que solo se disfruta
viendo?»

«Preferiria hacerlo como antes, pero no es
necesanamente la Unica manera de hacerlo
(leer, moverse independientemente, cocinar,
coser...)»

«Soy una persona que hace las cosas de
forma distinta, no un ser anormal e inUtil».
«Hay muchas actividades, suefios y placeres
gue se pueden realizar aun siendo diferente».

Las expresiones del psicélogo, conocedor de las limitaciones y posibilidades de
la deficiencia visual, sin pesimismo ni optimismo extremos y el contacto con
otras personas con similares deficiencias visuales, actian como fuente de



ideas divergentes y como modelos para el cambio de conducta.

Habra que «establecer ideas realistas y practicas. Muchas veces estamos mas
limitados por el pensamiento autoderrotista que por la ceguera en si. Hay
muchas actividades, suefios y placeres que se pueden realizar aun siendo
diferente» (Needham y Emmer, 1980).

Considerando algunas de las creencias irracionales referidas por Needham y
Emmer (1980), pueden sugerirse propuestas para el debate de refutacion:

1 — Creencia de que el valor personal de un individuo depende de su
suficiencia fisica.

(Esta creencia puede provocar sentimientos de inutilidad/impotencia/
desesperacion ocasionados por la pérdida visual).

— Reconocer y aceptar que no hay valores universales, absolutos, para
determinar la valia personal. Depende del sistema de valores de cada persona.

— Poner en duda que el valor personal de un individuo dependa de su
suficiencia fisica. Discapacidad no es igual a pérdida de valor.

— Ser ciego es distinto a ser persona. La persona ciega es responsable del
manejo de su propia vida.

— Instigando a la utilizacion de otras capacidades tanto por él como por sus
familiares.

2 — Las personas ciegas, unas son muy listas y otras muy torpes; no hay
término medio.

(Esta creencia en el interesado puede hacer que se sienta torpe, por ejemplo
por no aprender braille en pocos dias, y en otras personas, que le feliciten por
saber llevarse la cuchara a la boca).

— Ensefiar una perspectiva mas realista y util: todos tenemos unas
capacidades y unas limitaciones; el éxito o el fracaso no depende
exclusivamente de la ceguera; somos humanos.

3 — Las personas ciegas siempre tienen que ser dependientes /
independientes de los demas.

(La creencia de que deben ser independientes para todo, puede ocasionar
frustracién ante algunos fracasos).

— Todas las personas dependemos de los demas. La cuestion debe referirse
a situaciones concretas en las que podemos ser dependientes o
independientes, y no a personas que son dependientes o independientes.

4 — Solo los ciegos pueden comprender a los ciegos.



(Esta creencia puede hacer que se considere como una especie diferente y se
aisle de los demas).

— La capacidad de comprender y comunicarse eficazmente con otras
personas implica muchas variables, no sélo haber vivido o experimentado, o
ser un experto. Es mas importante la empatia, la experiencia en la vida, la
edad, el sexo, el entrenamiento... que la ceguera.

— De hecho, una persona con ceguera puede ser tan superficial o insensible
como otra con vision normal.

5 — Lafelicidad depende del resto de visién que la persona conserve.

(Esta creencia supone que la persona focaliza toda su vida en torno a la vision.
Se asume gue con una mejoria, aunque pequefa, la vida seria radicalmente
distinta; como resultado una persona puede perturbarse extremadamente por
cualquier cambio negativo menor).

— EI ajuste emocional y la calidad de vida de las personas con deficiencia
visual, no esta en relacion directa con el grado de vision.

6 — La sociedad deberia estar mejor informada y actuar de otra manera
ante las personas con ceguera.

(Esta creencia crea ansiedad y frustracidn, paraliza el enfrenta miento y la
ejecucion de acciones eficaces).

— Uno no puede esperar que la sociedad, el mundo, cambie rapidamente
(véase la lucha por la igualdad racial, de género, etc.) El afrontamiento de la
situacion debe focalizarse en uno mismo.

7 — Las ideas errOneas, magicas e ilusas sobre tratamientos y avances
cientifico.

(Esta creencia sobre «curas milagrosas», habitualmente llevan a la decepcion y
el desengafo, y en muchas ocasiones retrasan el enfrentamiento y la ejecucion
de acciones eficaces).

— Actualmente hemos hecho todo lo que se puede hacer para mejorar o
mantener la vision.

— EIl avance cientifico no estd en nuestra mano. Cuando los cientificos
descubren algo, se conoce rapidamente en todo el mundo.

— El sol saldra cuando tenga que salir; hasta entonces, disfrutemos de las
estrellas (No podemos organizar nuestra vida y nuestro futuro en funcién de
que nos vaya a tocar la loteria; debemos hacerlo en funcion del dinero que
tengamos; jY si luego nos toca, mejor!)



Este tipo de discusion no cambiara el pensamiento de que perder la vision es
un gran estresor, pero si mitigara sus efectos y el pensamiento de que es
absolutamente necesario ver para vivir. Cuando las concepciones incorrectas
(irracionales) se reemplazan por otras correctas y se aprenden habilidades
especificas para enfrentarse a la ceguera, el individuo puede ocuparse en
actividades mas adaptativas y satisfactorias (Needham y Emmer, 1980).

Comentarios sobre la técnica

La terapia racional-emotiva (TRE) fue desarrollada por Albert Ellis en 1962 y se
basa en la idea de que las conductas y las emociones dependen de las
creencias de la persona, es decir, de como interpreta la realidad.

La TRE se conceptualiza segun el modelo A - B - C. En este modelo el
acontecimiento activador, la pérdida de vision («A»), no produce directamente
la consecuencia como podria pensarse («C»), sino que ésta es producida por
la interpretacion que se hace de A, es decir, por las creencias («B»; beliefs). Es
por esto por lo que cada persona reacciona de manera diferente ante la misma
situacion.

La terapia consiste en que conjuntamente psicologo y persona con deficiencia
visual, identifiguen los pensamientos «irracionales» o desadaptativos y los
sustituyan por otros mas «racionales» o efectivos.

Ademas del debate de las inferencias irracionales también se pueden incluir
técnicas como la biblioterapia y la técnica de programacion dé actividades.

Evidentemente, la persona que ha perdido la vista no solo se enfrentara a esta
nueva situacion modificando sus cogniciones, sino que debera aprender
nuevas destrezas, utilizar el resto de sus habilidades sensoriales y organizar su
entorno para facilitar su forma de vida.



Anexo H

Reestructuracion cognitiva de Beck (Adaptado de Meichenbaum, 1987)
Objetivo

— «Controlar pensamientos negativos ante situaciones asociadas a la dv».

— «Percibir las propias capacidades para aprender a resolver dificultades
relacionadas con la deficiencia visual».

* Hacer consciente al sujeto del papel que juegan sus pensamientos en sus
emociones.

* Ver lo inadecuado de algunos pensamientos.

* Introducir pensamientos nuevos, mas adecuados, que modifiquen los
esquemas basicos del sujeto.

Procedimiento

Fases

1° Estrategias de activacion conductual (ver «Programacion de actividades»)
— Incremento de actividades sencillas y agradables.

— Relacion estado de animo y actividad. Percepcion de control sobre su
conducta.

2° Conceptualizacion
— Es normal que se sienta asi.

— Su sentimiento esta provocado por pensamientos automéaticos, que
aparecen en determinadas situaciones.

3° Identificacion de pensamientos automaticos (PA)

— Autorregistro: Situacion - Pensamiento - Sentimiento - Conducta
— Darse cuenta de sus errores cognitivos subyacentes a los PA
Inferencias arbitrarias

Abstracciones selectivas

Generalizaciones

Magnificaciones o minimizaciones

4° Evaluacion légica de tales pensamientos negativos:



— Buscar evidencia («Prueba de realidad»)
— Buscar la utilidad de ese pensamiento
— Buscar explicaciones alternativas («Reatribucion de fracaso»)

— Autorregistro: Situacion-Pensamiento-Sentimiento - Evidencia-Nuevo
sentimiento

5° Producir cambios en los esquemas, que podran ser a varios niveles.
— Reinterpretar, de manera mas funcional, los esquemas actuales.

— Hacer modificaciones en los esquemas actuales.

— Construir nuevos esquemas.

Ejemplo

1. Estrategias de activacion conductual:

En muchos casos y cuando la persona tiene una inhibicion conductual elevada
tras la pérdida de vision, conviene aplicar previamente la técnica de
«Programacioén de actividades». Le ayudaremos a planificar actividades diarias
(actividades cotidianas sencillas, ejercicio fisico, etc.), sobre las que llevara un
registro si le es posible. Con ello pretendemos que la persona se active, tenga
un feedback positivo sobre si misma y perciba control sobre su conducta. Ello
le servira para rebatir las ideas de incapacidad.

Cuando una persona esta convencida de que «ya no vale nada», «que es una
inatil» porque «es mejor morirse que quedarse ciego», «lo peor que le podria
pasar»... darse cuenta de que que va siendo capaz de resolver problemas y de
hacer cosas, es una demostracion empirica de que no es incapaz, no es inutil y
tendrd el constatacion palpable de que su creencia es errénea.

Esta activacion conductual hara mejorar ligeramente su estado de animo, y
conforme esto sucede, se incrementaran a su vez de forma gradual actividades
que llenen el tiempo libre (asistencia a talleres ONCE: lectura, yoga,
ceramica...) Esta relacion entre estado de animo y actividad, serd observada
por la persona, lo que hard aumentar su percepcion de autoeficacia y la
motivacion hacia la realizacion de actividades.

2. Conceptualizacion

A la persona se le explica como las cogniciones, los estados de animo y las
conductas manifiestas son tres sistemas de respuesta en continua interaccion.

Situacién | —_) | Pensamiento | —) | Conducta |

Explicar la importancia que tienen los pensamientos negativos en el malestar



emocional y la conducta. Uno se siente mal, inactivo, apéatico y aumenta
(retroalimenta) sus cogniciones negativas, que mantienen el malestar.

Se debe explicar que tras la pérdida de visiébn lo habitual es que surjan
reacciones asi y sentimientos de ineficacia, de inutilidad, que lleva a la persona
a un animo bajo, que a su vez le aboca a estar mas inactivo, incrementando las
cogniciones negativas de desanimo, creando asi un circulo vicioso. Puede
ayudar el poner un ejemplo que no esté relacionado con su problema para que
tome distancia y lo entienda mejor. Por ejemplo, la pérdida de un ser querido,
provoca un estado de animo bajo, este lleva a una disminucién del rendimiento
habitual, que a su vez proporciona un negativo feedback sobre si mismo que
hace bajar el estado de animo, cerrandose asi el circulo.

Por otra parte, la persona tiene que empezar a ver sus males como meros
sintomas pasajeros, causados por sus evaluaciones poco exactas acerca de si
mismo, el entorno y el futuro (triada cognitiva).

La idea fundamental a trasmitir es que sus emociones y conductas estan
causadas por los pensamientos automaticos que se disparan a partir de una
serie de condiciones previas (esquemas, creencias previas) y de
acontecimientos que pueden activarlos.

De ahi que lo que tendremos que hacer ahora sera buscar, identificar
conjuntamente, qué pensamientos automaticos se disparan y en qué
situaciones lo hacen. Dicho de otra manera no se trata de saber «por qué tengo
estos zapatos» cuando me siento triste, sino «qué zapatos tengo» cuando me
siento triste.

3. Ensenfarle a detectar pensamientos automaticos

Es la fase mas importante. Conviene hacer un registro diario tanto de los
pensamientos autométicos, como de las imagenes mentales de tales
pensamientos, para que se dé cuenta de cuales son los pensamientos
(sentimientos e interpretaciones de la situacion) que se le presentan de forma
automatica.

- PTOS
FECHA SITUACION AUTOMATICOS SENTIMIENTO CONDUCTA
28-11 En el supermercado |«Soy inatil. Congoja. Llanto |«Me fui sin
No puedo comprar»
encontrar las
cosas»
En la calle «Me miran Pena de si misma|«No vuelvo a salir
3-12 caminando con porque les doy donde haya tanta
bastén lastima» gente»

Los errores cognitivos, son los supuestos subyacentes a los pensamientos
automaticos. Soélo cuando sea necesario, le ensefiaremos a identificar sus
distorsiones cognitivas, es decir, como él hace una apreciacion
distorsionada.También puede resultar necesario hacerle ver cuéles son sus



esquemas basicos, y cuestionarlos sobre la base de «experimentos
personales».

Algunos de estos errores cognitivos pueden ser

— Inferencias arbitrarias: sacar conclusiones en ausencia de datos o
evidencia. Ejemplo, «me miran ... porque doy lastima». Seria mas adecuado
pensar «...porque admiran que vaya sola», «...porgue Son unos Curiosos», «...
CcoOmo miran a otras personas».

— Abstracciones selectivas: se sacan conclusiones sobre toda la situacion,
por un solo dato, que no es el mas relevante. Una persona escucha «Mira ese
chico ciego con el bastén, jqué pena», y reacciona pensando «No nos quieren,
seria mejor morirse».

— Generalizacion: generalizar a otras situaciones (elaborar una regla
general), a partir de una o varias situaciones aisladas. «He perdido mi trabajo, y
no podré volvera trabajar nunca»; «No puedo hacer nada»; «Me sale mal
todo».

— Magnificacibn o minimizaciéon: evaluar exageradamente la magnitud de
alguna situacién. «Aunque haya perdido la vista, puedo seguir haciendo las
mismas cosas que antes».

4  Evaluacioén légica
Ahora intentaremos recoger pruebas, con la colaboracién del interesado, a

favor o en contra de tales pensamientos negativos («prueba de realidad») que
hemos identificado en la fase anterior.

Pensamiento Prueba «experimento» de que eso es real
«Soy una inatil» Buscar evidencia.
«Doy lastima» Buscar explicaciones alternativas.

Buscar la utilidad de ese pensamiento.

Y promoveremos que la persona explore y plantee interpretaciones alternativas
de pensamiento («reatribucion del fracaso»). Asi por ejemplo, ante «...me miran
porgue les doy lastima con el bastén», puede generar alternativas del tipo:

— «Me miran porque admiran que vaya sola».

— «Me miran porque sSon unos Curiosos».

— «Me miran como miran a otras personas».

— «Me miran porque llevo un traje de Ultima modax.

Comentarios sobre la técnica



La terapia cognitiva de Beck es una estrategia global sobre la forma de manejar
los problemas presentados por la persona. El modo en que construimos el
mundo percibido es lo que determina nuestras emociones y conductas.

Los acontecimientos vitales estresantes (pérdida de vision) activan esquemas
basicos disfuncionales, que desarrollan pensamientos automaticos
distorsionados y provoca desajuste emocional o conductual.



Anexo |

Afrontamiento cognitivo (Adaptado de Meichenbaum, 1987)

Objetivo

— «Controlar la ansiedad en situaciones asociadas a la deficiencia visual» (p.
e. en recorridos de movilidad).

— «Controlar pensamientos negativos ante situaciones asociadas a la dv»
Encontrarme mal (triste, nervioso)

Procedimiento

Objetivo

Procedimiento

— Preparar la tarea. Recalcar la
planificacién

— Combatir pensamientos
negativos

Preparacion

— «Es normal que esté nervioso, pero preocuparme
no me ayuda»

— «Debo centrarme en mi tarea»

— «Tengo recursos» (Autoeficacia)
— «Yo he podido en otras situaciones» (Experiencia propia)
— «Otros han podido en esta situacion» (Modelos)

— «Me dicen, (expertos) que voy a poder»
— Sera mas facil una vez que empiece
— Lo superaré y estaré bien

— Controlar la reaccion de estrés
— Reafirmar que puede controlar
la situacion

— Permanecer centrado en la
tarea

— Recordar estrategias de
afrontamiento como la relajacion.

Confrontacion con la situacion

— Es normal la tension y los nervios. Transférmalo en
«entusiasmo»

— Céntrate en la tarea. Paso a paso, no corras

— Puedes hacerlo, como otros

— No le des méas importancia de la que tiene

— Sé carifoso

— No durard mucho

— Puedo pedir ayuda si la necesito

— Si siento tensién haré una pausa y me relajaré

Esta etapa puede que no se
dé

— Controlar la reaccion de estrés
extremas

— Aceptar los sentimientos y
esperar a que disminuyan

— Permanecer centrado en la
tarea

Afrontamiento de crisis

— Debo centrarme en el presente, ¢,qué tarea tengo?
— He podido con situaciones peores

— Acepta el estrés (nivel de 0-10). Deja que suba y baje
— jAhora reldjate!, respira lento y hondo

— Alabarse por el intento

— No esperar la perfeccion
— Evaluar la experiencia: qué
ayudd y qué no.

— Qué podria haberse hecho
mejor.

Evaluacién y reforzamiento del éxito

— Ha sido bueno usar mis estrategias de afrontamiento
— jLo consegui!

— He dado al estrés méas importancia de la que tenia
— No ha sido tan terrible

— «Bueno, lo hice. La proxima vez lo haré mejor»

— «Tengo que contarle esto a...»




Anexo J
Desensibilizacion sistematica (Adaptado de Labrador, 1996)
Objetivo

— «Controlar la ansiedad en situaciones asociadas a la deficiencia visual»
(p.e. en recorridos de movilidad; decir a diferentes personas que no ve bien...)

Procedimiento

Explicar el porqué del tratamiento (relacion con su problema) y en qué va a
consistir.

1° Relajacion.
« Contenido: Ejercicio de tension - relajacion, de grupos musculares.

* Obijetivo: Distinguir entre ambas sensaciones, para conseguir relajaciéon
general.

* Duracion: Aproximadamente 10 sesiones de 30 minutos. En despacho y en
casa.

* Situacion: Evitar estimulos distractores.
2° Jerarquia de situaciones.
* Lista de 10-20 items (a partir de 20-30 tarjetas previas).

« Asignar un valor al grado de ansiedad de cada una (0-100 , modulando por
situacion o magnitudes de tiempo o espacio).

* Intervalos entre items aproximadamente iguales.

* items realistas y detallados

3° Practica en imaginacion: Imaginar con todos los sentidos
* Relajacion.

* Primera sesion: ensayos con escenas neutras, que le describiremos (p.e.
estar sentado en un sillon tomando un refresco).

1. 5-10 segundos imaginando la escena.
2. 1-2 minutos centrdndose en la relajacion.

3. Fuera de la relajacion, descripcion detallada de lo imaginado, y referencia
del terapeuta.



Siguientes sesiones: ensayos con escenas con niveles moderados de

ansiedad (distintos de la jerarquia a trabajar) que le describimos.

1. idem anterior. Indicar ansiedad levantando un dedo.

2. idem.

3. Indicar nivel de ansiedad (0-100), cuando se produzca.

4° Aplicacion de la DS, propiamente dicha.

— Secuencia:

* Relajacion profunda (5 min.).

* Imaginacion item 1.°, y posteriormente sucesivos:

1. escena (5-10 segq.)

2. pasar a centrarse en la relajacion (1 minuto).

— Método:

« Dos veces item, antes de pasar al siguiente. La 2.7, 10-15 s.

* Siindica ansiedad, se vuelve a relajacion. Si persiste, al item anterior.
« Tres o0 cuatro situaciones por sesion.

* Se termina las sesiones con un item que no evoca ansiedad, seguido de
relajacion.

Cada sesion comienza con el Ultimo item de la anterior.
La periodicidad suele ser de 1 0 2 sesiones por semana.
La DS finaliza con el ultimo item de la jerarquia.
Generalizacion:

Aplicacion de la DS «en vivo».



Ejemplo de jerarquia para «miedo a decir que no veo bien»

INTENSIDAD
ORDEN LISTA DE SITUACIONES DE LA
RESPUESTA
1 En la cafeteria de la ONCE, preguntar: «¢ que tapas tienen... 5
que no veo bien?»
2 A una persona del grupo de nuevos afiliados 10
3 En la calle, frente a la placa con el nombre de la calle, 20
preguntar: «¢;,como se llama esta calle ... que no veo bien?»
4 A mi hermano y su mujer (saben pero no lo suficiente) 25
A una de mis amigas del grupo de la ONG con el que colaboro 30
A una prima de mi marido 40
7 A una conocida, no muy amiga del grupo de la ONG con el que 50
colaboro
8 A alguien en la parada del Bus, para que me avise cuando 60
llegue el mio.
9 A amiguitas de mi hija 70
10 A amigos con los que salimos fines de semana 85
11 A las madres de las amiguitas de mi hija 90
12 |Vecinas 95
13 A la familia de mi marido (no me llevo bien con ellos) 100

14




Anexo K

Habilidades sociales: comunicacién y asertividad

Objetivo

— «Solicitar ayuda fisica, en situaciones de dependencia por dv»

— «Buscar y obtener ayuda emocional, o reforzamiento, de familiares o
amigos»

— Que los otros comprendan mi comportamiento, cuando se debe a mi
deficiencia visual. Es decir:

* Informar que no veo bien (con naturalidad; dando informacién suficiente, ni
de mas, ni de menos)

» Indicarle al otro lo que debe hacer, para que tengamos una relacién eficaz.

— Conseguir mas facilmente lo que necesito 0 me interesa en cada momento.
— Sentirme bien conmigo mismo, contrariamente a la ansiedad e
incomodidad que siento cuando miento u oculto mis limitaciones visuales, y la
repercusion que ello tiene sobre mi autoestima.

Procedimiento

1° Evaluar las habilidades sociales.

— Determinar aquellas que procede entrenar (hacer peticiones, negar
peticiones, derechos personales, dar informacion, comunicacion no-verbal,
expresion de sentimientos), para lo que pueden emplearse Cuestionarios
especificos.

2° Determinar la forma de trabajo: Individual o en grupo.

— Composicion del grupo.

« De 5 a 10 personas con caracteristicas y/o intereses similares, que puedan
beneficiarse de la adquisicion de éstos aprendizajes, a la vista de la evaluacion
psicoldgica previa.

+ Psicologo.

» Puede contarse con la participacion de un co terapeuta, persona entrenada
en actividades de grupos terapéuticos, que puede colaborar en la observacién
y registros de conductas y como agente de modeling, reforzamiento y feed-

back. Ocasionalmente, puede ser de interés contar también con la presencia de
alguna persona ciega o deficiente visual que actie como modelo.



— Material
» Espacio fisico y mobiliario.
+ Material especifico (cassette y cintas virgenes; «cinta de ejemplos»)

+ Material recomendable (televisor y reproductor de video; camara de video y
cintas virgenes; «cinta de ejemplificacion»)

* Material fungible (ejemplares de «Guia para mejorar mis relaciones
sociales», en tinta, braille y cinta; ejemplares del «Cuestionario de evaluacion
del proceso de Grupo», en tinta; ejemplares del «Cuestionario de evaluacion de
Habilidades Sociales», en tinta.

— Periodicidad y duracion de las sesiones

* Una sesion por semana.

* Sesiones de una hora y media a dos horas.

3° Iniciar las sesiones

a) Primera sesion

1. Presentacion y «calentamiento» de los participantes.

2. Conceptualizacion.

* Las personas ciegas o con deficiencias visuales en ocasiones no saben
comunicarse eficazmente en la relaciones con otras personas, adoptando
actitudes excesivamente pasivas o0 agresivas. Lo adecuado en las relaciones
interpersonales es adoptar un comportamiento afirmativo o asertivo.

+ Las habilidades sociales, incluyen las habilidades de comunicacion y el
comportamiento asertivo (identificacion y expresion, en forma verbal y no
verbal, de sentimientos, ideas u opiniones propias, positivas 0 negativas, sin
por ello sentirse uno culpable ni tener que violar la dignidad o los derechos de
los demas).

+ Es adecuado y conveniente comportarse de una forma asertiva porque:

— Nos permite conseguir mejor nuestros objetivos (reivindicando un derecho,
solicitando informacion, etc.)

— Elimina la ansiedad que conllevaria hacerlo de una forma agresiva o
pasiva, al tiempo que nos permite estar mas relajados y a gusto en las
relaciones interpersonales.

— Nos permite desarrollar nuestras aptitudes y capacidades.



— Evitamos que se aprovechen de nosotros 0 nos manipulen con palabras
engafiosas.

— Supone gque nos responsabilicemos de lo que ocurre en nuestra vida
porque nos permite elegir libremente, por nuestra cuenta, sin dejar que los
demas lo hagan por nosotros.

— En dltimo término, aumenta nuestra autoestima, sintiéndonos mas seguros
y contentos con nosotros mismos.

* A comportarse de una forma asertiva se aprende.Todo el mundo puede ser
asertivo en unas situaciones y totalmente ineficaz en otras. Por tanto, de lo que
se trata es de aumentar el nimero y diversidad de situaciones en las que se
pueda desarrollar una conducta.

3. Discusion.

4. Asignacion tareas extragrupales.

b) Segunda sesién y siguientes

1. Revision de tareas extragrupales.
2. Conceptualizacion. Ejemplos. Discusion.

3. Ensayos de conducta: escenificacion, reforzamiento, feed-back.
(1) Definir, operativamente, la conducta que necesita adiestramiento.
(2) Interpretar la escena.
(3) Después de haber interpretado la escena, el resto del grupo y el
psicologo ensefia e instruye al interesado indicdndole los puntos

buenos y aquellos que podria mejorar de su actuacion.

(4) Después de la instruccion y las correcciones, el interesado repite la
escena, légicamente, con alguna mejora.

(5) Para ayudar a la persona en su meta de asercion, el psicélogo puede
representar la conducta deseada.

(6) El interesado practica una y otra vez la conducta deseada en el grupo,
con lo que aumenta considerablemente la probabilidad de comportarse
de ese modo en la vida real.

4. Asignacion de tareas extragrupales: practica in vivo (realista; dificultad
creciente)

c) Ultima sesion



1. Revision de tareas extragrupales.

2. Evaluacién del comportamiento asertivo individual.
3. Valoracion del Grupo. Sugerencias.

4. Conclusiones finales. Reforzamiento.
Comentarios sobre la técnica

Podemos considerar que existen tres formas de comportarse en toda conducta
interpersonal:

Estilo agresivo: son ejemplos de este tipo de conducta la amenaza, el insulto,
la acusacion y la pelea y, en general, todas aquellas actitudes que signifiquen
agredir a los demas sin tener para nada en cuenta sus derechos o sus
sentimientos.

La ventaja de esta clase de conducta es que la gente no avasalla a la persona
agresiva; la desventaja es que no quieren tenerla cerca.

Estilo pasivo: se dice que una persona tiene una conducta pasiva, cuando
hace todo lo que le dicen sin importar o que piense o sienta, no defiende sus
intereses y deja que los demas decidan por ella.

La ventaja de ser una persona pasiva es que raramente los demas la rechazan.
La desventaja es que los demas se aprovechan, no se consigue lo que se
busca y el sujeto puede llegar a sentirse incomprendido y mal consigo mismo.

Estilo asertivo: una persona tiene una conducta asertiva cuando expresa sus
opiniones y defiende sus intereses, siendo respetuosa con la forma de pensary
de sentir de los demas.

La ventaja de ser asertivo es que es la mejor manera de obtener lo que se
desea sin ocasionar trastornos a los demas y sin sentirse culpable por ello. E
incluso no consiguiendo lo que se pretende, se siente muy bien consigo mismo
por haber hecho lo que debia. Las personas asertivas son mas apreciadas por
los demas que las personas pasivas 0 agresivas.

El ejemplo siguiente de tres reacciones distintas ante la misma situacion refleja
los tres tipos dé comportamientos. Si una persona ciega trata de cruzar la calle
y alguien que ve le toma del brazo para ayudarle a cruzar, la persona ciega
puede reaccionar adoptando, al menos, una de las tres actitudes siguientes:

1. Agresiva: apartarse bruscamente, diciendo incomodo: «Oiga, déjeme en
paz, iNo necesito que nadie me ayude!»

2. Pasiva: aceptar humildemente que la persona que ve le dirija al cruzar la
calle y aunque preferiria que le soltase se limita a decir. «<Bueno, me parece
que... bien, si usted quiere».



3. Afirmativa: retirando suavemente pero con firmeza su brazo para decir
educadamente: «No, muchas gracias. Le agradezco su ofrecimiento, pero
puedo cruzar la calle solo y me conviene hacerlo asi».

Una forma particular de llevar a la practica un comportamiento asertivo, lo
constituyen los Guiones DESC (Bower y Bower, 1986), llamados asi por las
siglas (en inglés) de cada uno de los pasos que incluye esta eficaz estrategia.
Objetivo

Expresar adecuadamente lo que opinamos (nuestros sentimientos y deseos)
acerca de situaciones molestas o sobre el comportamiento de otra persona.
Hacerlo de una manera ordenada y completa. Hacer maxima la probabilidad de
gue se cumplan nuestros deseos.

Procedimiento

1° Describir

Describa la situacion, lo que ha ocurrido, de la manera mas objetiva posible, en
términos de «donde», «cuando» y «qué» esta ocurriendo. Describa como se ha
comportado el otro y qué ha hecho usted.

2° Explicar

Expliquele sus emociones. Digale como se ha sentido ante esa situacion.

3° Especificar

Especifique, del modo mas claro posible, sus objetivos en esa situacion. Qué le
gustaria que ocurriera en el futuro. Qué le hubiera gustado que hubiera hecho
él/ella'y qué otra cosa podria haber hecho usted.

4° Consecuencia

Ponga de manifiesto las ventajas que se derivaran si en el futuro actdan en la
forma especificada.

Ejemplo de Guién DESC

1° Describir

«Normalmente haces por mi...» (cualquier cosa que necesito; algin ejemplo
puede ser: «insistes en ayudarme a vestirme» / «me das la ropa en la mano» /
«me peinas» / «me sirves agua en el vaso» / «pides por mi en el restaurante»

/... 0 cualquier otro)

2° Explicar



«La verdad es que eso me hace sentir un poco inutil» (de hecho, cuanto mas
sencilla es la cosa que hacen por uno, mas inutil hace sentir).

3° Especificar

«Me gustaria que me dejaras hacerlo sélo. Prefiero ser yo quien pida tu ayuda
cuando lo necesite».

4° Consecuencia
«Al hacerlo de esa manera, me siento mejor, mas util. Ademas tu puedes

despreocuparte, y estds mas libre para hacer otras cosas».

Volver al indice / Inicio del Capitulo



Capitulo 5. Intervencion psicolégica para el ajuste a la
deficiencia visual en lainfanciay en la adolescencia

Carmen Calvo Novell ,Jorge Luis Gonzalez Fernandez.

Si creas lazos conmigo tendremos
necesidad el uno del otro. Seras para mi
anico. Seré para ti Unico en el mundo...

A. de Saint-Exupéry; El principito
PRIMERA PARTE. Infancia
Carmen Calvo Novell

1. Introduccion

Cuando un individuo contrae un déficit, el impacto que sufre puede ser
devastador (Harvey, Dixon y Padberg, 1995), pero no solo para quien lo sufre,
sino también para quienes le rodean, los miembros de la familia y otras
personas significativas como son la esposa, los abuelos... (Burns y Madian,
1992).

Existe coincidencia de autores que nos indican que las familias que sufren un
diagnéstico permanente en algunos de sus miembros caen en una gran crisis
(Riviére, 1996) ya que se produce en sus vidas un cambio vital importante.

Cuando quien ha contraido la deficiencia es un hijo se generan sentimientos de
dolor, culpa, rabia, impotencia y temor en los padres (Parker, 1993).Todas las
expectativas que la familia tenia con respecto a ese nifio, desaparecen. La
frustracion, la rabia, el estilo atribucional se pone en juego; la autoinculpacion,
la busqueda de donde esta el fallo, la autoestima, etc.

Desde la noticia del diagnostico del nifio y durante todo el desarrollo evolutivo,
la familia va a tener momentos criticos para el ajuste y adaptacion a nuevas
situaciones, momentos que dependen en gran medida de los cambios del hijo
por las exigencias del entorno.

Un diagndstico permanente conlleva una puesta constante a toda la estructura
familiar (Gambin, 1995) de acuerdo a los cambios que se van produciendo, por
lo que el profesional debe brindar su colaboracion a las familias en todo el
proceso de desarrollo de los nifios, respetando sus necesidades, sus tiempos
de reaccion y atendiendo las demandas que realizan.

Cuando en una familia nace un nifio con un diagnéstico de ceguera todas las
fantasias e ilusiones que se habian experimentado a lo largo del periodo de
gestacién se vienen abajo; cuando el médico les dice que la persona que
acaba de nacer posee un diagnostico de baja vision, todos los deseos
desaparecen, con un nifio con minusvalias no se habian construido historias,



ese no es el nifio que esperaban.

Los padres pasan de un pensamiento de proyeccidn externa: cOmo sera,
estudiara, a quien se parecerd, a uno interno: como haré para que me
reconozca, no sabré hacerlo, como me siento, etc. Van a estar a expensas de
como vaya evolutivamente el nifio discapacitado, por ello los momentos de
crisis mas importantes son el diagndstico, la entrada a la guarderia, a
Educacion Primaria, el primer campamento de verano, Educacion Secundaria,
adolescencia, Universidad, mundo laboral, etc. es decir, en cada cambio que
exija el entorno, la familia y la persona con discapacidad vuelven a ponerse en
alerta; los efectos disruptivos en la familia requieren un reajuste continuo en los
roles familiares, relaciones sociales y la organizacion (Leyser y Heinze, 2001),
por lo que en todo este proceso, la familia necesita un tiempo para
reestablecerse y el profesional debe respetar el tiempo que necesitan para
volverse a organizar, pero analizando objetivamente qué podemos hacer para
disminuir la angustia que les causa los cambios, asi como manifestar
capacidad de empatia para entender lo que significa para una familia.

Por lo general son familias ajenas a nifios discapacitados; los conocen a través
de testimonios por la television o los han visto alguna vez por la calle, pero el
hecho de que ellos van a formar parte de estos grupos «es un jarro de agua fria
en pleno invierno», segun una expresion de algunos padres. A veces sus
creencias juegan un papel importante «no voy a ser capaz de llevar esto
adelante».

Aparecen sentimientos confusos hacia el nifio: «no se sabe muy bien si es por
el dolor que va a suponerle a mi hijo su déficit o son los sentimientos de
rechazo que aparecen en nosotros como padres».

Existen numerosos estudios realizados sobre la reaccion de los padres para
poder adaptarse a la nueva situacion:

En nuestra experiencia la primera reaccion como estrategia de afrontamiento
cognitiva es la negacion, de ahi que los padres comiencen un itinerario médico
con el fin de encontrar otros diagnosticos ¢menos permanentes? Incluso, en
algunos casos, puede darse, en un principio, un rechazo de los servicios
(Chapman, 1980) como un deseo de no formar parte de grupos de padres
afectados, es decir, siguen negando lo que es inevitable.

Otros utilizan estrategias de afrontamiento de confrontacion culpabilizando a
meédicos o0 servicios clinicos e incluso servicios de apoyo a la ceguera o
deficiencia visual por no resolver la situacion, es decir, no aceptan el
diagnéstico.

El desahogo emocional, el llanto, es un estado que suele acompafiar a toda
la primera etapa.

También nos encontramos con estrategias de huida: «tener otro nifio
enseguida», «esto es cosa de dos» (refiriéndose la madre al padre del nifio) o
sobre-cargandose el padre de trabajo, ya que econémicamente prevén mas



gastos y se excusan en la necesidad de aumentar el horario laboral con ese fin,
pero que le permite estar fuera de casa mas tiempo y no enfrentarse a la
realidad familiar.

Estas conductas de evitacidon significan que en muchos casos dejan en manos
del cényuge la atencién del nifio, creando, a menudo, una distancia entre la
pareja (qQue tendremos en cuenta a la hora de la intervencion).

De rechazo: «le di pecho hasta los 40 dias; me enteré del diagnéstico a los 40
dias», declaraba una madre durante la entrevista de recogida de datos
iniciales.

Otros utilizan una estrategia mas eficaz como es la busqueda de apoyo
(buscan ayuda, colaboran en todas las propuestas, etc.)

Todo ello va a depender de la capacidad de ajuste que posean los padres para
hacer frente a los conflictos que puedan surgir a partir del diagnéstico
permanente del hijo: bien por las condiciones del miembro familiar
diagnosticado, por la vulnerabilidad al estrés (Lazarus y Folkman, 1986) que
presentan como pareja o como individuos o por disfuncién familiar.

Algunas personas, incluso, poseen pocas posibilidades de refuerzo social y al
nifio lo hacen motivo de su biografia a través del cual y de cdmo se entregan,
reciben ese refuerzo.

En los ultimos afios se ha incrementado el interés hacia las familias de hijos
con deficiencias. Las orientaciones hacia una intervencion precoz con nifios
con discapacidad, debemos extenderla a una intervencion también precoz con
las familias, ya que gran parte del pronostico favorable en el desarrollo
evolutivo de los nifios dependera, en gran medida, del ajuste emocional que
realicen sus padres.

Por lo tanto, en un Manual sobre Ajuste Psicoldgico a la Deficiencia Visual, no
podemos olvidar el papel de los padres, de la familia, de las personas
significativas del nifio con discapacidad, y las orientaciones y apoyo necesario
que les ayude a reconducir el impacto hacia niveles de respuesta adecuadas y
estrategias de afrontamiento activas que sean validas para ello.

El presente capitulo Ajuste en la Infancia se divide en:

1. Ajuste familiar con hijos con deficiencia visual congénita.

2. Ajuste familiar con hijos con deficiencia visual adquirida.

3. Ajuste a la deficiencia visual en los nifios que la sufren.

Los dos primeros puntos se han diferenciado por el hecho de que la respuesta
emocional de la familia difiere si se contempla el origen congénito o adquirido,

si bien existen unas peculiaridades comunes a ambas como causa del
mantenimiento del estrés inicial.



2. Ajuste familiar con hijos con deficiencia visual congénita:
peculiaridades

Las causas por las cuales una persona nace con deficiencia visual pueden ser
varias: unas son referentes a la etapa prenatal como accidentes sufridos por la
madre en la época de gestacion y que irian desde traumatismos a infecciones
como la toxoplasmosis y otras enfermedades que pueden provocar la ceguera
en el feto e incluso, otras deficiencias asociadas. Otras son de origen perinatal,
el momento del nacimiento: un parto largo con sufrimiento fetal o prematuro
gue obliga al nifio a permanecer en incubadora un largo periodo de tiempo. Las
deficiencias visuales procedentes de la herencia, es decir en la familia existen
antecedentes de deficiencia visual, seria otra de las causas y, por ultimo, las de
origen desconocido, cuando no se encuentran datos que lo justifiquen. No es
de extrafiar pues, que los padres sientan rabia y temor (Parker, 1993) ante lo
sucedido, ya que incluso en los déficits de origen hereditario no siempre
esperan que pueda suceder.

En nuestra experiencia observamos que cuando nace un hijo con un
diagndstico permanente, todas las expectativas que estaban puestas en él, se
vienen abajo.Todas las fantasias alrededor del bebé que se espera,
desaparecen («se olvida todo lo que habias pensado sobre como seria, te
encuentras con una realidad aplastante», dicen algunos padres).

Algunas familias como unidad o algunos de sus miembros reciben al conocer el
diagndstico del hijo/a un impacto que afecta tanto al ambito psicolégico, como
fisico, social y familiar.

— Psicologico: las manifestaciones en este ambito se desarrollan como
consecuencia del factor sorpresa, de lo inesperado (nadie tiene fantasias con
un hijo con problemas) y que a veces incluso es doble como en el caso de
nifos prematuros, es decir: primero aparece la expectativa de que el nifio se
salve y cuando esto es asi, en la poblacion que nos ocupa, ocurre en
ocasiones, que la incubadora deja secuelas. No podemos olvidar que la
fibroplasia retrolental o retinopatia del prematuro se contrae por exceso de
oxigeno de las incubadoras.

Este impacto crea ademas un aumento del nivel de ansiedad y un deterioro del
nivel de autoestima («cOmo nos ha ocurrido esto a nosotros»). Incluso pueden
caer en una pasividad social que les impide resolver otras dificultades que
puedan surgir.También influye el locus de control de cada miembro familiar, a
la hora de asumir culpas o buscarlas externamente.Todo ello provoca un
desajuste emocional.

— En el ambito fisico: algunas veces se sobrecargan fisicamente en
atenciones al hijo con deficiencias (sobre todo las madres, descuidando no sélo
a la pareja sino a los otros hijos).

En algunas personas los conflictos provocan respuestas de alto riesgo: fuman
mas, duermen poco, tienen pesadillas, se alimentan mal... también sabemos



gue una depresion reactiva tiene una influencia negativa sobre la salud fisica.

— Socialmente también se producen alteraciones: se apartan de los amigos
y de compairieros de trabajo.

A las madres les gusta comparar a su nifio con otro con el que se lleve poco
tiempo (un vecinito, el hijo de una amiga, un sobrino). Buscan el referente con
respecto al desarrollo evolutivo, el suefio, el llanto, la comida, etc., es decir todo
lo relacionado con un nifio, sobre todo si son primerizas y no tienen otro
modelo. ElI hecho de que emocionalmente no puedan, hace que sientan
«verglienza de presentar al nifio» «siento envidia» de los hijos de mis amigas
(asi se expresaban algunas madres en los grupos).

Por otro lado, viven la sociedad como amenazante, no se sienten
comprendidos emocionalmente, no interpretan adecuadamente las miradas de
los otros, las preguntas y se sienten agredidos socialmente.

Poco a poco van dejando las relaciones sociales.

— Familiarmente: también la familia de alrededor: abuelos, tios... sufren ese
impacto que provoca dolor por el nifio y sobre todo por los padres, con
actitudes que no siempre son bien interpretadas por ellos: «lastima», «no
quieren quedarse con este nifio una tarde», «parece que mis padres me huyen,
no quieren enfrentarse a esta realidad», son algunas frases que nos comentan
los padres.

Sucede que, en la mayoria de los casos, la noticia del diagnéstico y de las
consecuencias, solo se da a los padres, el resto de la familia desconoce el
contenido de las entrevistas con el profesional, por o que el desconocimiento
del déficit se mantiene y no siempre ayuda a los padres. Esto debemos tenerlo
en cuenta a la hora de la intervencion.

Todo ello repercute negativamente en el funcionamiento familiar, alcanzando a
los conyuges, al nifio afectado y a los otros hijos, creando un ambiente familiar
poco saludable, con gran carga de tensiones, poniendo emocionalmente en
juego toda la capacidad de cuidar y satisfacer al bebé y por tanto de crear los
vinculos afectivos.

En otras ocasiones no es asi, sino que la familia extensa es intuitiva y presta su
ayuda a los padres («gracias a mi familia estoy saliendo de este pozo»).

La tabla 5.1. presenta un resumen del impacto producido y el comportamiento
gue se observa en los padres, cuando la deficiencia visual es congénita.

También afadiriamos que no todos los nifios con discapacidad son iguales
(Glidden, 1993) variaran, dependiendo: 1) de la severidad del déficit, si
presenta ceguera total o posee resto visual; 2) el momento de aparicion, en el
nacimiento o mas tardiamente; 3) su nivel de desarrollo cognitivo y social, si
presenta deficiencias asociadas o no. Sin embargo, el proceso de ajuste de la
familia dependerd en gran medida de como viven la demanda, el estrés



producido y, como consecuencia, la tension.

Las necesidades de un nifio con ceguera variaran de acuerdo a la edad y a las
condiciones biologicas, por lo que la demanda se extiende desde asistencia a
tratamiento de atencion temprana, y que a través de la competencia del nifio
para ir superando las etapas evolutivas ellos van ajustandose a las demandas,
hasta nifios que nacen vulnerables en cuanto a su salud, que pueden necesitar
intervenciones quirdrgicas, tratamientos complementarios como fisioterapia; el
aumento de necesidades econOmicas, en la medida que se generan mas
gastos, incluso en algunas ocasiones, normalmente la madre, deja de trabajar
para poder dedicarse a cubrir esas necesidades, por lo que dejan de recibir
ingresos econodmicos; también, las expectativas creadas por el estatus social
de la familia, por lo que a veces la demanda es elevada y desborda los
recursos personales de los padres creando un alto nivel de ansiedad y tension.

Tabla 5.1. Respuestas de la familia ante el diagndstico.

DIAGNOSTICO: IMPACTO COMPORTAMIENTO OBSERVABLE
Ambito Psicolégico |Ansiedad Mayor activacion
Bajo nivel de autoestima |Volumen alto/bajo de voz
Actitud pasiva Agresividad
Ideas culpabilizantes Estado Depresivo
Depresion Ideas recurrentes
Desajuste emocional
Ambito Fisico Sobrecarga fisica Se medican
Conductas de alto riesgo |Duermen poco
Pesadillas
Ambito Social Se apartan de amigos. Salen poco de casa
Sienten vergienza Se sienten «obligados» a dar explicaciones
Abandono de relaciones
sociales
Ambito Familiar Abandono de relaciones |No se sienten incluidos en la dindmica de la
familiares familia extensa o sélo con ella
Se encierran en la Acercamiento o evitacion
familia nuclear
Alejamiento de la pareja

La tabla 5.2. pormenoriza las necesidades que acabamos de describir.



Tabla 5.2. Necesidades del nifio con deficiencia visual.

ASISTENCIA A Vinculos afectivos (1)
TRATAMIENTOS |5 Temprana

Fisioterapia (en ocasiones)
Reuniones de padres
Intervencidn quirdrgica

AUMENTO Ampliacion del horario Evaluacién de demandas pudiendo
NECES,IDADES_ laboral desbordar los recursos personales,
ECONOMICAS: materiales, sociales y familiares

(... ESTRES PSICOSOCIAL)

(1) Remitimos al lector al estudio del Vinculo Afectivo de J. Bowlby (1976). Este autor
describe el bloqgueo emocional de padres que impide un contacto corporal e interés
afectivo para con el nifio discapacitado por lo que, en ocasiones, representa una
demanda excesiva para algunos padres.

3. Ajuste familiar con hijos con deficiencia visual adquirida:
peculiaridades

Puede ocurrir que un nifio o una nifia pierda la vision mas tardiamente. Las
causas que pueden darse para ello suelen ser médicas: bien centradas en
patologias oculares: desprendimiento de retina... o por sufrir accidentes
cerebrales como tumores, procesos viricos, etc. El ajuste que pueda hacer la
nifia o el nifo que ha contraido la deficiencia, dependera de la edad, cuanto
mas pequefios mas influird la adaptacién de los padres a la nueva situacion.

En este segundo caso, la diferencia fundamental con respecto a las familias
con hijos con deficiencia visual congénita es que los padres han establecido ya
los vinculos afectivos, es un hijo querido como es... la familia cae en una
desolacion, incluso fantasean sobre como era antes el hijo que sufre la pérdida.

La estrategia de afrontamiento mas frecuente es la confrontacién con
servicios médicos, siempre culpan la tardia reaccion o errores en el tratamiento
especifico, por lo que las secuelas de la pérdida de visiobn podrian haberse
evitado.

En este caso el impacto producido suele ser de tipo psicoldgico y fisico. Es
decir, nos vamos a encontrar con familias con un alto nivel de ansiedad, con
imagenes recurrentes, con desahogo emocional, asi como pesadilas y
malestar fisico, en algunos casos con ingesta de medicacion. Otra diferencia
con las familias con ceguera congénita es que social y familiarmente se
sienten arropados.

También en esta situacion, el ajuste de los padres depende del ajuste de sus
hijos. Unos y otros (padres e hijo/a) se proporcionan feed-back que es positivo
si uno de los elementos funciona con motivacion, unos y otros se apoyan,
admiran al hijo con discapacidad porque sabe salir de la situacién.



Cuando no ocurre esto, a los padres les supone mas problemas de adaptacion
si el chico no se adapta.

También la evolucién favorable de los hijos ayuda a un reajuste mas eficaz.

Ademaés de las respuestas emocionales diferenciales en cuanto al momento de
aparicion de la deficiencia visual en la familia, existen respuestas emocionales
comunes: después del primer impacto, surgen nuevas preocupaciones, que
son causa del mantenimiento del estrés inicial, como las obtenidas por Leyser y
Heinze (2001). Estos autores realizaron un estudio con 130 familias de nifios
ciegos y deficientes visuales de edades comprendidas desde el nacimiento
hasta los 25 afios, en el estado de lllinois. Entre otros resultados obtuvieron
que la mayoria de las familias (alrededor del 80%) verbalizaban la gran
preocupacion por aspectos futuros como la independencia, las habilidades para
el logro y la autoestima, las oportunidades laborales que tendrian sus hijos y
oportunidades afectivas y sociales. Como estrategias de coping las familias
manifestaban: ayuda activa al hijo, con necesidad de adquirir informacion bien
a través de entrevistas con profesionales o bien recurriendo a la literatura.
Busqueda de tiempo libre y ocio que les permitiera distraccion y distancia con
el problema, en algunos momentos.También, la adquisicion de recursos de
apoyo era otra de las respuestas mas frecuentes que encontraron, asi como
bldsqueda espiritual, recurriendo a la oracion y la meditacion.

4. Ajuste ala deficiencia visual en la infancia

En las primeras etapas, el nifio ciego necesita establecer los vinculos afectivos
con sus padres, ya que ellos, como figuras de apego, van a proporcionar al
bebé la capacidad de acariciar, ayudar y confiar, proporcionando estimulos de
competencia comunicativa y facilitando el comienzo del conocimiento en el
recién nacido, y que solo pueden desarrollarse adecuadamente sobre la base
de las relaciones afectivas con las figuras de apego, ya que la ceguera puede
ocasionar pasividad en el bebé si no se actia adecuadamente (Fraiberg, 1981).

A partir de que asiste a un centro escolar, el nifio ira descubriendo su ceguera,
en contacto con niflos que ven, pero dependiendo del momento evolutivo en el
gue se encuentre se dard mayor o menor adaptacion.

En las primeras etapas (Chapman, 1980) los colores, las fichas, la lectura a
distancia, los recreos... van a ser los motivos por los cuales el nifio busca el
apoyo informativo: ¢por qué yo no veo?, emocionalmente no estan
implicados, mas que por esos referentes externos.

Burlingham (1965) sitta la percepcién de la deficiencia visual alrededor de los
5-6 afos, cuando necesita la ayuda de una persona que ve para realizar
actividades de manera autbnoma, desarrollando sentimientos de
dependencia.

También en nuestra experiencia, a partir de los 5-6 afios, coincidente con la
entrada en Educacion Primaria, cuando, en términos piagetianos, se alcanza el
periodo de las operaciones concretas y ya puede ponerse en el lugar del otro,



aparecen otros sentimientos que confluyen en un bajo nivel de autoestima
(no veo y esto me impide realizar muchas actividades como las que realizan
mis iguales que ven), en bdsqueda de pertenencia e identidad, ya que no
pueden ocupar el lugar de los que ven. Esto, se acentuara en la adolescencia.
El estudio realizado en esta etapa por la autora (Calvo, 2002) revela que los
recursos utilizados por los adolescentes de la muestra estudiada son de tipo
cognitivo, psicolégicos y de autocontrol, con altos niveles de autoestima (por
encima de los obtenidos en el grupo de los que ven) pero no
comportamentales. Estos recursos los utilizan para salvaguardarse del grupo
de los que ven (yo puedo hacer lo mismo que ellos, me identifico con los que
ven) pero no los utilizan para fomentar las relaciones sociales con ellos.

La familia constantemente tiene que ir reajustandose de acuerdo a las etapas
por las que va pasando la persona con ceguera; los esfuerzos por adaptarse a
nuevas situaciones les obliga a estados de estrés que pueden ser de
intensidad leve pero acumulativo (Lazarus y Folkman, 1986 ).

5. Evaluacion psicolégicay ajuste. Instrumentos
5.1. Peculiaridades de la evaluacién psicolégica de las familias

A la vista de todo lo que estamos describiendo hasta el momento, nos vamos a
encontrar a familias muy afectadas emocionalmente, por lo que es muy
importante tener en cuenta lo que debe ser la actitud del profesional. Una
actitud muy directiva o de inseguridad puede crear dudas o rechazo de la
familia a cualquier iniciativa que propongamos; por el contrario, una actitud
empética puede transmitir seguridad y confianza. En un estudio descrito por
Perry, Sherwood-Puzzello, Hadadian y Wilkerson (2002), sobre la relacién de
los profesionales con las familias de hijos discapacitados, encontraban rechazo
por parte de la familia para compartir informacion con los expertos.

Cabe sefalar que en los primeros contactos con los padres, no es
recomendable someterlos a una situacion de examen estandar, sino que la
familia lo que necesita es un tiempo de escucha, que les ayude a canalizar toda
su necesidad emocional, dentro de un ambiente que proporcione tranquilidad y
acogida y que invite a la expresion de sentimientos. Han de percibir al
profesional con empatia y que a través de los datos que vayan proporcionando,
se realizard la evaluacion. Portanto, ¢,cual es el papel del profesional?

El profesional informara acerca de la patologia ocular y lo que va a significar
funcionalmente para el nifio, ofreciendo informacién objetiva y transmitiendo su
confianza y seguridad, por lo que previamente a la primera entrevista,
estudiaria todas las posibilidades, permitiendo asimismo, la expresion de las
emociones que estan viviendo y poseer habilidad para poderse poner en el
lugar de la familia sin estar involucrado emocionalmente. La familia percibira al
profesional como la persona que les puede ayudar.

La evaluacion y la intervencién son simultaneas.

La tabla siguiente ilustra algunas de las caracteristicas del rol del profesional.



Tabla 5.3. Rol del profesional.

Crea un ambiente de acogida que permite la expresion emocional de la familia.
Mantiene una actitud de escucha.

Identifica las ideas distorsionadas del proceso de ajuste a la deficiencia visual.
Posee capacidad de autocontrol emocional.

Transmite informacion sobre el déficit y propuestas de actuacién, como por ejemplo: orientar
para la asistencia a sesiones de atencion temprana; solicitud de ayudas econémicas, etc.

En entrevistas sucesivas se puede obtener informacion de otras fuentes como
pueden ser abuelos u otros parientes, autoinformes, cuestionarios de
personalidad, etc.

5.1.1. Variables relevantes de la evaluacién de las familias. Instrumentos

Autores como Foster, 1987 (en Fernandez Ballesteros, 1994) consideran como
prioritario la variable actitudes de los padres hacia la discapacidad en un
contexto social. Pelechano (1980) amplia las variables al estilo de crianza,
sobreproteccién, autoinculpaciones, coste personal y limitaciones para hacer
frente, pérdida de relacion social y autoestima social y personal. Son variables
a tener en cuenta en todo el proceso de ajuste; sin embargo en las primeras
entrevistas, segun nuestra experiencia, es recomendable que el profesional
conozca en qué momento se encuentra la familia en cuanto a:

1) su situacion personal: estrategias que esta utilizando: si son funcionales
para un ajuste eficaz o no; la vulnerabilidad al estrés en su vida privada, si se
estresan con facilidad y como les afecta para el ajuste a la ceguera; si
personalizan las necesidades del bebé o son los demas los que han de tomar
una actitud activa, qué ideas tienen acerca de la deficiencia visual; si poseen
recursos para solucionar problemas; si mantienen el desahogo emocional
cuando se habla de la persona con deficiencia visual; si buscan pretextos para
no enfrentarse a la realidad,;

2) su situacion econdmica-laboral: la capacidad para hacer frente a los
gastos que se preveén;

3) recursos socio-familiares: considerando las relaciones de amistad,
vecindad, comparieros de trabajo (Kanfer y Goldstein, 1987) y las relaciones
familiares: con quien tienen mayor y mejor contacto; como y quien se relaciona
mas oOptimamente con el bebé, si tienen las tareas de cuidado compartidas y
repartidas; asi como interesarse por los recursos de la Comunidad.

4) en algunas ocasiones rasgos de la personalidad siempre y cuando se
observen o se detecten comportamientos de inestabilidad emocional que
hipotéticamente podrian estar ya presentes anteriormente a la discapacidad del
miembro familiar.

La tabla siguiente ilustra las variables a tener en cuenta en la evaluacion.



Tabla 5.4. Evaluacion de los recursos de la familia.

PERSONALES Vulnerabilidad al estrés

Estrategias de afrontamiento

Resistencia al cambio

Ideas distorsionadas

Rasgos de personalidad

ECONOMICOS Capacidad para hacer frente a gastos que se prevén
SOCIO-FAMILIARES Personas proveedoras de ayuda

Tipos de ayuda

Interaccién del nifio con las figuras de apego
Significado de la ceguera en el grupo
Recursos comunitarios

Algunos de estos datos se obtienen por observacién, como la interaccion del
nifio con las figuras de apego y otros a través de preguntas directas como la
situacion laboral.

Ademas de la entrevista en otros momentos se pueden utilizar los autoinformes
y autoregistros para contrastar con los datos recogidos. Para ello se adjunta un
listado de instrumentos de medida (ver Anexo A) que no siempre se utilizan,
pero se aportan como recursos que puede necesitar el profesional en algin
momento de su intervencion.

En esta linea podemos utilizar la «Escala de Apoyo Social Percibido» de
Rodriguez-Marin, Lopez Roig y Pastor (1989) que se divide en tres apartados:
1) fuentes: de estructura cerrada con respuestas SI/NO; 2) satisfaccion:
disefiada tipo Likert con 5 puntos cuyo valor se reparte en 5 respuestas en
donde O significa nada y 5 equivale a mucho; contenidos funcionales: con
doce respuestas cerradas.

«La Escala de Observacion de la medida del entorno» (HOME), de Caldwell y
Bradley (1984) que se puede utilizar para familias de nifios deficientes visuales
o que ven. Esta dividida en tramos de edad: 0-3, 3-6, 6-10 afios. Las
respuestas obtenidas son referentes a respuestas emocionales, grado de
aceptacién y organizacion del entorno. Es una escala de 55 items algunos
de cuyos datos se obtienen por observacion durante la entrevista y otros por
autoverbalizaciones y autoregistros de la familia; en cuanto a la estructura el
disefio concibe respuestas SI/NO, otras de respuesta abierta y otras con
respuestas cerradas.

5.2. Peculiaridades de la evaluacién del ajuste a la deficiencia visual en la
infancia

La evaluacion del ajuste a la deficiencia visual de nifios que la padecen ha de
contemplarse a lo largo del desarrollo evolutivo siempre y cuando se observen
unos indicadores como: 1) rechazo a elementos y actividades relacionadas con
la ceguera y baja vision: utilizacién de lentes, mesas abatibles o atriles en la
escuela, asi como inhibicion en lecturas colectivas, negativa a utilizar el baston,



etc., es decir todos aquellos elementos que los estigmatizan socialmente y les
hace sentirse diferentes de los que ven; 2) estados depresivos, baja
autoestima, sentimientos de poca valia; 3) rechazo a participar en actividades
de tiempo libre; 4) siempre que la deficiencia visual se haya adquirido
tardiamente.

5.2.1. Variables relevantes de la evaluacién de los nifios. Instrumentos

Existe una serie de variables mediaticas en el proceso de ajuste a la deficiencia
visual por parte de los nifios, y que centramos en cinco areas: 1) funcién
cognitiva (no solo hay que valorar el nivel intelectual sino también la curiosidad
por el aprendizaje, la focalizacion de la atencion, la memoria, son indicadores
que nos permiten pronosticar un buen ajuste); 2) rasgos de personalidad
(como independencia, autoconcepto y autoestima en niveles aceptables
también pueden ayudar a dar un buen prondstico de ajuste); 3) desarrollo
social (oportunidades de experiencias sociales y desenvolvimiento en el
entorno, pueden indicar un buen ajuste); 4) estrategias de afrontamiento
(funcionales como actitud activa son predictores de un ajuste adecuado); 5)
condiciones oftalmicas (el grado de pérdida visual y utilizacién de elementos
de apoyo son mediadores para un ajuste eficaz).

El desarrollo de estas areas va a depender del nivel de atencién recibido en los
primeros afios de vida.

Con respecto a la primera variable la demora en la adquisicion de
comportamientos en el desarrollo evolutivo, si no hay una intervencion
temprana (sonrisa, contacto ocular, psicomotricidad...) van condicionando el
posterior desarrollo con aparicion de comportamientos no deseados como las
estereotipias y los blindis-mosy que ademas influiran en el desarrollo social, asi
como la aparicion de desordenes en el comportamiento (conductas autisticas)
como los encontrados por Fraiberg (1980). El ajuste de la familia, la motivacion
de logro y el interés hacia el aprendizaje van a ser aspectos que influiran en un
buen ajuste.

En cuanto a los factores de personalidad, el bajo nivel de agresividad y mayor
dependencia, rasgos estudiados por Burlingham (1965), asi como la ansiedad
en los desplazamientos (Dodds, Bailey y Yates, 1991) y el bajo nivel de
autoestima (Tuttle, 1984)), provocan mas dificultades para el ajuste emocional.
El fomento de la autonomia, la independencia y el concepto de autovalia van a
ser variables importantes que ayuden a un ajuste eficaz.

Con respecto al desarrollo social el grupo familiar es considerado como el
nacleo de la socializacion primaria. Las pobres y escasas experiencias sociales
en las que la familia puede incurrir provocan mas alto riesgo para las relaciones
interpersonales disfuncionales, lo que se convierte en un factor de
desadaptaciéon. Un componente fundamental es la sonrisa del bebé, un
importante mediador de las interacciones con la madre, ya que la asegura en
su papel (lo que méas desea una madre es ver feliz a su hijo, manifestado en la
sonrisa). El bebé ciego presentara un rostro inexpresivo, si ho es estimulado.
Cuando se interactda con él su manifestacion es de escucha, de atencion y



acercamiento a la fuente sonora, girando la cabeza para «ver» con el oido, lo
que puede crear una interpretacion erronea de la madre, pensando que no es
interesante para su hijo discapacitado, pudiendo caer en una monotonia en la
relacion, al no ser retroalimentada por su bebé. Unas orientaciones tempranas
(Lucerga y Sanz, 1985; Leonhardt, 1992) y una participacion activa de la
familia, la enseflanza de formulas y habilidades sociales (Van Hasselt,
Ammerman y Hersen, 1986) y la educacién sexual (Foulke y Uhde, 1975;
Calvo, 1998), asi como el aprendizaje de la orientacion y movilidad y
actividades de la vida diaria, son elementos que ayudan al ajuste social.

En cuanto a las estrategias utilizadas para afrontar la pérdida de vision y el
reconocimiento de un funcionamiento «diferente» en algunas actividades, asi
como las exigencias por parte de los otros para un comportamiento
«normalizado», pueden someter al infante a un estrés creciente y acumulativo,
y provocando conductas contrarias a las esperadas como pasivas y de
alentamiento, lo que repercutird en el ajuste a la deficiencia visual. El
afrontamiento funcional de los padres, la percepcion del apoyo, el aprendizaje
de resolucién de problemas, son algunos aspectos que ayudaran a utilizar
estrategias de coping activas.

Por ultimo, el grado de dificultad visual también es un elemento que puede
pronosticar el tipo de ajuste. En nuestra experiencia nos encontramos con
personas deficientes visuales con mas problemas de adaptacion que las
personas ciegas. La evidencia de la ceguera conlleva dificultades en el
desenvolvimiento, de seguridad y confianza; en la deficiencia visual, cuanto
mas elementos necesita para su autonomia, mas se pone en juego su
autoestima.También el ajuste de los padres, la aceptacion de los déficits
visuales y de las ayudas opticas, son algunos de los condicionantes para un
buen ajuste psicologico.

Los instrumentos utilizados especificos de evaluacién han sido descritos por
Checa (1999).También se incluye en el Anexo A un repertorio de Cuestionarios
de Autoinforme para nifios, si bien los baremos son de poblacién espafiola sin
problemas visuales.

De todos ellos, cabe destacar el «Cuestionario de Autoevaluacion de Ansiedad
Estado/Rasgo en nifios» de Spielbeger y colaboradores (1973) que ofrece dos
evaluaciones de la ansiedad, como estado transitorio 0 como rasgo
permanente. La primera escala contiene 20 items en los que el nifio puede
expresar coOmo se siente en el momento, en una escala tipo Likert de 3
respuestas puntuadas con un uno nada, dos significa algo y tres mucho. La
segunda escala permite al nifio expresar cOmo se siente en general; las
respuestas son casi nunca, a veces, a menudo. Las puntuaciones directas
obtenidas se transforman en centiles y tipicas, diferenciadas por sexo y
curso.También se puede hacer uso de la calidad de las respuestas para
comenzar entrevistas de desajuste e inadaptacion.

De los otros cuestionarios de autoinforme mencionados en el Anexo A, se
sefiala que de algunos de ellos so6lo se utilizan las variables: inestabilidad
emocional y ajuste/ansiedad.



6. Intervencion

El desarrollo de la intervencidn va a seguir los pasos que se presentan en la
tabla siguiente:

Tabla 5.5. Intervencion.

CON FAMILIAS Preventiva |Deteccion Individual: proporcionando
Grupo: motivado por la

familias semejantes.

Cambios vitales informacién y apoyo emocional

necesidad de conocer a otras

... _|Sidilatan el proceso de
Terapéutica

ajuste:
Programas de Apoyo
Psicosocial
EN LA INFANCIA [Preventiva I Individual: formacién en areas
Establecimiento de o
; . especificas
vinculos afectivos con
. Grupal
las figuras de apego .
Inclusién con personas
Apoyo Informativo deficientes visuales

de ajuste

Seguimiento del proceso |Inclusion con personas que ven

Terapéutica |[Apoyo emocional

¢, Cuando se debe intervenir?

Desde el momento del diagndstico permanente la familia entra en crisis, por lo
que es fundamental una intervencion lo mas pronto posible, tanto sobre el
miembro afectado como sobre el grupo familiar o personas cuidadoras.

La intervencion con familias tiene como objetivo ayudar a reducir los efectos
estresantes de la situacion en la que viven las familias, ya que de otra manera,
puede repercutir en el desarrollo evolutivo de los nifios con el déficit.

Veamos algunos autores que justifican esta afirmacion: Maccoby, 1980;
Maccoby y Martin, 1983; Damon, 1983 (en Palacios, Marchesi y Coll, comps.,
1990) afirman que el comportamiento de los padres tendra un efecto importante
en el desarrollo del nifio tanto social como en su personalidad. Por su parte,
Lopez, 1984 (en Palacios, Marchesi y Carretero, comps., 1984) en sus estudios
sobre el apego, concluye que los padres son los que ofrecen de forma mas
natural cantidad, calidad y contingencia adecuada de estimulacion a sus hijos.

Sean las circunstancias que sean, la falta de adaptacion de la familia puede
influir en el nifio para un ajuste adecuado de éste. La familia debe ayudar a la
persona con deficiencia visual a adaptarse eficazmente a la pérdida visual
(Jackson y Lawson, 1995). Estos autores sefialan que los clientes con una
familia con actitudes positivas, tienden a obtener mejores resultados en sus
actividades.



En los primeros momentos de la intervencion, nuestra misibn como
profesionales es escuchar y orientar hacia niveles de respuesta eficaces y que
les ayude a adaptarse a la discapacidad del chico o chica. Cabe sefalar que el
profesional no debe precipitarse a la hora de elaborar un programa de
intervencion. Es importante que se recoja el mayor numero de datos de la
historia de los padres y que sean relevantes para lo que nos ocupa; también
hay que observar y preguntar para poder verificar la hipotesis de partida, y
analizar cual es realmente la demanda especifica, para ello, se ha de
establecer un orden de prioridades (Kanfer y Goldstein, 1987).

Veamos un ejemplo que ilustra lo que estamos comentando: la madre de una
nifa ciega que a raiz del diagnostico se habia separado de su marido, la
rechazaba por haber sido la causa de su separacion. En un primer momento
las entrevistas iban dirigidas a escuchar como habia sido el proceso desde el
dia de la visita al médico hasta el fin de su matrimonio. Las conversaciones se
centraban en el malestar que sentia la madre por la separacion y las pocas
satisfacciones que le proporcionaba la nifia. Tampoco se sentia comprendida y
ayudada funcionalmente por su familia. Sus amigos se reducian a sus
hermanos y cufiados. La profesional, a través de las autoafirmaciones de la
madre, iba devolviendo la informacién con preguntas como ¢Tu te hubieras
separado de él?, ¢crees que la causa de tu separacion es la nifia, o ya ibais
mal antes del nacimiento de la nifia?... es decir, se fueron trabajando los
pensamientos automaticos que se habian instaurado en la madre hasta llegar a
reestructurar cognitivamente la situacion, llegando a pensar que él no habia
sido capaz de afrontar esa situacion dejando en abandono a la madre y a la
hija, al utilizar estrategias de huida y evitacion.

Si a esta madre se le hubiera orientado desde el principio a la creacion del
vinculo afectivo con su hija, nos hubiera vivido amenazantes y sin respuesta a
su necesidad prioritaria, que era la ruptura con su pareja, por lo que una vez
abordada la separacion conyugal, se pudo orientar hacia el establecimiento de
relaciones afectivas con su hija, a la colaboracion con las propuestas de la
estimuladora y a la modivacion por los progresos de la nifia, que paso6 a ser su
centro de interés.

¢, Qué aspectos debe tratar la intervencion?

Existen numerosos estudios y experiencias que nos indican que la intervencion
se focaliza mas hacia un apoyo informativo: sobre cOmo ensefar a ser padres
de nifios con discapacidad. Es una demanda constante en las familias, es una
afrontamiento orientado mas hacia el problema que la emocion.

Varios autores coinciden en que el uso de este enfoque beneficia la adaptacion
(Alexander, Freeney, Nollery Hoaus, 1998).

Los padres necesitan conocer como es el déficit, qué manifestaciones y
prondstico tiene y las necesidades afectivas para el aprendizaje, ya que el
progreso de sus hijos se convierte en una gran fuente de motivacion (Leyser y
Heinze, 2001), creando en los padres la figura de verdaderos agentes de la
educacion de sus hijos (ver estudios de S. Fraiberg, 1981, y el Manual de



AtencibnTemprana a nifios con ceguera o deficiencia visual, Lafuente, coord.,
2000).

En este punto me gustaria sefialar la actitud del profesional segin Candel
(1988): el profesional de la estimulacion temprana adoptaria un papel educativo
y afectivo para con el bebé, transmitiéndolo a los padres; junto a sus
observaciones, comentarios, refuerzos y motivacion para el aprendizaje y su
sensibilidad para interactuar con el nifio con discapacidad visual, va a ayudar a
los padres a tomar a la estimuladora como un modelo de imitacién, sintiéndose
comprendidos y abriendo un canal de comunicacién importante en estas
primeras etapas, es decir, los padres se van a sentir identificados con el
profesional que atiende a su hijo discapacitado, tomandolo como guia y apoyo.

La intervencion con la familia, estaria dentro de la prevencion terciaria, es decir,
la familia necesita canalizar sus emociones con respecto al miembro
discapacitado.

Son 3 niveles de atencioén:

1) Fisico: el estado que produce la situacion de estrés: tension, ansiedad y
todo lo que conlleva.

2) Picologico: creencias, actitudes y afrontamiento eficaz.

3) Socio-familiar: el aislamiento que sienten como padres de un nifio con
discapacidad.

La intervencion ha de.considerarse desde una doble perspectiva: preventiva y
terapéuticay de manera individual y de grupo.

6.1. Intervencion preventiva
6.1.1. Programas individuales

En las primeras etapas, cuando el nifio nace con una ceguera congénita, los
esfuerzos profesionales deben dirigirse a que el grupo familiar establezca los
vinculos afectivos con el bebé, orientando y ayudando al conocimiento del
déficit y cdmo la familia puede ayudar al desarrollo del nifio con ceguera.

Es una intervencién individual centrada en las condiciones del nifio y de su
familia.

En algunos casos esos primeros contactos pueden requerir la presencia de
abuelos u otros parientes que reforzaran la ayuda para un ajuste mas eficaz.

Autores como Gonigel, Kauffmann y Johnson, 1991 (en Perry et al. 2002)
crearon el Servicio de Desarrollo Individualizado para familias en el Estado de
Indiana (IFSP), incluyendo padres, hermanos y abuelos para detectar las
necesidades que se van presentando en el desarrollo de sus hijos. Es un
programa disefiado exclusivamente para las necesidades individuales del nifio



y su familia.

Ademas, a lo largo de todo el desarrollo evolutivo se daran momentos criticos
en los que el profesional debe acompariar a la familia en todo el proceso. La
informacion proporcionada se anticipara, en ocasiones, a los posibles eventos
que pueden llegar como cambios de centro escolar e informar4 sobre
programas especificos para deficientes visuales que fomentan la autonomia y
el desenvolvimiento eficaz y que facilitan el ajuste.

Paralelamente al disefio de un programa individual es fundamental plantear la
intervencion con familias en grupo, considerando las técnicas de imitacion para
promover el cambio, ya que el contacto con otras familias con un estado
emocional semejante ayuda a descubrir esas semejanzas con otros padres, a
compartir experiencias emocionales y a tener la posibilidad de manifestaciones
personales.

Programas con grupos

En la bibliografia se han encontrado dos enfoques claramente definidos para el
trabajo con padres: a) grupos dirigidos por profesionales con un enfoque
formativo, las llamadas Escuelas de Padres/Madres. Son reuniones basadas
en la concepcion de formar a las familias en el campo de la educacién (Stern,
1967). Alrededor de los afios 90 surgen los llamados Grupos de Apoyo
Social, también con profesionales, con una doble dimensién: informativa sobre
la enfermedad contraida y emocional sobre expresion de sentimientos
personales como la autoestima y b) los llamados Grupos de Ayuda Mutua. El
principio basico de estos grupos radica en que son los padres los que sufren
emocionalmente la discapacidad de sus hijos y son ellos los que de modo mas
Optimo pueden empatizar y ayudar a las familias.

Para los primeros, la revision de la literatura nos ofrece varios modelos de
Grupos de Apoyo con familias. Comenzaron dirigidos a familias cuyos hijos
habian contraido graves enfermedades como el cancer, la diabetes, el SIDA y
accidentes que obligaban a las familias y a los nifios a una hospitalizacién
prolongada. En algunos hospitales siguen organizando estas reuniones que
pretenden ayudar a las familias a superar el impacto ante una grave
enfermedad del nifio (ver estudios de Nugent, Ball, Davis, 1992).

La préactica y los beneficios con esta modalidad de intervencion hicieron que se
extendiera a padres con nifios discapacitados e incluso se conocen
experiencias de grupos con abuelos de nifios con algun tipo de deficiencia, con
el objetivo de que sirvan de apoyo a los padres, como los dirigidos por Burns y
Madian (1992).

Calvo, Candel y Gambin (1985) desarrollaron un programa de intervencion
para grupos de padres de Atencién Temprana en el Centro de Recursos
Educativos Espiritu Santo de la ONCE en Alicante, con un doble apoyo:
informativo y emocional. Esta dirigido a un mejor conocimiento del déficit visual
y sus implicaciones evolutivas y educativas. Esta centrado en el problema pero
con un enfoque emocional, ya que se habia observado la necesidad de que se



ayudaran entre ellos.

Las sesiones estan divididas en dos partes: la primera es una introduccién por
parte del profesional sobre la importancia de la AtencibnTemprana y los topicos
relacionados con este tratamiento (el diagnéstico, qué es la AtencibnTemprana
y la importancia del tratamiento; el desarrollo evolutivo de los nifios con
deficiencia visual; situaciones de simulacion de la deficiencia visual, etc.) que
sirve de excusa para introducir la segunda parte:

En la misma se invita a los padres a que expresen sus sentimientos con
respecto al contenido desarrollado en la sesion.

Esto les permite

1. conocer a otras familias en su misma situacion; que no estan solos con sus
dificultades; que existen otras patologias, manifestaciones, conductas vy
actitudes;

2. sentirse acogidos;
3. poder expresar sentimientos en un foro de comprension;

4. sentirse identificados con otros que pueden servir de modelos para
ajustarse a los acontecimientos relacionados con la persona diagnosticada.

Es muy recomendable la organizacion de estos grupos. Estan formados por
todos los padres y madres de nifios que reciben AtencionTemprana. Son
grupos heterogéneos en cuanto a que los miembros se encuentran en distintos
momentos de la crisis inicial, afrontando la situacibn con mayor o menor nivel
de ajuste emocional, lo que ayuda al cambio por lo que supone de
retroalimentacion entre ellos.

Se orienta a que asista la pareja y, en algunos casos, otros familiares. Suelen
ser bimensuales.

El desarrollo del contenido por parte del profesional se lleva a cabo con un
lenguaje sencillo inteligible para todas las familias como estrategia terapéutica.

El programa se esta aplicando desde diciembre de 1985 obteniendo muy
buenos resultados. Los indicadores de valoracion sefialan que después de la
asistencia a la primera reunion, las familias siguen demandando mas reuniones
semejantes. Asisten voluntariamente el 100% de los padres y madres
convocados a todas ellas.

Programa padre a padre (parent to parent)

Para el segundo enfoque, hemos seleccionado el programa descrito por Jarret
(1996) ya que contempla la doble dimension profesional-padres. La persona
que provee la informacion de la situacidon clinica es el profesional, evitando
concepciones erréneas sobre la discapacidad del miembro afectado, mientras



que la parte emocional y de ayuda instrumental la proporcionan padres que han
vivido situaciones semejantes y quienes se convierten en agentes
colaboradores. Es un programa de ayuda mutua con profesional.

El programa se desarrolla en el Hospital de la Universidad George Washington
en colaboracién con el Departamento de Preparacion del profesorado de
Educacion Especial de Washington. Dirigido a familias con bebés en la Unidad
Neonatal de Cuidados Intensivos (NICU).

Cuando un nifio nace prematuramente o se encuentra en estado critico por un
grave diagnéstico, los padres necesitan, ademas de informacion, un apoyo
emocional que les ayude a autocontrolar sus propias emociones asi como
poder detectar todas las necesidades que requiere su bebé.

Mientras los profesionales proveen apoyo formal e informal sobre las
necesidades y recursos necesarios para afrontar el diagnéstico del bebé, otros
padres que han pasado emocionalmente por los mismos caminos, van a
brindar una atencién especial emocional a los nuevos padres en las mismas
situaciones.

El programa esta concebido para:
1. Proveer apoyo informal para familias en situacion de crisis.

2. Para dar apoyo y confianza a los padres que necesitan sentirse como
verdaderos agentes de los cuidados que necesita el bebé.

3. Para proveer informacion sobre los recursos existentes que necesitaran.
4. Para ayudar a las familias en la transicion desde el hospital al hogar.
6.1.2. Intervencion terapéutica

Puede suceder que a las familias les cueste el cambio, la adaptacion, no
superan los primeros momentos en los que aparecié el déficit, sus estrategias
de afrontamiento no son eficaces para un mayor ajuste emocional, por lo que
se hace necesario una intervencion terapéutica. Para ello se cre6 el programa
de Apoyo Psicosocial.

El Programa de Intervencion con Grupos de Apoyo Psicosocial (Calvo Novell,
1995)

Es un recurso terapéutico cuyo objetivo es ayudar a reducir los efectos
estresantes de la situacion en la que viven algunas familias que dilatan el
proceso de ajuste eficaz lo que repercute desfavorablemente en el desarrollo
evolutivo de los nifios, ya que la afectividad es béasica para cualquier
aprendizaje porque repercute en la motivacion.

La conducta de apoyo puede jugar un papel de disminucion del sufrimiento,
facilitando la adaptacion y decreciendo la dependencia de los profesionales



(Meichenbaum yTurk, 1987).

El programa pretende, ademas de ofrecer ayuda emocional e informativa,
transmitir una dimension cognitiva en la medida que se proporcionan recursos
para la autorregulacion de la propia conducta, al mismo tiempo, ir fomentando
la distancia progresiva con el profesional hasta la independencia.

Se trata de grupos estables de familias cuyo comdn denominador es la
negacion emocional a la aceptacion de su hijo o hija, siguen con desahogo
emocional, evitacion y resistencia a colaborar en tareas relacionadas con la
persona deficiente visual.

Estos grupos se organizan antes de derivar a la familia a un tratamiento
individualizado especializado.

Se aplica en el centro de recursos educativos de la ONCE en Alicante.
¢, Qué objetivos pretendemos conseguir?
El programa recoge unos objetivos generales divididos en cognitivos,

conductuales y afectivos, y unos objetivos especificos por sesion. Quedan
especificados en la siguiente tabla:



Tabla 5.6. Objetivos.

OBJETIVOS GENERALES

* Proporcionar informacion sobre el diagndstico del nifio o nifia de cada

COGNITIVOS s
familia.
* Para las familias:Tener referentes que permitan comparar la conducta de
los demds con la propia, en situaciones similares, con respecto al
diagnéstico de los hijos.
* Aumentar los recursos personales, al conocer la actuacion de otros
padres en situaciones comunes.
* Dotar de habili ra regular la propi nducta ¢ Tener
AEECTIVOS otar de habilidades para regular la propia conducta « Tene

conocimiento de otras familias con hijos con deficiencias.

* Proporcionar comunicacién-retroalimentacion (feedback).

» Compartir preocupaciones comunes, dentro de un nivel de comprension
mutua, por tener vivencias comunes con el nifio/a con déficits

* Aumentar la red social, previniendo el aislamiento en el que suelen caer
las familias con hijos con discapacidad.

* Reforzar la intimidad de la pareja ( a las sesiones asisten ambos
padres).

» Expresar sentimientos acerca del hijo /a .

* Crear sentimientos de pertenencia.

CONDUCTUALES |- Ofrecer asistencia en crisis.

» Ayudar al cumplimiento de prescripciones médicas, psicoldgicas, etc..
» Adquirir conocimiento sobre estrategias concretas de afrontamiento de
situaciones estresantes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

* Expresar sentimientos.

* Expresar conocimientos que faciliten la relacién / convivencia con el hijo /a afectados.

* Analizar la propia conducta con respecto a situaciones dadas.

* Identificar las ideas distorsionadas.

» Mostrar estrategias de afrontamiento. Reflexionar sobre las estrategias utilizadas por cada
uno de los miembros del grupo.

* Informar sobre distintas técnicas cognitivo-conductuales.

» Ensayar las distintas técnicas para resolver conflictos presentados en la vida cotidiana.

* Intentar aplicar en la vida diaria los conocimientos adquiridos

» Tener en cuenta los distintos estilos de vida para conseguir conductas abocadas hacia un
bienestar fisico, psiquico y social y por tanto mejorar la calidad de vida.

El programa

Después de varios afios de observacion y analisis de las demandas de las
familias sobre la identificacion de dificultades que les impide el ajuste a la
ceguera se elaboré un programa que consta de 5 temas distribuidos en 14
sesiones de dos horas de duraciéon, mas 1 de autoevaluacion del grupo a
través de autoinformes de los miembros.



En la siguiente tabla quedan recogidos los contenidos y la duracion.

Tabla 5.7. El programa.

NSUéVISIIEORNOE[;E CONTENIDOS
Una sesion: El diagndstico
Dos sesiones: Nosotros y la sociedad. Los otros hijos
Tres sesiones: Afronta miento. Estrategias

Técnicas diversas cognitivas y conductuales (resolucion de

Seis sesiones: > . )
problemas, entrenamiento en autoinstrucciones, etc.)

Dos sesiones: La salud y el Bienestar

Una sesion: Autoevaluacioén

La primera sesion es la mas importante de todas. Es la que va a permitir que
las familias prefieran la continuidad en el grupo. Siempre el contenido ha de ser
sobre el diagnostico. ¢ Por qué? porque es el primer tema con el que la familia
se encuentra, es la puerta de entrada para formar parte de grupos de padres
afectados, es el evento que produce la primera crisis.

Siguiendo el ModeloTransaccional de Lazarus y Folkman (1986) en esa
primera sesion se trata de actualizar el marco desencadenante del estrés en
cuanto, a lo que sintieron e hicieron para afrontar las demandas, tras el
descubrimiento de la deficiencia visual.

La misma situacién de amenaza en la que viven tras esa evaluacion, viven a la
sociedad. A menudo, algunas familias poseen la creencia de que la sociedad
les agrede con preguntas, con miradas, con comentarios. Los conflictos que
viven con amigos o compaifieros e incluso familia. Los problemas que se
encuentran a la hora de escolarizar en jardines de infancia o en educacion
infantil, hicieron que el segundo tema seleccionado fuera Nosotros y la
sociedad, nuestros hijos y otros miembros de la familia. El contenido de las
sesiones va orientado a que puedan identificar sus creencias amenazantes, por
gué emocionalmente se sienten agredidos o son interpretaciones erréneas del
comportamiento de los demas.

A través de las autoafirmaciones de los padres, se realizaniejercicios del tipo:

— analisis de situaciones sociales que me impactan por estar relacionadas
con la ceguera o deficiencia visual de mi hijo/a

— ¢cual es mi reaccion?
— ¢ Qué otra respuesta puedo tener menos estresante?

En algunos grupos se necesita realizar un rol-playing de las situaciones que
plantean los padres.



¢Por qué se actla de una manera determinada?, ¢por qué hemos actuado
asi?, por las estrategias de afrontamiento que hemos aplicado nosotros y las
de los demés. Los esfuerzos que realizamos para adaptarnos a situaciones
estresantes, nosotros y nuestra pareja, hijos, etc.

Después de la tercera sesion distribuimos el Cuestionario de Estrategias de
Coping de Lazarus y Folkman para que los padres lo cumplimenten hasta la
proxima reunion, donde se analizan durante las tres sesiones en las que se
contempla este tema, los esfuerzos que cada miembro del grupo esta
realizando para ajustarse a la situacion, identificando aquéllas que median la
conducta desadaptativa y ensayando habilidades de coping funcionales.

A partir de estos contenidos, nhormalmente comienza a observarse un cambio.

Las sesiones que vienen a continuacion técnicas diversas cognitivas y
conductuales, y la practica de ellas a distintos &mbitos y situaciones, estan
basadas en el hecho de que el aprendizaje de todas ellas es util para afrontar
situaciones que suponen una perturbacion para el estilo de vida de los padres
de nifios discapacitados (Kanfer y Goldstein, 1987).

Las técnicas ensayadas son: la resolucion de problemas; el refuerzo positivo;
entrenamiento en autoinstrucciones; técnicas de relajacion e inoculacién del
estrés; técnicas de sustitucion semantica.

Todo ello, naturalmente, con un matiz abocado a conseguir salud, bienestar y
aceptacion de la situacién familiar, que seria la meta de nuestra intervencién
con las familias. En esta sesion se valoran las ventajas de emociones positivas
y su influencia sobre la salud y el bienestar revirtiendo en una mayor calidad de
vida.

Estructura de las sesiones

— Presentacion del contenido y objetivos (estrategia que permite saber desde
el inicio qué se les pide a las familias en la sesion, asi las intervenciones estan
marcadas desde el principio).

— Exposicién por parte del profesional (elaborado con frases, terminologia y
expresiones dichas por las familias en las primeras entrevistas, para que
puedan sentirse identificadas) del contenido informativo, con una duracién de
10 minutos aproximadamente.

— Autoverbalizaciones de los componentes del grupo sobre la repercusion
emocional de lo tratado.

— Evaluacion al finalizar la sesion.
— Actividades a realizar entre convocatorias.

Metodologia



El grupo debe comprender entre 5 y 8 familias. Es conveniente este rango ya
que muchas familias pueden perder intimidad y menos de 5 puede ser un
namero reducido.

Convocatoria formal para hablar de sus hijos.

Disposicion comoda que facilite la comunicacion. Sala grande que permita en
un momento de la sesién hacer subgrupos, entrenamientos en rol-playing...

Desarrollo de la primera sesion:

Ya hemos explicado que la primera sesion es muy importante, es la que va a
definir el grupo: se elabora una convocatoria como para cualquier otra reunion.

En la sesion se comentan los objetivos que pretendemos, se lleva a cabo la
exposicion por parte del profesional. A continuacion se anima a los padres a la
participacion activa.

Al finalizar se les propone continuar con el mismo grupo, los temas que se van
a abordar y la frecuencia y, voluntariamente, contraen el compromiso de formar
parte de ese grupo, de tal manera que si para la siguiente sesion, cuya fecha
se sefala entre todos, surge un imprevisto para alguna familia que impide su
asistencia, se pospone la fecha de reunion. Se pretende constituir un grupo
estable que asista a todas las convocatorias.

Técnicas: exposicion; reflexion interactiva entre los miembros. Ensefianza-
aprendizaje-ensayo. Al finalizar cada sesién, llevan unas tareas para realizar
hasta la proxima reunion como método de verificacion y recordatorio.

Duracion: depende del numero de familias, aproximadamente dos horas. Es
conveniente tener muy bien disefiado el horario.

Periodicidad: cuanta mayor frecuencia mayor efectividad, sin embargo se
dejard la decision a las familias, aproximadamente una cada mes.

Profesionales: psicéloga con funciones de moderadora y trabajadora social
con funciones de observadora.

Tanto para el moderador como para el observador de grupos de intervencion
terapéutica, se recomienda cumplir una serie de requisitos.

Moderador: desarrollo de la habilidad empética para que las familias se
sientan identificadas y no lo perciban como un intruso de su vida afectiva y
emocional, transmitiendo asimismo confianza y creando un ambiente en el que
los miembros del grupo se sientan comodos. Atento para con las afirmaciones
de la familia, manifestando sensibilidad en cuanto a la expresion de
sentimientos. Discrecién y prudencia con lo tratado en las sesiones. Es
fundamental el conocimiento de las técnicas de intervencion terapéutica y la
capacidad de reconducir al grupo, fomentando las intervenciones hacia todos
los miembros y referidos a la sesion. Evitacion de inclinacion de simpatias



hacia algan miembro del grupo, Su capacidad de moderar ha de evitar el estilo
directivo y ajustarse al horario preestablecido.

En cuanto al rol del observadores el profesional que registra todas las
intervenciones de los componentes del grupo y analiza objetivamente, junto
con el moderador, todo lo sucedido en la sesion, una vez finalizada y prepara la
siguiente. En principio no debe hablar en las sesiones para no desviar la
atencién del grupo. También es el profesional que selecciona a las familias, por
lo tanto ha de tener un conocimiento de éstas y de sus hijos. En las sesiones,
la posibilidad de expresion de sentimientos implica que todos los miembros del
grupo han de ser discretos y prudentes con la informacién que alli se maneja,
han de mantener el secreto profesional. En su registro de la sesion tomara
literalmente las intervenciones de las familias.

La tabla 5.8. resume los requisitos con los que deben contar los profesionales
que dirigen los grupos.

Tabla 5.8. Requisitos de los profesionales.

PROFESIONAL PERFIL

MODERADOR/A |+ Capacidad para empatizar con las familias

* Sensibilidad para con los problemas sociales. Buen escuchador

* Moderar el trabajo del grupo

* Discretos y prudentes con la informacion que reciben

* Transmitir confianza a las familias

» Conocedor de técnicas de grupo que fomenten la participacion de
todos los miembros

» Evitar la dependencia con el profesional

cuando sea necesario
* Preparacion del tema a tratar y conocer el historial del nifio/a

Se vaya por otros cauces «saber cortar» y retomar la sesion

+ Ajustarse al horario establecido

» Tener preparadas ciertas preguntas para que no se produzcan
silencios muy prolongados que crean tension

» Crear un ambiente en el que las familias se sientan comodas

* No manifestar favoritismos. No ser muy «amigos» de la familia

mensajes negativos

reuniones posteriores.

* Intentar que sean las familias quienes se respondan, y s6lo moderar

» Capacidad de reconduccioén del grupo, evitando que la conversacion

* Apoyar las jdeas de las familias modificarlas positivamente, no enviar

* Resumir las sesiones, recogiendo las demandas de las familias para

* Es el profesional que registra todas las intervenciones de los

OBSERVADOR/A .
miembros del grupo.

la sesion, una vez finalizada esta, y preparar la siguiente.

» Ha deconocer a las familias y a los nifios
* Discreto y prudente con la informacién que recibe
* Su registro de la sesién ha de ser literal.

* Sensibilidad con los problemas sociales.

* Analiza objetivamente, junto con la moderadora, todo lo sucedido en

* No debe hablar en las sesiones para no desviar la atencion del grupo.




Evaluacion

1. Inicial a través del Cuestionario CIFA (ver Anexo B).

2. Procesual en todas las sesiones, al inicio de cada sesion, sobre la anterior
y cdmo ellos lo han llevado a la préactica. A través de autoverbalizaciones cada
miembro expone cdmo se encuentra y qué actividades relacionadas con el
grupo ha realizado. Al finalizar cada sesion se evalta lo sucedido.

Administracion del Cuestionario de Estrategias de Coping (Lazarus y Folkman,
1986).

3. Final, al finalizar el programa. Ventajas de asistencia a un grupo de apoyo.

Cuestionario Qué he ganado. En qué aspectos he mejorado desde la asistencia
al grupo.

(ver Anexo C).

Conclusiones

Siguiendo las estrategias que contempla el modelo de Lazarus y Folkman
(1986) presentamos algunos resultados globales de grupos de familia, después
de las ultimas sesiones del programa.

Se explican verbalmente qué significa cada estrategia y los componentes del
grupo dan sus respuestas por escrito. En la tabla 5.9. se recoge una breve

explicacion de cada una de ellas.

Destacariamos la escasa incidencia de respuestas de Confrontacion y el
aumento en la estrategia de revalorizacion positiva.

En autoinformes de evaluacion, las familias describen los beneficios de la
asistencia a los Grupos de Apoyo Social en los siguientes términos:

— «Los grupos de Apoyo Social son muy dutiles ya que nos ayudan a
conocernos mejor NOSotros y a nuestros hijos».

— «Todas las familias con hijos asi deberian asistir a reuniones como éstas».

— «Nos ayudan a resolver problemas de pareja, de relacion intima que estaba
deteriorada desde el nacimiento de nuestra hija».

— «Hemos podido contarle al compafiero sentimientos sobre nuestro hijo que
no habiamos podido hacer en casa».

— «Hemos podido exteriorizar nuestros sentimientos y nuestros humores».

— «lLas sesiones me han parecido pocas, deberian ser mas frecuentes».



Tabla 5.9. Valoracion de la asistencia a grupos.

ESTRATEGIAS RESPUESTAS DE LOS PADRES
Confrontacion: Esfuerzos agresivos y El médico tuvo la culpa de que mi hija naciera
hostiles para poder asumir el problema ciega
Distanciamiento: Intentar desligarse, Necesidad de distanciarse porque a veces te
minimizando el problema ahoga
Escape-Evitacion: Deseos de escapar de la|Tener otro hijo. Intentar que no te absorba
situacion. Dedicarle poco tiempo. todo el tiempo.

Autocontrol: Esfuerzos por controlar los Es necesario, el cuerpo te lo pide, sino te

propios sentimientos o acciones. Es una fase|desgarrarias
de decision interior, para no perder el
control. Es negativo cuando evito que afloren
mis sentimientos, que controlo la situacion.
Positivo cuando acepto y mantengo una
actitud activa para tomar decisiones.

Busqueda de apoyo: Son los esfuerzos por |Afiliacién a la ONCE. Asistir a los grupos
buscar ayuda, solicitar informacion, apoyo
efectivo de los demas.

Aceptar laresponsabilidad: Implica Ni nos lo planteamos, todos asumimos con
reconocer el papel que uno mismo tiene y responsabilidad. Quien no trabaja fuera de
debe desempenar. casa debe asumir mas responsabilidad.

actuacion para que la situacion cambie. a lo que va surgiendo

Planificacion: Esfuerzos por organizar mi  |Normalmente no planificas, vas poco a poco

un sentido positivo a la situacion. logros del nifio. He aprendido a ser mas

pocos pero buenos

Revalorizacion positiva: Esfuerzos por dar |Hay que ver lo que valemos. Centrado en los

sensible y responsable. Se valora la amistad,

6.2. Intervencién en la infancia

También en la infancia la intervencion tiene una doble dimension: preventiva y
terapéutica y de manera individual y grupal (ver tabla 5.5.)

6.2.1. Intervencion preventiva

La intervencién preventiva esta orientada a dotar de recursos personales y
materiales a los nifios y nifias que sufren la deficiencia visual, para aumentar su
competencia en las &reas descritas en la evaluacion: preparacion escolar,
competencia social, estrategias de coping activas y utilizacion de ayudas
técnicas como predictores de un ajuste eficaz, evitando la aparicion de
desérdenes de la personalidad y comportamientos que frenen la inclusion
social como pueden ser las estereotipias.

Siguiendo el desarrollo evolutivo de un nifio sin problemas visuales iremos
cubriendo en el tratamiento diario las distintas necesidades para un optimo
proceso educativo. Desde la atencion temprana, interviniendo en areas como
psicomotricidad, estimulacion multisensorial, relaciones afectivas y otras (ver
las descritas en el Manual de Atencibn Temprana a nifios con ceguera 0
deficiencia visual, 2000), hasta la atencion en la escuela, donde, ademas del



curriculum ordinario, se instruird en las areas especificas para personas
deficientes visuales como son la estimulacién haptica para el aprendizaje del
codigo lecto-escritor braille, la orientacion y movilidad y uso del baston, las
habilidades de la vida diaria, la educacién sexual, habilidades sociales y
asertividad, la utilizacion de ayudas Opticas y los dispositivos tiflotécnicos,
todas ellas son, aprendizajes predictores de un buen ajuste a la deficiencia
visual, asi como el uso de herramientas que facilitan la instruccion como la
magquina Perkins, la caja de aritmética, etc.

La intervencién individual ha de complementarse con una intervencion de
grupo, en donde se contemplen: 1) la inclusién en grupos de nifios deficientes
visuales y 2) grupos formados por nifios que ven.

Para el primero, el profesional posibilitard actividades en grupo desde las
primeras etapas, para que puedan conocer a otros nifios con sus mismas
peculiaridades. Esto permite el desarrollo del sentimiento de pertenencia, de no
sentirse aislados con sus dificultades aumentando el nivel de autoestima y el
encontrar figuras que modelen el comportamiento, con la aplicacion de técnicas
de imitacion. Actividades como juegos en pequefios grupos, con un doble
objetivo: la interaccion social con iguales y el aprendizaje del repertorio
conductual que acompafia a los juegos de ejercicios, simbdlicos y de
construcciones. En estos grupos se solicita la participacion de las familias.

A lo largo de todo el proceso evolutivo se mantendran sesiones con contenidos
ajustados a las necesidades de las personas deficientes visuales.

Para la segunda modalidad de grupos, nos estamos refiiendo a los
compafieros de aula. En muchos casos nos encontramos que chicos y chicas
deficientes visuales se niegan a utilizar las ayudas materiales necesarias para
una buena escolarizacion. La organizacion de actividades de simulacion con
antifaces y gafas, con ejercicios desde la autonomia en los desplazamientos
hasta la lectoescritura con atriles 0 maquina Perkins y las autoverbalizaciones
del grupo, ayudan a disminuir el nivel de ansiedad y el crecimiento de la
autoestima, ya que normalmente, después de estas practicas, los nifios
deficientes visuales suelen estar muy valorados.

6.2.2. Intervencidn terapéutica

Como estamos viendo a lo largo de toda la exposicion, el origen de la
deficiencia visual puede ser congénito o de aparicion tardia. En estos casos la
pérdida tardia puede afectar al autoconcepto con sentimientos de disminucion
de la autovalia y de la autoestima. Pueden aparecer estados depresivos y
estrategias de afrontamiento de negacion, huida y evitacion. El tratamiento
terapéutico estard orientado a la percepcion de los elementos que distorsionan
el proceso de ajuste, a través de entrevistas individuales y aplicacion de
técnicas de control emocional que ayuden a la adaptacibn a la nueva
situacion.También la inclusibn en grupos de personas ciegas y deficientes
visuales es un recurso Optimo para el ajuste.

7. Caso practico



Resumen de la historia

Nifio intervenido quirdrgicamente a los 8 afios de edad de tumor cerebral, que
originaba gran hidrocefalia triventricular, implantandole asimismo valvula de
derivacién ventriculo-peritoneal. Estuvo hospitalizado durante 4 meses
quedando como secuela, una atrofia Optica bilateral sin percepcion de luz.

Se elabor6 un programa educativo con materias curriculares especificas para
personas ciegas (estimulacion haptica para utilizar el codigo lecto-escritor
braille, orientaciéon y movilidad, habilidades de vida diaria y apoyo psicoldgico).

Con respecto a la familia, era necesario intervenir ya que se encontraban en los
primeros momentos de la crisis, sin embargo, se decidio que la intervencién no
fuera de manera sisteméatica ya que se sentian tan desbordados que la presion
de asistencia a un tratamiento podria crear un aumento del estrés.

Area de apoyo psicoldgico
Los objetivos marcados para la evaluacion en un primer momento fueron:

— Identificar, a través de la entrevista con el nifio y con su familia, los
pensamientos distorsionados que no permitian la aceptacion/adaptacion a la
nueva situacion de ceguera.

— Administrar cuestionarios para nifios, a fin de realizar una evaluacion
objetiva.

De todo ello, se detecto:

Dependencia psicoldgica traducida en: busqueda de contacto fisico y
proximidad, ayuda, necesidad de sugerencias tranquilizadoras y necesidad de
adquirir recursos personales que le ayudaran a considerar su situacion y
desenvolvimiento. Presentaba asimismo, temor a quedarse solo y miedos
nocturnos.

Resultados de los cuestionarios administrados:

— Cuestionario de Autoevaluacion Ansiedad Estado/Rasgo en nifios (Staic):
puntuacion: Ansiedad de Estado 50, Ansiedad de Rasgo: 95

— Cuestionario de personalidad para nifios (CPQ): so6lo se han utilizado tres
rasgos: Emocionalmente afectado: 1. Relajado-tenso: 9. Ajuste-ansiedad:
10, observando puntuacion maxima en los tres.

Un aspecto de no aceptacion era la creencia de que su situacion era transitoria,
de recuperacion visual, repercutiendo funcionalmente, en una cierta
desmotivacién para el aprendizaje de tareas especificas para personas ciegas,
asi como bajo nivel de autoestima.

Procedimiento



A la vista de los resultados obtenidos en la evaluacion, se aplicaron,Técnicas
de Control Emocional tendentes a conseguir el mayor ajuste a la nueva
situacion y reducir los estresores de la vida cotidiana, fomentando la
independencia psicoldgica.

Técnicas

Ante la necesidad de recibir sugerencias tranquilizadoras por parte de los otros,
se le entrend en autoinstrucciones para que él mismo pudiera autoconsolarse e
ir consiguiendo independencia. Con el mismo fin se dieron orientaciones a la
familia para que de manera progresiva fueran separandose de él fisicamente y
superar la necesidad de contacto fisico.

Para combatir los miedos nocturnos (el chico comentaba que por las noches la
casa se llenaba de ruidos, con la necesidad de que sus padres se acostaran
con él) trabajamos la interpretacion de ruidos como el crujir de los muebles,
aplicando técnicas de detencién de pensamiento y generacion de respuestas
alternativas para combatir los miedos.

Ante cualquier propuesta, el muchacho verbalizaba la incapacidad para
realizarla. Para estos aspectos cognitivos de autovalia, fuimos trabajando los
pensamientos automaticos, «el no soy capaz de... ya que no veo», con
entrenamiento de las actividades que se iban marcando. Se orientaba a que
fuera ejecutando las tareas demandadas como ejercicios fisicos y de
desplazamiento enfocado todo ello a alcanzar niveles superiores de
autoestima.

También se trabajé el afrontamiento poco funcional que estaba aplicando,
como era la actitud pasiva y de alejamiento ante cualquier actividad y que no le
beneficiaba para la aceptacion de la nueva situacion de ceguera. Se generaron
estrategias de autocontrol emocional que le ayudaron a identificar los estimulos
provocadores de emociones negativas.

En todo el tratamiento se reforzaron positivamente los esfuerzos personales.

Paralelamente a la intervencion individual, se le incluy6 en un grupo de chicos y
chicas deficientes visuales para utilizar el aprendizaje vicario y el modelado.

Con la familia

Asimismo, para el ajuste eficaz del chico a su nueva situacion de ceguera, era
necesaria la intervencion con la familia como elemento de ayuda. La primera
entrevista se realizé por parte de la psicéloga en el domicilio familiar, después
de las primeras entrevistas, tras la deteccion, de la trabajadora social de la
ONCE.

El objetivo fue que se vieran acogidos en los momentos en los que se habia
instaurado la primera crisis.

La segunda intervencién con toda la familia, padres y hermanos, se llevo a



cabo en la sede del Centro de Recursos Educativos Espiritu Santo de la ONCE
en Alicante, donde se explicé el programa educativo que se habia propuesto y
como habria de ser la actuacion de los miembros de la familia para ayudar al
chico.

Se mantuvieron a lo largo del proceso terapéutico otras sesiones (como hemos
dicho no de manera sistematizada, sino esporadicamente) conducentes a
proporcionar apoyo emocional orientado a identificar las expectativas
emocionales y las necesidades en el proceso de afrontamiento de la ceguera
de su hijo, reforzando los esfuerzos que estaban realizando y sugiriéndoles la
necesidad de motivacion que favoreciera el progreso en aprendizajes
especificos asi como proporcionandoles orientaciones sobre cémo ayudar al
chico a superar su dependencia psicolégica y comportamental.

Frecuencia

Una sesion semanal de 45 minutos de duracion, durante un curso escolar,
continuando un curso escolar mas con seguimiento bimensual.

Con la familia, como venimos diciendo, fueron reuniones concretas, para tratar
temas concretos; momentos como cuando se observaba una recaida en el
estado de animo, cuando se detectaba escaso interés por reforzar aprendizajes
en el chico, y en épocas de aumento de ansiedad con visitas frecuentes a
especialistas que pudieran desestimar un diagnéstico permanente o
esperanzador de recuperacion visual.

Resultados

El nivel de adaptacion del chico a la ceguera puede calificarse de muy
aceptable por varios indicadores:

— Muestra deseos de aprender técnicas de personas ciegas. Ha mejorado su
motivacion de logro y la autoeficacia.

— Las técnicas aprendidas de orientacion y movilidad y habilidades de vida
diaria las aplica en todos su desplazamientos. El aprendizaje del braille y la
utilizaciéon de la caja de aritmética son elementos que estan ayudando a volver
a una vida «normalizada» de estudiante de Educacion Primaria, mostrando
deseos de aprender mas porque le proporciona seguridad.

— Se siente independiente aungque necesita siempre a alguien cerca.

— Con respecto al re-test: han descendido las altas puntuaciones obtenidas
en la primera administracion: Cuestionario de Autoevaluacion Ansiedad
Estado/Rasgo (STAIC): Ansiedad Estado: 50. Ansiedad Rasgo: 85.
Cuestionario de Personalidad para nifios (CPQ): Emociona/mente Afectado:
5. Relajado-Tenso: 6. Ajuste- Ansiedad: 6

Por parte de la familia se observa un proceso de adaptacion que no ha
finalizado, con recaidas emocionales esporadicas, que precisan la atencién del



profesional, y sobre todo son ayudados por el ajuste que el chico esta logrando.

Conclusiones: la aplicacion del programa elaborado para proporcionar un
ajuste a la nueva situacion de ceguera adquirida ha contemplado tres vertientes
fundamentales: 1) la aplicacion individual de técnicas que le ayudaran a
superar el nivel de ansiedad y temor creados por el hecho de no ver y también
de aquéllas que le permitian acceder al aprendizaje escolar; 2) la inclusion en
un grupo de iguales con las mismas caracteristicas visuales; 3) la implicacién
de la familia en todo el proceso rehabilitador y terapéutico.

8. Resumen

El ajuste de la deficiencia visual en la infancia debe abordarse desde una doble
perspectiva: por un lado el sufrimiento que le supone a los padres el nacimiento
de un hijo deficiente visual o la pérdida en etapas mas tardias. Por otro lado,
los niflos que la padecen.

La familia, en las primeras etapas, es fundamental en el proceso educativo de
los niflos y nifias, ya que es el primer grupo natural de pertenencia. Autores
como Riviére (1996) nos indican que las familias que sufren un diagnostico
permanente en algunos de sus miembros caen en una gran crisis ya que se
produce en sus vidas un cambio vital importante.

La aparicion de un hijo «no esperado» produce un impacto que repercute tanto
a nivel fisico como psiquico, social y familiar, adoptando conductas de alto
riesgo como fumar mas, dormir menos, encontrarse con un alto nivel de
ansiedad, depresiones reactivas, afectando a las relaciones familiares, amigos,
compaferos de trabajo, etc. y en la autoestima (dependiendo del estilo
atribucional de las familias y las estrategias de afrontamiento eficaces para
hacer frente a la crisis), no siendo comprendidos en este proceso de
adaptacion.

El afrontamiento lo definen Lazarus y Folkman (1986) como aquellos esfuerzos
cognitivos y conductuales que se desarrollan para manejar las demandas
externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de
los recursos del individuo.

En este sentido, el nacimiento del hijo no esperado, con deficiencia visual grave
y la pérdida real que conlleva, con desconocimiento sobre el déficit y las
consecuencias de temor ante lo desconocido, de posibilidades educativas que
presenta la persona con discapacidad y la amenaza de las exigencias del
medio como son: asistencia a tratamientos, el aprendizaje de técnicas que
ayuden a que el miembro discapacitado lleve una vida normalizada (colegio,
amigos...) y la evaluacidon cognitiva de sus propias posibilidades para hacer
frente y adaptarse a la nueva situacion, pueden desbordar los recursos de una
familia para ajustarse a la discapacidad.

La intervencion ha de seguir los pasos que cubran las necesidades de la
familia: dotaciébn de recursos personales, materiales y socio-familiares y
comunitarios.



Los profesionales asumimos la responsabilidad de orientar y ser proveedores
del apoyo necesario para ayudar a las familias a reconducir la situacion en la
que se encuentran a raiz del nacimiento del hijo con un diagnostico de
discapacidad, a través de orientaciones individuales o bien en grupo.

Los grupos pueden organizarse con familias que se encuentran en proceso de
adaptacion con su bebé ciego o deficiente visual; familias de nifios/as con otras
deficiencias asociadas a la visual, tan graves algunos de ellos que son
atendidos en domicilios; y familias con estrategias de afrontamiento no eficaces
para hacer frente al diagnostico de sus hijos.

De la misma manera, se contempla el ajuste psicolégico con nifios que sufren
su ceguera o deficiencia visual. El buen funcionamiento intelectual, el desarrollo
de la socializacion, la utilizacion de estrategias de afrontamiento activas y
rasgos de personalidad de independencia y nivel adecuado de autoestima, son
algunas de la variables predictoras de un buen ajuste a la deficiencia visual. La
intervencion en este caso sera preventiva, focalizada al aprendizaje de tareas
que ayuden a hacer mas competente intelectual y socialmente a los chicos y
chicas deficientes visuales.

Cuando la deficiencia visual aparece en edades mas tardias, sera necesario
una intervencion terapéutica.
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parte, presentan una investigacion en la que comparan la medida del entorno
familiar percibido y la medida de la angustia psicolégica del sujeto deficiente
visual. El articulo abre una via de investigacion de variables familiares que
ayudarian en el proceso de rehabilitacion y adaptacién a la pérdida visual.

Glidden, L. M. (1993). «What we do not know about families with children who
have developmental disabilities: the Questionnaire on Resources and Stress as
a case study». American Journal of Mental Retardation, 97 (5), 481-495.

El articulo se ocupa de problemas relacionados con la metodologia e
instrumentos de evaluacién en la investigacion sobre familias con hijos
dicapacitados. Presenta una revisidbn de investigaciones en las que se ha
utilizado el Cuestionario sobre Recursos y Estrés. Partiendo de hipétesis como
que la familia de un nifio con discapacidad es una familia con discapacidad,
Glidden describe que la utilizacion de instrumentos en general y de éste en
particular, se deriva de esta creencia, por lo que ésta seria la primera dificultad
para esclarecer la problematica familiar. Otro punto que desarrolla es la
confusion entre conceptos como demanda, estrés y tensién. Aporta unas
soluciones como que la evaluacion debe encaminarse hacia muestras amplias
y no de conveniencia, clarificaciéon de los términos a investigar y llevar a cabo
una réplica programada.



Anexos
Anexo A

1. Instrumentos de evaluacion para familias

Prueba: STAI. Cuestionario de Ansiedad Estado/Rasgo

Autores: C.D. Spielberger y col. Adaptacién espafiola: Seccion de Estudio deTests deTEA

Editorial: TEA Editores

Edades: adolescentes y adultos.

Caracteristicas: Medida de la Ansiedad de Estado y de Rasgo

Adaptacién: No necesita (N.N.), ya que es para la evaluacion de la familia

Tipificacidon: muestras de cada sexo de adolescentes y de poblacién adulta en general.

Prueba: 16 PF. Cuestionario de Personalidad para Adultos

Autor: R.B. Cattell. Adaptacion espafiola:TEA Ediciones S.A.

Editorial :TEA Ediciones (1975)

Edades: adolescentes y adultos

Caracteristicas: apreciacion de 16 rasgos de primer orden y 4 de segundo orden de la
personalidad

Adaptacion (N.N.)

Tipificacion: Tablas de Decatipos por sexo y edad

Prueba: Escalas de Clima Social

Autores: R.H.Moos; B.S. Moos; E.J.Trickett. Adaptacion espafiola:TEA Ediciones, S.A.

Editorial. TEA Ediciones (1984)

Edades: adolescentes y adultos

Caracteristicas: 4 escalas independientes que evalla las caracteristicas socio-ambientales
y relaciones familiares laborales instituciones penitenciarias y centros escolares

Adaptacién: s6lo administramos la escala: Clima Social en Familia 'y en el Trabajo

Tipificacion: baremos para cada una de las escalas elaboradas con muestras espafiolas.

Prueba: Home Observation for Measurement of the environment (HOME)

Autores: Caldwell y Bradley (1984)

Edades: Familias de nifios ciegos o que ven de 0-3, 3-6, 6-10 afios

Caracteristicas: se evalla la respuesta emaocional, grado de aceptaciéon y organizacion,

Adaptacion: (N.N.)

Prueba: Escala de Apoyo Social Percibido

Autores: Rodriguez Marin et al. (1991)

Edades: adultos

Caracteristicas: se obtienen datos sobre las fuentes de apoyo social, la satisfaccion del
apoyo y apoyo instrumental

Adaptacién: (NN)




2. Instrumentos de evaluacién para nifios

Prueba: CACIA. Cuestionario de Auto-Control Infantil y Adolescente

Autores: A. Capaféns Bonet y F. Silva Moreno

Editorial: TEA Ediciones

Edades: entre 11y 19 afios

Poblacion de destino: poblacion espaiiola general

Caracteristicas: escalas de auto-calificacion en tres dimensiones de auto-control positivo
(Retroalimentacion personal, Retraso de la recompensa y Auto-Control criterial), una de auto-
control negativo (Auto-Control Procesual) y una escala de Sinceridad

Adaptacién: cuestionario de 89 items que el evaluado debe leer, por lo que la ampliacion o el
Braille no desvirtda el valor de la prueba.

Tipificacion: las puntuaciones directas se transforman en puntuaciones centiles (PC). Existen
baremos de poblacion: varones y mujeres

Prueba: EPQ. Cuestionario de Personalidad para Nifios y Adultos.

Autor: H.J. Eysenck y S.B.G. Eysenck (1975). Adaptacion espafola de los técnicos de la
Seccién de Estudios detests deTEA Ediciones

Editorial: TEA Ediciones

Edades: De 8 a 15 afios EPQ-J. De 16 en adelante EPQ-A.

Poblacion de destino: baremos con poblacién espafiola

Caracteristicas: cuestionario que evalla tres dimensiones basicas de la personalidad:
Neuroticismo, Extraversion, Psicoticismo o Dureza y Sinceridad

Adaptacién: cuestionario con 81 items de respuesta dicotémica SI-NO. El evaluado puede
leer en macrotipos o braille.

Tipificacion: las puntuaciones directas se transforman en puntuaciones centiles, pudiéndose
usar las tablas de uso para la poblacién sin problemas visuales.

Prueba: STAIC. Cuestionario de Autoevaluacién Ansiedad Estado/Rasgo en Nifios.

Autor: C.D. Spielberger y col. Adaptacion espafiola de la Seccién deTEA Ediciones

EditoriahTEA Ediciones

Edades: nifios de 9 a 15 afos

Caracteristicas: Cuestionario de Autoevaluacion de la Ansiedad como Estado y como Rasgo

Adaptacién: cuestionario dividido en dos partes de 20 items cada una, por lo que puede
leerse en macrotipo o Braille sin desvirtuar la medida.

Tipificacién: baremos de poblacién espafiola sin problemas visuales, en puntuaciones tipicas
y centiles, diferenciados por sexo y curso escolar.




Prueba: ESPQ. Cuestionario de Personalidad para Nifios.

Autores: R.W. Coan y R.B. Cattell (1966). Adaptacion espafiola deTEA Ediciones.

EditoriahTEA Ediciones

Edades: de 6 a 8 afos.

Caracteristicas: cuestionario que mide trece rasgos de primer orden, y dos de segundo
orden de la personalidad.

Adaptacién: puede leerse en caracteres ampliados o en braille.

Tipificacién: baremos de poblacion espafiola sin problemas visuales diferenciados por sexo
y Curso escolar

Prueba: CPQ. Cuestionario de Personalidad para Niflos

Autores: R.B. Porter y R.B. Cattell. Adaptacion espafiola con la colaboracion de ICCE yTEA
Ediciones (1984)

EditoriahTEA Ediciones

Edades: De 8 a 12 afios. Destinada a poblacion espafiola sin problemas visuales.

Caracteristicas: apreciacion de 14 rasgos de primer orden y 3 de segundo orden de la
personalidad.

Adaptacién: el cuestionario puede estar en macrotipo o braille.

Tipificacidon: baremos espafioles de poblacion sin problemas visuales, diferenciados por
CUrso y sexo.




Anexo B

CUESTIONARIO INICIAL (CIFA)

Sexo Edad Profesion

1. Las relaciones de pareja o con las personas que convives se han
vuelto conflictivas (se discute mas, las relaciones intimas han Si NO
disminuido...)
2. Te vas apartando poco a poco de amistades, familiares (sales con S| NO
menos frecuencia, vas perdiendo contactos...)
3. Los demas hijos reclaman atencion directa o indirectamente S| NO
(presentan problemas escolares, comen menos...)
4. Van surgiendo problemas en otros ambitos que te cuesta resolver Sl NO
5. Fumas mas, duermes poco, tomas medicamentos Si NO
6. Compartes con tu pareja tareas relacionadas con la educacion de los S| NO
hijos
7. En general, tu estado de animo se ha visto alterado desde el

. > SI NO
nacimiento de tu hijo/a
Anexo C
CUESTIONARIO QUE HE GANADO.
En qué medida y en qué aspectos me ha ayudado el grupo:

Nada 0 Algo 1 | Bastante 2 | Mucho 3

A compartir preocupaciones

Poder expresar sentimientos

Entender a mi hijo/a

Aumentar mis recursos personales

Tener amigos para salir alguna vez

Unirme mas a mi pareja

Conocerme mas

Conocer mas a mi pareja

No agobiarme por el cuidado de mi hijo/a

Sentirme mas tranquilo/a

Deseo de aumentar mi bienestar

Tener serenidad con mi familia

Volver al indice / Inicio de la Primera Parte / Inicio del Capitulo




SEGUNDA PARTE. Adolescencia
Jorge Luis Gonzalez Fernandez

1. Introduccion

En el trabajo con adolescentes con déficit visual nos encontramos con dos
importantes fuentes de desajuste psicoldgico: la adolescencia como periodo de
cambio y el propio déficit visual. Ambas situaciones son potencialmente
generadoras de desajuste, ya que pueden dificultar la construcciéon de una
imagen de si mismo acorde con la realidad y obstaculizar la puesta en practica
de procedimientos y ayudas eficaces que compensen las repercusiones que el
déficit visual genera. En un primer apartado nos acercaremos a la problemética
que puede generar el déficit visual en esta etapa del desarrollo, aclarando
previamente cOmo ambas situaciones pueden generar dificultades de ajuste
personal. Olvidar las caracteristicas especificas de la adolescencia puede llevar
a una valoracién inadecuada de los efectos que el déficit visual suele generar
en estas edades y al fracaso de los procedimientos de intervencion validados
para otros grupos poblacionales.

Cuando el déficit visual acontece en la infancia es presumible que se vean
afectados una serie de funciones relacionadas con los intereses y actividades
propias de estas edades y en funcion de las particularidades de esta poblacién
en los contextos socioculturales propios de nuestro entorno. Por otro lado, la
intervencién centrada en la mejora del ajuste se da también en unas
condiciones determinadas. Normalmente el nifio es derivado a través de otros
adultos, ya sean padres o profesionales y, aunque el nivel de variacion es muy
amplio, se suelen conseguir niveles de colaboracion adecuados gracias a que
su vida escolar y familiar se ha desarrollado en un marco similar.

En la adultez la situacion es muy diferente. En este periodo el déficit visual
puede provocar otro tipo de disfunciones relacionadas con la vida familiar y
laboral y ser interpretados desde otros esquemas. El proceso terapéutico debe
partir de esta realidad y del hecho de que el adulto es legalmente responsable
de sus actos y es el que, en ultimo lugar, debe acudir en busca de ayuda.

En la adolescencia nos encontramos con unos intereses y actividades
especificas que deben considerarse detenidamente cuando se estudian los
efectos que el déficit visual puede generar en estas edades. Respecto a la
intervencion debemos considerar que se trata de un grupo bien diferenciado del
periodo infantil y de la adultez. Si bien la mayor parte de los casos de desajuste
son derivados por otros profesionales o por la familia, la intervencion se torna
compleja al tratarse de menores de edad que se encuentran inmersos en un
proceso de independizacion y de construccion de su identidad que dificulta la
colaboracién con el profesional.

En segundo lugar se abordaran las dificultades que surgen en la valoracion del
ajuste en este grupo de poblacién debido a la falta de estudios especificos y a
las dificultades existentes para que los adolescentes exterioricen los problemas
que su situacion visual les genera.



Por ultimo se analizaran dos perspectivas complementarias de intervencion que
tienen en cuenta las caracteristicas sefialadas para esta poblacion. En primer
lugar describiremos un enfoque de intervencion basicamente educativo que
tiene como finalidad facilitar la comprensién de su situacién visual y el ajuste
emocional y comportamental. Este enfoque sera desarrollado con mayor detalle
debido fundamentalmente a su potencial poder preventivo y a la carencia de
programas educativos disefiados especificamente con estas finalidades. En
segundo lugar abordaremos la intervencion desde una perspectiva terapéutica
que contemple las particularidades que plantea este grupo. Ambos enfoques
actuan de forma complementaria al responder a finalidades difereciadas.
Mientras que el abordaje educativo es aplicable a todos los alumnos con déficit
visual con la finalidad de promover un conocimiento mas ajustado a su
situacion visual, el enfoque terapéutico responde a las necesidades concretas
que presentan los adolescentes que ya plantean dificultades de ajuste.

2. Peculiaridades de los adolescentes con déficit visual
2.1. Laadolescencia como periodo de desajuste

Existe un acuerdo general en considerar la adolescencia como una etapa
compleja, problemética y a veces dificil en el proceso que sigue el joven hasta
llegar a la madurez. Tradicionalmente la adolescencia ha sido considerada
como la etapa de cambio y transformaciéon por excelencia, definiéendose como
un periodo de cambios fisicos, sexuales, psicoldgicos y cognitivos, asi como de
modificaciones en las demandas sociales que se hacen a los jovenes
(Hoffman, Paris y Hall, 1996; Mussen, Conger y Kagan, 1982).

Tabla 5.10. Cambios en la adolescencia.

a) Cambios biolégicos

b) Cambios en las demandas sociales

Los cambios biolégicos producen una rapida aceleracion del crecimiento fisico,
la modificacion de las dimensiones del cuerpo y de los niveles hormonales,
unos impulsos sexuales mas definidos, asi como al desarrollo de las
caracteristicas sexuales primarias y secundarias. Estos cambios generalizados
en la mayor parte de los jovenes convierten a este periodo en una etapa
universal, si bien el grado de variabilidad es muy alto asi como la interpretacion
gue los adolescentes hacen de ellos.

Pero en este periodo también se producen modificaciones que afectan a las
demandas que la sociedad y la familia realizan a los adolescentes. Estas
demandas estan relacionadas basicamente con el nivel de independencia, la
modificacion de las relaciones con los iguales y los adultos, las relaciones
sexuales y la preparacién educativa y vocacional.



Tabla 5.11. Cambios fisioldgicos y fisicos en la adolescencia.

a) Aceleracion del crecimiento fisico.

b) Cambio en las dimensiones del cuerpo.

c) Modificaciones hormonales e impulsos sexuales mas fuertes.

d) Desarrollo de las caracteristicas sexuales primarias y secundarias.

e) Diferenciacion de las capacidades cognitivas.

Todos los adolescentes pasan por los cambios fisioldgicos y fisicos de la
pubertad y del crecimiento posterior comentados. Asimismo suelen compartir
cierto numero de experiencias y problemas comunes.Todos se enfrentan a la
necesidad de establecer su propia identidad, de ganarse la vida o preparar su
futuro y de trazarse su propio camino como miembros independientes de la
sociedad. No obstante a tales semejanzas, es patente que no todos los
adolescentes son iguales y que no todos se enfrentan a las mismas demandas
de su ambiente, por lo que es esperable cierto grado de variabilidad tanto en la
interpretacion que hacen de las distintas situaciones que viven como de las
formas de afrontarlas. Asi, las reacciones de desajuste pueden ser muy
variadas y de distinta intensidad que van desde convertirse en un periodo de
fuertes cambios («edad turbulenta») hasta establecerse como un momento de
fuerte permanencia («edad del pasotismo») (Onrubia,1995; Palacios y Oliva,
1999).

A pesar de todo podemos observar algunas similitudes. A modo de ejemplo,
podemos sefalar que los nuevos intereses sexuales pueden entrar en conflicto
con las modificaciones en su apariencia fisica, generando ideas
minusvalorizantes acerca de si mismo y de su atractivo sexual. Otro ejemplo es
el relativo al conflicto que suele originarse entre las demandas del adolescente
para conseguir mayor independencia y las ideas usualmente mas restrictivas
de la familia al respecto.

Sin querer entrar en detalles acerca de los efectos que estos cambios pueden
generar, es necesario recalcar que estas modificaciones requieren de reajustes
en la percepcion que los adolescentes tienen de si mismos y de las relaciones
gue mantienen con los demas. Es por ello que en este proceso se pueden
observar conflictos familiares, percepciones poco realistas acerca de si mismo,
comportamientos e intereses variables y contradictorios o muy diferentes
respecto a las mantenidos en etapas evolutivas anteriores.

Tabla 5.12. Demandas sociales en la adolescencia.

a) Mayor independencia.
b) Modificacién de las relaciones con los iguales y los adultos.
c) Ajuste sexual.

d) Preparacién educativa y vocacional.




2.2. El déficit visual como factor de desajuste

El adolescente con déficit visual esta sujeto a estos mismos cambios biolégicos
y, al menos en parte, a similares demandas sociales que el resto de los
adolescentes, generando un cierto desajuste entre el entorno que le rodea, sus
nuevos intereses y los cambios que se estan produciendo. No obstante, el
hecho diferencial del déficit visual suele afiadir algunas particularidades que
dificultan el proceso de ajuste en el que como adolescentes se encuentran
inmersos. Y es que el déficit visual puede generar una serie de dificultades que
entran en conflicto con los intereses que suelen presentarse en estas edades.
¢,Como influyen las dificultades de autonomia que se derivan del déficit visual
en las ansias de independencia propias de la adolescencia? ¢Qué efecto tiene
el mayor interés por los iguales cuando el déficit visual dificulta la participaciéon
en las actividades de relacion social que habitualmente se desarrollan a estas
edades? ¢ Como afectan las ideas y valores que el adolescente tiene acerca de
su déficit visual en el acercamiento sexual hacia otras personas?

Si relacionamos los intereses que suelen aparecer en este periodo con las
repercusiones propias del déficit visual, podemos observar en muchos casos lo
siguiente (L6pez, Fernandez, Amezcua y Pichardo, 2000):

Tabla 5.13. Intereses y repercusiones del déficit visual en adolescentes.

POSIBLES REPERCUSIONES DEL

INTERESES DE LOS ADOLESCENTES DEFICIT VISUAL

Dificultades para participar en actividades

Mayores intereses de relacién con los iguales ) ;
cargadas de contenidos visuales.

Mayores deseos de independencia familiar Mayor dependencia de los demas.
Mayor control familiar.

Ideas negativas respecto a su atractivo

Mayores intereses sexuales o
fisico.

Los deseos de relacion entre iguales pueden verse afectados por el déficit
visual. No olvidemos que muchas de las actividades que los adolescentes
desarrollan suelen estar cargadas de contenidos visuales. En la medida en la
que el déficit visual dificulte su realizacion puede afectar disminuyendo su
participacion y generando ideas que promuevan el desajuste. Asi, las
dificultades que para algunos adolescentes con graves déficits visuales supone
asistir a una discoteca, participar en actividades deportivas o ir al cine pueden ir
apartandole del grupo de compafieros y originar ideas negativas que afecten a
su autoestima e influyan en otras relaciones con los iguales. Respecto al mayor
deseo de independencia y de flexibilizacion de las normas familiares
relacionadas con la autonomia, los jévenes con déficits visuales y dificultades
en su movilidad o en otros aspectos de su vida diaria, pueden encontrarse con
un obstaculo insalvable que limite sus deseos o bien con familias que se
opongan al temer por la seguridad de su hijo. Por ultimo, el despertar sexual de
los adolescentes en algunos casos es frenado por las ideas relacionadas con la
valoracion que creen que los demas hacen de su persona al padecer un déficit
visual (Lopez, Fernandez, Amezcua y Pichardo, 2000).



Como vemos, en el analisis de las dificultades de ajuste que pueden presentar
los adolescentes con déficit visual aparecen tres factores interrelacionados:

Figura 5.1. Interrelaciéon de factores.

Las concepciones que tienen los adolescentes acerca de su situacion visual
generan una forma de afrontar y de reaccionar emocionalmente ante las
situaciones y dificultades que aparecen a lo largo de su ciclo vital. Si
trasladamos el modelo explicativo desarrollado por Lazarus y Folkman (1986)
para analizar el estrés a los efectos que genera la aparicion de un déficit visual,
observamos una importante similitud entre ambos procesos. Para Lazarus, el
elemento estresor es interpretado por el individuo en funcién de diversos
factores, generando la puesta en marcha de una serie de estrategias
compensadoras mas o0 menos eficaces para promover un mayor ajuste a la
situacion. Cuando el déficit visual acontece repentinamente o en un periodo
relativamente corto de tiempo, actia como un elemento estresor (Blasch,
Wiener y Welsh, 1997; Lopez, Fernandez, Amezcua y Pichardo, 2000) que
genera una interpretacion de la situacion y sus efectos y moviliza los recursos
de la persona para afrontar la situacion. Sin embargo, a pesar de la evidente
utilidad del modelo de Lazarus para explicar el proceso de ajuste al déficit
visual, debemos realizar una serie de adaptaciones cuando trabajamos con
adolescentes y, especialmente, si el déficit visual es de origen céngénito o ha
aparecido en los primeros afios de vida. No debemos olvidar que en la mayor
parte de los adolescentes el déficit visual es congénito y mantiene restos
visuales utiles. Asi debemos introducir en este modelo tres factores que
influyen en el elemento estresor y en la interpretacion que los adolescentes
hacen de él:

a) La variabilidad del déficit visual.



b) EIl momento de aparicion.
c) El periodo de la adolescencia.

Mientras que la presencia de restos visuales disminuye los efectos funcionales
del déficit y, por consiguiente, su potencial estresor, la adolescencia puede
ejercer de factor multiplicador. Si tenemos en cuenta los fuertes intereses que
caracterizan este periodo podemos comprender que en muchos casos pérdidas
funcionales objetivamente pequefias sean interpretadas y vividas como
realmente invalidantes. Por ultimo es de destacar que la pérdida de
funcionalidad que provoca la aparicion repentina de un déficit visual la sita
como elemento estresante en grado muy diferente a si ha acontecido en
periodos cercanos al nacimiento. Mientras que en el primer caso el efecto
invalidante puede promover interpretaciones y ajustes mas prototipicos, en el
segundo caso hablamos de una construccion de la identidad que tiene en
cuenta esta situacion y los efectos que provoca (Funes, 2003).

Esta construccion espontanea de ideas y actitudes no debe extrafiarnos si se
tiene en cuenta que vivimos en distintos contextos que demandan respuestas a
multitud de cuestiones relacionadas con la situacion visual. Asi, desde el
nacimiento el bebé con déficit visual se ve expuesto a un entorno sociocultural
que no es indiferente a su situacion visual, sino que reacciona ante su
diferencia con respuestas que son interpretadas por el nifio y contribuyen a
consolidar progresivamente su concepcion acerca de lo que le pasa, las
repercusiones que genera y actitudes y valores relacionados con ello (Hoffman,
Paris y Hall, 1996; Ovejero, 1998; Bronfenbrenner, 1987). Entre las fuentes de
informacion que la persona utiliza para ir construyendo un sistema de ideas y
actitudes relacionados con su situacion visual se encuentran:

— Entorno familiar: la familia es el primer elemento de contacto entre el
propio nifio y el mundo fisico y social en el que vive. Sus propias ideas y
actitudes respecto al déficit visual van a modular la forma de relacionarse con
su hijo y van a influir desde los primeros momentos de vida.

— Entorno social préximo: el entorno social proximo lo constituyen las
personas con las que mantenemos contacto. Nos referimos a los vecinos,
profesores, amigos, etc. En la medida en que las ideas y actitudes de este
entorno proximo se expliciten en la relacion con el nifio con déficit visual, se
irAn convirtiendo en una fuente de informacién que alimente su sistema de
ideas acerca de si mismo y del mundo que le rodea.

— Entorno sociocultural: la sociedad en la que vivimos mantiene una serie
de concepciones y valores directa e indirectamente relacionados con el déficit
visual. Asi, en cada sociedad a lo largo de su historia ha habido una serie de
ideas predominantes acerca de cOmo son estas personas, cuales son sus
posibilidades y como pueden valorarse. Esta concepcién cultural se encuentra
en la base de muchas ideas y actitudes de las personas que rodean al joven
con déficit visual y pueden exteriorizarse directamente a través de la relevancia
que la sociedad otorga a la vision o las restricciones y sistemas de proteccion
que la misma sociedad establece para las personas con déficit visual.



— La propia persona: pero no podemos pensar que las actitudes e ideas de
los chicos sean Unicamente fruto de la influencia de los distintos entornos en
los que vive. Los adolescentes interpretan las situaciones en las que el déficit
visual se manifiesta, contribuyendo progresivamente en la elaboracion de
formas de afrontar las situaciones, actitudes e ideas respecto a ellos mismos.

Pero, ¢como afectan estas fuentes de informacion al adolescente con déficit
visual? Indudablemente estos entornos ejercen una influencia muy distinta en
funcién del momento evolutivo en el que la persona se encuentre. Mientras que
el contexto familiar constituye el nacleo fundamental durante los primeros afios
de vida, en la adolescencia pasa a un segundo plano, surgiendo la necesidad
de distanciarse psicologicamente y situarse en un plano de mayor igualdad e
independencia con los restantes miembros de la familia. Durante este periodo
los amigos y compafieros relevan a la familia como la instancia que mas
influencia ejerce en los jovenes. El adolescente no sélo pasa mucho mas
tiempo con ellos sino que su relacion ejerce notable influencia en su manera de
pensar y comportarse (Berk, 1999). Ejerciendo los amigos esta fuerte influencia
debemos considerar los intereses propios de estas edades ya comentadas, asi
como las dificultades que el adolescente puede encontrar para relacionarse con
ellos, tanto en el proceso de valoracion como de intervencion para el ajuste.

3. Evaluacion
3.1. Variables relevantes en el proceso de ajuste

En la evaluacion del ajuste de los adolescentes con déficit visual podemos
formular varias finalidades:

a) ldentificar a los adolescentes con dificultades de ajuste.
b) Identificar los factores implicados en la respuesta de ajuste.

En el trabajo centrado en la mejora de los procesos de ajuste, la identificacion
de los adolescentes con dificultades suele realizarse ante la observacion de
signos evidentes de dificultad o ante la peticibn expresa de los propios
interesados, familia u otros profesionales que se relacionan con ellos. En estos
casos la labor del profesional se centra en la confirmacion de los signos y su
relacion con un problema de ajuste a su situacion visual. No obstante, en un
trabajo mas sistematico con esta poblacién la identificacion de dificultades
puede y debe realizarse desde los propios servicios educativos o sociales,
programando momentos de analisis de toda la poblacion con la finalidad de
salvar la casuistica concreta sujeta a variables poco controladas.

Con este fin, y siguiendo la propuesta de operativizar los comportamientos
problematicos en sus componentes cognitivos, motores y emocionales,
formulada por Fernandez Ballesteros y Carrobles (1981) y Fernandez
Ballesteros (1992), podemos distinguir tres dimensiones relevantes cuando
pretendemos identificar comportamientos desajustados. Asi, podemos
considerar que un adolescente tiene dificultades de ajuste cuando cumple al
menos uno de los siguientes criterios:



a) Manifiesta un conocimiento acerca de su déficit visual y repercusiones
funcionales muy alejado de su situacion visual real.

b) Afronta poco eficazmente situaciones en las que el déficit visual ocupa un
lugar relevante.

c) Muestra comportamientos emocionales de tipo agresivo, depresivo 0
ansioso cuando se expone a situaciones en las que el déficit visual se
exterioriza.

3.2. Instrumentos y procedimientos de evaluacion

Para la identificacion de estos comportamientos se disponen de distintos
instrumentos, como son:

a) Entrevistas semiestructuradas.
b) Observacion directa.
c) Escalas de autoconcepto.

Sin embargo, cuando la evaluacidon pretende detectar comportamientos
probleméticos y no tanto realizar un analisis funcional, la observacion
conductual se convierte en el procedimiento mas relevante por su bajo coste y
su alta sensibilidad para captar en entornos naturales los acontecimientos en
toda su complejidad (Fernandez Ballesteros y Carrobles, 1981). Asi mismo
permite salvar el efecto techo o de suelo, tendencia a alcanzar puntuaciones
inmejorables antes de la intervencion y el efecto de deseabilidad social,
tendencia a responder basandose en lo que se considera deseable, tendencias
muy comunes cuando se utilizan escalas de actitudes en contextos de
integracion (Diaz-Aguado, Royo y Martinez, 1995).

Identificacion de los factores implicados en la respuesta de ajuste.

La identificacién de los sujetos con dificultades de ajuste constituye la primera 'y
necesaria fase en el proceso de evaluacion. En segundo lugar es necesario
realizar una valoracion mas minuciosa cuando la evaluacion se orienta al
tratamiento y cambio del comportamiento objeto de estudio. En estos casos la
evaluacion debe permitir elaborar una hipétesis funcional acerca de las
variables relevantes implicadas en el desajuste. Para ello la evaluacion debe
basarse en un modelo explicativo del problema que se analiza. En el caso del
ajuste al déficit visual partiremos del modelo transaccional del estrés y del
afrontamiento propuesto por Lazarus y Folkman (1986). Estos autores
introducen la consideracion de los aspectos cognitivos y una definicion de
estrés como resultado de una valoracion del sujeto respecto al equilibrio entre
demandas y recursos. Para Lazarus el afrontamiento es definido como los
esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar las demandas externas o
internas, que son evaluadas como algo que agrava o excede los recursos de la
persona. Estos esfuerzos pueden ser activos (de aproximacion), de evitacion o



pasivos. Atendiendo al momento en que se dé la situacién, pueden ser
ademds, preventivos (anticipatorios) o restauradores (control de las
consecuencias). El nucleo central de la teoria de Lazarus es la interpretacion
valorativa que el sujeto realiza de la situacion. La forma propuesta por Folkman
y Lazarus para evaluar el afrontamiento es hacer que los sujetos reconstruyan
situaciones estresantes recientes y describan lo que pensaron, sintieron e
hicieron para afrontar las distintas demandas de una determinada situacion.

Siguiendo este enfoque la evaluacion debe permitirnos identificar:

a) Situaciones problematicas tipicamente generadoras de desajuste en la
adolescencia.

b) Pensamientos valorativos que desencadena.
c) Modos de afrontamiento de la situacion.
d) Emociones asociadas.

Para Folkman y Lazarus el autoinforme constituye la primera fuente de datos
sobre el estrés, evaluacion, emocion y afrontamiento y resumen su trabajo en
un autoinforme sobre los modos de afrontamiento (Folkman y Lazarus, 1986).
Siguiendo este enfoque se han disefiado distintos modelos de autoinformes,
como son:

— Cuestionario de formas de afrontamiento de acontecimientos estresantes
de Rodriguez-Marin,Terol, Lopez-Roig, y Pastor (1992).

— CuestionarioTarragona de Ansiedad para Ciegos de Pallero, Ferrando y
Lorenzo (1999).

— Escala de ajuste de Nottingham de Dodds (1993).
— Test de ansiedad especifico para ciegos de Hardy (1968).

Sin embargo, otros autores (Diaz-Aguado, Royo y Martinez, 1995),
comparando los resultados obtenidos con distintos sistemas de evaluacion,
sefialan que los instrumentos que mejor evallan estas variables en alumnos
con déficits visuales son la entrevista semiestructurada y la observacion
directa. Y en segundo lugar, las técnicas sociométricas y las escalas de
autoconcepto. En el caso de la entrevista, permite detectar dificultades
concretas que subyacen a los problemas de adaptacion emocional y puede
convertirse en un inicio de la intervencién al proporcionar un contexto protegido
en el que el niflo y el adolescente puede expresar emociones que, de otro
modo, podrian quedar ocultas por el efecto de la deseabilidad o el temor a no
ser comprendido. La observacion, por su parte, pone de relieve
comportamientos no deseables y que pueden poner de relieve con claridad el
nivel de ajuste del adolescente.

En nuestra opinién y centrdndonos en la valoracion de adolescentes, la



entrevista semiestructurada debe ocupar un lugar relevante dadas las
particularidades de esta poblacion y la falta de instrumentos tipificados que se
centren en la poblacién adolescente con déficit visual.

Esta identificacion de los adolescentes con dificultades de ajuste debe
complementarse con una valoracion mas pormenorizada de cada situacion.
Con ello pretendemos no soélo que el profesional pueda identificar los
elementos que influyen en el problema, sino lo mas importante, que el
adolescente tome conciencia de las dificultades que tiene y las variables
implicadas.

Tabla 5.13. Indicadores de desajuste psicolégico en la adolescencia.

COMPONENTE COGNITIVO: ¢ QUE PIENSA EL ADOLESCENTE ACERCA DE SU
SITUACION VISUAL?

1. ¢ Qué piensa acerca de su problema visual?
¢, Qué problema visual tiene?
¢ ESs progresiva o estable?
¢,Como funciona su sistema visual?
¢, Qué actividades le perjudica?
¢, Qué cuidados requiere?

2. ¢ Qué piensa acerca de sus iguales que ven?

3. ¢ Qué piensa acerca de distintas situaciones en las que el déficit visual influye?
En los desplazamientos.
En las actividades de la vida diaria.
En la lectoescritura.
En las distintas areas curriculares.
En las relaciones sociales.
En las actividades de ocio.

COMPONENTE CONDUCTUAL: (,COMO AFRONTA EL ADOLESCENTE LAS
SITUACIONES CONFLICTIVAS QUE GENERA EL DEFICIT VISUAL?

1. ¢, Muestra un comportamiento activo para compensar las dificultades que el déficit visual
le genera?

2. ¢ Muestra un comportamiento poco acorde a su déficit visual?

3. ¢ Muestra un comportamiento evitativo?

COMPONENTE EMOCIONAL: ,QUE EMOCIONES GENERAN LAS SITUACIONES
CONFLICTIVAS?

1. ;,CAmo se comporta en situaciones en las que se explicita su situacion visual?
¢ Se muestra agresivo?
¢ Muestra signos de tristeza o depresion?
¢Muestra signos de ansiedad?
¢ Muestra signos de normalidad emocional?




Tabla 5.14. Recomendaciones practicas sobre evaluacion.

Explicar al adolescente y la familia las funciones y roles del profesional, situandose en la
posicion de ayuda en la resolucion de las dificultades que se le presentan en los distintos
contextos en los que se desenvuelve.

Justificar ante el adolescente el proceso de valoracion dentro del contexto de identificacion
de problemas y variables influyentes para su posterior abordaje.

Promover la implicacién activa del adolescente en el proceso de evaluacion, situandonos mas
en un contexto de autoevaluacion que de evaluacion externa.

Evaluar las ideas, formas de afrontamiento y emociones que se generan en las situaciones
cotidianas en las que el adolescente tipicamente se desenvuelve.

Evaluar situaciones en el ambito personal, social, escolar y familiar en el que el déficit visual
tenga una participacion importante.

4. Intervencion

Todo proceso de intervencién debe tener como finalidad facilitar el mayor
ajuste posible entre la situacion visual del adolescente y al menos tres
elementos bésicos: las ideas que tiene de esa situacion, el conocimiento de las
repercusiones funcionales y sociales que le generan y el tipo de afrontamiento
mas eficaz de las situaciones en las que el déficit de manera directa o indirecta
se manifiesta.

Como hemos sefalado en apartados anteriores, las ideas que el adolescente
ha ido construyendo acerca de su situacion visual van a marcar en gran parte
el estilo de afrontamiento que realice. Por ello todo proceso de intervencion en
el &mbito del ajuste al déficit visual debe plantear dos abordajes paralelos:

a) Un enfoque preventivo o educativo que tenga como objetivo basico facilitar
el proceso de construccion de una identidad personal ajustada a su situaciéon
visual. Estamos refiriéndonos a un abordaje de corte educativo que aborde
progresivamente los tres elementos mencionados: el conocimiento de su
situacion visual, las dificultades que le genera en su entorno escolar, social y
familiar y las formas de afrontarlas. Debemos considerar que este proceso de
construccion se pone en marcha espontdneamente conforme el nifio
interacciona con su medio fisico y social. Los comentarios acerca de su déficit,
las revisiones oftalmoldgicas, la adaptacion de su curriculum escolar, los
recursos e instrumentos educativos extraordinarios que se le ofrecen, las
actividades de ocio que no puede realizar, etc., son interpretadas y utilizadas
en el proceso continuo de construccion de la identidad personal. Es por ello
gue se hace necesario mediar en este proceso favoreciendo experiencias que
le permitan generar una concepcion de su situacion visual ajustada a la
realidad.

b) Un segundo enfoque de trabajo de corte terapéutico o de crisis es el que
tiene lugar con los adolescentes en los que no se ha logrado un proceso de
ajuste a la realidad de su situacion visual lo suficientemente adecuado para
afrontar con éxito las demandas que su entorno genera. Este abordaje adopta



una estructura terapéutica centrada en la reestructuracion de las ideas que el
adolescente ha construido respecto a su situacion visual, que estan
desajustadas respecto a su realidad y que generan respuestas emocionales de
caracter negativo.

Como vemos se trata de dos abordajes complementarios que responden a
situaciones bien diferenciadas aunque mantienen objetivos muy similares.
Mientras que el enfoque educativo esté indicado para todos los alumnos con
déficit visual y, especialmente, cuando se origina en épocas tempranas de su
vida, el enfoque terapéutico tiene cabida en periodos de crisis que suelen
ocurrir mas frecuentemente tras la pérdida visual.

Por ultimo se sefala que ambos enfoques tienen dos componentes: uno
centrado en el persona y otro centrado en la familia y su entorno social. El
trabajo sobre la aceptacion y afrontamiento progresivo de una realidad y sus
repercusiones no puede abordarse si las personas que conviven con él tienen
una vision muy diferente del problema. Por ello, en las actividades que se
detallan, se incluyen apartados centrados en la familia y el entorno social. A
este respecto debemos recordar que en este periodo las relaciones sociales
ocupan un papel primordial. Gran parte de la vida del adolescente gira
alrededor de otros jovenes y estas relaciones ejercen una notable influencia en
la concepcidn de si mismo y del mundo que va construyendo.

Tabla 5.15. Caracteristicas de los enfoques terapéutico y educativo.

ENFOQUE EDUCATIVO ENFOQUE TERAPEUTICO

FINALIDADES Conocer su situacion visual. . . .
Conocer las repercusiones que le Ajustar las ideas del paciente a su
realidad visual. Disminuir las
genera. ; ; I
Conocer formas eficaces de reacciones emocionales
relacionadas con el déficit visual.
afrontarlas.
Aumentar los comportamientos de
afrontamiento positivo de las
repercusiones del déficit visual.
POBLACION Todos los alumnos con déficit visual |Alumnos identificados con

y los compafieros de aula.

problemas de ajuste.

METODOLOGIA

Enfoque constructivista que prima la
investigacion de los alumnos en
distintos temas relacionados con la
situacion visual y los efectos que
genera.

Adaptacién de los procedimientos
de ajuste psicolbgico existentes a
las caracteristicas de la
adolescencia y del déficit visual.

SECUENCIACION

A lo largo de su escolaridad
obligatoria.

En el momento de la identificacion
del problema de ajuste.

EVALUACION

Evaluacion de las ideas, emociones
y comportamientos que generan las
distintas situaciones probleméticas
planteadas.

Identificacion de los adolescentes
con problemas de ajuste.
Identificacion de los factores
intervinientes.

Valoracion de los efectos del
proceso terapéutico.

PROFESIONALES

Profesorado con el asesoramiento
del orientador del Equipo.

Psicélogo.




En resumen podemos distinguir dos tipos de intervencién para la mejora del
ajuste al déficit visual:

Tabla 5.16. Tipos de intervencion.

a) Intervencioén educativa o preventiva.

b) Intervencion en crisis o terapéutica.

Por otro lado, toda intervencion debe incluir la modificacion en dos ambitos
diferentes:

Tabla 5.17. Ambitos de intervencién en el proceso de ajuste al déficit
visual.

a) El propio adolescente.

b) Su familia y su entorno social.

4.1. Intervencion desde el enfoque preventivo o educativo

La intervencion preventiva o educativa tiene como finalidad basica preparar a
los chicos para afrontar las dificultades que el déficit visual, en el presente o en
el futuro préximo, puede generar. Con el fin de hacer operativo el constructo de
ajuste y facilitar su tratamiento educativo podemos identificar tres factores que
participan de manera importante en su construccién. Estos factores son los
siguientes:

a) El conocimiento del déficit visual.
b) EI conocimiento de las repercusiones que pueden generar.
c) El conocimiento de formas eficaces de abordaje.

Efectivamente, dificilmente podemos aceptar lo que desconocemos. El ajuste
psicologico al déficit visual pasa por el conocimiento de la situacién visual.
¢,Como ven los demas y como veo yo? ¢Por qué esta diferencia? ¢Como
funciona mi sistema visual? ¢Qué patologia tengo? Son cuestiones necesarias
de abordar si queremos preparar a los chicos para afrontar las repercusiones
que su déficit visual puede generar. Pero aunque el conocimiento de su
situacion visual sea una condicidn necesaria no es suficiente para asegurar un
buen ajuste. Otro factor necesario consiste en que la persona conozca las
repercusiones funcionales y sociales que se derivan de su déficit visual. ¢En
qué aspectos me afecta? ¢Qué condiciones ambientales mejoran y empeoran
mi vision? ¢Qué actividades cotidianas y escolares se ven afectadas? De
NnuUevo nos encontramos con aspectos esenciales que la persona debe conocer
para poder comprender y asumir su situacion visual. Pero ambos factores, el
conocimiento de la situacion visual y las repercusiones que generan, servirian



de poco si no introducimos un tercer elemento que permita compensar, al
menos en parte, estas repercusiones. ¢Qué ayudas e instrumentos pueden
ayudarme a compensar los efectos de mi déficit visual? ¢Qué estrategias
puedo utilizar para sacar el mayor partido al resto visual o a otros sentidos?
Estas y otras cuestiones similares aportan un dltimo aspecto que, junto a los
anteriores, facilitan la comprensién y el control de la situacion visual.

Como vemos se trata de un conocimiento complejo si no hablamos
simplemente de aportar informacion, sino de construir un autoconcepto acorde
con su situacion visual. En este caso se precisa una intervencién educativa que
aborde progresivamente estas cuestiones y que, por su interés formativo y
preventivo, se lleve a cabo con todos los chicos en edad escolar, abarcando
desde la Educacion Infantil hasta la Educaciéon Secundaria Obligatoria. Por otro
lado, se trata de objetivos que engarzan perfectamente con las finalidades de la
educacioén, ya que contribuyen al desarrollo personal y la integracién social de
estos alumnos y cuyos contenidos pueden insertarse perfectamente en las
areas del curriculo oficial.

Desde esta perspectiva, los objetivos de un programa de corte educativo o
preventivo que pretenda favorecer el ajuste al déficit visual, se puede formular
como sigue:

Tabla 5.18. Objetivos de la intervencion educativa para el ajuste al déficit
visual.

a) Facilitar el conocimiento progresivo de su situacién visual, de sus posibilidades y
repercusiones.

b) Promover el conocimiento de sus posibilidades y repercusiones.

c) Propiciar formas de afrontamiento positivo de las repercusiones que se derivan de su
déficit visual.

Pero declarar las intenciones de un programa de intervencion no garantiza su
eficacia. En el caso que nos ocupa, la metodologia de trabajo es de
extraordinaria importancia para favorecer avances significativos en el proceso
de ajuste. Las lineas maestras sugeridas para desarrollar las actividades que
mas adelante se describen, son las siguientes:

a) Partir de problemas relevantes para los adolescentes. Una de las primeras
causas por las que los adolescentes no conectan con los intentos de los
adultos de mejorar sus conocimientos y habilidades es la de situar las
tematicas de trabajo fuera de su campo de intereses. La falta de motivacion
aboga al fracaso cuando la intencidbn educativa se sitla mas alla del
aprendizaje repetitivo y se adentra en cambios verdaderamente significativos
en la forma de interpretar y afrontar su situacion. Este es el motivo por el que
hay que cuidar muy especialmente la teméatica de trabajo relacionandola con
los tipicos intereses de los adolescentes a la vez que se presenta como
problemas reales, abiertos que favorecen la indagacion del alumno (Garcia y
Garcia, 1993; Funes, 2003).

b) Utilizar una metodologia participativa en la que el adolescente se convierta



en el principal investigador de lo que le esta ocurriendo y se le escuche y
respete en la busqueda de soluciones (Cubero, 1997; Garcia y Garcia, 1993).
El profesional, en este caso, debe convertirse en un asesor que facilita el
proceso de analisis, de construccién por parte del alumno, de conclusiones
mas realistas y de adopcioén de soluciones mas eficaces. A modo de ejemplo
podemos indicar que la autovaloracién del propio alumno, con la ayuda de su
profesor, de sus competencias en lectura con y sin ayudas opticas, tienen un
efecto mucho mas positivo en el reconocimiento de sus posibilidades y en la
aceptaciéon de esas ayudas, que la valoracién externa y la prescripcién de
instrumentos Opticos por parte de expertos. Si esta afirmacion es aplicable a
cualquier escolar, sin duda adquiere un valor afiadido cuando nos referimos a
los adolescentes. Efectivamente, el adolescente esta inserto en un proceso de
independizacion de las ideas y normas de los adultos.Todo aprendizaje que
afecte a su vida debe pasar por esta idea basica de cooperacién mas que de
imposicion. De no ser asi nuestra ayuda profesional y las estrategias e
instrumentos que se le ofrezcan pueden ser interpretadas como un problema
afladido a su déficit visual y no como parte de su solucion.

c) Secuenciar las intervenciones a lo largo de su ciclo vital. EI conocimiento
de nosotros mismos y el abordaje de los problemas que el déficit visual nos
plantea a lo largo de la vida no pueden circunscribirse a intervenciones
puntuales que resuelvan definitivamente el problema. Mas bien, requiere de
momentos de intervencion que a lo largo de la escolaridad, promuevan un
conocimiento cada vez mas profundo de si mismo y de abordajes
progresivamente mas complejos de las situaciones problematicas que el déficit
visual puede generar. Siguiendo este principio se deben disefiar secuencias de
actividades a desarrollar a lo largo de la escolaridad del alumno y que hagan
referencia a probleméticas tipicas que genera el déficit visual. Abordar el
proceso de ajuste en la adolescencia olvidando como le afecta el déficit visual
en su vida cotidiana implica abandonar el enfoque educativo y preventivo que
estamos describiendo. Se trata, por el contrario, de ir abordando el déficit visual
progresivamente y de forma recurrente, tanto su conocimiento como las
repercusiones que ya desde los primeros afios van generando.

d) Engarzar los objetivos sefalados y las actividades a desarrollar con el
curriculo del alumno. Si entendemos que el curriculo del alumno es el elemento
aglutinador de las ensefianzas, debe dar cabida a las actividades encaminadas
a mejorar el conocimiento de si mismo y el afrontamiento de las situaciones en
las que el déficit visual genera dificultades. Este planteamiento implica utilizar el
curriculo del alumno cuando da pie a ello, incluir modificaciones que supongan
una mejora para todos los alumnos del aula o, por ultimo, enriquecerlo con
actividades de apoyo que se realicen expresamente para ello. Los objetivos
descritos para facilitar el ajuste a la situacion visual pueden y deben
fundamentarse en las areas curriculares propias de la educacién obligatoria.
Por otro lado su abordaje excede lo individual y pasa al ambito del aula.
Efectivamente el conocimiento de la situacion visual, de las diferentes formas
de percepcion y de estrategias de compensacion son de interés formativo en
una sociedad heterogénea y diversa como la nuestra. El desconocimiento de la
diferencia dificulta enormemente la integraciéon social. Por otro lado, no
debemos olvidar que los compafieros ocupan un papel relevante en sus



intereses y como elemento generador de dificultades de relacién, lo que
inevitablemente debe llevarnos a incluirlos en el proceso de intervencion.

e) Involucrar a las familias y a su entorno social. Por ultimo, las actividades
que se desarrollen deben involucrar a las familias y compaferos. El
conocimiento de la situacién del alumno con déficit visual y de sus posibilidades
debe ser compartido con la familia y compafieros si queremos propiciar el
entendimiento y el ajuste no solo del individuo ante el déficit, sino también el
ajuste de la familia a la situacion y necesidades que genera. Una intervencion
educativa y preventiva debe abordar de forma paralela el conocimiento que la
familia y compaferos tienen acerca del déficit y las concepciones que estan
construyendo.

Estas lineas maestras deben concretarse en el disefio de unidades didacticas
que tenga como finalidad potenciar los procesos de reformulacion de las ideas
de los alumnos acerca de su situacion visual, las repercusiones que genera y
las formas de compensarlas. En consonancia con esta idea podemos distinguir
tres momentos en cuanto a la programacién de actividades (Cubero, 1997,
Fernandez y otros, 1999; Garcia y Garcia, 1993):

a) Actividades relacionadas con la formulacion e implicacion en el problema a
trabajar.

b) Actividades centradas en la resolucion del problema mediante la
interaccion entre las ideas del alumno e informacién nueva.

c) Actividades que facilitan la recapitulacion del trabajo realizado, la
elaboracion de conclusiones y la reflexion sobre el proceso seguido.

Tabla 5.19. Recomendaciones practicas para la intervencion educativa o
preventiva.

— Partir de problemas cotidianos relevantes para los adolescentes y en los que el tipo de
afrontamiento del déficit visual tenga una influencia importante.

— Utilizar una metodologia participativa que favorezca la explicitacion y contrastacion de las
ideas que se generan en las distintas situaciones y formas de afrontarlas.

— Secuenciar las intervenciones a lo largo del ciclo vital, planteando una hipétesis de
progresion mas gue objetivos terminales a conseguir a corto plazo.

— Siempre que sea posible, engarzar los objetivos y actividades con el curriculo del alumno
de tal forma que pueda integrarse en distintas areas curriculares que se relacionen con el
conocimiento de su situacién visual o las formas de afrontamiento (conocimiento de su
situacion visual, aprendizaje de la lectoescritura en braille, etc.)

— Involucrar a la familia y el entorno saocial en la mejora del conocimiento de la situacién
visual del adolescente.

Actividades relacionadas con la formulacién de problemas

El punto de partida del proceso de ensefianza ha de ser la aceptacion por parte
del alumno del tema a trabajar como un auténtico problema, es decir, como
algo que le interesa realmente. Solo asi podemos garantizar que las ideas del



alumno acerca del problema se explicitardn realmente y se podran contrastar
con otras ideas. Partir de problemas constituye un elemento imprescindible
para abordar el proceso de construccién de la identidad de la persona con
déficit visual. Otras metodologias mas tradicionales centradas en ofrecer
informacion cierta y comprobada pueden no ser asumidas por el adolescente y
Unicamente pasar a engrosar la larga lista de informaciones, datos y consejos a
los que los adultos le enfrentan usualmente. La prescripcién de ayudas épticas,
la evaluacién externa por parte de un experto de sus dificultades de movilidad o
la elaboracion de un consejo orientador al finalizar la educacién obligatoria, son
ejemplos de intervenciones ajustadas al déficit visual que pueden no tener los
efectos deseados en los adolescentes y, en algunos casos, generar incluso el
rechazo hacia el profesional que ofrece la ayuda. Asi, nos podemos encontrar
con adolescentes que niegan la utilidad de los instrumentos Opticos prescritos o
la necesidad de utilizar un auxiliar de movilidad. Por el contrario, trabajar con
situaciones problematicas que normalmente se les presentan a los alumnos
con déficit visual, tiene la ventaja de propiciar su implicacion en la busqueda de
soluciones.

Ejemplos desde esta perspectiva consistirian en reformular en problemas la
utilizacion de ayudas Opticas o la realizacién de desplazamientos antes de
abordarlos educativamente. Por otro lado, en esta tarea de problematizar
situaciones de la vida del alumno no debemos perder de vista la necesidad de
acercarlos a su campo de intereses. Siguiendo con el mismo ejemplo, en
muchas ocasiones resulta mas facil abordar las dificultades de movilidad
cuando se insertan en otras actividades que le dan sentido. Muchos de los
adolescentes que rechazan la utilizacion de ayudas para la movilidad acceden
a trabajar problemas situados dentro de sus intereses en los que los
desplazamientos son un elemento mas. Ir a una discoteca, disfrutar de esta
actividad, comentarla, valorar si nos gusta y plantearnos posteriormente como
podemos continuar disfrutando de ella ejemplifica como se pueden reformular
problemas que interesan a los adolescentes y que abordan dificultades que
merman el ajuste al déficit visual.

Actividades centradas en la explicitacién y reestructuracion de las ideas de los
alumnos

Partiendo de una concepcion constructivista del aprendizaje hay que admitir
que éste se produce por interaccion entre las ideas que tiene el alumno y
nuevas informaciones. Pero, ¢qué concepciones tienen los alumnos acerca de
su situacion visual? Para abordar este aspecto debemos acotar qué factores
relacionados con el déficit visual son relevantes para favorecer el ajuste
personal del adolescente. En este sentido y siguiendo lo comentado en
apartados anteriores, hemos seleccionado tres aspectos intimamente
implicados en el proceso de ajuste:

a) Ideas acerca de su situacion visual.
b) Ideas acerca de las repercusiones que genera.

c) Ideas acerca de cémo abordarlos.



Lo primero es ayudar al alumno a explicitar sus ideas, solo asi podra reflexionar
sobre ellas y confrontarlas con nuevas informaciones, lo que permitird la
reestructuraciébn y construccion de ideas mas complejas. Para ello es
recomendable introducir en las primeras fases del proceso de ensefianza, un
momento especialmente disefiado para ello. En la planificacibn de estas
actividades de indagacion debemos considerar que en muchas ocasiones solo
en un ambiente de cooperacién el adolescente accedera a comunicar sus ideas
acerca de los aspectos mencionados.

Tras la explicitacion de las concepciones se inicia su contrastacion con las
nuevas informaciones que se van generando en un proceso continuo de
reajuste cognitivo. Un momento adecuado para establecer las primeras
contrastaciones ocurre cuando se plantean posibles soluciones al problema de
partida. Estos primeros intentos de solucién son elaborados desde las ideas
que los chicos tienen acerca de las repercusiones que genera su déficit y
deben respetarse como punto de partida que genera la discusion y, por tanto,
la contrastacion de ideas. La categorizacion de las distintas jdeas que se van
generando permite iniciar procesos de investigacion en los que se intente
validar las soluciones ofrecidas.

Una vez explicitadas las ideas de los alumnos acerca de la problematica
abordada y establecido un procedimiento de trabajo, no queda sino proceder a
la introduccion de nueva informacién. Una primera y potente fuente de
informacion es el contacto directo con el medio. Debemos considerar que la
mayor parte de los problemas que el déficit plantea se encuentran relacionados
con las dificultades que tienen los alumnos para realizar determinadas
practicas habituales. Por tanto, necesariamente habra un momento en el que
deban ponerse a prueba las ideas y procedimientos elaborados para
solventarlas. Otra fuente de informacién la constituyen los propios
profesionales que aportan instrumentos y estrategias que faciliten la resolucion
del problema. Las técnicas de orientacion y movilidad o determinadas
estrategias visuales cobran sentido si se insertan dentro de una situacion
problemética mas global y no como un fin en si mismo. Por ultimo, los
compaferos suelen aportar interesantes puntos de vista alternativos y que, por
ser ofrecidos por sus iguales, son valorados muy especialmente.

Actividades centradas en la recapitulacion y reflexién sobre el proceso seguido

Estas actividades tienen como finalidad clarificar las ideas de los alumnos
acerca de la problematica tratada tras el proceso de reestructuracion realizado,
a la vez que permiten valorar los cambios promovidos. En la estructuracion de
estas actividades se debe analizar la forma en la que han cambiado sus
concepciones y el procedimiento seguido, de forma que se vaya relativizando el
caracter incuestionable de muchas de las ideas que se mantienen acerca del
déficit visual, a la vez que se va iniciando un meta aprendizaje acerca de cOmo
afrontar las situaciones problematicas que se pueden presentar.



Figura 5.2. Enfoque educativo del proceso de aju