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Prefacio
Introduccion del libro

La discapacidad no es una condicidn estatica ni puramente individual; es una
experiencia compleja y profundamente interconectada con el entorno social,
cultural, politico y econdmico. Durante décadas, el abordaje de la discapacidad
ha transitado desde modelos excluyentes y asistenciales hacia enfoques que
reconocen la dignidad, los derechos y la diversidad de las personas. En este
contexto, la psicologia clinica desempefa un papel clave en la construccién de
intervenciones éticas, contextualizadas y centradas en la persona.

Este libro, titulado Psicologia de la Discapacidad: Modelos, Evaluacion y
Estrategias de Intervencion surge como una herramienta formativa para los
futuros psicélogos clinicos. Su propédsito es ofrecer un marco conceptual riguroso
y una guia practica para comprender la discapacidad desde una perspectiva
biopsicosocial y de derechos humanos, articulando el conocimiento cientifico, la
sensibilidad clinica y el compromiso ético.

La presente obra responde a la necesidad de formar profesionales capaces de
comprender la discapacidad en su complejidad y de intervenir en este ambito
con criterios éticos, técnicos y humanizantes. Mas allad de los aspectos clinicos, la
atencién a personas con discapacidad implica promover su autodeterminacion,
participacion y bienestar, respetando su diversidad funcional y su derecho a una
vida plena.

Este libro integra aportes de la psicologia, la medicina, la neurociencia, la
sociologia, la legislacién y los movimientos de derechos humanos. Propone una
vision integral que supera los enfoques deficitarios y que sitda a la persona en el
centro del proceso terapéutico y de evaluacion.

Objetivo general del libro

Proporcionar a los estudiantes de Psicologia Clinica los fundamentos
conceptuales, normativos, clinicos y terapéuticos necesarios para comprender,
evaluar e intervenir con personas en situacién de discapacidad, desde un enfoque
biopsicosocial y basado en los derechos humanos.

Estructura del libro
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El libro se organiza en cuatro capitulos, estructurados de manera progresiva para
facilitar el aprendizaje:

o Capitulo 1. Modelos explicativos de la discapacidad y la salud: Recorrido
histérico y conceptual de los principales modelos que han configurado la
comprension de la discapacidad y su impacto en el acceso a la salud.

o Capitulo 2. Clasificacién Internacional de la Discapacidad: Introduccién al
uso de la CIF y su aplicacién clinica, complementada con la integracién de
los sistemas de clasificacion DSM-5y CIE-11.

o Capitulo 3. Evaluaciéon y planificacion centrada en la persona: Estrategias y
herramientas de evaluacion clinica e interdisciplinaria, con énfasis en la
autodeterminacién y la calidad de vida.

o Capitulo 4. La familia, la fatiga del cuidador y las intervenciones
terapéuticas en discapacidad: Anélisis del impacto de la discapacidad en
la familia, abordaje del sindrome de burnout del cuidador, y aplicacién de
modelos terapéuticos basados en ACT, Mindfulness y Terapia Narrativa.

Cada capitulo incluye elementos de apertura (vifietas clinicas, citas inspiradoras,
preguntas guia), desarrollo temético riguroso y un cierre con resumen,
actividades, autoevaluacidn, glosario y referencias.

Caracteristicas pedagégicas del libro

Este texto ha sido disefiado como un recurso didéactico flexible e integrador, que
fomente la reflexion critica, la sensibilidad ética y el desarrollo de competencias
profesionales. Se destacan las siguientes caracteristicas:

o Vifetas clinicas que introducen situaciones reales para contextualizar el
aprendizaje.

e Preguntas guia que estimulan el analisis critico y la reflexién ética.

o Organizadores gréficos para facilitar la comprensién visual de conceptos
complejos.

o Actividades individuales y grupales que promueven la aplicacidn practica
del conocimiento.

o Glosarios para la apropiacion de la terminologia especializada.

e Autoevaluaciones formativas que permiten consolidar los aprendizajes.

o Bibliografia actualizada que sustenta cada capitulo y favorece el
aprendizaje auténomo.
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El libro busca, en definitiva, formar psicélogos clinicos capaces de intervenir con
competencia, sensibilidad y compromiso en el campo de la discapacidad,
promoviendo procesos de inclusion y bienestar.
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CAPITULO 1. MODELOS EXPLICATIVOS DE LA DISCAPACIDAD Y LA SALUD

Elementos de apertura del capitulo

"No hay nada mas discapacitante que una sociedad que no sabe ver el valor de
todas sus diferencias.”
— Autor anonimo

Luis, un joven con discapacidad auditiva, relata cémo en su infancia se le negaba

el acceso a actividades escolares por considerarse que su limitacién auditiva le

impediria participar plenamente. Hoy, gracias al acompafiamiento de un equipo

interdisciplinario y a un entorno educativo accesible, es un estudiante

universitario activo y referente en su comunidad.

Figura 1. Mapa conceptual del capitulo Modelos explicativos de la
discapacidad y la salud
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Objetivos de aprendizaje del capitulo

1. Analizar la evolucién histérica y conceptual de los modelos explicativos de
la discapacidad.

2. Comprender la interaccion entre salud, discapacidad y determinantes
sociales.

3. Reflexionar criticamente sobre el papel del psicélogo clinico en la atencidn
a personas con discapacidad.

Preguntas para guiar la lectura

1. ;Qué modelos de comprensidn de la discapacidad estadn presentes aun
en las précticas clinicas actuales?

2. iCémo influyen los determinantes sociales en la salud de las personas
con discapacidad?

3. ¢Qué papel juega el entorno en la promocidén o en la limitacién de la
participacion de las personas con discapacidad?

Introduccidn al capitulo

La manera en que una sociedad comprende la discapacidad influye
profundamente en las actitudes, politicas y practicas dirigidas hacia las personas
que viven esta condicidn. Los modelos explicativos de la discapacidad reflejan
marcos culturales, éticos y clinicos que han evolucionado a lo largo del tiempo,
desde perspectivas excluyentes hasta enfoques centrados en los derechos
humanos.

Este capitulo ofrece un recorrido por los principales modelos histéricos vy
contemporaneos de la discapacidad, analizando sus fundamentos tedricos y sus
implicaciones en la vida de las personas y en la atencién en salud. Asimismo, se
explora la relacién entre discapacidad, determinantes sociales de la salud y
politicas publicas, con el objetivo de proporcionar al futuro psicélogo clinico un
marco conceptual que respalde una practica profesional ética, inclusiva y
centrada en la persona.

Comprender estos modelos es esencial para promover un cambio de mirada:
pasar de enfoques centrados en la deficiencia a practicas que reconozcan y
valoren la diversidad funcional como expresion legitima de la condicién humana.
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1.1 Trayectoria histérica de los modelos explicativos de la discapacidad

La construccion del concepto de discapacidad ha seguido una evoluciéon
compleja, reflejo de cambios histéricos, culturales, médicos y juridicos. A lo largo
del tiempo, diversos modelos han intentado explicar qué significa la
discapacidad, cémo debe ser entendida y qué implicaciones tiene para la vida
social, politica y juridica de las personas. Desde las practicas eugenésicas de la
antigliedad hasta los actuales enfoques basados en derechos humanos, la
discapacidad ha sido objeto de multiples paradigmas con consecuencias directas
sobre la inclusion o exclusién de las personas en los distintos contextos sociales.

1.1.1. Modelo de prescindencia: exclusion y negacién de la humanidad

El modelo méas antiguo, denominado modelo de prescindencia, se basa en
creencias religiosas y culturales que asociaban la discapacidad con el castigo
divino o la posesién demoniaca. En la Grecia clédsica y Roma antigua, se
justificaban practicas eugenésicas como el infanticidio de nifos con deficiencias,
al considerarlos inttiles para la sociedad (CNDH, s.f.). Durante la Edad Media, las
personas con discapacidad eran expulsadas a las afueras de las ciudades,
sumidas en la mendicidad, consideradas impuras o peligrosas, y muchas veces
institucionalizadas por compasién o temor (Aristizabal, 2021).

Platon (459 a. C.) sostenia que los nacidos con discapacidades debian ser
apartados por el Estado para mantener la armonia de la polis. Esta perspectiva
puede identificarse como un antecedente del modelo eugenésico, en el cual la
discapacidad era entendida como una amenaza al ideal corporal y social. Bajo
esta ldgica, la diferencia era inaceptable y debia ser corregida o eliminada.

En este modelo, la discapacidad no es entendida como una diferencia, sino como
una deficiencia absoluta que niega la participacion social. Como plantea Palacios
y Bariffi (2007), esta visidon se caracteriza por considerar a las personas con
discapacidad como sujetos prescindibles, sin valor productivo ni derechos
inherentes.

1.1.2. Modelo médico o rehabilitador: enfoque individual y clinico

Con el avance de la ciencia y la medicina en los siglos XVIIl y XIX, el paradigma
dominante pasé a ser el modelo médico o rehabilitador, que considera la
discapacidad como una enfermedad o condicion individual que debe ser
diagnosticada, tratada y, si es posible, curada. Segun este enfoque, el problema
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reside en el cuerpo o la mente del individuo, y la respuesta social se limita a la
intervencion clinica (Toboso & Arnau, 2008; Aristizabal, 2021).

La persona con discapacidad se convierte en objeto pasivo de medidas técnicas
y politicas asistenciales, donde su inclusiéon en la sociedad se condiciona a su
normalizacién mediante la rehabilitacion (CNDH, s.f.). El derecho, desde esta
perspectiva, trata de eliminar o minimizar la deficiencia, promoviendo la atencién
médica y la reintegracién laboral solo si la persona puede acercarse a los
estandares de funcionalidad (Quinn y Degener, 2002).

Este modelo, ain hegemdnico en muchos contextos, considera que la
discapacidad se manifiesta como una desviacion funcional que impide el
cumplimiento de los estdndares normativos del cuerpo y la mente. De alli que se
derive la necesidad de intervencion médica, tratamiento y rehabilitacién, a
menudo sin contemplar la agencia del propio sujeto ni los determinantes sociales
de su condicién (Chen et al.,, 2015; Bampi et al., 2010). La responsabilidad del
problema recae exclusivamente en la persona, mientras que el entorno
permanece neutro (Diniz et al., 2015; Da Silva, 2017).

Este modelo, aunque representa un avance con respecto al de prescindencia —al
reconocer el deber de asistir médicamente a las personas con discapacidad—
sigue reproduciendo una légica individualista, biologicista y excluyente (Oliver,
1996; Aristizébal, 2021).

1.1.3. Modelo funcionalista: adaptacion al sistema normativo

Desde una éptica intermedia, el modelo funcionalista concibe la discapacidad
como una desviacién respecto a la norma funcional, evaluada desde la capacidad
del individuo para integrarse al sistema social. Aqui, la prioridad no es tanto curar
como reinsertar funcionalmente al sujeto dentro del orden social (Oliver, 1996).
En este sentido, la discapacidad no es completamente medicalizada, pero sigue
siendo tratada como un problema individual que requiere ser gestionado por
expertos para devolver al sujeto su valor dentro del sistema productivo y cultural
(Huerta et al., 2021).

Este modelo mantiene una vision instrumental de la persona, centrada en su
rendimiento y utilidad, en linea con los requerimientos del sistema capitalista
(Villanueva et al., 2005). No busca transformar la sociedad, sino adecuar al
individuo a ella, a través de intervenciones normalizadoras.
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1.1.4. Modelo social: la discapacidad como construccién sociocultural

A partir de la década de 1970, impulsado por los movimientos de vida
independiente y activismo politico, surge el modelo social, que representa una
ruptura con las visiones anteriores. Segun este paradigma, la discapacidad no es
un atributo individual sino el resultado de una sociedad que impone barreras
fisicas, actitudinales, normativas y comunicativas que impiden la plena

participacion de las personas con diferencias funcionales (Oliver, 1996; Palacios
& Romanach, 2007).

El modelo social transforma la pregunta fundamental: ya no se trata de qué le falta
a la persona, sino de qué le falta a la sociedad para garantizar su inclusiéon. En
palabras de Winance (2016), este enfoque surgié de una reivindicacién politica 'y
ética que fue sistematizada posteriormente como marco tedrico. Para Toboso y
Guzman (2010), la discapacidad es un fenédmeno que emerge de la interaccién
entre el individuo y un entorno estructuralmente excluyente.

Desde este enfoque, la responsabilidad social es fundamental y los poderes
publicos deben garantizar politicas de accesibilidad, igualdad de oportunidades,
y participacion plena (Aristizabal, 2021).

1.1.5. Modelo de la diversidad funcional: hacia una ética del respeto a la
diferencia

En el contexto espafol, Palacios y Romafach propusieron el modelo de
diversidad funcional, una propuesta ética y filoséfica basada en los derechos
humanos. A diferencia de los modelos anteriores, que parten del déficit o del
entorno, este modelo pone el énfasis en la diferencia como valor, no como
carencia. Habla de diversidad, no de discapacidad, y propone entender las
distintas formas de funcionamiento como parte de la riqueza humana (Romafach
y Lobato, 2005). Aqui, la discapacidad no es vista como una anomalia que
requiere correccion, ni como una mera desventaja, sino como una forma vélida y
legitima de estar en el mundo.

Este enfoque busca erradicar el lenguaje negativo, asi como las categorizaciones
que imponen jerarquias de funcionalidad. En palabras de Rodriguez y Ferreira
(2010), el modelo de diversidad funcional reconoce la pluralidad de formas de
realizar una tarea (caminar, usar silla de ruedas, desplazarse con bastén, etc.) sin
establecer ninguna como normativa.
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Este modelo rechaza la medicalizaciény la patologizacién, y en su lugar reivindica
la riqueza de la diversidad humana. Las personas con diversidad funcional son
agentes activos de su propio destino, cuyo valor no se mide por su capacidad de
adaptacién a una norma, sino por su singularidad y su derecho a la
autodeterminacién (Rodriguez y Ferreira, 2010).

1.1.6. Modelo de derechos humanos: la persona como sujeto pleno de
derechos

Finalmente, el modelo basado en derechos humanos, respaldado por la
Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006),
representa una sintesis avanzada de los modelos anteriores. Este paradigma
ubica a las personas con discapacidad como sujetos de derechos, protagonistas
de su vida y de las decisiones que les afectan, rechazando cualquier forma de
tutela, discriminacién o exclusion (Luna et al., 2017; CNDH, s.f.).

La discapacidad es comprendida como una interaccién compleja entre el
individuo y su entorno, en la que deben garantizarse condiciones de igualdad,
autonomia, accesibilidad vy justicia. El foco no estd en la rehabilitacién ni en la
adaptacion, sino en la transformacion estructural de las instituciones y préacticas
sociales para garantizar la dignidad de todas las personas (Seoane, 2012).

Este modelo destaca que no basta con eliminar barreras; es necesario reformular
completamente el rol del Estado, el sistema juridico y las politicas publicas para
asegurar la inclusién, participacién y empoderamiento de las personas con
discapacidad.

El transito histérico de estos modelos ha generado profundas implicaciones en
las politicas publicas, los derechos legales, las préacticas clinicas y las
representaciones culturales. Por ejemplo, la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos (1948) y la Convencidn sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 2006). Ademads, este recorrido permite una mejor
comprension del papel del profesional clinico, quien debe abandonar posturas
paternalistas o patologizantes para promover la autonomia, la autodeterminacién
y la justicia social.
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1.2 LA SALUD Y SUS DETERMINANTES EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La salud es entendida como un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no simplemente la ausencia de enfermedades o afecciones
(Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 1948). Este concepto integral destaca
que gozar de buena salud es un requisito indispensable para que las personas
participen activamente en todos los dmbitos de la vida, como la educacion, el
empleo, la vida familiar o la recreacién.

El articulo 25 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) ratifica que todas las personas con discapacidad tienen
derecho al disfrute del més alto nivel posible de salud, sin discriminacién por
motivos de discapacidad (Naciones Unidas, 2006).

Sin embargo, diversos factores condicionan el estado de salud de una persona.
Estos incluyen:

o Factores individuales (edad, sexo, genética);

o Condiciones de viday de trabajo;

o Factores sociales, culturales y ambientales;

o Acceso equitativo y efectivo a los servicios de salud.

Segun multiples informes, las personas con discapacidad tienden a experimentar
peores condiciones socioecondmicas: mayores tasas de pobreza, menor nivel
educativo y menor acceso al empleo. Estas desigualdades estructurales se
reflejan también en su estado de salud: presentan mas necesidades sanitarias
insatisfechas en comparacion con la poblacién general (OMS, 2011).

1.2.1 La salud en personas con discapacidad

Las personas con discapacidad no solo comparten con el resto de la poblacién la
exposicion a factores de riesgo y enfermedades comunes, sino que también
enfrentan desafios adicionales derivados de su condicién de salud de base. Las
investigaciones coinciden en sefalar que este grupo poblacional tiene un estado
de salud general més precario y un margen de salud més estrecho, es decir,
menores reservas para enfrentar adversidades sanitarias (Krahn et al., 2015).

Para comprender mejor este fendmeno, es Util distinguir entre tres tipos de
condiciones que afectan la salud de las personas con discapacidad: primarias,
secundarias y concurrentes.
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Tabla 1. Terminologia esencial sobre condiciones de salud

Tipo de | Definicién Ejemplos comunes
condicién
Condicion de | Es el punto de partida de una | Parélisis cerebral,
salud deficiencia, limitacién de actividad | esquizofrenia, artritis,
primaria o restriccion de participacion. | sindrome  de  Down,
Puede  generar  alteraciones | enfermedad
motoras, sensoriales, mentales o | cerebrovascular.
comunicativas.
Condicion Surge como consecuencia directa | Ulceras  por  presioén,
secundaria de una condicidon primaria. Es | infecciones urinarias,
prevenible y suele aparecertras un | depresion secundaria.
tiempo de evolucidon. Puede
agravar la discapacidad existente.
Condicioén Es una condicion independiente, | Hipertensién, céncer,
concurrente | que no guarda relacién causal con | diabetes en personas con
la condicién primaria. A menudo | discapacidad intelectual.
se subdiagnostica o se interpreta
erroneamente.

Nota destacada: El reconocimiento y manejo diferencial de estos tres tipos de
condiciones es clave para una atencion de salud integral, eficiente y respetuosa
con las personas con discapacidad.

1.2.2 Necesidades de atencion general en salud

Las personas con discapacidad, al igual que el resto de la poblacidn, requieren
acceso a servicios médicos que respondan de manera integral a sus necesidades
generales de salud. Estas incluyen la promocién del bienestar, la atencién
preventiva —como la inmunizacién y los chequeos médicos periddicos—, el
tratamiento de enfermedades tanto agudas como crénicas, y la derivacién
oportuna a servicios especializados cuando sea necesario.

Estas necesidades deben ser cubiertas prioritariamente a través de los servicios
de atencién primaria, complementados por la atencién secundaria y terciaria
segun el caso. La atencién primaria cobra especial relevancia para las personas
con discapacidad, quienes frecuentemente presentan un margen de salud mas
estrecho. Contar con un primer nivel de atencidn accesible y resolutivo contribuye
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significativamente a preservar su funcionalidad, prevenir complicaciones vy
mejorar su calidad de vida.

1.2.3 Necesidades de atencién especializada en salud

En muchos casos, las personas con discapacidad presentan requerimientos
especificos de atencidn especializada en salud que exceden las demandas
habituales de la poblacién general. Estas necesidades pueden estar vinculadas a
condiciones de salud primarias, secundarias o concurrentes, y con frecuencia
involucran multiples sistemas orgénicos.

Ademads, no es raro que una misma persona conviva con diversas condiciones
clinicas, lo que puede complejizar tanto la evaluacién como el abordaje
terapéutico. Ante estas situaciones, es fundamental la intervencidn de
profesionales con formacion especializada, capaces de desarrollar planes de
tratamiento individualizados que consideren las particularidades del
funcionamiento fisico, mental y social de cada paciente.

1.3 Riesgos diferenciados en salud de personas con discapacidad

1.3.1 Condiciones de salud primarias

Las personas con discapacidad presentan una diversidad de condiciones de
salud primarias, entendidas como las causas de origen de la deficiencia o
discapacidad. Estas condiciones pueden ser de caracter congénito, adquirido o
progresivo, y tienen implicaciones variables en la necesidad de atencidon médica.

Por ejemplo, un nifilo que nace con ceguera puede no requerir atencion médica
continua directamente por su deficiencia visual, aunque si precisard apoyos
educativos y tecnoldgicos especificos para alcanzar su desarrollo integral. En
cambio, un adolescente con una lesién trauméatica de médula espinal necesitara
atencion intensiva en la fase aguda, seguida de controles peridédicos para
prevenir complicaciones como infecciones urinarias o Ulceras por presién. En
adultos, condiciones como la esclerosis multiple, la fibrosis quistica, la artritis
reumatoide o la esquizofrenia suelen demandar cuidados crénicos y una
intervencion médica multidisciplinaria (OMS, 2011; Shakespeare et al., 2018).

1.3.2 Riesgo de desarrollar condiciones secundarias

Las condiciones secundarias son aquellas que derivan de la condicién primaria y
que, con intervenciones adecuadas, podrian prevenirse. Estas afecciones pueden
afectar la funcionalidad, calidad de vida y aumentar el riesgo de hospitalizacién o
muerte prematura.
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Entre las més frecuentes se encuentran la depresion, el dolor crénico y la
osteoporosis. Por ejemplo, se han reportado altos niveles de dolor en nifios y
adultos con paralisis cerebral, en personas con espina bifida, enfermedad
neuromuscular o lesiones cerebrales traumaticas. La osteoporosis es prevalente
en personas con movilidad reducida, como quienes tienen lesién medular o
parélisis cerebral, debido a la falta de carga sobre los huesos (Krahn et al., 2015).

1.3.3. Riesgo de desarrollar condiciones concurrentes

Las personas con discapacidad también enfrentan condiciones de salud
independientes a su diagndstico primario. Estas son denominadas condiciones
concurrentes y pueden incluir enfermedades infecciosas comunes, como gripe o
neumonia, o afecciones crdénicas como hipertension arterial, diabetes o
enfermedades cardiovasculares.

Varios estudios han mostrado que los adultos con discapacidades del desarrollo
tienen tasas iguales o incluso superiores de estas enfermedades en comparacion
con la poblacién general. Por ejemplo, se estima que la prevalencia de diabetes
tipo 2 en personas con esquizofrenia alcanza el 15 %, mientras que en la
poblacion general oscila entre el 2 % y el 3 % (Mitra, 2006; WHO, 2011).

1.3.4 Mayor vulnerabilidad a condiciones relacionadas con la edad

El proceso de envejecimiento afecta a todas las personas, pero en algunos grupos
con discapacidad, este proceso se inicia de forma més temprana. En personas
con discapacidades del desarrollo, como el sindrome de Down, pueden
observarse signos de envejecimiento prematuro entre los 40 y 50 anos. Estas
personas presentan una mayor incidencia de enfermedades como la demencia o
el Alzheimer en comparacién con la poblacion general.

Ademas, las condiciones asociadas al envejecimiento —como la presbiacusia, la
pérdida de fuerza, el desacondicionamiento fisico y la osteoporosis— suelen tener
un impacto mas severo en personas con discapacidades preexistentes. Por
ejemplo, una persona con deficiencia motora puede ver reducida
progresivamente su movilidad, afectando de forma significativa su autonomia
(Verdugo y Schalock, 2012).
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1.3.5 Tasas mas altas de comportamientos de riesgo

Las investigaciones han demostrado que algunos comportamientos perjudiciales
para la salud son mas frecuentes en personas con discapacidad. El sedentarismo,
el tabaquismo y los habitos alimentarios no saludables son mas comunes en esta
poblacion, lo que incrementa el riesgo de enfermedades crénicas.

En Australia, por ejemplo, se observéd que el 48 % de las personas con
discapacidad entre 15 y 64 afios presentaban sobrepeso u obesidad, en
comparacion con el 39 % del resto de la poblacién. En Estados Unidos, se
encontré que el 30,5 % de las personas con discapacidad fumaban, frente al 21,7
% de las personas sin discapacidad. Asimismo, eran mas propensas a la
inactividad fisica (22,4 % frente a 11,9 %) y a la obesidad (31,2 % frente a 19,6 %)
(AIHW, 2020; CDC, 2006).

1.3.6 Mayor riesgo de exposicion a la violencia

La violencia representa un riesgo significativo para la salud fisica y mental. Las
personas con discapacidad son entre 4 y 10 veces mas propensas a ser victimas
de violencia fisica, emocional o sexual. Las mujeres y hombres con discapacidad
intelectual, en particular, presentan mayor vulnerabilidad al abuso, especialmente
si se encuentran institucionalizados. También se ha registrado una mayor
prevalencia de violencia en relaciones de pareja y durante la adolescencia
(Hughes et al., 2012).

1.3.7 Mayor riesgo de sufrir lesiones no intencionales

Diversos estudios han demostrado que las personas con discapacidad corren un
mayor riesgo de sufrir lesiones no intencionales, como caidas, quemaduras,
accidentes viales o lesiones por el uso de dispositivos asistenciales.

Por ejemplo, se ha evidenciado que los nifios con trastornos del espectro autista
o con TDAH tienen entre dos y tres veces mas riesgo de sufrir lesiones que sus
pares sin discapacidad. Otros estudios sefalan una alta incidencia de
quemaduras y caidas en nifilos con deficiencia motora (WHO, 2011; Rosenbaum
etal., 2007).
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1.3.8 Mayor riesgo de muerte prematura

La tasa de mortalidad en personas con discapacidad varia segin la condicién de
base, pero en general tiende a ser mas alta que en la poblacién sin discapacidad.
Se ha reportado que las personas con esquizofrenia y depresidon tienen un riesgo
2,6 y 1,7 veces mayor, respectivamente, de fallecer prematuramente.

En el Reino Unido, un estudio sobre desigualdad en salud revelé que las personas
con discapacidades del aprendizaje y problemas de salud mental tienen una
expectativa de vida notablemente menor. No obstante, en paises desarrollados,
se han observado mejoras. Por ejemplo, la expectativa de vida en adultos con
paralisis cerebral ha aumentado considerablemente en las Ultimas décadas. En
cambio, en paises de ingresos bajos como Bangladesh, los datos muestran tasas
persistentemente altas de mortalidad prematura en personas con paralisis
cerebral (Emerson et al., 2012; WHO, 2011).

1.4 Necesidades no satisfechas en la atencién de salud

La Encuesta Mundial de Salud (2002-2004) realizada por la Organizaciéon Mundial
de la Salud (OMS) revelé que las personas con discapacidad solicitan mas
atencién hospitalaria y ambulatoria que aquellas sin discapacidad. Esta tendencia
se observd en 51 paises y fue particularmente notoria en mujeres, en todos los
grupos etarios y en paises de ingresos altos.
Sin embargo, a pesar de esta mayor demanda, los encuestados con discapacidad
reportaron no recibir mas atencién médica que la poblacién sin discapacidad.
Esto se evidencid tanto en hombres como en mujeres, y en personas jovenes y
adultas. La situacién fue especialmente critica en los paises de ingresos bajos,
donde las tasas de personas con discapacidad que declararon no recibir atencién
oscilaban entre el 6,1 %y el 6,6 %, en comparacién con el 3,3 % al 4,6 % en paises
de ingresos altos. Curiosamente, el andlisis de los datos estandarizados por edad
mostré que las personas mayores con discapacidad tienen menos necesidades
insatisfechas que los grupos mas jovenes (< 59 afios) (OMS, 2011).
Estas necesidades no satisfechas abarcan todo el espectro del sistema de salud,
incluyendo:

o Promocion de la salud: acceso limitado a programas de vida saludable y

prevencién de enfermedades.
« Prevencion: baja participacion en exdmenes de deteccién temprana de
enfermedades crénicas y cancer.
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Tratamiento: dificultades para acceder a diagndsticos oportunos,
tratamientos adecuados y seguimiento especializado.

1.4.1 Desigualdades sanitarias: el caso del Reino Unido

Una investigacion llevada a cabo por la Disability Rights Commission en el Reino
Unido entre 2004 y 2006 analizé las causas de muerte prematura en personas con
discapacidades del aprendizaje y condiciones de salud mental, asi como las
desigualdades en el acceso a los servicios de salud. Los principales hallazgos
fueron:

Las personas con trastornos mentales graves —como esquizofrenia,
trastorno bipolar o depresion— y aquellas con discapacidades del
aprendizaje —como el autismo— presentaban mas condiciones de salud
crénicas que el resto de la poblacién. Estas incluian obesidad, cardiopatias,
hipertensiéon,  enfermedades  respiratorias, diabetes, accidentes
cerebrovasculares y ciertos tipos de cancer (por ejemplo, el de intestino).
Las enfermedades crénicas se diagnosticaban a una edad més temprana.
Por ejemplo, el 31 % de las personas con esquizofrenia desarrollaban
enfermedades cardiacas antes de los 55 afios, en contraste con el 18 % de
la poblacion general.

La mortalidad posterior al diagnédstico era mas alta. Cinco afios después
del diagndstico de enfermedad cardiaca, el 22 % de las personas con
esquizofreniay el 15 % con trastorno bipolar habian fallecido, frente al 8 %
entre quienes no tenian trastornos mentales graves. Resultados similares se
encontraron en casos de accidente cerebrovascular y enfermedad
pulmonar obstructiva crénica.

La investigacion también identifico varios factores estructurales que contribuyen
a estas desigualdades:

Carencias sociales como pobreza y exclusion.

Falta de promocién de la salud dirigida a personas con discapacidad.
Escaso acceso a servicios médicos generales y especializados.

Barreras comunicacionales, informacién inaccesible y falta de intérpretes.
Fendmenos como el ensombrecimiento diagndstico, donde se atribuyen
sintomas fisicos a la discapacidad sin la evaluacién médica adecuada.

Ademas, se identificaron barreras actitudinales por parte del personal de salud,

incluyendo desconocimiento, temor o falta de formacién especifica.
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1.4.2 Respuestas institucionales y acciones correctivas

A raiz de esta investigacion, se impulsaron diversas medidas correctivas:

o La Asociacién Médica Britanica incluyé contenidos sobre discapacidad en
la formacion de estudiantes de medicina.

e Varias ONG lanzaron campafas para visibilizar las desigualdades en salud
y promover el acceso equitativo.

o El gobierno briténico introdujo incentivos para promover la realizacién de
exdmenes médicos en personas con discapacidad del aprendizaje.

o Se fortalecié la formacién de trabajadores en salud mental.

e La Comisién de Salud, en colaboracion con la ONG RADAR,
elaboré directrices de buenas practicas para inspecciones sanitarias y
promocion de la equidad.

Este caso representa un ejemplo de cémo la evidencia cientifica puede impulsar
reformas significativas y multisectoriales orientadas a garantizar el derecho a la
salud de las personas con discapacidad.

1.5 Promocion de la salud y prevencion de enfermedades

A pesar de la creciente evidencia sobre los beneficios de la promocién de la salud
en personas con discapacidad, persisten ideas erréneas que suponen que esta
poblacion no necesita o no se beneficiaria de programas preventivos. Esta vision
reduccionista contribuye a su exclusién de intervenciones clave como la actividad
fisica adaptada, la educacion nutricional y las campanas de prevencién de
enfermedades no transmisibles (OMS, 2011).

Numerosos estudios han demostrado que las personas con discapacidad se
benefician significativamente de estas iniciativas. Sin embargo, el acceso a dichas
intervenciones es limitado y desigual, especialmente en paises con sistemas de
salud fragmentados o poco inclusivos.

Aunque algunos estudios indican que las tasas de inmunizaciéon son relativamente
similares entre personas con y sin discapacidad, existen brechas importantes en
otros servicios preventivos. Por ejemplo, las mujeres con discapacidad tienen
menor probabilidad de someterse a exdmenes para la deteccidén temprana del
cancer de mama y cuello uterino. De forma paralela, los hombres con
discapacidad tienen menor acceso a pruebas de deteccién del cancer de préstata
(Shakespeare et al., 2018).

Una investigacién desarrollada en el Reino Unido revelé que las personas con
discapacidad intelectual y diabetes reciben con menor frecuencia controles de
peso en comparacién con aquellas personas que solo presentan diabetes.
Asimismo, se detecté que es menos probable que se evalle el colesterol en
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personas con esquizofrenia, a pesar de presentar un alto riesgo de enfermedad
cardiaca coronaria.

1.5.1 Servicios de salud sexual y reproductiva

Las personas con discapacidad enfrentan una serie de barreras estructurales,
culturales y actitudinales que limitan su acceso a los servicios de salud sexual y
reproductiva. Estos servicios incluyen la planificacion familiar, la atencidén materna,
la prevenciéon y atencidn de la violencia de género, asi como la prevencién y
tratamiento de infecciones de transmisién sexual, incluido el VIH.

Diversas investigaciones coinciden en sefalar que estas necesidades estadn
subatendidas. En particular, adolescentes y adultos con discapacidad tienen mas
probabilidades de ser excluidos de los programas de educacién sexual. En un
estudio realizado en Estados Unidos, se identificé que, durante las consultas
médicas rutinarias, a las mujeres con limitaciones funcionales rara vez se les
preguntaba sobre el uso de métodos anticonceptivos (WHO, 2011).

1.5.2 Servicios de atencion odontolégica

La salud bucodental es otra de las areas con significativas desigualdades. Muchas
personas con discapacidad presentan condiciones bucales no tratadas,
infecciones, pérdida de piezas dentales y caries no diagnosticadas. Estas
condiciones se agravan por el limitado acceso a servicios odontoldgicos
adaptados.

En un estudio realizado en Australia, se encontré que el 41 % de los nifios con
discapacidad no habia recibido atenciéon odontolégica adecuada, a pesar de
presentar necesidades basicas. En contextos de bajos ingresos, como en un
estudio realizado en Lagos (Nigeria), se observd que tanto los nifos con
discapacidad como aquellos de estratos socioeconémicos bajos accedian con
menor frecuencia a servicios odontoldgicos, revelando una interseccién entre la
discapacidad y la pobreza como factores de riesgo (AIHW, 2020).

1.5.3 Servicios de salud mental

Las brechas en la atencion a la salud mental también son alarmantes. Aunque
existen tratamientos eficaces —incluyendo opciones farmacoldgicas vy
psicoterapéuticas—, una proporcidn significativa de personas con trastornos
mentales no recibe la atencién que requiere.

Segun datos de una encuesta respaldada por la OMS, entre el 35 %y el 50 % de
las personas con trastornos mentales graves en paises desarrollados no habian
recibido tratamiento en el Ultimo afio. Esta cifra asciende al 76 %-85 % en paises
en desarrollo. Un metaanalisis de 37 estudios en 32 paises identificd una brecha
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de tratamiento que oscilaba entre el 32 % y el 78 % para condiciones como

esquizofrenia, trastornos del humor, ansiedad y abuso de sustancias (Krahn et al.,
2015).

1.5.4 Cémo abordar las barreras en el acceso a la salud

El acceso desigual a los servicios de salud en personas con discapacidad es
resultado de wuna interaccion compleja de barreras financieras, fisicas,
organizativas y actitudinales. Estas barreras deben abordarse de manera integral
a través de reformas estructurales que fortalezcan los sistemas de salud y
promuevan un enfoque basado en los derechos humanos y la equidad.

Las principales medidas recomendadas incluyen:

« Reforma de politicas y legislaciéon: Promover marcos normativos
inclusivos que garanticen el acceso sin discriminacion.

o Reduccién de barreras financieras: Asegurar la cobertura universal y el
acceso gratuito o asequible a los servicios de salud.

o« Mejora en la prestacion de servicios: Adaptar la infraestructura, los
equipos y los procedimientos para garantizar accesibilidad fisica, sensorial
y comunicacional.

o Formacion del personal de salud: Capacitar al recurso humano sanitario
en competencias culturales, comunicativas y técnicas para atender
adecuadamente a personas con discapacidad.

o Fortalecimiento de la informacion y la investigacion: Recolectar y
analizar datos desagregados sobre salud y discapacidad para guiar
decisiones de politica publica y evaluar el impacto de las intervenciones
(WHO, 2011).

1.6 El papel de la politica publica en la salud inclusiva

La legislacion y las politicas publicas, tanto a nivel internacional como nacional,
constituyen herramientas fundamentales para garantizar el derecho a la salud de
las personas con discapacidad. Su efectividad depende, no obstante, de la
existencia de voluntad politica, financiamiento suficiente y apoyo técnico para su
implementacion (OMS, 2011).

Existen marcos internacionales como la Convencidn sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD)y los Objetivos de Desarrollo del Milenio
(ODM), que ofrecen fundamentos normativos para orientar reformas en los
sistemas de salud. En particular, la CDPD establece principios clave que los paises
deben considerar al formular politicas sanitarias inclusivas:
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o Accesibilidad: Garantizar la eliminacion de barreras que impidan a las
personas con discapacidad el acceso equitativo a servicios de salud,
alimentos, liquidos, seguros médicos y seguros de vida. Esto implica crear
entornos fisicos y comunicacionales accesibles.

o Asequibilidad: Asegurar que las personas con discapacidad reciban
atencién sanitaria gratuita o a precios razonables, en igualdad de
condiciones con el resto de la poblacidn.

o Disponibilidad: Llevar los servicios de salud —especialmente los de
intervencion temprana y tratamiento continuo— lo mas cerca posible de las
comunidades en las que viven las personas con discapacidad.

o Calidad: Velar porque los profesionales de la salud ofrezcan atencién de
igual calidad a todas las personas, sin prejuicios ni discriminacién por
razones de discapacidad.

Reconocer formalmente las desigualdades sanitarias que enfrentan
determinados grupos dentro de la poblaciéon con discapacidad —como las
personas con discapacidad intelectual o mental- es un paso crucial. Algunos
paises como Australia, Canada, Estados Unidos y el Reino Unido han
desarrollado estrategias nacionales y documentos de posicidn especificos para
abordar los problemas de salud de estas poblaciones vulnerables.

Por ejemplo, el programa Healthy People 2010 de Estados Unidos incluyé
referencias especificas a la promocién de la salud en personas con discapacidad,
reconociéndolas como grupo prioritario en las estrategias de prevencion.
Asimismo, se destaca que otros sectores —educacion, transporte, desarrollo
urbano— pueden y deben formular politicas inclusivas que contribuyan a eliminar
barreras sociales, econdmicas y estructurales que afectan el acceso a la salud.

Tabla 2. Ejemplos de ajustes razonables para el acceso a servicios de salud

Area de ajuste Soluciones recomendadas
Infraestructura Instalar rampas, pasamanos, ascensores, sefialética en alto
fisica contraste y Braille; ensanchar puertas; garantizar acceso

desde el transporte publico; adecuar salas de examen
para usuarios con sillas de ruedas; incluir bafios accesibles
y asientos para espera.

Equipamiento Camillas de altura ajustable, basculas para silla de ruedas,
clinico mamaografos accesibles, equipos diagndsticos con disefio

universal.
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Comunicacién Proveer informacidon en formatos alternativos (Braille,
accesible audio, imagenes, lectura facil); emplear intérpretes de
lengua de sefas; hablar con claridad, verificar la
comprensién; ofrecer apoyo para el llenado de
formularios.

Organizacion de | Permitir agendamiento via correo electrénico o fax; enviar
citas recordatorios por mensajes de texto o llamadas; ofrecer
horarios preferentes; agrupar citas para evitar
desplazamientos multiples; asignar tiempo adicional
segun necesidad.

Modelos Incorporar telemedicina, clinicas moviles, visitas
alternativos de | domiciliarias, acompafiamiento familiar o de cuidadores
atencion en las consultas; ofrecer transporte adaptado o subsidios

de traslado para asistir a los centros de salud.

Nota pedagdgica: Estos ajustes no deben entenderse como excepcionales, sino
como parte de una atencién centrada en la persona, que reconoce la diversidad
funcional y promueve la equidad sanitaria.

Reformar la politica sanitaria desde un enfoque inclusivo y basado en derechos
no solo implica cambios legislativos, sino también una transformacién cultural e
institucional. Las medidas de accesibilidad, asequibilidad, disponibilidad vy
calidad deben integrarse como estandares transversales en todo sistema de salud
comprometido con la equidad.

1.7 Marco Internacional de proteccion de derechos de las personas con
discapacidad

El principal instrumento juridico en este campo es la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), adoptada por la Asamblea
General de las Naciones Unidas en 2006. Esta convencién representa el primer
tratado internacional que aborda de forma especifica los derechos de las
personas con discapacidad y establece un marco vinculante para los Estados
parte. La CDPD no crea nuevos derechos, sino que asegura el ejercicio efectivo
de los ya reconocidos por tratados anteriores, garantizando que las personas con
discapacidad los gocen en igualdad de condiciones (Naciones Unidas, 2006).

La CDPD se estructura en torno a principios rectores establecidos en su Articulo
3, entre los que se destacan:
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o Elrespeto porla dignidad inherente y la autonomia individual.

e Lano discriminacion.

o La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

e Elrespeto por la diferenciay la aceptacion de la discapacidad como parte
de la diversidad humana.

o Laigualdad de oportunidades.

o Laaccesibilidad universal.

Estos principios orientan los derechos especificos consagrados en la convencién,
tales como el derecho a la educacién inclusiva (Art. 24), al trabajo en condiciones
de igualdad (Art. 27), a vivir de forma independiente y ser incluido en la
comunidad (Art. 19), a la salud sin discriminacion (Art. 25), y al acceso a la justicia
(Art. 13), entre otros.

Tabla 3. Derechos clave reconocidos por la CDPD

Articulo | Derecho protegido

24 Educacion inclusiva

25 Salud y servicios sin discriminacién

19 Vida independiente e inclusién comunitaria
27 Trabajo y empleo en condiciones de igualdad
13 Acceso a la justicia

Nota: Elaborado en base a Naciones Unidas (2006)

Ademas, el Articulo 4.3 de la CDPD establece la obligacién de los Estados parte
de consultar y colaborar activamente con las organizaciones representativas de
personas con discapacidad en la elaboracién de politicas publicas. Esto asegura
que las voces de las personas con discapacidad sean escuchadas y consideradas
en los procesos de toma de decisiones.

1.8 Legislacion ecuatoriana sobre discapacidad y su aplicacion en el
contexto clinico

El reconocimiento y garantia de los derechos de las personas con discapacidad
en Ecuador se han consolidado progresivamente a través de un marco legal
robusto, alineado con los principios de la CDPD de las Naciones Unidas. Este
marco normativo tiene como objetivo eliminar barreras estructurales, garantizar
el acceso a servicios esenciales y promover una sociedad inclusiva. En el dmbito
clinico, la legislacién ecuatoriana impone responsabilidades especificas a los
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profesionales de la salud, especialmente en relacién con el diagndstico, la
atencién integral, la rehabilitacion y la participacion activa de las personas con
discapacidad en los procesos terapéuticos.

1.8.1 Fundamentos constitucionales y normativa vigente

La Constitucion de la Republica del Ecuador de 2008 establece en su Articulo 3
que uno de los deberes primordiales del Estado es garantizar sin discriminacién
alguna el ejercicio efectivo de los derechos. Asimismo, el Articulo 35 dispone
atencién prioritaria y especializada a las personas con discapacidad,
reconociéndolas como un grupo de atencién prioritaria junto a adultos mayores,
niNas, ninos y adolescentes, entre otros (Asamblea Nacional, 2008).
El principal cuerpo legal en esta materia es la Ley Orgénica de Discapacidades
(LOD), publicada en el Registro Oficial N.° 796 del 25 de septiembre de 2012.
Esta ley establece principios, derechos y garantias orientados a eliminar toda
forma de discriminacién, promover la igualdad de oportunidades y facilitar la
inclusién en todos los dmbitos de la vida social. Entre sus principios rectores
destacan:

o Dignidad humanay no discriminacion

o Accesibilidad universal

e Autonomia e independencia

o Participacion plenay efectiva

o Equidad e inclusidon social

1.8.2 Derecho a la salud y obligaciones del sistema sanitario

El Articulo 17 de la LOD reconoce expresamente el derecho de las personas con
discapacidad a recibir atencién integral en todos los niveles del sistema nacional
de salud, desde la promocién y prevencién hasta la rehabilitacidon y reinsercién
social. Esta atencidon debe ser brindada por profesionales capacitados, bajo
criterios de calidad, calidez y accesibilidad. El Estado debe garantizar el acceso
gratuito a medicamentos, ortesis, protesis, ayudas técnicas y servicios
complementarios (LOD, 2012).

En este sentido, el Ministerio de Salud Publica (MSP) ha implementado el Modelo
de Atencién Integral en Salud Familiar, Comunitario e Intercultural (MAIS-FCI), el
cual incorpora el enfoque biopsicosocial y reconoce la discapacidad como una
condicidon que requiere intervenciones coordinadas entre los niveles de atencidn
y los actores comunitarios (MSP, 2012).
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1.8.3 Calificacion, evaluacion y registro de la discapacidad

Uno de los procedimientos clave en la aplicacién de la normativa es la calificacion
de la discapacidad, que permite determinar el grado y tipo de discapacidad y
acceder a los beneficios establecidos. Este proceso estéd regulado por el Manual
de Calificacidon de la Discapacidad (MSP, 2018), que se basa en la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la
OMS.

La calificacion implica una evaluacion médica y funcional, realizada por
profesionales acreditados del MSP, quienes deben considerar tanto los factores
individuales como contextuales. Una vez emitido el informe, el Consejo Nacional
para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS) es responsable del registro y
entrega del carnet oficial, documento que habilita el acceso a beneficios en salud,
educacion, empleo y seguridad social.

1.8.6 Aplicacidn clinica: implicaciones éticas, técnicas y normativas

Desde la perspectiva clinica, la normativa ecuatoriana plantea una serie de
implicaciones fundamentales para los profesionales de la salud:
a) Evaluacion integral centrada en la persona: Los profesionales clinicos deben
adoptar un enfoque integral, respetuoso y no discriminatorio al evaluar a
personas con discapacidad. Esto implica:

o Utilizar instrumentos validados y adaptados culturalmente.

e Considerar las dimensiones funcionales, sociales y contextuales del

individuo.
o Involucrar activamente al paciente y su familia en el proceso evaluativo
(MSP, 2018).

b) Consentimiento informado y autonomia: La legislacién reconoce la
capacidad legal de las personas con discapacidad para tomar decisiones sobre
su atencidn médica. Por tanto, el consentimiento informado debe ser accesible,
comprensible y respetar la voluntad de la persona, incluso si se requieren apoyos
para su expresion (CDPD, 2006, Art. 12; LOD, 2012, Art. 11).
c) Accesibilidad y ajustes razonables: Los establecimientos de salud tienen la
obligacién de garantizar accesibilidad fisica, comunicacional y actitudinal. Los
ajustes razonables deben implementarse para permitir el acceso equitativo a los
servicios de salud, incluyendo el uso de intérpretes, formatos de lectura facil y
adecuaciones en la infraestructura (LOD, 2012, Art. 18).
d) Intervencién y rehabilitacion interdisciplinaria: La atencion a personas con
discapacidad debe ser coordinada entre diferentes especialidades: medicina,
psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional, trabajo social, entre otras. El trabajo
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interdisciplinario garantiza una atencidn integral centrada en la funcionalidad y la
calidad de vida (MAIS-FCI, MSP, 2012).

1.8.4 Desafios en la implementacion

A pesar del sélido marco legal, Gonzélez y Ledn, (2019) han identificado
limitaciones en la implementacion efectiva de estas normativas. Entre los
principales desafios se encuentran:

o Falta de capacitacidon continua al personal clinico sobre el enfoque de

derechos y discapacidad

o Barreras estructurales persistentes en hospitales y centros de salud.

o Escasa dotacion de ayudas técnicas y rehabilitacién en zonas rurales.

o Débil articulacién entre instituciones de salud, educaciéon y proteccidn

social.

Superar estas limitaciones requiere fortalecer la gobernanza del sistema de salud,
garantizar financiamiento suficiente y promover mecanismos de rendicidon de
cuentas que involucren a las propias personas con discapacidad como sujetos
activos en la evaluaciéon de servicios.
La legislacion ecuatoriana sobre discapacidad establece un marco integral que
protege los derechos de las personas con discapacidad y orienta la practica
clinica hacia una atencidn basada en principios de dignidad, equidad vy
accesibilidad.  Su  implementacion  exige  profesionales  éticamente
comprometidos, técnicamente competentes y socialmente sensibles. El reto
actual es garantizar que los principios consagrados en la ley se traduzcan en
practicas cotidianas que promuevan la inclusién real y mejoren sustancialmente
la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Elementos de cierre - Capitulo 1

Resumen de ideas clave

El capitulo ha presentado un recorrido critico por los principales modelos
explicativos de la discapacidad, desde perspectivas histéricas hasta enfoques
contempordneos basados en derechos humanos. Se han analizado sus
implicaciones éticas, sociales y clinicas, asi como su influencia en las politicas
publicas y en las practicas sanitarias. Ademas, se ha explorado la interrelacién
entre salud, discapacidad y determinantes sociales, evidenciando las
desigualdades estructurales que enfrenta esta poblacion en el acceso a servicios
de salud. Finalmente, se ha resaltado la necesidad de adoptar un enfoque integral
y centrado en la persona, que promueva la equidad, la autonomia y la
participacion plena de las personas con discapacidad.
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Glosario

e Accesibilidad universal: Condicién que deben cumplir los entornos,
bienes, productos y servicios para ser comprensibles, utilizables vy
practicables por todas las personas, en igualdad de condiciones y de
manera autonoma.

e Determinantes sociales de la salud: Factores sociales, econdmicos,
culturales y ambientales que influyen en la salud de las personas y en las
desigualdades en salud, incluyendo aspectos como el nivel educativo, las
condiciones de vida y de trabajo, y el acceso a servicios sanitarios.

e Diversidad funcional: Concepto que reconoce la pluralidad de formas de
funcionamiento humano, sin establecer jerarquias entre ellas. Propone
valorar la diferencia como riqueza y rechaza enfoques medicalizados o
deficitarios de la discapacidad.

e Discapacidad: Condicién que resulta de la interaccién entre personas con
deficiencias y barreras contextuales (ambientales y actitudinales) que
limitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas.

¢ Modelo de derechos humanos: Enfoque que concibe a las personas con
discapacidad como sujetos plenos de derechos, y promueve la
transformacion estructural de los sistemas sociales y juridicos para
garantizar la inclusidn, la accesibilidad y la participacion.

¢ Modelo médico o rehabilitador: Modelo que entiende la discapacidad
como una enfermedad o deficiencia individual que debe ser tratada o
corregida mediante intervencién clinica, centrando el problema en el
cuerpo o mente del individuo.

e Modelo de prescindencia: Perspectiva histérica que consideraba a las
personas con discapacidad como seres improductivos, sin valor social, y
justificaba su exclusién o eliminacién de la vida comunitaria.

e Modelo social de la discapacidad: Paradigma que entiende la
discapacidad como el resultado de las barreras fisicas, actitudinales y
sociales impuestas por el entorno, y no como un atributo individual.
Enfatiza la necesidad de eliminar dichas barreras para garantizar la
participacion plena.

e Sujetos de derecho: Reconocimiento de que todas las personas, incluidas
aquellas con discapacidad, son titulares de derechos humanos que deben
ser respetados, protegidos y garantizados por los Estados.
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Autoevaluacion

1. Describa brevemente las caracteristicas del modelo de prescindenciay
del modelo médico. ;Qué elementos comunes comparten ambos
enfoques?

2. ;Qué aportes introduce el modelo social de la discapacidad en
comparacién con los modelos anteriores? Proporcione un ejemplo de su
aplicaciéon en el contexto sanitario.

3. Explique cémo el modelo de diversidad funcional contribuye a la
construccion de practicas mas inclusivas. Incluya al menos un aspecto
ético relevante.

4. Seleccione la opcidn correcta:

. Cuadl de los siguientes conceptos estd mas alineado con el modelo de
derechos humanos?

a. Rehabilitacién obligatoria.

b. Normalizacién funcional.

c. Accesibilidad universal.

d. Adaptacién del individuo al sistema productivo.

5. Indique si es verdadero o falso:
"Los determinantes sociales de la salud no tienen un impacto significativo
en las condiciones de salud de las personas con discapacidad.”
Justifique brevemente su respuesta.

6. Enumere tres desafios actuales en la implementacién de politicas de
salud inclusiva para personas con discapacidad, y sugiera estrategias para
afrontarlos desde la practica clinica.

Actividad de aplicacién
Lea el siguiente caso y responda las preguntas:

Caso:

Carlos es un adulto joven con discapacidad visual. Durante una reciente consulta
médlica para una afeccion respiratoria, el personal sanitario se dirigio
unicamente a su acompanante, ignorando sus intentos de participar
activamente. Ademas, el material informativo entregado no estaba disponible
en formatos accesibles. Carlos expresa sentirse frustrado y marginado.
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Preguntas:

o ;Qué modelos de comprension de la discapacidad estan implicitos en el
trato recibido por Carlos?

o ;Qué derechos fundamentales se ven vulnerados en este caso?

o ;Qué acciones correctivas propondria desde su rol como psicélogo
clinico para promover un abordaje basado en derechos humanos?

Tarea autonoma

Investigue una politica publica vigente en su pais relacionada con la salud y la
atencion a personas con discapacidad. Elabore un informe breve (1 a 2 paginas)
que contenga:

o Una descripcién de la politica y su marco legal.

o Los principales avances y limitaciones en su implementacién.

e Recomendaciones para fortalecer su impacto desde la perspectiva de la
psicologia clinica.

Utilice al menos una fuente bibliografica académica actualizada para sustentar
su analisis.
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CAPITULO 2. CLASIFICACION INTERNACIONAL DE LA DISCAPACIDAD

Elementos de apertura del capitulo

“Lo que se mide, importa. Y lo que importa para las personas con discapacidad
es poder vivir con dignidad, autonomia y participacion plena.”
- OMS, 2011

Viineta clinica

Matias, de 11 afios, ha sido diagnosticado con un Trastorno del Espectro Autista.
Su madre acude al centro de salud para solicitar un certificado que le permita
acceder a apoyos educativos. Sin embargo, el proceso de evaluacién se centra
Unicamente en el diagndstico médico, sin considerar las barreras sociales ni los
factores ambientales que afectan la participacion de Matias en la escuela y la
comunidad. ;Qué herramientas podrian permitir una evaluacion mas integral y
centrada en la persona? ;Cémo lograr que el entorno educativo responda a las
necesidades reales de Matias?

Figura 2. Mapa conceptual del capitulo: Clasificaciéon Internacional de la
Discapacidad

Componentes de la CIF —>
Factores ambientales y personales
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Fuente
Objetivos de aprendizaje del capitulo
Al finalizar el estudio de este capitulo, se espera que el estudiante sea capaz de:

1. Comprender el enfoque biopsicosocial de la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF).

Analizar los componentes estructurales de la CIF y su utilidad clinica.

Identificar la importancia de los factores contextuales en la evaluacién y

planificacion de la atencion.

4. Diferenciar entre capacidad, desempefio y participacién en el contexto de
la discapacidad.

5. Comparar los enfoques de la CIF con los sistemas de clasificacion DSM-5y
CIE-11.

6. Aplicar los principios de la CIF en el disefio de intervenciones
personalizadas y basadas en derechos humanos.

w

Preguntas para guiar la lectura

1. ¢Qué innovaciones aporta el enfoque de la CIF frente a los modelos
tradicionales de evaluacion?

2. ;Coémo influyen los factores ambientales y personales en la experiencia
de la discapacidad?

3. ¢Por qué es importante distinguir entre capacidad y desempefio en la
planificacién clinica?

4. ;Qué diferencias fundamentales existen entre la CIF, el DSM-5y la CIE-11
en el abordaje de la discapacidad?

5. ¢Cémo contribuye el uso de la CIF a promover una préctica clinica mas
inclusiva y respetuosa de los derechos humanos?

Introduccién del capitulo

El reconocimiento de que la discapacidad no reside Unicamente en las
condiciones de salud individuales, sino en la interaccidon entre la persona y su
entorno, constituye uno de los avances mas significativos en la comprensién
contemporanea del funcionamiento humano. La Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), desarrollada por la OMS,
materializa este cambio de paradigma, ofreciendo un marco conceptual y
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operativo que permite describir y evaluar de manera integral la experiencia de la
discapacidad.

Este capitulo explora los fundamentos, componentes y aplicaciones clinicas de la
CIF, destacando su potencial para orientar evaluaciones centradas en la persona
y la planificacion de intervenciones inclusivas. Asimismo, se abordan los sistemas
de clasificacion complementarios, como el DSM-5y la CIE-11, y su articulacién con
la CIF en la préctica clinica.

Adoptar un enfoque basado en la CIF implica no solo un cambio técnico, sino un
compromiso ético con una atencidn que respete la dignidad, la diversidad y los
derechos de las personas con discapacidad. A lo largo de este capitulo, se enfatiza
la importancia de que el psicélogo clinico adquiera competencias para utilizar la
CIF como herramienta clave en la promocién de una salud equitativa e inclusiva.

2.1 La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF)

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), aprobada por la Asamblea Mundial de la Salud en 2001 y publicada
por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), representa un punto de inflexidn
en la forma de conceptualizar la salud y la discapacidad. Su implementacion
responde a la necesidad de contar con un marco comun, universal vy
estandarizado que permita describir el estado funcional de las personas, en
contraste con modelos anteriores centrados exclusivamente en la enfermedad. La
CIF, por tanto, constituye una herramienta clinica, estadistica y de investigacion

que facilita la evaluaciéon integral del funcionamiento humano en su contexto
biopsicosocial (OMS, 2001).

Durante décadas, la discapacidad fue entendida a través del prisma del modelo
biomédico, donde el énfasis recaia en la patologia y la deficiencia individual. Esta
mirada reduccionista resultaba insuficiente para explicar la diversidad de
experiencias humanas asociadas a condiciones de salud crénicas, trastornos del
desarrollo o deficiencias sensoriales. La Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), publicada en 1980, fue el
antecedente inmediato de la CIF, pero adn conservaba una légica secuencial
lineal entre enfermedad, deficiencia, discapacidad y minusvalia.

El desarrollo de la CIF se nutre del enfoque de los determinantes sociales de la
salud y del paradigma de los derechos humanos, incorporando activamente a
personas con discapacidad, organizaciones civiles y expertos en salud publica. El
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resultado fue un cambio de paradigma que ubica a la discapacidad no como una
condicién individual, sino como el resultado de la interaccion entre una persona
con una condicién de salud y su entorno fisico, social y actitudinal (OMS, 2001).

Propuesta por la Organizacién Mundial de la Salud, representa un cambio
paradigmatico en la forma de entender y abordar la discapacidad. Lejos de
centrarse exclusivamente en las deficiencias fisicas o mentales, esta clasificacion
integra un enfoque biopsicosocial que redefine la discapacidad como el
resultado de la interaccidon dindmica entre una condicién de salud y los factores
contextuales —personales y ambientales— que rodean al individuo.

2.2. Evaluacion desde el modelo biopsicosocial

Uno de los principios fundamentales de la CIF es que la evaluacién del
funcionamiento humano debe ir mas alléd del diagnéstico clinico y contemplar un
andlisis de las actividades que realiza la persona y su grado de participacién en
contextos sociales. Esto implica no solo identificar deficiencias fisiolégicas o
anatdmicas, sino también analizar las limitaciones en la actividad (realizacién de
tareas) y las restricciones en la participacion (implicacidn en situaciones vitales).

Esta perspectiva centrada en la persona se articula mediante el uso de dos
constructos clave: capacidad y desempefo/realizacion. La capacidad representa
lo que una persona puede haceren un entorno estandarizado, mientras que el
desempefio evalla lo que la persona rea/mente hace en su entorno habitual. Esta
distincion es esencial para planificar intervenciones que busquen eliminar
barreras contextuales o proveer apoyos adecuados.

2.2.1 Planificacion basada en factores contextuales

Los factores contextuales se dividen en dos grandes grupos: factores
ambientales y factores personales. Los primeros incluyen el ambiente fisico, social
y actitudinal, como la accesibilidad arquitectdnica, la existencia de tecnologia
asistiva, o las actitudes sociales hacia la discapacidad. Los factores personales
abarcan elementos como la edad, el sexo, la historia vital, el estilo de vida, entre
otros, aunque no estan taxondmicamente clasificados dentro de la CIF. Esta
comprension contextual permite que la planificacion no se limite a intervenir
sobre el individuo, sino también sobre su entorno, con el fin de reducir barreras
y potenciar facilitadores. En efecto, una planificaciéon centrada en la persona debe
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identificar qué aspectos del entorno dificultan su participacion y qué
modificaciones o apoyos pueden facilitar su inclusién.

Tabla 4. Componentes estructurales de la CIF y su aplicacién clinica

Parte | Componente Utilidad clinica

I Funciones y | Identificacién de deficiencias anatdémicas vy
estructuras funcionales
Actividades y | Evaluacion de desempeio en tareas y roles
participacion sociales

Il Factores ambientales | Anélisis del entorno como barrera o facilitador
del funcionamiento

Il Factores personales | Consideracion de atributos individuales (edad,
género, cultura)

Nota: Elaborado en base a la OMS (2011).

En la practica clinica, la CIF proporciona una base para la evaluaciéon
multidimensional, la planificacion centrada en la persona y la documentacién de
resultados. Permite describir no solo la condicién de salud en términos médicos,
sino también su impacto en la vida cotidiana, la participaciéon social y la calidad

de vida.

Por ejemplo, dos personas con la misma condicion médica —como parélisis
cerebral- pueden tener niveles completamente diferentes de participacién,
dependiendo de los factores ambientales (accesibilidad del transporte, actitudes
del entorno, apoyos técnicos) y personales (motivacion, redes sociales). La CIF
permite capturar esta variabilidad interindividual, orientando asi la intervencién.

Aplicaciones clinicas de la CIF

o Disefio de planes de rehabilitacién personalizados.

o Valoracién funcional para la emisién de certificados de discapacidad.
e Monitoreo de resultados en salud y bienestar.

o Comunicacion interdisciplinaria entre profesionales.

2. 2.2 Desempeiio, capacidad y participacion: eje de la intervencién

En la CIF, la actividad se define como la ejecucién de una tarea o accién, mientras
que la participacién se refiere al grado de implicacion de la persona en una
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situacion vital. El desempefio/realizacion evalia cdmo una persona actlda en su
contexto habitual, y la capacidad muestra su potencial mdximo en un entorno
controlado. La divergencia entre ambos constructos suele reflejar el impacto de
los factores ambientales.

Esta evaluacion dual permite establecer un diagndstico funcional més completo y
orientar estrategias terapéuticas y sociales personalizadas. Por ejemplo, un
individuo con buena capacidad para movilizarse (en un entorno clinico) pero bajo
desempefio en su comunidad, puede estar enfrentando barreras arquitecténicas
o sociales que deben ser abordadas.

Tabla 5. Ejemplos de facilitadores y barreras en la evaluacion clinica

Factor ambiental | Ejemplo de facilitador Ejemplo de barrera

Arquitectura Ascensor accesible Escaleras sin rampa

Comunicacién Intérprete de lengua de | Ausencia de materiales en
sefas braille

Relaciones Familia que colabora | Entorno  hostil o con

sociales activamente prejuicios

Nota: Elaborado en base a OMS (2011).

2.3 Escala de dificultad y codificacion

Para operacionalizar la evaluacion, la CIF propone una escala de dificultad que
clasifica la intensidad de la limitacion o restriccién en cinco niveles:

e 0 =sindificultad (0-4%)

o 1 =dificultad ligera (5-24%)

o 2 =dificultad moderada (25-49%)
o 3 =dificultad grave (50-95%)

e 4 =dificultad completa (96-100%)

Estos valores permiten estandarizar la recoleccién de datos y orientar la
planificacion desde un enfoque cuantitativo, facilitando la comparaciéon
internacional y el disefio de politicas basadas en evidencia.
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2.3.1 Actividades y Participacion

A continuacion, se presenta una sintesis de la matriz de codificacion propuesta
por la CIF en el componente “Actividades y Participaciéon”, utilizando los
calificadores de desempefio y capacidad:

Tabla 6. Actividades y Participacién

Dominio Cédigo | Desempeiio Capacidad
(real) (potencial)
Aprendizaje y aplicacién | d1 1 (ligera) 0 (sin dificultad)
Comunicacion d3 2 (moderada) 1 (ligera)
Movilidad d4 3 (grave) 1 (ligera)
Autocuidado d5 1 (ligera) 0 (sin dificultad)
Relaciones d7 2 (moderada) 2 (moderada)
interpersonales
Vida comunitaria y social | d9 3 (grave) 1 (ligera)

Nota: Elaborado en base a OMS (2011).

Esta tabla refleja cdémo los factores contextuales pueden afectar
desproporcionadamente el desempeno de una persona, a pesar de conservar
una buena capacidad funcional, lo cual es central en el enfoque centrado en la
persona.

2.4 La centralidad de la persona en los procesos de evaluacion

El enfoque de la CIF pone en el centro de la evaluacion a la persona y no a su
diagnéstico. Esto significa que la discapacidad no es vista como una deficiencia
inherente, sino como una experiencia vivida en interaccion con el entorno. En
consecuencia, la planificacion de servicios debe ser individualizada, respetuosa
del contexto de vida y orientada al empoderamiento de la persona.

Una intervencién centrada en la persona incluye:

o Elreconocimiento de sus objetivos y prioridades.

o Lainclusién de la voz del individuo en la toma de decisiones.

o Laadaptacién de los servicios a su entorno fisico y social.

o El uso de apoyos individualizados, como dispositivos tecnoldgicos o
asistencia personal.
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2.4.1 Ejemplos practicos de aplicacion de la CIF

Caso 1: Trastorno de espectro autista (TEA) en nifio de 7 aios

o Condicién de salud: Diagndstico confirmado de TEA.

o Funciones corporales: Alteracién leve del lenguaje expresivo.

o Actividades: Dificultad moderada en interaccién social.

o Participacion: Restriccidn severa en actividades grupales escolares.

o Factores ambientales: Escuela con buena disposicién, pero sin apoyos
especificos.

Plan clinico: Adaptacién curricular, capacitaciéon docente, inclusion de terapeuta
ocupacional en entorno escolar.

Caso 2: Mujer adulta con lesiéon medular incompleta

o Condicidén de salud: Fractura vertebral con paraplejia parcial.
o Funciones: Alteracién severa en movilidad.

o Actividades: Limitacién en cuidado personal (nivel 3).

o Participacion: Barreras para retorno al empleo.

o Facilitadores: Vivienda adaptada, red familiar sélida.

Plan clinico: Terapia fisica, asesoria para empleo adaptado, fortalecimiento de
habilidades de autonomia.

Estos ejemplos evidencian como la CIF permite una aproximacion estructurada
que va mas alld del diagndstico, favoreciendo una planificacion integral.

2.5 Hacia un lenguaje comiin de derechos humanos

Uno de los grandes logros de la CIF es establecer un lenguaje comun que facilita
la  comunicacion entre médicos, psicdlogos, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas, trabajadores sociales y educadores. Esto reduce ambigliedades,
mejora la coordinacién entre servicios y posibilita la elaboracion de expedientes
clinicos integrados.

Ademas, la CIF esta alineada con las recomendaciones de la Convencidon sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), al promover una mirada
centrada en la dignidad, la autonomia y la inclusién.
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La Clasificacién Internacional del Funcionamiento es una herramienta
imprescindible para la practica clinica contemporanea. Su estructura integral,
centrada en el funcionamiento y no en la enfermedad, permite comprender a la
persona en su totalidad, en su entorno, y con sus propias potencialidades. Al
incorporar este enfoque, los profesionales de la salud no solo realizan una
atencion mas precisa, sino también mas humana, equitativa y transformadora.

Formar profesionales en el uso y aplicacién de la CIF se convierte en una tarea
prioritaria para los programas de formacién en psicologia, medicina,
rehabilitacion y educacién, garantizando asi una atencién coherente con los
principios de salud publica, justicia social y derechos humanos.

Finalmente, la evaluacién y planificacion centradas en la persona deben
enmarcarse en un paradigma de derechos humanos. La discapacidad no debe
ser vista como una tragedia personal ni como un fallo individual, sino como un
fendmeno colectivo que interpela a toda la sociedad. En este sentido, la CIF
promueve una visidn de justicia social que exige eliminar barreras, modificar
entornos excluyentes y promover politicas publicas inclusivas.

2.6 Clasificacion de la Discapacidad

2.6.1. Discapacidad fisica

La discapacidad fisica hace referencia a la pérdida o alteracion significativa de la
funcién motora, ya sea de origen congénito o adquirido, que limita la capacidad
de la persona para ejecutar movimientos voluntarios o coordinar acciones
corporales con autonomia. Estas limitaciones pueden afectar funciones como la
movilidad, el equilibrio, la fuerza muscular o la coordinacién motriz fina y gruesa,
con grados de severidad variables (OMS, 2019). Entre las condiciones mas
prevalentes se encuentran la parélisis cerebral, lesiones medulares, espina bifida,
amputaciones, distrofias musculares y trastornos neuromusculares, muchas veces
asociadas a discapacidades sensoriales o cognitivas que exigen un abordaje
integral (Delgado-Carillo et al., 2019).

Las implicaciones de la discapacidad fisica no se restringen al plano organico.
Desde un enfoque biopsicosocial, afectan la construccidon del autoconcepto, la
identidad corporal y la autoestima. Las personas con discapacidades congénitas
suelen integrar su condicién a lo largo del desarrollo, haciendo de ella parte de
su identidad desde etapas tempranas; en cambio, las discapacidades adquiridas,
como las que resultan de accidentes o enfermedades, obligan a una
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reconfiguracion abrupta del proyecto vital, desencadenando una serie de
respuestas emocionales y adaptativas complejas (Aitken et al., 2019).

El proceso psicolégico de adaptacién ante una discapacidad adquirida puede
comprender distintas fases: negacidn, ira, negociacion, depresién y aceptacion
(Inasaridze, 2022; Witten et al., 2022). La aceptacion de la nueva condicién fisica
es clave para el crecimiento postraumatico, la autodeterminacién y el
restablecimiento del sentido vital (Martis, et al., 2024). La ansiedad es una variable
critica en este proceso: estudios recientes en Ecuador reportan que las personas
con discapacidad motora tienen hasta 10 veces mas probabilidades de presentar
baja calidad de vida cuando experimentan altos niveles de ansiedad (Casquete y

Salcedo, 2023).

La construccién del autoconcepto en estas personas se ve atravesada por factores
psicosociales, como el estigma, la sobreproteccién familiar, la exclusién educativa
o laboral y la inaccesibilidad del entorno. Desde la infancia, los nifios con
discapacidad motriz enfrentan estereotipos que afectan su autoestima e
integracién social (Adugna et al.,, 2024). En la adolescencia, la presion por la
aceptacion social y el desarrollo de la identidad se ven desafiados por el estigma,
lo que puede generar cuadros de ansiedad o depresién (Namkung & Carr, 2020).
En la adultez, las barreras para el acceso al empleo, las dificultades en las
relaciones afectivas y la autonomia econdémica constituyen factores de riesgo
psicosocial (Budd et al.,, 2022). En la vejez, aunque se observa una mayor
normalizacién de la condicidn, persisten sentimientos de aislamiento social y
fragilidad emocional que deben ser abordados terapéuticamente.

En este contexto, el rol del psicélogo clinico es fundamental. Su intervencién
debe ir mas alléd del acompanamiento emocional, integrando acciones orientadas
a fortalecer la autoestima, la autoeficacia y la autodeterminacién, asi como facilitar
la reconstruccién del proyecto de vida. También debe trabajar con las redes de
apoyo —familiares, profesionales y comunitarias— para prevenir la
sobreproteccién, fomentar entornos accesibles y promover la autonomia. Las
intervenciones psicoeducativas, los grupos de apoyo y el uso de técnicas basadas
en la regulacion emocional y la resiliencia han mostrado eficacia en el
fortalecimiento del bienestar psicolégico de esta poblacién (Céaceres et al., 2023).

En el &mbito clinico, el abordaje de la discapacidad fisica requiere una evaluacién
funcional que no se reduzca al diagnéstico médico. Instrumentos como la Escala
de Lawton y Brody permiten valorar la capacidad de la persona para realizar
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actividades instrumentales de la vida diaria, como cocinar, usar el teléfono,
manejar dinero o tomar medicamentos. Estos indicadores funcionales son
fundamentales para establecer planes de apoyo personalizados y centrados en la
autonomia (Tafiadis et al., 2023).

El rol del psicélogo clinico en este contexto es multiple. En primer lugar, debe
facilitar el proceso de adaptaciéon psicolégica ante la pérdida o limitacién
funcional, acompanando los duelos, cambios de identidad y reconstruccién del
proyecto vital. En segundo lugar, puede intervenir para fortalecer la autoestima,
la toma de decisiones y la autoeficacia percibida, elementos clave para la
autodeterminacién. Finalmente, debe trabajar con las redes de apoyo natural y
profesional (familiares, cuidadores, terapeutas), promoviendo entornos que
respeten la dignidad y la voz de la persona.

El abordaje clinico eficaz exige una visién integrada de la persona, en la que se
reconozca no solo la presencia de una limitacién fisica, sino también el conjunto
de capacidades, deseos, metas y recursos que constituyen su identidad. Esta
mirada es coherente con el enfoque de apoyos, la planificacidén centrada en la
personay el principio de accesibilidad universal.

2.6.2 Discapacidad sensorial

La discapacidad sensorial comprende un conjunto de limitaciones funcionales
derivadas de alteraciones en los érganos de los sentidos, principalmente la visidn
y la audicién. Estas discapacidades afectan la forma en que las personas perciben
e interactian con su entorno, generando barreras en la comunicacion, el
aprendizaje y la participacién social. El abordaje clinico y psicosocial de la
discapacidad sensorial requiere un conocimiento profundo de sus caracteristicas,
implicaciones funcionales y posibilidades de intervencién, enmarcadas en un
enfoque inclusivo y centrado en la persona. En este apartado se describen los
principales tipos de discapacidad sensorial, sus causas, criterios diagndsticos y
estrategias de apoyo desde la psicologia clinica.

2.6.2.1 Discapacidad visual

La discapacidad visual comprende la pérdida total o parcial de la visidn, la cual
no puede corregirse completamente con el uso de lentes convencionales, cirugia
o tratamientos médicos. Esta condicion se clasifica generalmente en dos
categorias: ceguera(ausencia total de percepcién visual)y baja vision (capacidad
visual limitada que permite cierto grado de funcionalidad con apoyo técnico o
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entrenamiento especifico). La severidad de la discapacidad dependera tanto del

grado de pérdida visual como del impacto funcional que esta tenga en la vida
diaria del individuo (OMS, 2019).

Las causas de la discapacidad visual pueden ser congénitas (como la retinopatia
del prematuro o las malformaciones oculares) o adquiridas a lo largo de la vida
(como glaucoma, cataratas, retinitis pigmentaria o traumatismos). Ademas de las
implicaciones fisicas, la pérdida de vision afecta el desarrollo emocional, la
autonomia, la participacion social y la calidad de vida. En personas que han
adquirido la discapacidad en etapas posteriores, es comun el desarrollo de
ansiedad, depresion o crisis de identidad, lo que requiere una atencién

psicoldgica sensible al proceso de adaptacion (Martin Cuadrado & Fernandez,
2020).

Desde el punto de vista clinico, la evaluacion de la discapacidad visual no se limita
a los parametros oftalmoldgicos. El psicdlogo debe considerar el grado de
funcionalidad del individuo en contextos reales, incluyendo su movilidad,
comunicacién, acceso a la informacién, autonomia personal y adaptacion
emocional. Instrumentos como el Cuestionario Tarragona de Ansiedad para
Ciegos, disenado especificamente para evaluar las respuestas emocionales tras
la pérdida de visidon, ofrecen una valiosa herramienta para el diagndstico
diferencial y el disefio de intervenciones centradas (Pallero Gonzalez et al., 2006).

La intervencion psicolégica debe promover tanto la aceptacion del cambio como
el desarrollo de habilidades adaptativas. Entre las estrategias recomendadas se
incluyen lareeducacion perceptiva, el fortalecimiento de la autoestima, el
entrenamiento en movilidad con bastén blanco, y el uso de tecnologia asistiva,
como lectores de pantalla, impresoras braille, dispositivos de navegacién por voz
y aplicaciones méviles accesibles. Estas tecnologias amplian significativamente la
capacidad de autonomia y participacion de las personas con discapacidad visual,
siempre que vayan acompafadas de procesos de entrenamiento y apoyo
psicosocial.

En el &mbito educativo y comunitario, el trabajo del psicélogo también debe
incluir la sensibilizacion de los entornos para evitar actitudes capacitistas o
sobreprotectoras. Es clave promover el reconocimiento de las personas con
discapacidad visual como sujetos de derechos y agentes activos de su vida, lo
cual refuerza su autoestima y sentido de pertenencia social.
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En suma, abordar la discapacidad visual desde la psicologia clinica implica una
mirada integral que articule evaluacién emocional, apoyo funcional y respeto
profundo por la dignidad e identidad de la persona.

2.6.2.2 Discapacidad auditiva

La discapacidad auditiva se refiere a la pérdida parcial o total de la capacidad para
oir sonidos, ya sea desde el nacimiento o adquirida a lo largo de la vida. Esta
condicién puede clasificarse en distintos grados (leve, moderada, severa vy
profunda) y tipos (conductiva, neurosensorial o mixta), y sus implicaciones varian
significativamente segin el momento de aparicién, la intensidad de la pérdida 'y
el acceso a recursos comunicativos adecuados (OMS, 2019).

La clasificacién de la pérdida auditiva se basa en diversos criterios, como la parte
del oido afectada, el grado de pérdida y el momento de adquisicion. Esta
condicién afecta profundamente la comunicacion, el desarrollo del lenguaje y las
interacciones sociales, especialmente cuando la pérdida auditiva se presenta en
edades tempranas y no es abordada de manera oportuna (Borg et al., 2002).

En personas con sordera profunda congénita, la privacién auditiva incide
directamente en la adquisicién del lenguaje oral, la estructuracion del
pensamiento y el desarrollo socioemocional. En estos casos, el impacto no solo
es linguistico, sino también cognitivo: estudios recientes evidencian que los nifios
sordos pueden presentar dificultades en memoria de trabajo, funciones ejecutivas
y teoria de la mente, habilidades que dependen en gran medida de la mediacién
lingUistica en los primeros afos de vida (Morgan et al., 2020; Marschark & Knoors,
2020).

La influencia del entorno lingtistico es particularmente significativa. Los nifios
sordos o con dificultades auditivas (DHH, por sus siglas en inglés) nacidos de
padres oyentes suelen enfrentar barreras en el acceso temprano a una lengua
plenamente accesible, ya sea hablada o de sefas. Esta privacion linglistica,
especialmente durante los afios criticos del desarrollo, puede generar retrasos
persistentes en el lenguaje y la cognicién, asi como dificultades en las
interacciones sociales (Lederberg etal.,2012; Roux & Stander, 2021). En contraste,
cuando los nifios DHH estan expuestos desde temprana edad a un entorno rico
en Lengua de Sefas, su trayectoria de adquisicién linguistica y cognitiva puede
equipararse a la de nifos oyentes en contextos equivalentes (Serra et al., 2017).

En consecuencia, el diagndstico precoz y la intervencién temprana son
fundamentales. El acceso a dispositivos tecnolégicos como audifonos e implantes
cocleares, o la instruccion temprana en Lengua de Sefas y sistemas aumentativos
y alternativos de comunicacion (SAAC), son herramientas esenciales para mitigar
los efectos del retraso linglistico y promover el desarrollo integral (Romero,
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2018). Sin embargo, estas intervenciones deben adaptarse a las necesidades y
preferencias de cada persona, evitando la imposiciéon de modelos comunicativos
unificados. Algunas personas optaran por estrategias orales, otras por la Lengua
de Sefias, y muchas adoptaran enfoques bimodales o combinados.

El abordaje clinico de la discapacidad auditiva debe superar la mirada biomédica
centrada Unicamente en la audicién. Desde la psicologia, se requiere una
evaluacién  comprensiva del impacto psicosocial, considerando la
autopercepcién, las estrategias de afrontamiento, la dindmica familiar y las
barreras comunicativas. En ausencia de apoyos adecuados, es comun que las
personas sordas experimenten aislamiento, frustracién y baja autoestima,

especialmente en contextos donde su forma de comunicacién no es reconocida
ni valorada (Scherer et al., 2023; Aanondsen et al., 2023).

En este sentido, el rol del psicélogo clinico adquiere especial relevancia. Este
debe facilitar procesos de adaptacién emocional, promover la autoeficacia y
apoyar el fortalecimiento de la identidad comunicativa y cultural de la persona
sorda. Un aspecto esencial es el reconocimiento del componente cultural de la
sordera. Para muchas personas, la Lengua de Sefias no es solo un medio funcional,
sino el eje identitario de una comunidad linguistica con historia, valores y practicas
propias. Desconocer o subestimar esta dimensién puede generar exclusién
simbdlica y vulneracion de derechos (Romero, 2018).

Desde una perspectiva ética y centrada en la persona, las intervenciones deben
construirse junto a los usuarios, respetando sus elecciones linguisticas y culturales.
Esto incluye fomentar la accesibilidad comunicacional en entornos escolares,
laborales, clinicos y sociales, asi como capacitar al personal en estrategias de
comunicacién inclusiva. La implementacién de politicas que aseguren entornos
linglisticamente accesibles es indispensable para reducir las desigualdades
estructurales que enfrentan las personas con discapacidad auditiva.

Finalmente, es imprescindible comprender la discapacidad auditiva no como una
deficiencia que deba ser corregida, sino como una expresién diversa de la
experiencia humana. El trabajo clinico debe enfocarse en potenciar las
capacidades, apoyar los procesos de adaptacién y favorecer la inclusion plena en
todos los dmbitos de la vida

La atencion integral a personas con discapacidad fisica y sensorial exige un
abordaje interdisciplinario fundamentado en el modelo biopsicosocial. Este
modelo reconoce que la discapacidad no reside Unicamente en las condiciones
organicas del individuo, sino en la interaccidn compleja entre factores bioldgicos,
psicoldgicos, sociales, culturales y ambientales. Bajo esta perspectiva, el trabajo
aislado de un profesional resulta insuficiente; en cambio, se requiere la
articulacion sinérgica de multiples disciplinas, con un lenguaje comin y metas
compartidas (OMS, 2019).
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El enfoque interdisciplinario se diferencia del enfoque multidisciplinar en que no
solo implica la participacion paralela de diversos especialistas, sino la
construccion conjunta de planes de intervencién centrados en la persona. Asi,
psicologos, médicos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, trabajadores
sociales, pedagogos, intérpretes de lengua de sefas y orientadores familiares
cooperan desde sus campos de experticia, pero disefian objetivos y estrategias
de forma consensuada, con la participacién activa de la persona con discapacidad
y su entorno (Delgado-Carillo et al., 2019).

2.6.3 Discapacidad intelectual

Segun la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD), la DI implica un funcionamiento intelectual significativamente por
debajo del promedio, asi como limitaciones en dos o mas areas de la conducta
adaptativa: conceptual, social y practica (AAIDD, 2021). Estas limitaciones deben
aparecer durante el periodo del desarrollo, lo que distingue a la DI de otras
condiciones adquiridas en la adultez.

La conceptualizacion diagndstica de condiciones relacionadas con la
discapacidad ha sido profundamente influida por dos clasificaciones
internacionales ampliamente utilizadas en los sistemas de salud, educacién y
justicia: el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5),
publicado por la Asociacién Americana de Psiquiatria (APA), y la Clasificacién
Internacional de Enfermedades, undécima edicién (CIE-11), desarrollada por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

Ambos sistemas no definen directamente la discapacidad intelectual, sino que
categorizan condiciones clinicas —en particular los trastornos del neurodesarrollo
y de la salud mental- que pueden generar una situacion discapacitante. La
utilidad de estas clasificaciones reside en su capacidad para estandarizar criterios
diagndsticos, facilitar la investigacion, orientar intervenciones clinicas y promover
el acceso a servicios y apoyos.

2.7 Clasificacion de los trastornos del neurodesarrollo segin el DSM-5

Publicado en 2013, el DSM-5 constituye la quinta revision del manual elaborado
por la American Psychiatric Association. Este sistema mantiene un enfoque clinico
y categorial, basado en la identificacion de conjuntos de sintomas observables, su
duraciéon, y su impacto funcional. Dentro del capitulo sobre Trastornos del
Neurodesarrollo, el DSM-5 incluye:
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o Discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual)
o Trastornos del espectro autista (TEA)

o Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad (TDAH)
o Trastornos especificos del aprendizaje

e Trastorno del desarrollo de la coordinacidn, entre otros

Una de las innovaciones del DSM-5 es su énfasis en laevaluacién del
funcionamiento adaptativo, especialmente para el diagndstico de discapacidad
intelectual, que se establece no solo a partir del cociente intelectual, sino también
en funcion de las habilidades practicas, sociales y conceptuales del individuo.
Ademas, se introducen especificadores dimensionales, permitiendo clasificar la
severidad de los trastornos.

Sin embargo, el DSM-5 ha sido objeto de criticas. Algunos especialistas
cuestionan su visién centrada en el individuo y la medicalizacién de la diferencia,
con escasa atencidn a los factores culturales, ambientales y sociales que pueden
influir en el desarrollo de sintomas (Lewis-Fernandez y Kirmayer, 2019). En
contextos de diversidad cultural, la aplicabilidad de los criterios ha sido debatida,
especialmente en lo que concierne a poblaciones indigenas y rurales.

2.8 Clasificacion de los trastornos del neurodesarrollo segun la CIE-11

La CIE-11, adoptada por la OMS en 2019 y en proceso de implementacién
mundial, presenta una organizacién orientada a la practica clinica en entornos
diversos. A diferencia del DSM-5, que se limita a los trastornos mentales, la CIE-11
forma parte de un sistema integral que incluye condiciones médicas, psicolégicas
y funcionales.

En su Capitulo 06, dedicado a los trastornos del neurodesarrollo, se encuentran
diagndsticos como:

e Trastorno del desarrollo intelectual (TDI)

o Trastornos del espectro del autismo (TEA)

o Trastornos del lenguaje y del habla

o Trastorno por déficit de atencidn con o sin hiperactividad (TDAH)
o Trastornos motores del desarrollo

Una caracteristica distintiva de la CIE-11 es su articulacién con la Clasificacidn
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF),
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adoptada por la OMS en 2001. Esta conexion permite una comprension mas
amplia del estado funcional de la persona, incorporando dimensiones como:

o Funciones corporales y estructuras
o Actividadesy participacion
o Factores ambientales y personales

La CIE-11 fomenta asi un modelo biopsicosocial, donde los diagndsticos clinicos
se interpretan en relaciéon con su impacto real en la vida cotidiana del sujeto.
Ademads, se promueve el uso de herramientas como el WHODAS 2.0 para la
evaluacién de la discapacidad y la necesidad de apoyos.

2.9 Descripcion de los trastornos del neurodesarrollo

Los trastornos del neurodesarrollo, tal como los describe el DSM-5, comprenden
un grupo de condiciones con inicio en el periodo del desarrollo, que
habitualmente se manifiestan antes del ingreso a la escuela primaria y que
implican dificultades en el desarrollo personal, social, académico y/o
ocupacional. Estos trastornos incluyen: la discapacidad intelectual, los trastornos
de la comunicacioén, el trastorno del espectro autista, el trastorno por déficit de
atencion/hiperactividad (TDAH), los trastornos especificos del aprendizaje, los
trastornos motores y otros trastornos del neurodesarrollo. Su diagndstico exige
una evaluacidn clinica cuidadosa y el uso de instrumentos estandarizados para
determinar el grado de deterioro en diversas éreas funcionales.

2.9.1 Trastorno del desarrollo intelectual

La discapacidad intelectual, también denominada trastorno del desarrollo
intelectual en el DSM-5, se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa. Estas limitaciones
comienzan durante el periodo del desarrollo, es decir, antes de los 18 afos. La
discapacidad intelectual se manifiesta en tres dominios de funcionamiento:

1. Funcionamiento intelectual: Implica dificultades en el razonamiento, la
resolucién de problemas, la planificacién, el pensamiento abstracto, el
juicio, el aprendizaje académico y el aprendizaje a partir de la experiencia.
Estos déficits deben ser confirmados mediante una evaluacién clinica y
pruebas de inteligencia estandarizadas individualmente administradas
(por ejemplo, WAIS, WISC, Stanford-Binet).
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2. Conducta adaptativa: Son las habilidades necesarias para la vida
cotidiana y la independencia funcional, que incluyen habilidades
conceptuales (lenguaje, alfabetizacion, conceptos numéricos), habilidades
sociales (empatia, juicio social, relaciones interpersonales) y habilidades
practicas (actividades de la vida diaria como el cuidado personal, manejo
del dinero, uso del transporte). Estas deben evaluarse mediante medidas
estandarizadas y juicio clinico.

3. Inicio durante el periodo del desarrollo: Los déficits deben comenzar
durante la infancia o la adolescencia temprana.

La clasificacién de la discapacidad intelectual segin el DSM-5 ya no se basa
exclusivamente en puntuaciones de Cl, sino que enfatiza el grado de apoyo que
requiere la persona en los diferentes dominios adaptativos. Se establecen cuatro
niveles de gravedad:

e Leve: Las personas pueden adquirir habilidades académicas
aproximadamente hasta el nivel de sexto grado. Pueden vivir de forma
independiente con apoyo minimo.

e Moderado: Presentan retrasos evidentes en el desarrollo del lenguaje y el
habla, y pueden aprender habilidades académicas basicas. Necesitan
apoyo moderado para las actividades de la vida diaria.

o Grave: Requieren asistencia considerable en todas las actividades
cotidianas. La comunicacién verbal suele ser muy limitada.

e Profundo: Dependen completamente de otros para su cuidado. El
funcionamiento cognitivo y motor estéd gravemente afectado.

Es frecuente la comorbilidad con otros trastornos del neurodesarrollo, como el
trastorno del espectro autista, trastornos del lenguaje, epilepsia y trastornos de la
salud mental. El abordaje clinico debe ser interdisciplinario, incluyendo
intervencion educativa, apoyos familiares, terapia ocupacional, terapia del
lenguaje y atencién médica continua.

La intervencién basada en el modelo de apoyos individualizadosy
la planificacion centrada en la persona son enfoques recomendados para
mejorar la calidad de vida, fomentar la autodeterminacién y favorecer la inclusion
social.
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2.9.2 Trastornos de la Comunicacién

Los trastornos de la comunicacién comprenden un conjunto de condiciones del
neurodesarrollo que afectan la adquisicidn, el uso, la comprensién o la expresion
del lenguaje hablado, escrito y otras formas de comunicacion simbélica. El DSM-
5 reconoce cinco categorias principales dentro de estos trastornos, los cuales
tienen un inicio temprano y repercuten significativamente en el funcionamiento
académico, social y ocupacional. La evaluacién debe ser clinica, apoyada por
instrumentos estandarizados y adaptada al contexto cultural y linglistico del
individuo.

a) Trastorno del lenguaje

El trastorno del lenguaje se caracteriza por dificultades persistentes en la
adquisicion y uso del lenguaje en todas sus modalidades (hablado, escrito, de
sefas u otros sistemas). Estas dificultades afectan la produccién del vocabulario,
la construccién de oraciones y la utilizacién de estructuras gramaticales
apropiadas para la edad. Los errores no se explican por déficit auditivo, motriz o
por otros trastornos del neurodesarrollo. Este trastorno se manifiesta desde la
infancia y puede perdurar hasta la adolescencia o adultez.

b) Trastorno fonolégico

Este trastorno implica dificultades en la produccién de los sonidos del habla que
interfieren con la inteligibilidad del lenguaje. Los errores en la articulaciéon no son
atribuibles a causas fisicas como malformaciones anatémicas o hipoacusia. La
severidad varia, desde sustituciones de fonemas hasta distorsiones o emisiones.
Aunque es comun en el desarrollo del habla temprana, persiste mas alld de la
edad en que se espera que se hayan adquirido las habilidades fonoldgicas.

c) Trastorno de la fluidez de inicio en la infancia (tartamudez)

Se caracteriza por interrupciones en la fluidez y patrén temporal del habla
inapropiados para la edad del individuo. Estas interrupciones pueden incluir
repeticiones de sonidos o silabas, prolongaciones, bloqueos, palabras
producidas con esfuerzo, tensién o pausas inadecuadas. La tartamudez interfiere
con la comunicacién social, el desempeno académico y la autoestima. Es comun
que los sintomas fluctien dependiendo de la situacién comunicativa.



Psicologia de la discapacidad: modelos, evaluacién y estrategias de intervencién
d) Trastorno de la comunicacion social (pragmatico)

Este trastorno implica dificultades en el uso social del lenguaje y la comunicacion
verbal y no verbal. Las personas con este diagndstico presentan problemas para
seguir normas conversacionales, adaptar el lenguaje al contexto, comprender
inferencias o metéforas y mantener conversaciones fluidas. Estas dificultades
afectan el funcionamiento interpersonal y académico, y no se explican mejor por
trastorno del espectro autista, discapacidad intelectual u otros trastornos médicos
o neuroldgicos.

e) Trastorno de la comunicacién no especificado

Esta categoria se utiliza cuando los sintomas de alteracién en la comunicacion
estan presentes, pero no cumplen los criterios completos para ninguno de los
trastornos especificos descritos anteriormente. Puede emplearse en situaciones
en que no se cuenta con suficiente informacion diagndstica o en casos de
evaluacién inicial.

El diagndstico de los trastornos de la comunicacion requiere una evaluacion
multidisciplinaria que incluya observacion clinica, pruebas estandarizadas de
lenguaje, entrevistas con cuidadores y revision del desarrollo comunicativo. Es
importante descartar causas sensoriales, neurolégicas o intelectuales. Las
intervenciones logopédicas, programas de estimulacion del lenguaje,
entrenamiento pragmatico y orientacién familiar son estrategias basadas en
evidencia que han mostrado eficacia.

Los trastornos de la comunicacion con frecuencia coexisten con otros trastornos
del neurodesarrollo, como el trastorno del espectro autista, TDAH o trastornos
del aprendizaje. La deteccién temprana y la intervencion especializada pueden
reducir los efectos secundarios del aislamiento, la frustracidon o las dificultades
académicas. El papel del psicélogo clinico es clave para valorar el impacto
emocional y adaptar el entorno comunicativo a las necesidades del nifio o
adolescente.

2.9.3 Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo
caracterizado por déficits persistentes en la comunicaciéon social y en la
interaccién social en diversos contextos, junto con patrones de comportamiento,
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intereses o actividades restringidos y repetitivos. El DSM-5 unifica los
diagndsticos previamente separados (autismo, sindrome de Asperger, trastorno
desintegrativo infantil, etc.) bajo una sola categoria de espectro, reflejando la
amplia variabilidad en la presentacién clinica.

Segun el DSM-5, el diagndstico de TEA requiere que los sintomas estén presentes
desde el periodo temprano del desarrollo y que causen un deterioro significativo
en el funcionamiento social, ocupacional u otras areas importantes. Estos no
deben explicarse mejor por discapacidad intelectual o retraso global del
desarrollo.

a) Criterios diagndsticos del DSM-5: E|l TEA se diagnostica cuando se cumplen
los siguientes criterios

A. Déficits persistentes en la comunicacién social y en la interaccién social en
multiples contextos, manifestados por todos los siguientes:

o Déficits en la reciprocidad socioemocional.

o Déficits en las conductas comunicativas no verbales utilizadas para la
interaccion social.

o Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprensién de relaciones.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades, manifestados por al menos dos de los siguientes:

o Movimientos, uso de objetos o habla estereotipados o repetitivos.

o Insistencia en la uniformidad, adhesién inflexible a rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal.

e Intereses altamente restringidos y fijos, anormales en intensidad o
enfoque.

e Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inusual por
aspectos sensoriales del entorno.

C. Los sintomas deben estar presentes en el periodo temprano del desarrollo. D.
Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en areas importantes
del funcionamiento. E. No se explican mejor por discapacidad intelectual o
retraso global del desarrollo.
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Especificadores dijagndsticos: EI DSM-5 propone especificar el grado de
severidad del TEA en funciéon del nivel de apoyo requerido:

o Nivel 1: Requiere ayuda.
o Nivel 2: Requiere ayuda notable.
o Nivel 3: Requiere ayuda muy notable.

Asimismo, se debe especificar:

o Sieltrastorno ocurre con o sin discapacidad intelectual asociada.

o Siocurre con o sin deterioro del lenguaje.

o Asociaciones con condiciones médicas o genéticas conocidas.

e Presencia de otros trastornos del neurodesarrollo, mental o del
comportamiento.

b) Perfil clinico y curso evolutivo: El TEA puede detectarse en los primeros afios
de vida, usualmente antes de los tres afos. Los signos iniciales incluyen falta de
respuesta al nombre, contacto visual reducido, retrasos en el lenguaje y juegos
poco imaginativos. Algunos individuos pueden mostrar una regresion en
habilidades comunicativas y sociales previamente adquiridas.

A lo largo del desarrollo, las manifestaciones del TEA cambian. En la infancia y
adolescencia pueden observarse dificultades para establecer amistades,
interpretar claves sociales, adaptarse a contextos cambiantes o comprender
normas sociales implicitas. En adultos, aunque muchos logran autonomia parcial
o total, persisten desafios en la comunicacion interpersonal, el empleo y la vida
independiente.

¢) Evaluacion clinica y diagndstico diferencial: La evaluacién del Trastorno del
Espectro Autista (TEA) requiere un enfoque clinico integral que combine
observacién directa, entrevistas estructuradas y la aplicacion de instrumentos
estandarizados. El proceso debe contemplar la recopilacién de informacién
desde multiples contextos (familiar, educativo y clinico) y estar centrado en el
anélisis de las trayectorias del desarrollo comunicativo, social, cognitivo y
adaptativo del individuo.

Una evaluacién completa debe incluir:

o Observacién directa del comportamiento.



Psicologia de la discapacidad: modelos, evaluacién y estrategias de intervencién

o Entrevistas familiares detalladas sobre el desarrollo temprano.
o Aplicacion de pruebas cognitivas, linglisticas y adaptativas.
o Andlisis de informes escolares y de otros entornos significativos.

Entre las herramientas méas reconocidas y utilizadas se encuentran:

o M-CHAT-R/F (Modified Checklist for Autism in Toddlers - Revised with
Follow-Up): util como prueba de cribado para nifios entre 16 y 30 meses.

e ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised): entrevista clinica
semiestructurada aplicada a los padres o cuidadores.

e ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule - Second
Edition): escala de observaciéon directa que evalla comunicacién,
interaccion social, juego e intereses restringidos.

o Vineland-3: evalta la conducta adaptativa en diferentes dominios del
funcionamiento cotidiano.

El diagndstico temprano es fundamental para maximizar el desarrollo del nifio y
facilitar la implementacion de apoyos individualizados. Las sefnales de
alerta suelen observarse en el primer o segundo afio de vida e incluyen:

e Escasa o nula respuesta al nombre.

o Ausencia de sefialamiento para compartir intereses.

o Limitado uso del juego simbdlico.

o Dificultades para expresar o compartir emociones.

o Intereses restringidos o respuestas sensoriales inusuales (por ejemplo,
hipersensibilidad a sonidos o texturas).

Un aspecto critico en la evaluacién del TEA es la precisiéon del diagndstico
diferencial, que debe considerar otras condiciones que pueden compartir
caracteristicas similares, como los trastornos del lenguaje, la discapacidad
intelectual, el TDAH o los trastornos de ansiedad social. La identificacion rigurosa
de los sintomas caracteristicos del TEA y la exclusion de otras causas explicativas
permiten disefiar intervenciones méas especificas, eficaces y respetuosas de la
singularidad del perfil clinico del nifio o adolescente.

d) Prevalencia y diversidad en la presentacién clinica
La prevalencia global del TEA ha experimentado un aumento progresivo en las

Ultimas décadas. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (2023), se estima
que 1 de cada 100 nifios presenta un TEA. Sin embargo, esta cifra varia
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significativamente entre regiones y estudios, dependiendo de factores como la
metodologia empleada, los criterios diagndsticos utilizados y la capacidad de
los sistemas de salud para identificar casos.

Una revision sistemaética reciente que incluyd 71 estudios publicados entre 2012
y 2021 identificé una amplia variabilidad en las estimaciones de prevalencia del
TEA a nivel mundial, con rangos que oscilan entre 1,09 y 436 casos por cada
10.000 personas. La mediana global fue de aproximadamente 1 de cada 100
personas. En términos de distribucion por sexo, se reportd una razén promedio
de 4,2 hombres por cada mujer diagnosticada. Ademas, cerca del 33 % de los
casos presentan discapacidad intelectual asociada, lo que evidencia una marcada
heterogeneidad funcional. El incremento observado en la prevalencia se atribuye
tanto a una mejora en la deteccion como a factores como la expansién de los
criterios diagndsticos, el aumento de la sensibilizacion social y profesional, y el
fortalecimiento de los sistemas de cribado precoz (Zeidan et al., 2023).

e) Abordaje e intervencién

El tratamiento del TEA debe ser individualizado, temprano, intensivo y
multidisciplinario. Las intervenciones basadas en la evidencia incluyen:

o Terapia conductual (p. ej., Analisis Conductual Aplicado - ABA).
o Terapia del hablay lenguaje.

« Entrenamiento en habilidades sociales.

o Apoyos educativos personalizados.

o Intervencion familiar y psicoeducacion.

Se recomienda un enfoque centrado en la persona, orientado a mejorar la
comunicacién funcional, la autonomia, la autorregulacién emocional y la calidad
de vida. La inclusién en entornos educativos y sociales, con apoyos adecuados,
es fundamental para el desarrollo de las potencialidades individuales.

Es esencial evitar enfoques patologizantes o normativos que busquen
"normalizar" el comportamiento autista. El enfoque neurodiverso reconoce al TEA
como una forma distinta de funcionamiento cognitivo, y promueve el respeto por
la diferencia, la participacién plenay los derechos humanos.
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f) Comprensién neuropsicolégica del TEA

Desde la neuropsicologia, el TEA se comprende como una alteraciéon en el
desarrollo y funcionamiento de diversas redes cerebrales implicadas en la
cognicién social, la comunicacion, la integracion sensorial y la autorregulacién.
Los estudios en neuroimagen funcional y estructural han identificado patrones
atipicos de conectividad neuronal, especialmente en regiones del cerebro
asociadas a la teoria de la mente, la imitacidn, la planificacion motora y el
procesamiento multisensorial (Di Martino et al., 2014).

Entre las regiones cerebrales méas afectadas se encuentran:

o Corteza prefrontal medial: implicada en la comprensién de estados
mentales propios y ajenos (teoria de la mente).

o Corteza temporal superior y giro temporal superior: fundamentales
para la percepcién de la mirada, la prosodia emocional y las intenciones
comunicativas.

o Amigdala e hipocampo: asociados con el procesamiento emocional, la
memoria y la respuesta al estrés.

o Cerebelo: involucrado en la coordinacion motora y el procesamiento
temporal de estimulos sociales.

o Regién parietal posterior y corteza fusiforme: implicadas en la
percepcion de rostros y la integracion visoespacial.

Estas alteraciones funcionales pueden presentarse como hiperconectividad local
y disminucién de la conectividad global, fenémeno que se traduce clinicamente
en una sobrecarga sensorial o dificultad para integrar multiples fuentes de
informacién (Just et al., 2007).

Los principales dominios funcionales frecuentemente comprometidos en el TEA
incluyen:

o Cognicién social: dificultades para interpretar emociones, intenciones y
reglas implicitas en la interaccién.

o Atencién conjunta y reciprocidad social: limitaciones para compartir
foco atencional, anticipar respuestas o establecer vinculos empéticos.

o Flexibilidad cognitiva: tendencia al pensamiento rigido, resistencia al
cambio y preferencia por rutinas predecibles.
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« Funciones ejecutivas: dificultades en planificacidén, autorregulacion
emocional, inhibicidon de respuestas impulsivas y cambio de tareas.

« Integracion sensorial: respuestas inusuales a estimulos tactiles, auditivos
o visuales, con hipersensibilidad o hiposensibilidad.

Estas dificultades neuropsicolégicas no son homogéneas en todas las personas
con TEA, lo que refuerza la necesidad de evaluaciones individualizadas para
identificar perfiles cognitivos y funcionales particulares.

g) Implicaciones para la intervencién

Comprender el TEA desde la neuropsicologia permite disefiar estrategias de
intervencidon mas eficaces, orientadas a:

o Favorecer la neuroplasticidad mediante entornos estimulantes,
predecibles y estructurados.

o Disefar programas de entrenamiento en habilidades sociales con base en
la teoria de la mente y la empatia.

o Incorporar apoyos visuales y organizadores graficos para mejorar la
comprension del entorno.

e Desarrollar rutinas y estructuras que refuercen la autonomia y la
autorregulacion.

En suma, el enfoque neuropsicolégico complementa la mirada clinica y funcional,
y aporta una base empirica para la personalizacion de los apoyos y la
comprension profunda de la diversidad neurobiolégica dentro del espectro
autista.

2.9.3 Trastorno por Déficit de Atencién/Hiperactividad (TDAH)

El Trastorno por Déficit de Atencidn/Hiperactividad (TDAH) es un trastorno del
neurodesarrollo caracterizado por un patron persistente de inatencién y/o
hiperactividad-impulsividad que interfiere con el funcionamiento o el desarrollo.
Se manifiesta en multiples contextos y suele observarse desde la infancia, con una
prevalencia estimada entre el 5%y el 7% en ninos, y del 2% al 5% en adultos (APA,
2014).

Los criterios diagnédsticos del TDAH segin el DSM-5 se definen de acuerdo a los
siguiente dominios de sintomas
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A. Inatencion (se requieren al menos 6 de los siguientes sintomas en nifios, 0 5
en adolescentes mayores y adultos, presentes por al menos 6 meses):

« Dificultad para mantener la atencién en tareas o actividades ludicas.

o Comete errores por descuido.

o Parece no escuchar cuando se le habla directamente.

« No sigue instrucciones o no finaliza tareas.

o Dificultad para organizar tareas y actividades.

o Evita o le disgustan las tareas que requieren esfuerzo mental sostenido.
o Pierde objetos necesarios para tareas.

o Se distrae facilmente por estimulos irrelevantes.

o Esolvidadizo en las actividades diarias.

B. Hiperactividad e impulsividad (se requieren al menos 6 sintomas en nifios, o
5 en adolescentes/adultos):

e Mueve en exceso manos o pies, se retuerce en el asiento.

o Selevanta en situaciones en las que se espera que permanezca sentado.
o Corre o trepa en situaciones inapropiadas.

o Incapacidad para jugar o participar tranquilamente en actividades.

e Estd "en marcha" o actia como si estuviera "impulsado por un motor".

o Habla en exceso.

e Responde antes de que se haya completado la pregunta.

o Tiene dificultad para esperar su turno.

e Interrumpe o se entromete en conversaciones o juegos.

Otros criterios:

e Algunos sintomas deben estar presentes antes de los 12 afios.

e Los sintomas deben estar presentes en dos o mas contextos (p. ej., hogar,
escuela, trabajo).

o Los sintomas interfieren significativamente en lo social, académico o
laboral.

« No se explican mejor por otro trastorno mental.

El DSM-5 reconoce tres presentaciones:

1) Presentacién predominante con inatencidn.
2) Presentacién predominante con hiperactividad/impulsividad.
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3) Presentacidén combinada.

La presentacidn puede cambiar a lo largo del desarrollo. En la nifez predominan
los sintomas de hiperactividad; en la adolescencia y adultez, los de inatencién y
desorganizacion.

Los sintomas suelen manifestarse antes de los 7 afios, aunque el diagndstico
formal puede demorarse. Aunque algunos nifos parecen superar los sintomas,
en muchos casos el TDAH persiste en la adolescencia y la adultez. Las
manifestaciones pueden variar: los adultos con TDAH pueden tener dificultades
en la planificacion, el manejo del tiempo, la impulsividad y el mantenimiento de
la atencién en entornos laborales y sociales.

El TDAH frecuentemente coexiste con otros trastornos del neurodesarrollo y del
estado de dnimo, como:

o Trastornos de aprendizaje.

o Trastorno negativista desafiante.

o Trastorno de conducta.

o Trastornos de ansiedad.

o Trastornos del estado de dnimo.

o Trastornos por uso de sustancias (en adolescentes y adultos).

La evaluacidon debe incluir entrevistas clinicas estructuradas, cuestionarios
conductuales (como el SNAP-IV, Conners, Vanderbilt), informes escolares y
observacién directa. El diagndstico diferencial debe considerar trastornos del
suefo, ansiedad, trastorno bipolar, TEA y efectos de medicamentos o consumo
de sustancias.

El abordaje del TDAH debe ser multimodal e individualizado, incluyendo:

o Intervencién farmacolégica: estimulantes (metilfenidato, anfetaminas) y
no estimulantes (atomoxetina, guanfacina).

o Intervencion psicoeducativa y psicoterapéutica: Terapia cognitivo-
conductual, entrenamiento en habilidades sociales, manejo conductual y
orientacién parental.

o Apoyos escolares: adaptaciones curriculares, tutorias individualizadas,
rutinas estructuradas.
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El tratamiento debe ser sostenido, revisado periddicamente y ajustado a las
necesidades de cada etapa del desarrollo.

El TDAH impacta la autoestima, la regulacion emocional, las relaciones
interpersonales y el rendimiento académico. La estigmatizacion, el castigo
excesivo o la falta de comprension pueden agravar los sintomas. El papel del
psicélogo clinico es clave en la evaluaciéon, intervencion psicoeducativa vy
coordinacién con la familia y la escuela para favorecer entornos inclusivos y
estructurados.

Elementos de cierre - Capitulo 2

Resumen de ideas clave

El capitulo ha presentado la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) como un marco fundamental para comprender
y abordar la discapacidad desde una perspectiva biopsicosocial. Se han analizado
sus componentes estructurales, la importancia de los factores contextuales y la
distincién entre capacidad y desempefio. También se ha explorado la integracién
de la CIF con los sistemas de clasificacion DSM-5 y CIE-11, subrayando su utilidad
clinica en la evaluacién integral y la planificacién centrada en la persona. Estos
conocimientos son esenciales para promover una practica profesional basada en
derechos humanos y orientada a la inclusion y la equidad.

Autoevaluacion

1. Describa brevemente el enfoque biopsicosocial que sustenta la CIF y sus
implicaciones clinicas.

2. Diferencie entre los conceptos de capacidad y desempefio en la
evaluacién de la discapacidad. Proporcione un ejemplo.

3. Enumere tres tipos de factores ambientales que pueden actuar como
facilitadores o barreras para la participacion de una persona con
discapacidad.

4. Seleccione la opcidén correcta: ; Cual de los siguientes elementos NO es un
componente estructural de la CIF?

a. Factores personales.
b. Actividades y participacion.



Psicologia de la discapacidad: modelos, evaluacién y estrategias de intervencién

c. Funciones y estructuras corporales.

d. Diagndstico médico primario.

5.

Indique si es verdadero o falso: "E/ uso de la CIF permite comprender /a
discapacidad como una experiencia dinamica que depende de /a
interaccion entre la persona y su entorno.” Justifique brevemente su
respuesta.

Mencione al menos dos ventajas de integrar la CIF en la practica clinica del
psicélogo. Explique su relevancia en la promociéon de una atencion
centrada en la persona.

Actividad de aplicacién

Lea el siguiente caso y responda las preguntas:

Caso:

Sara, mujer de 35 arnos, vive con esclerosis multiple. En el contexto clinico

presenta buena capacidad motora bajo supervision terapéutica, pero en su

entorno habitual enfrenta barreras arquitectonicas que limitan significativamente

su desemperno en actividades cotidianas. Ademds, experimenta actitudes

estigmatizantes en su comunidad.

Preguntas:

. Como describiria la situacién de Sara utilizando los componentes de la
CIF?

;Qué factores ambientales estan influyendo en su desempefio?

:Qué estrategias de intervencion clinica podrian contribuir a mejorar su
participacion social y su calidad de vida?

¢ Tarea auténoma

Elabore un anélisis breve (1 a 2 paginas) de un caso clinico o de un contexto real

en el que se aplique la CIF. El trabajo debe incluir:

La descripcion de la condicién de salud y del contexto.

La identificacién de los componentes de la CIF presentes en el caso
(funciones y estructuras, actividades y participacion, factores ambientales y
personales).
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o Una reflexion critica sobre cémo el uso de la CIF contribuye a una
evaluacién mas integral y respetuosa de la persona. Incluya al menos una
referencia académica actualizada.

Glosario

Actividades: Ejecucién de tareas o acciones por parte de un individuo. En la CIF,
se evalua el nivel de dificultad que la persona experimenta al realizar actividades
cotidianas.

Capacidad: Nivel de desempefio que una persona puede alcanzar en un entorno
estandarizado o ideal. Indica el potencial méximo de la persona en ausencia de
barreras contextuales.

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF): Marco conceptual desarrollado por la OMS que permite describir el
funcionamiento humano y la discapacidad como resultado de la interaccién entre
condiciones de salud y factores contextuales.

Condicién de salud: Trastorno, enfermedad o lesién que afecta las funciones
corporales o el bienestar de la persona. Puede ser de naturaleza fisica, mental,
sensorial o intelectual.

CIE-11 (Clasificaciéon Internacional de Enfermedades, 11° edicién): Sistema
de clasificacion diagnéstica de la OMS que permite codificar enfermedades,
trastornos y afecciones de salud a nivel internacional.

DSM-5 (Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, 5°
edicion): Sistema de clasificacion diagndstica de la American Psychiatric
Association, utilizado ampliamente en el dmbito clinico para categorizar los
trastornos mentales.

Desempeiio: Lo que la persona realmente hace en su entorno habitual,
considerando la influencia de los factores ambientales. Permite evaluar la
participacion real en la vida cotidiana.

Discapacidad: Término que designa las deficiencias, limitaciones en la actividad
y restricciones en la participacién que resultan de la interaccién entre una
condicién de salud y los factores contextuales.
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Factores ambientales: Elementos del entorno fisico, social y actitudinal que
pueden actuar como facilitadores o barreras para la participacion y el desempefio
de la persona.

Factores personales: Caracteristicas individuales (edad, género, estilo de vida,
valores, historia vital) que influyen en la experiencia de la discapacidad. Aunque
no se codifican en la CIF, son esenciales en la evaluacién integral.

Participacion: Implicacién en situaciones vitales y en la vida social. Evalta el
grado en que la persona toma parte en actividades y roles relevantes en su
entorno.

Evaluacién centrada en la persona: Enfoque de evaluacion que considera a la
persona como agente activo de su proceso, valorando su experiencia, contexto y
prioridades en el disefio de intervenciones.
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CAPITULO 3. EVALUACION Y PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA
EN EL CONTEXTO DE LA DISCAPACIDAD

Elementos de apertura del capitulo

“Nada sobre nosotros sin nosotros.”
— Movimiento Internacional de Personas con Discapacidad

Vineta clinica

Patricia, mujer de 40 arios con discapacidad motriz, acude al centro de salud para
participar en un programa de rehabilitacion. Durante la evaluacion, el equipo
clinico se centra exclusivamente en la medicion de sus limitaciones fisicas, sin
considerar sus objetivos personales ni su contexto familiar y social. Patricia desea
recuperar autonomia para poder trabajar nuevamente, pero este aspecto no ha
sido integrado en su plan de intervencion. ; Como podria modificarse el proceso
de evaluacion para alinearlo con las necesidades y aspiraciones de Patricia? ; Qué
papel tiene la planificacion centrada en la persona en este contexto?
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Figura 3. Mapa conceptual del capitulo: Evaluacion y planificacion centrada
en la persona
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Fuente: elaboracion propia.
Objetivos de aprendizaje del capitulo
Al finalizar el estudio de este capitulo, se espera que el estudiante sea capaz de:

1. Comprender el enfoque de evaluacién y planificacion centrada en la
persona en el contexto clinico de la discapacidad.

2. ldentificar las diferencias entre la evaluacién tradicional y la evaluacion
centrada en la persona.

3. Analizar la importancia del diagndstico diferencial y del trabajo
interdisciplinario.

4. Evaluar la calidad de vida como indicador central en la planificacion de la
atencion.

5. Incorporar los principios de autodeterminacién y participacion activa en los
procesos de evaluacion y planificacion.

6. Disefar planes de atencién integrales que respeten los derechos, valores
y preferencias de la persona.

Preguntas para guiar la lectura

1. ¢Cudles son los principios fundamentales de la evaluacidn centrada en la
persona?

2. ;Qué diferencias clave existen entre una evaluacién tradicional y una
evaluacién centrada en la persona?

3. ;Por qué es importante incluir la experiencia y los objetivos personales de
las personas con discapacidad en el proceso de planificacion?

4. ;Qué herramientas clinicas permiten valorar la calidad de vida en el
contexto de la discapacidad?

5. ;Como puede el psicologo clinico contribuir a fortalecer la
autodeterminacién en los procesos de intervencion?



Psicologia de la discapacidad: modelos, evaluacién y estrategias de intervencién
Introduccion del capitulo

La evaluacion y la planificacién centradas en la persona representan un cambio
de paradigma en la atencidn clinica en el &mbito de la discapacidad. Frente a
enfoques tradicionales que priorizan el déficit y la patologia, este enfoque
reconoce a la persona como agente activo de su proceso de vida y salud, situando
sus derechos, valores y objetivos en el centro de la intervencién.

Este capitulo aborda los principios y practicas de la evaluacién centrada en la
persona, destacando la importancia de la autodeterminacién, la participacion
activa y la valoracién de la calidad de vida. Asimismo, se exploran estrategias para
realizar un diagndstico diferencial adecuado y para disefar planes de atencién
interdisciplinarios e individualizados.

El rol del psicélogo clinico es clave en este proceso, no solo como evaluador, sino
como facilitador del empoderamiento de las personas con discapacidad. Adoptar
este enfoque no solo es un imperativo ético, sino también una via para promover
intervenciones mas efectivas, respetuosas y transformadoras.

3.1. Evaluacion en Discapacidad

En los dltimos cinco anos, la evaluacién clinica de personas con discapacidad ha
experimentado transformaciones significativas, impulsadas por la consolidacién
del paradigma de los derechos humanos, los avances en tecnologia adaptativa y
una mayor sensibilidad hacia los contextos culturales. Las practicas actuales han
comenzado a alejarse de enfoques exclusivamente diagndsticos, orientdndose
hacia modelos funcionales que consideran la interaccion dinamica entre la
condiciéon de la personay su entorno (OMS, 2019).

En este marco, la Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) se ha consolidado como un referente conceptual
ampliamente adoptado para valorar la funcionalidad desde una perspectiva
biopsicosocial. Diversas investigaciones han resaltado su utilidad en contextos
clinicos, educativos y comunitarios, debido a su aplicabilidad transversal y a su
capacidad para integrar de manera coherente variables médicas, psicoldgicas y
sociales (OMS, 2019). Ademas, la CIF se articula de forma coherente con el
Modelo de Atencidén Integral en Salud (MAIS), propuesto por el Ministerio de
Salud Publica del Ecuador (2012), el cual concibe la salud como un fenémeno
interdependiente vinculado con otras dimensiones del buen vivir.

En este contexto, la evaluacion psicoldgica en el d&mbito de la discapacidad ha
superado el paradigma centrado exclusivamente en la medicidon objetiva de
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funciones cognitivas o adaptativas. Actualmente, se concibe como un proceso
comprensivo y contextualizado que, ademas de incluir indicadores clinicos
tradicionales, incorpora variables relacionadas con el entorno fisico, los recursos
personales, las redes de apoyo y los condicionantes culturales. Este enfoque
responde al modelo biopsicosocial promovido por organismos internacionales
como la OMS y, a nivel nacional, por el MAIS, vigente en Ecuador. Dicho modelo
plantea que la evaluacion debe ser realizada por equipos interdisciplinarios y
contemplar los niveles individual, familiar y comunitario, priorizando el bienestar
integral del sujeto por encima del diagndstico (Ministerio de Salud Pdblica, 2012).

En consonancia con este planteamiento, instrumentos como la Escala GENCAT
de Calidad de Vida permiten una valoraciéon estructurada de ocho dimensiones
clave: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social vy
derechos. Su caracter multidimensional la hace especialmente util para la
elaboracion de planes individualizados de apoyo coherentes con los principios
de la planificacion centrada en la persona (Verdugo et al., 2009).

Asimismo, en el caso de la infancia, herramientas como el M-CHAT-R/F permiten
una deteccidn temprana de trastornos del espectro autista en nifios de entre 16y
30 meses. Esta escala, que combina respuestas de los padres con una entrevista
de seguimiento, facilita intervenciones oportunas y adaptadas al contexto familiar
y educativo, maximizando el potencial de desarrollo del menor (Robins et al,,
2009). A continuacién, se presentan algunas escalas complementarias de uso
clinico, que amplian la capacidad del psicélogo para comprender la experiencia
y funcionalidad de las personas con discapacidad desde multiples dimensiones:

o Brief Disability-Related Stress Scale (BDRSS): Esta escala fue desarrollada
para evaluar el estrés psicolégico asociado a la condiciéon de
discapacidad, considerando las barreras fisicas, sociales y personales que
enfrentan los individuos. Ha demostrado ser Util en contextos de
rehabilitacién, salud mental y neuropsicologia, especialmente en
poblaciones con enfermedades neuroldgicas como la esclerosis multiple
(Lee y Chan, 2022).

o Escala de Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (Lawton y Brody,
1969): Originalmente aplicada en adultos mayores, esta escala mide el
nivel de independencia funcional a través de ocho items préacticos (uso
del teléfono, compras, cocina, tareas domésticas, lavado de ropa,
transporte, medicacidn y finanzas). Su sensibilidad para identificar
deterioro cognitivo la ha convertido en una herramienta clave en el
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admbito clinico y en personas con discapacidad adquirida (Tafiadis et al.,
2023).

e Escala San Martin de Calidad de Vida: Disefiada para evaluar la calidad de
vida en personas con discapacidad significativa, esta escala recoge la
observacién de un tercero cercano, a través de 95 items organizados en
las ocho dimensiones propuestas por Schalock y Verdugo (2007). Su
perspectiva objetivada la hace especialmente Util en personas con baja
capacidad de autorreporte (Alonso et al., 2013).

o Cuestionario Tarragona de Ansiedad para Ciegos: Este instrumento
evalla la ansiedad especifica asociada a la pérdida de vision,
distinguiendo entre ansiedad fisioldgica (15 items) y ansiedad cognitiva
(20 items). Su disefio fue adaptado a las necesidades de accesibilidad,
permitiendo identificar con precisién los factores emocionales vinculados
al proceso de adaptacién visual (Pallero et al., 2006).

Estas herramientas permiten al profesional de la psicologia clinica una
aproximacion mas integral a la evaluacién de la discapacidad. Su uso combinado,
enmarcado dentro de modelos participativos y centrados en la persona, posibilita
el disefio de intervenciones mas eficaces, sensibles y respetuosas con los
derechos y potencialidades de cada individuo.

3.2 Diagnéstico diferencial y multidisciplinario

El diagndstico diferencial en el dmbito de la discapacidad es un proceso
importante para distinguir entre distintas afecciones con sintomas similares. Este
enfoque es la base para el desarrollo de planes de intervencién personalizados y
adecuados. Una evaluacion multidisciplinaria en la que participan especialistas de
distintos campos es esencial para comprender plenamente las necesidades de un
individuo y realizar un diagnéstico preciso.

Un ejemplo claro de porqué es importante este enfoque es el diagndstico del
Trastorno del Espectro Autista (TEA) en nifios con discapacidades sensoriales,
como la ceguera o la sordera. Estos nifios pueden exhibir comportamientos que
se asemejan a los del TEA, lo que puede llevar a diagndsticos erréneos si no se
considera el impacto de la discapacidad sensorial (Lestari et al., 2024). La
participacién de un equipo multidisciplinario, que incluya neuropsicélogos y otros
especialistas, es esencial para diferenciar entre comportamientos derivados de la
discapacidad sensorial y aquellos indicativos del TEA (Camino-Alarcén et al.,
2024).



Psicologia de la discapacidad: modelos, evaluacién y estrategias de intervencién

Por otro lado, en la Discapacidad Intelectual el diagndstico diferencial también es
complejo debido a que se puede confundir con otros trastornos del desarrollo o
condiciones médicas que presentan sintomas similares, por ello se debe realizar
una evaluacidn exhaustiva de la historia clinica del paciente y exdmenes
neurolégicos (Chen, 2023). Ademas, en el &mbito de los trastornos del lenguaje
es esencial diferenciar entre Trastornos del Desarrollo del Lenguaje y trastornos
del lenguaje asociados a condiciones biomédicas, por ello la importancia de un
equipo multidisciplinario (Manohar et al., 2022).

3.3 Planificacion Centrada en la Persona

La Planificacién Centrada en la Persona (PCP) constituye una metodologia
coherente con el paradigma de derechos y la perspectiva de inclusion. Se basa
en la conviccién de que cada individuo, independientemente de sus limitaciones,
posee la capacidad y el derecho de definir su proyecto de vida, expresar sus
preferencias y participar activamente en la toma de decisiones que afectan su
bienestar. A diferencia de los enfoques tradicionales centrados en déficits, la PCP
valora la autodeterminaciéon como nucleo ético y operativo del proceso de
intervencion.

Desde su conceptualizacién, la PCP implica un viraje metodoldgico y axioldgico.
Supone pasar de una planificacién individual clasica —centrada en las habilidades
que la persona no posee y gestionada por expertos— hacia una ldgica
participativa, horizontal, que reconoce a la persona como agente activo de su
vida. El cambio no es Unicamente técnico, sino politico y social, pues visibiliza a
sujetos histéricamente marginados y fortalece sus posibilidades de eleccién,
contribuyendo a prevenir formas sutiles de violencia institucional.

En esta linea, Lépez y colaboradores (2004) afirman que la PCP constituye la
herramienta imprescindible para ayudar a vivir una vida humana plena, al evitar
que las personas con discapacidad sean simples receptoras de cuidados vy
fomentar su protagonismo como ciudadanos con derechos.

3.4 Transicion de la Evaluacién Clinica a la Planificacién Personal

El paso de una evaluacién tradicional a una planificacién centrada en la persona
implica integrar multiples fuentes de informacidn, incluyendo datos clinicos,
percepciones de la familia, observaciones contextuales y, sobre todo, la voz de la
persona evaluada. Este enfoque reconoce que las necesidades de apoyo no son
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meramente derivadas del diagndstico, sino de la interaccion entre la condicidn
de la personay los contextos en los que vive.

Una planificacién centrada en la persona tipicamente se estructura en las
siguientes fases (Lopez et al., 2004):

a) Escucha activa del relato de vida: se inicia con una exploracion respetuosa
de los intereses, deseos, temores y aspiraciones de la persona con
discapacidad. Este relato incluye su experiencia en los contextos familiares,
educativos y sociales, y se construye de manera colaborativa con los apoyos
significativos.

b) Identificacion de fortalezas y necesidades: a partir del relato y la evaluacion
clinica, se determinan tanto los apoyos requeridos como las habilidades que
la persona ya posee. Esta etapa es crucial para evitar enfoques deficitarios y
centrarse en potenciar capacidades.

c) Formulacién de metas personales: las metas no son impuestas por los
profesionales, sino definidas con la persona. Pueden incluir aspiraciones
relacionadas con la vida independiente, la educacién, el trabajo, el ocio o la
participacion comunitaria.

d) Disefo del plan de apoyos: se elaboran estrategias especificas para alcanzar
las metas propuestas, incorporando apoyos naturales (familia, comunidad) y
especializados (servicios clinicos, educativos, terapéuticos). El plan debe ser
flexible, revisable y medible.

e) Implementacién y evaluacién continua: se ejecuta el plan con monitoreo
periddico, promoviendo la autonomia progresiva de la persona y ajustando
los apoyos cuando sea necesario.

Este modelo de planificacién requiere, por tanto, un cambio en la actitud del
profesional clinico, que ya no se posiciona como el Unico experto, sino como
facilitador de un proceso colaborativo y empatico.

3.5 La Evaluacién de la Calidad de Vida como Indicador de Exito en la
Planificacién

Una evaluacion centrada en la persona no solo considera variables clinicas, sino
indicadores de calidad de vida como dimensiones clave para valorar los avances
del plan de apoyos. En este sentido, la Escala GENCAT de Calidad de Vida se ha
convertido en un referente internacional al evaluar de manera sistematica
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dominios como bienestar emocional, autodeterminacién, inclusién social,
desarrollo personal, entre otros (Verdugo et al., 2009).

Los resultados obtenidos mediante esta escala permiten identificar areas de
intervencidn prioritaria y valorar la efectividad de los apoyos en funciéon de metas
personalizadas. Por ejemplo, un perfil de calidad de vida bajo en el dominio de
inclusion social puede indicar la necesidad de fomentar espacios comunitarios de
participacion, mientras que puntuaciones bajas en autodeterminacion invitan a
revisar las dindmicas de toma de decisiones en el entorno familiar o institucional.

Cabe senalar que, como se evidencia en investigaciones realizadas en Ecuador,
(FALTA AUTOR) como el estudio sobre cuidadores primarios de nifos con
discapacidad, los dominios de autodeterminacién y relaciones interpersonales
pueden mantenerse en niveles aceptables incluso cuando la carga de cuidado es
elevada, lo cual subraya la importancia de fortalecer estos aspectos en la
planificacion centrada en la persona.

3.6 Evaluacién Tradicional vs. Evaluacion Centrada en la Persona

Para comprender mejor el cambio paradigmético que supone la planificacion
centrada en la persona, se presenta la siguiente tabla comparativa entre la
evaluacién tradicional y la evaluacién centrada en la persona. Este recurso
pedagdgico permite visualizar las diferencias sustanciales en objetivos,
metodologia y rol de los participantes:

Tabla 7. Evaluacidén tradicional vs Evaluacion Centrada en la Persona

Aspecto Evaluacion Tradicional | Evaluacién Centrada en la
Persona (PCP)

Objetivo Diagnosticar déficit o | Conocer intereses, metas vy

principal patologia necesidades de apoyo

Enfoque Clinico, normativo, | Holistico, personalizado,
centrado en el | centrado en la
profesional autodeterminacion

Rol del evaluador | Experto que define | Facilitador del proceso,
metas y tratamientos mediador del didlogo

Participacion de | Pasiva, objeto de | Activa, protagonista de su plan

la persona evaluacién de vida
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Métodos Tests psicométricos | Entrevistas abiertas, escalas de
utilizados estandarizados calidad de vida, observacién
Resultado Informe  clinico con|Plan de vida con metas
esperado diagndstico y | personales y apoyos
tratamiento individualizados

Relacion con la | Informante secundario | Parte esencial del equipo de
familia o de apoyo practico apoyo

Impacto en la|Indirecto, a través de | Directo, al centrarse en lo que
calidad de vida tratamiento la persona considera valioso

Fuente: Elaboracion propia a partir de Lopez et al. (2004) y Verdugo et al. (2009).

3.7 Avances en evaluacion clinica en discapacidad

Entre los instrumentos mas recientes destacan aquellos que permiten valorar
competencias adaptativas y autonomia, como el ABAS-II, el Vineland-3 y las
escalas de evaluacion funcional digitalizadas. Estos recursos ofrecen mayor
precisién y adaptabilidad a contextos reales de vida, especialmente en personas
con discapacidades multiples o trastornos del neurodesarrollo (Caseletto y
Heaton, 2018).

En América Latina, se han desarrollado iniciativas para validar y adaptar
culturalmente herramientas como la WHODAS 2.0 y la Escala GENCAT, lo cual
permite contar con indicadores fiables de calidad de vida y funcionalidad,
ajustados a las realidades socioculturales de laregién (Schalock et al., 2021). Estos
avances consolidan una vision mas comprensiva y ética de la evaluacién, donde
lo relevante no es Unicamente lo que la persona puede o no puede hacer, sino
coémo se desenvuelve en su contexto y qué apoyos necesita para desarrollarse
plenamente.

En resumen, los avances en evaluacion clinica apuntan a consolidar una préctica
mas sensible, contextualizada y centrada en la persona, que valore no solo los
déficits, sino las fortalezas, recursos del entorno y metas vitales de quienes viven
con alguna discapacidad.
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3.8 Autodeterminacién en la evaluacién y procesos de planificacion

La autodeterminacion ha sido ampliamente reconocida en la dltima década como
una dimensién central de la calidad de vida de las personas con discapacidad, asi
como un objetivo prioritario en la planificacion de apoyos y procesos
terapéuticos. En el marco de la psicologia clinica, promover la autodeterminacion
implica facilitar que la persona tome decisiones significativas sobre su vida,
exprese preferencias, establezca metas personales y participe activamente en su
propio proceso de intervencién. Esta orientacién se alinea con el paradigma de
apoyos y con el modelo de planificacién centrada en la persona (PCP), y ha sido
respaldada por una sélida base empirica en afos recientes (Shogren et al., 2021).
La toma de decisiones, por ejemplo, es un derecho fundamental que debe ser
promovido en todos los entornos en los que la persona interactie, ya sea en su
vida cotidiana, en su entorno educativo o en la comunidad (Friedman et al., 2024).

Estudios longitudinales han demostrado que las personas con mayores niveles de
autodeterminacién tienden a presentar mejores resultados en areas como la
inclusion social, el empleo, la salud mental y la participacion comunitaria
(Wehmeyer y Shogren, 2020). Por ejemplo, la aplicacion del modelo A/R Self-
Determination Assessmentha permitido evaluar el grado de autonomia percibida
y fomentar practicas clinicas mas ajustadas a las metas individuales. En estos
estudios, se observa que el entrenamiento en habilidades de toma de decisiones,
resolucién de problemas y expresion de preferencias mejora significativamente
el bienestar psicolégico y reduce sintomas de ansiedad y desesperanza,
especialmente en jovenes con discapacidad intelectual o trastornos del espectro
autista.

A nivel latinoamericano, investigaciones como las de Alvarez y Guzméan (2022)
han comenzado a validar instrumentos de evaluacidn de la autodeterminacion en
espafiol y contextualizados al entorno cultural. Sus hallazgos sugieren que,
aunque los valores familiares pueden influir en la toma de decisiones, las practicas
centradas en la persona pueden armonizar con los contextos relacionales
caracteristicos de la region. En este sentido, el profesional clinico no debe
imponer la autodeterminacién como norma individualista, sino facilitar su
desarrollo de forma sensible y adaptada.

Ademas, la incorporacion de la autodeterminaciéon como criterio de evaluacion
permite transitar de una ldgica prescriptiva a una légica emancipadora. Es decir,
ya no se trata solo de cumplir objetivos clinicos definidos por el terapeuta, sino
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de acompanar a la persona en la construcciéon de una vida con sentido desde sus
propios valores y aspiraciones. En los servicios clinicos contemporéaneos, evaluar
el grado de autodeterminaciéon es tan relevante como evaluar el estado
emocional, ya que constituye una meta terapéutica en si mismay un indicador de
éxito de la intervencion.

3.9 Incluir la experiencia personal de las personas con discapacidad

En los enfoques contemporaneos sobre discapacidad e intervencion clinica, la
incorporacién activa de la voz de la persona evaluada representa un cambio
fundamental en la manera en que se disefan, ejecutan y ajustan los procesos de
evaluacién. Este enfoque implica reconocer que las personas con discapacidad
no son meros objetos de anélisis clinico, sino sujetos de derechos con historias,
emociones, intereses y proyectos vitales que deben orientar las acciones
profesionales (Bigby y Douglas, 2021).

Desde esta perspectiva, la evaluacién centrada en la persona exige metodologias
participativas que recojan la experiencia subjetiva del individuo. Esto se traduce
en el uso de entrevistas abiertas, historias de vida, mapas narrativos, registros de
diarios personales y escalas autoadministradas adaptadas a las capacidades
comunicativas de cada sujeto. En el caso de personas con discapacidades
intelectuales o dificultades en el lenguaje, se han desarrollado técnicas visuales
como tableros de preferencias, pictogramas o registros en video que permiten
explorar sus deseos y percepciones (Puyalté et al., 2022).

La inclusién de la voz de la persona también tiene profundas implicaciones éticas.
Representa un acto de respeto a su dignidad y un reconocimiento a su derecho a
participar en decisiones que afectan su vida. Ignorar esta dimension refuerza
patrones de infantilizacién, exclusién o paternalismo profesional, ampliamente
criticados por el modelo social de la discapacidad y por la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD, 2006).

En el &mbito clinico, escuchar a la persona no solo favorece una intervencién mas
ajustada, sino que también incrementa la adherencia al tratamiento, fortalece la
alianza terapéutica y genera mayor compromiso con los objetivos definidos.
Estudios recientes han documentado que las personas con discapacidad valoran
positivamente los espacios donde pueden opinar, decidir y ser escuchadas, aun

cuando sus propuestas no siempre se traduzcan en acciones inmediatas (Starke y
Wade, 2020).
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Por tanto, incluir la perspectiva subjetiva en el proceso evaluativo no es un
afadido complementario, sino un componente esencial de una practica
profesional ética, humanista y basada en evidencia. Para lograrlo, los psicélogos
clinicos deben desarrollar competencias comunicativas, apertura actitudinal y
herramientas especificas que permitan adaptar el proceso a cada persona.

3.10 La planificacion centrada en la persona en contextos clinicos reales

La planificacién centrada en la persona (PCP) ha dejado de ser una propuesta
tedrica para convertirse en una practica consolidada en multiples contextos
clinicos y sociales. Su aplicacion en servicios de salud mental, atencidn a personas
con discapacidad intelectual, rehabilitacién comunitaria y cuidados de largo
plazo ha demostrado ser eficaz para mejorar la calidad de vida, fomentar la
autodeterminacién y asegurar la participaciéon activa de los usuarios en la toma
de decisiones sobre sus vidas (Rodriguez y Verdugo, 2022).

A nivel internacional, paises como Canada, Reino Unido y Espafna han
institucionalizado modelos de intervencion basados en la PCP. En Ontario, el
programa Person-Directed Planning ha sido incorporado en el sistema publico de
apoyos, requiriendo que todos los proveedores elaboren planes de vida en
colaboracién con la personay su red de apoyo natural. En Espafa, el movimiento
asociativo Plena Inclusion ha desarrollado guias y protocolos para implementar la
PCP en residencias, centros de dia y viviendas tuteladas, destacando el valor
del circulo de apoyo como estrategia colaborativa.

En América Latina, se han comenzado a documentar experiencias adaptadas a los
marcos culturales y estructurales locales. En Colombia, la Fundacién Saldarriaga
Concha ha impulsado procesos de planificacién personalizada para jévenes con
discapacidad en programas de inclusién laboral. En Chile, el Servicio Nacional de
la Discapacidad (SENADIS) ha promovido la incorporacién de la PCP en
programas de apoyo domiciliario. Estas experiencias han demostrado que, aun
en contextos con recursos limitados, es posible implementar modelos centrados
en la persona si existe voluntad institucional y formacién profesional adecuada
(Durdny Lagos, 2021).

En Ecuador, aunque todavia no se ha adoptado un modelo formalizado de PCP a
nivel nacional, algunos centros psicoterapéuticos, fundaciones y unidades del
sistema Salud Publica han comenzado a aplicar principios de planificacidn
individualizada, sobre todo en programas de atenciéon temprana y rehabilitacién.
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La PCP también puede articularse con los criterios de integralidad y participacion
comunitaria del Modelo de Atencién Integral en Salud (MAIS), fortaleciendo asi
su enfoque intersectorial y su sentido ético de corresponsabilidad (MSP, 2012).
(buscar si hay documentos mas actuales)

Una buena practica en la aplicacién de la PCP requiere varios elementos:

1. Reconocer a la persona como sujeto de derechos,
2. Realizar una evaluacién contextual integral,
3. Establecer metas significativas desde los propios intereses de la persona,

y
4. Coordinar apoyos naturales y especializados.

La experiencia acumulada muestra que, cuando se cumplen estos criterios, los
planes no solo son técnicamente eficaces, sino social y emocionalmente
sostenibles.

3.11 El rol del psicélogo clinico en la planificacién centrada en la persona

La planificacion centrada en la persona (PCP) redefine el papel del psicélogo
clinico, desplazdndolo de un modelo tradicionalmente directivo hacia un enfoque
colaborativo, ético y humanista. En este nuevo paradigma, el profesional ya no
actia como el experto que define necesidades y prescribe tratamientos, sino
como un facilitador que acompania el proceso de construccién del plan de vida
de la persona con discapacidad, respetando sus valores, su contexto y su ritmo
(Yao y Kabir, 2023).

Desde esta perspectiva, el rol del psicélogo se configura alrededor de tres
funciones centrales. En primer lugar, debe garantizar la creacién de un espacio
terapéutico seguro en el que la persona pueda expresar sus deseos, aspiraciones
y experiencias vitales. Este rol implica una escucha activa, sin juicios, que valore la
singularidad del relato subjetivo. En segundo lugar, actiia como mediador entre
la persona y su red de apoyos, facilitando la comunicacion y el consenso sobre
los objetivos del plan. Finalmente, el psicélogo cumple una funcién técnica de
evaluacién integral, que combina datos clinicos, indicadores de calidad de vida,
observaciones contextuales y narrativas personales.

Estas funciones requieren del psicélogo clinico un conjunto de competencias
especificas, entre las que destacan la flexibilidad metodoldgica, la sensibilidad
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intercultural, la empatia profesional y la capacidad para integrar modelos
biopsicosociales. Ademaés, debe manejar instrumentos de evaluacidon
participativa y poseer conocimientos sobre los derechos de las personas con
discapacidad y los marcos normativos que los garantizan (Shogren y Wehmeyer,
2019).

En entornos clinicos, la PCP puede aplicarse tanto en el disefio de planes
psicoterapéuticos como en la orientacion vocacional, la rehabilitacién funcional,
el disefio de apoyos familiares o comunitarios, y el seguimiento de casos. Por
ejemplo, en contextos de atencidon ambulatoria, el psicélogo puede ayudar a una
persona con discapacidad intelectual a identificar sus metas de autonomia y
construir, junto con su familia, un plan progresivo de adquisicion de habilidades.
En instituciones de salud mental, puede facilitar espacios de didlogo que
transformen los planes de intervenciéon médica en proyectos de vida coherentes
con las metas personales del usuario.

El desafio ético del psicdlogo clinico es sostener el equilibrio entre el saber
técnico y el respeto a la autodeterminacién. Esto implica renunciar a imponer
decisiones clinicas correctas si no estan alineadas con los deseos de la persona, y
aceptar que el sentido terapéutico del proceso no se define solo por la ausencia
de sintomas, sino por la construccion de una vida con propdsito. La planificacion
centrada en la persona, en este sentido, no es solo una técnica, es una practica
de justicia.

En Ecuador, la ética y deontologia profesional en la atencidén a personas con
discapacidad se rige por un marco legal y normativo que busca garantizar el
respeto a los derechos de las personas con discapacidad, asi como la calidad de
los servicios prestados. La Ley Orgéanica de Discapacidades establece que la
atencién integral a estas personas debe brindarse en condiciones de igualdad,
respeto a su dignidad y sin discriminacion. Esta ley asegura que los servicios de
salud, educaciéon y bienestar sean accesibles y de alta calidad, respetando los
principios éticos fundamentales de la atencién a este colectivo (CONADIS, 2014).

Ademis, el Cédigo de Etica del Ministerio de Inclusién Econémica y Social (MIES)
refuerza la importancia de la no discriminacién y el respeto hacia la dignidad
humana en la prestacién de servicios a las personas con discapacidad. Los
profesionales que trabajen en este campo deben adherirse a principios éticos de
equidad, confidencialidad y trato justo, asegurando que se respeten los derechos
de los usuarios y se fomente su autonomia (Ministerio de Inclusién Econémicay
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Social [MIES], 2021). Esto incluye, entre otras practicas, la integracion de equipos
multidisciplinarios que colaboren en la elaboracién de diagnédsticos y planes de
intervencion adecuados para cada persona con discapacidad.

Este enfoque ético también estd alineado con los estdndares internacionales,
como los establecidos por la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU, que promueve el respeto por la integridad fisica y
mental de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las
demas (ONU, 2006). En este sentido, los profesionales deben estar capacitados
no solo en sus areas especificas, sino también en principios éticos que guien su
comportamiento y decisiones en el dmbito de la atencién a personas con
discapacidad.

3.12 Indicadores de éxito de la evaluacién de procesos centrados en la
persona

Una de las principales fortalezas de la planificacion centrada en la persona (PCP)
es su capacidad para traducirse en resultados tangibles que mejoran la calidad
de vida de las personas con discapacidad. Sin embargo, esta capacidad requiere
de mecanismos rigurosos para evaluar su implementacién, impacto vy
sostenibilidad. La evaluacion de procesos centrados en la persona no solo debe
medir la eficiencia técnica de las intervenciones, sino, sobre todo, el grado de
alineacion entre las metas de la persona, las acciones realizadas y los resultados
alcanzados (Schalock et al., 2021).

Los indicadores de éxito en procesos PCP pueden clasificarse en tres
niveles: individual, organizacional y comunitario. A nivel individual, los principales
indicadores estan relacionados con el desarrollo de la autodeterminacién, el
logro de metas personales, la satisfacciéon con los apoyos recibidos y la
percepcién de inclusiéon. Instrumentos como la Escala GENCAT, el Personal
Outcome Measures (POM) y los perfiles de calidad de vida basados en la CIF
permiten documentar estos avances de manera estructurada y comparativa
(Verdugo y Gémez, 2020).

A nivel organizacional, se evaliua si los servicios de salud, educativos o
comunitarios han adoptado practicas efectivamente centradas en la persona. Esto
incluye verificar si existen protocolos que garanticen la participacion del usuario
en latoma de decisiones, si se usan metodologias participativas de evaluacion, si
se capacita al personal en enfoque PCP, y si se han flexibilizado las estructuras
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para responder a necesidades individualizadas. Diversos estudios han
demostrado que las organizaciones que implementan la PCP con fidelidad
reportan mayores indices de satisfaccidén en usuarios y personal, asi como mejor
uso de recursos (Shogren, 2025).

En el plano comunitario, el éxito se refleja en la creacion de entornos que
favorecen la vida independiente, el acceso a oportunidades y el respeto a la
diversidad funcional. Aqui se incluyen indicadores como la participacién social, el
empleo con apoyo, la accesibilidad urbana, y la visibilidad de la persona con
discapacidad como ciudadano activo. La evaluaciéon comunitaria puede realizarse
mediante diagndsticos participativos, encuestas de entorno inclusivo y anélisis de
redes de apoyo.

El desafio actual es integrar estos niveles en sistemas de evaluacién continua y
participativa, donde la persona con discapacidad, su familia y su comunidad
formen parte del proceso de retroalimentacién. Para ello, es fundamental
combinar datos cuantitativos (p. ej., nimero de metas alcanzadas, tasas de
inclusion laboral) con informacién cualitativa (relatos de experiencia, testimonios,
observaciones situadas). Solo asi es posible valorar de forma integral el impacto
de las intervenciones y garantizar su mejora constante.

Elementos de cierre - Capitulo 3

Resumen de ideas clave

El capitulo ha desarrollado los fundamentos y la aplicacién de la evaluacion y
planificacidon centrada en la persona en el contexto de la discapacidad. Se han
contrastado los enfoques tradicionales y centrados en la persona, subrayando la
importancia de integrar la experiencia subjetiva, los valores y los objetivos
individuales en los procesos de evaluacién e intervencién. Asimismo, se ha
resaltado el valor de la calidad de vida como criterio central en la planificacién, y
se han presentado estrategias para fortalecer la autodeterminacion y la
participacion activa. Estos conocimientos son esenciales para que el psicélogo
clinico contribuya a construir practicas inclusivas, éticas y verdaderamente
centradas en la persona.
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Autoevaluacién

1. Defina qué se entiende por evaluacion centrada en la persona y explique
cémo se diferencia de la evaluacién tradicional.

2. Mencione tres elementos clave que deben incorporarse en la planificacion
centrada en la persona.

3. Describa al menos dos beneficios de utilizar la evaluacién de la calidad de
vida como indicador en la planificacién de intervenciones clinicas.

4. Seleccione la opcién correcta: ;Cudl de las siguientes practicas es
coherente con un enfoque centrado en la persona?

a. Elaborar el plan de intervenciéon sin consultar a la persona usuaria.
b. Priorizar los objetivos definidos uUnicamente por el equipo clinico.
c. Considerar los deseos y prioridades expresadas por la persona en el disefo del
plan de intervencion.
d. Evaluar solo los aspectos funcionales y biomédicos.

5. Indique si es verdadero o falso: "E/ enfoque centrado en la persona implica
que los objetivos de intervencion deben ser consensuados con la persona
y su entorno significativo. " Justifique brevemente su respuesta.

6. Proponga dos estrategias que el psicélogo clinico puede implementar
para promover la autodeterminacion en personas con discapacidad
durante el proceso de evaluacién.

Actividad de aplicacién
Lea el siguiente caso y responda las preguntas:

Caso:

Daniel, joven de 22 afios con discapacidad intelectual moderada, participa en un
programa de insercion laboral. Durante la evaluacion inicial, expresa su interés en
trabajar en una cafeteria, pero su familia insiste en que se le oriente hacia tareas
de oficina. El equipo clinico no ha facilitado un espacio para explorar los deseos
y prioridades de Daniel.

Preguntas:

o ;Qué principios de la evaluacién centrada en la persona no se estén
respetando en este caso?
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o ;Qué acciones deberia tomar el psicélogo clinico para favorecer la
autodeterminacién de Daniel?

e ;Como podria el equipo clinico disefar un plan de intervencién mas
alineado con el enfoque centrado en la persona?

¢ Tarea auténoma

Elabore un anélisis breve (1 a 2 paginas) de un caso real o simulado en el que se
aplique la evaluacién y planificacion centrada en la persona en el contexto de la
discapacidad. El trabajo debe incluir:

o La descripcion del caso y del contexto de intervencidn.

o La identificacién de los elementos del enfoque centrado en la persona
presentes o ausentes en el proceso.

e Una reflexidn sobre el impacto de este enfoque en la calidad de vida y la
autodeterminacién de la persona.

Incluya al menos una referencia académica actualizada que respalde su andlisis.
Glosario

Autodeterminacion: Capacidad de la persona para tomar decisiones sobre su
vida y ejercer control sobre su propio proceso de atencién, con base en sus
valores, preferencias y objetivos.

Calidad de vida: Percepcion subjetiva de bienestar de la persona, considerando
aspectos fisicos, emocionales, sociales y funcionales. Constituye un indicador
central en la evaluacién y planificacién centrada en la persona.

Diagnéstico diferencial: Proceso clinico que permite distinguir entre diferentes
condiciones o trastornos que presentan sintomas similares, con el fin de
establecer un diagndstico preciso y orientar la intervencion adecuada.

Evaluacion centrada en la persona: Proceso de valoracion clinica que pone en
el centro la experiencia, prioridades y objetivos personales de la persona,
reconociendo su agencia y participacion activa.

Evaluacion tradicional: Modelo de  evaluaciéon clinica  basado
predominantemente en la identificacion de déficits y patologias, con escasa
consideracion de los contextos y de los objetivos personales.
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Factores contextuales: Conjunto de factores ambientales y personales que
influyen en la experiencia de la discapacidad y en el funcionamiento de la
persona.

Indicadores de éxito: Criterios que permiten evaluar el impacto y los resultados
de una intervencion, en coherencia con los objetivos y prioridades definidos por
la persona.

Intervencion interdisciplinaria: Proceso de atencién en el que profesionales de
diferentes disciplinas trabajan de manera colaborativa para disefar e
implementar un plan integral centrado en la persona.

Participacion activa: Grado en que la persona interviene y es protagonista en las
decisiones relacionadas con su evaluacion, planificacion e intervencidn.

Planificacion centrada en la persona: Proceso de disefio de intervenciones
individualizadas que responden a los deseos, necesidades y valores de la
persona, promoviendo su autonomia, bienestar y participacion social.

Proceso de evaluacién: Secuencia estructurada de actividades clinicas
destinadas a recoger informacion relevante sobre el funcionamiento de la
persona, sus necesidades y contextos.

Transicion de la evaluacion a la planificacion: Proceso mediante el cual la
informacion recogida en la evaluacion se traduce en objetivos de intervencidn y
en un plan de accién consensuado y centrado en la persona.
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CAPITULO 4. LA FAMILIA, LA FATIGA DEL CUIDADOR Y LAS
INTERVENCIONES TERAPEUTICAS EN DISCAPACIDAD

Elementos de apertura

“El bienestar de las personas con discapacidad esta intimamente ligado al
bienestar emocional y relacional de quienes les cuidan y acomparnan.”
— Schalock & Verdugo, 2012

Viineta clinica

Marta, madre de un nifio de 7 arios con discapacidad multiple, ha sido la principal
cuidadora desde el nacimiento de su hijo. Aunque dedica todo su tiempo y
energia al cuidado de su hijo, Marta muestra signos evidentes de fatiga
emocional: insomnio, ansiedad constante y pérdida de interés por actividades
que antes disfrutaba. No cuenta con apoyos familiares ni redes de contencion.
¢ Qué impacto tiene esta situacion en la calidad de vida de Marta y de su hijo?
¢ Qué intervenciones podrian contribuir a mejorar el bienestar familiar?
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Figura 4. Mapa conceptual del capitulo: La familia, la fatiga del cuidador y las
intervenciones terapéuticas en discapacidad

Cambios en roles, rutinas y dindmicas.
e Proceso emocional: duelo
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Objetivos de aprendizaje del capitulo
Al finalizar el estudio de este capitulo, se espera que el estudiante sea capaz de:

1. Comprender el impacto de la discapacidad en la dindmica familiary en la
salud emocional de los cuidadores.

2. Analizar los factores de riesgo y de proteccion asociados a la fatiga del
cuidador.

3. Identificar estrategias de intervencién psicoeducativa y terapéutica para
apoyar a las familias y cuidadores.

4. Disefar programas de intervencion basados en Terapias de Tercera
Generacion (ACT, Mindfulness, Terapia Narrativa) adaptados al contexto
de la discapacidad.

5. Evaluar los principios éticos y consideraciones especificas en el trabajo
clinico con familias de personas con discapacidad.

6. Promover un enfoque clinico que contemple la corresponsabilidad del
cuidado y el autocuidado de los profesionales.

Preguntas para guiar la lectura

1. ;De qué manera la discapacidad de un miembro afecta la estructura y
funcionamiento de la familia?

2. ;Qué es la fatiga del cuidador y cuéles son sus principales manifestaciones
clinicas?

3. ;Qué estrategias de psicoeducacion familiar pueden contribuir a mejorar
la calidad de vida de los cuidadores?

4. ;Cémo pueden aplicarse las Terapias de Tercera Generaciéon en el apoyo
a familias y cuidadores?

5. ;Qué aspectos éticos deben tenerse en cuenta en la intervencién con
cuidadores y familiares?

Introduccion del capitulo

La discapacidad de un miembro familiar genera cambios profundos en la
dindmica, roles y bienestar emocional de todo el ntcleo familiar. Las familias, y
especialmente los cuidadores principales, suelen enfrentar una carga emocional,
fisica y social que puede derivar en fatiga, malestar psicolégico e incluso
problemas de salud.
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Este capitulo aborda el impacto de la discapacidad en la familia y el fenémeno de
la fatiga del cuidador, proponiendo estrategias de apoyo e intervencion desde
un enfoque integral. Se destacan las Terapias de Tercera Generacién —como la
Terapia de Aceptaciéon y Compromiso (ACT), el Mindfulness y la Terapia
Narrativa— como herramientas efectivas para fortalecer el afrontamiento,
promover el bienestar y facilitar la adaptacion familiar.

El psicélogo clinico desempena un rol esencial en la promocién de redes de
apoyo, la prevencion del burnout del cuidador y la facilitacion de procesos de
resiliencia familiar. Este enfoque requiere una mirada ética y humanista que valore
tanto las necesidades de la persona con discapacidad como las de su entorno
familiar, enmarcadndose en un paradigma de corresponsabilidad y salud
relacional.

4.1 Impacto de la Discapacidad en la Familia

La discapacidad no solo afecta a quien la experimenta directamente, sino que
impacta profundamente a su entorno mas cercano, especialmente a la familia. En
este contexto, la familia se convierte en un sistema de apoyo primario,
indispensable para garantizar la inclusidn, el desarrollo y la calidad de vida de la
persona con discapacidad. Sin embargo, esta funcién conlleva también desafios
complejos, reconfiguraciones relacionales y cargas emocionales significativas. El
abordaje clinico y psicolégico de la discapacidad requiere por tanto una
comprension holistica del entramado familiar en el que esta se inscribe.

Desde una perspectiva sistémica, la discapacidad introduce una tensidn
estructural dentro del sistema familiar. Este debe reorganizarse ante la irrupcion
de una condicién inesperada que modifica roles, rutinas, recursos y horizontes de
sentido (Pérez & Rodriguez, 2013). En muchos casos, la aparicion de una
discapacidad congénita o adquirida representa una ruptura con las expectativas
de normalidad, lo que desencadena reacciones emocionales similares a un
proceso de duelo: negacién, ira, negociacién, depresidn y aceptacion (Inasaridze,
2022). Este proceso, aunque variable, es comun tanto en los padres de nifios con
discapacidad como en cényuges, hermanos o hijos adultos de personas que
adquieren una discapacidad en etapas posteriores del ciclo vital.

Estudios cualitativos y cuantitativos han documentado que el primer afo tras el
diagndstico suele ser el mas disruptivo para la estructura emocional de la familia
(Sanchez, 2021). Las madres, particularmente, tienden a asumir el rol de
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cuidadoras principales, lo que se traduce en mayores niveles de estrés, abandono
del empleo remunerado y reducciéon de la vida social. Esta feminizaciéon del
cuidado ha sido ampliamente documentada en América Latina, donde el modelo
cultural de “"madre sacrificada” persiste como una norma social implicita
(Gonzélez & Lima, 2019).

Desde la psicologia clinica, el reconocimiento de este patrén exige incorporar la
evaluacién del bienestar del cuidador como parte del proceso de atencién
integral. El sindrome del cuidador quemado, caracterizado por agotamiento
fisico, desgaste emocional, sentimiento de culpa y desesperanza, es altamente
prevalente entre familiares de personas con discapacidad severa, especialmente

en contextos con escasos recursos y escasa red de apoyo institucional (Garcia-
Villamisar et al., 2023).

En este escenario, los efectos de la discapacidad se manifiestan no solo en el
plano individual, sino también en las dindmicas vinculares. Hermana(o)s pueden
experimentar ambivalencia afectiva —mezcla de ternura, celos y resentimiento—
ante la atencidn prioritaria que recibe el miembro con discapacidad. Las parejas
con hijos con discapacidad pueden presentar tasas mas altas de separacion,
producto de la tension constante, la falta de tiempo para el vinculo conyugal y el
desequilibrio en la distribucién de responsabilidades (Dababneh y Parish, 2013).
Los abuelos, muchas veces invisibilizados en la literatura, también asumen un
papel importante como cuidadores auxiliares o soporte emocional, aunque en
muchos casos padecen la sobrecarga en silencio.

Ademas de las transformaciones internas, la familia debe enfrentar la mirada del
entorno. El estigma social que todavia rodea a la discapacidad puede traducirse
en aislamiento, rechazo o paternalismo, lo cual refuerza dinamicas de proteccidn
excesiva que limitan la autonomia de la persona con discapacidad y aumentan la
carga del sistema familiar. Como sostienen Hafifah et al. (2023), la
sobreproteccién, aunque emocionalmente comprensible, constituye un
obstéculo importante para la autodeterminacion de las personas con
discapacidad, especialmente durante la adolescencia y adultez temprana.

El rol del psicélogo clinico en este contexto es doble. Por un lado, debe
acompanar emocionalmente a la familia en el proceso de adaptacién, validando
sus emociones y ayudandola a resignificar la experiencia desde un enfoque
humanista y no patologizante. Por otro lado, debe actuar como facilitador de
procesos de reorganizacion familiar que fortalezcan la comunicacién, distribuyan
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las cargas de cuidado y fomenten la participacién activa de todos los miembros
en la vida cotidiana de la persona con discapacidad.

En este marco, la intervencidn sistémica-familiar adquiere una relevancia central.
A través de sesiones terapéuticas en las que se trabaja la expresién emocional, la
redefinicién de roles, la toma de decisiones compartida y la construccidon de un
nuevo relato familiar, es posible reconstruir el equilibrio del sistema. La narrativa
compartida de la discapacidad, cuando es construida desde el reconocimiento
mutuo y la aceptacién activa, puede transformarse en un recurso de resiliencia
familiar (Guzméan et al., 2020).

Asimismo, la inclusién de la familia en los procesos de planificacidon centrada en
la persona constituye una estrategia fundamental. Tal como se desarrolla en el
modelo de la Planificacién Centrada en la Persona (PCP), no se trata de sustituir la
voz del individuo, sino de sumar las voces del entorno significativo en el disefio
de apoyos coherentes, realistas y sostenibles (Verdugo et al., 2009; Rodriguez &
Verdugo, 2022). En este modelo, la familia deja de ser vista como una mera
receptora de informaciéon o apoyo, para convertirse en un agente activo del
bienestar, corresponsable del proyecto de vida de la persona con discapacidad.

Por otro lado, no se debe olvidar que la discapacidad también puede convertirse
en una oportunidad para fortalecer lazos, redefinir prioridades y activar valores
prosociales como la empatia, la solidaridad o el sentido de propdsito. Diversos
estudios han documentado que muchas familias desarrollan una mayor cohesion,
apertura a la diversidad y madurez emocional a partir de la experiencia de convivir
con una persona con discapacidad (Seltzer et al., 2001; Alvarez & Guzman, 2022).
Estas transformaciones positivas, sin embargo, no ocurren de manera automatica,
sino que dependen en gran medida del acompafamiento profesional, el acceso
a redes de apoyo y la validacién social de la experiencia vivida.

Desde una perspectiva ética y de derechos humanos, resulta imprescindible que
los sistemas de salud y proteccién social incorporen a las familias como sujetos
de derecho. Esto implica garantizarle acceso a orientacion psicoldgica, formacion
continua, grupos de apoyo, descansos programados (respiro familiar) y
condiciones laborales compatibles con el rol de cuidado. La falta de estos
dispositivos institucionales termina transfiriendo a la familia una responsabilidad
desproporcionada, lo que no solo vulnera sus derechos, sino que reproduce
desigualdades estructurales.
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En suma, el impacto de la discapacidad en la familia es multidimensional y
requiere ser abordado desde una ldgica integral. La familia no debe ser vista solo
como un entorno de contencidn, sino también como una unidad que necesita ser
contenida, escuchada y fortalecida. Promover su bienestar no es solo una
estrategia clinica inteligente, sino un imperativo ético en coherencia con una
psicologia comprometida con la dignidad humana.

4.2 La Fatiga del Cuidador y el Sindrome del Cuidador Quemado

El cuidado constante de una persona con discapacidad impone exigencias fisicas,
emocionalesy econdmicas que pueden desbordar la capacidad de afrontamiento
del cuidador primario. Esta figura, casi siempre un familiar directo —usualmente la
madre en el caso de menores—, no solo asume tareas relacionadas con la
asistencia diaria, sino también la gestion emocional del entorno, la defensa de
derechos, el acompanamiento clinico y el sostenimiento del proyecto vital del ser
querido. A medida que estas funciones se acumulan sin los apoyos institucionales
o sociales necesarios, aparece un fendmeno cada vez més estudiado: la fatiga del
cuidador, también conocida como sindrome del cuidador quemado o caregiver
burnout.

Desde la psicologia clinica, este sindrome se define como un estado de
agotamiento fisico y emocional, pérdida de motivacién, sentimientos de ineficacia
y disminucién del sentido del propdsito vital en personas que cuidan de manera
prolongada a dependientes crénicos (Zarit et al., 1980; Garcia-Villamisar et al.,
2023). Se trata de una respuesta al estrés sostenido, en el que la exposicion
continua a la demanda de cuidado, la escasez de descanso, la falta de
reconocimiento social y la ausencia de redes de apoyo configuran un contexto de
vulnerabilidad.

Los sintomas maés frecuentes del sindrome del cuidador incluyen: ansiedad,
trastornos del suefio, sintomas depresivos, irritabilidad, dolores musculares,
sensacién de incompetencia, despersonalizacién del vinculo con el familiar
cuidado, y abandono de la vida personal. Este deterioro no solo afecta al propio
cuidador, sino que puede impactar negativamente en la calidad del cuidado
ofrecido, creando un ciclo disfuncional en el sistema familiar (Salinero-Fort et al.,
2020).
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En el contexto latinoamericano, la situacién es aun méas compleja debido a
factores estructurales como la escasa cobertura de servicios de apoyo, el escaso
reconocimiento institucional al rol del cuidador informal y la fuerte impronta
cultural que asocia el cuidado con la abnegaciéon femenina (Larranaga & Paz,
2019). Estudios realizados en Ecuador, México y Colombia coinciden en que entre
un 40 % y un 60 % de los cuidadores primarios de personas con discapacidad
presentan signos moderados o graves de sobrecarga emocional (Asencios-Ortiz
y Pereyra-Zaldivar, 2019). Esta cifra se incrementa en zonas rurales o en familias
con ingresos limitados.

El anélisis de la fatiga del cuidador exige por tanto una mirada interseccional: no
se trata solo de un fenédmeno psicoldgico individual, sino de una construccion
relacional, institucional y de género. Como afirman Romero-Martinez y Gonzalez-
Bernal (2021), la carga del cuidado esta distribuida de forma inequitativa en la
sociedad, recayendo casi exclusivamente en mujeres con limitadas
oportunidades de desarrollo personal y laboral. Esta realidad pone en cuestién
los modelos tradicionales de atencién centrada en el paciente y exige un giro
hacia una atencién centrada también en los cuidadores.

Desde la practica clinica, existen diversos instrumentos para evaluar la carga del
cuidador, entre ellos el Zarit Burden Interview(Zarit et al., 1980), una escala
ampliamente validada que permite valorar el impacto subjetivo del cuidado
prolongado en areas como la salud, el bienestar emocional, la vida social y la
percepcion de control. También se ha comenzado a utilizar la Brief Disability-
Related Stress Scale (BDRSS), que incorpora el anélisis de barreras contextualesy
factores de resiliencia asociados a la experiencia del cuidado (Lee & Chan, 2022).

La intervencion psicoldgica con cuidadores debe orientarse tanto a reducir el
estrés como a reconstruir significados. En este sentido, las estrategias mas
eficaces incluyen:

a) Psicoeducacion sobre el proceso de cuidado: Ofrecer informacidn clara,
actualizada y culturalmente sensible sobre la condicion de la persona
cuidada, el prondstico, los recursos disponibles y los derechos del
cuidador. Esta estrategia reduce la incertidumbre y aumenta el sentimiento
de control, facilitando una adaptacion mas realista (Pérez & Avila, 2018).

b) Terapias cognitivo-conductuales: Han demostrado eficacia en la
disminucién de sintomas depresivos y ansiosos en cuidadores. Estas
intervenciones trabajan sobre las creencias irracionales asociadas al
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cuidado (“no tengo derecho a descansar”, “si descanso, soy egoista”),
promueven la reestructuracién cognitiva y fomentan habilidades de
resolucidn de problemas (Marquenie et al., 2021).

c) Mindfulness y Terapias de Tercera Generacion: Programas basados en
atencion plena, como el Mindfulness-Based Stress Reduction(MBSR), y
terapias como la 7erapia de Aceptacion y Compromiso(ACT), han
demostrado reducir el estrés percibido, mejorar el bienestar emocional y
aumentar la autocompasion en cuidadores (Garcia-Campayo et al., 2019;
Ruiz et al., 2023). Estas técnicas permiten al cuidador reconocer sus limites,
aceptar sus emociones sin juzgarlas y reconectarse con valores personales
mas allad del rol de cuidado.

d) Grupos de apoyo mutuo: Espacios grupales donde cuidadores pueden
compartir experiencias, validar sus emociones, intercambiar estrategias y
sentir pertenencia. Estos grupos cumplen una funcion terapéutica y
socializadora, disminuyendo el aislamiento y el sentimiento de “ser el Unico
en esta situacion” (Sdnchez-Teruel & Robles-Bello, 2015).

Desde un enfoque ético, es fundamental abandonar el modelo del “cuidador
ideal” —figura sacrificada, infalible, siempre disponible— y promover una visién
mas humana, realista y compasiva. Cuidar no debe significar anularse. La
afirmacién “para cuidar bien a otro, primero hay que cuidarse a si mismo” debe
dejar de ser un eslogan vacio y convertirse en una guia de accion clinica y politica.

En este sentido, las politicas publicas tienen un rol fundamental. Es necesario
implementar programas que reconozcan formalmente el trabajo del cuidador
informal, brinden capacitacion gratuita, apoyo econdmico, orientacion
psicoldgicay dispositivos de respiro. En paises como Espafia o Uruguay, ya se han
dado pasos importantes en esta direccion, mediante el reconocimiento legal del
cuidador y su inclusién en sistemas de proteccion social (Durédn & Lagos, 2021).
En Ecuador, esta discusion aun estd emergiendo, pero constituye un reto
ineludible para avanzar hacia una sociedad mas justa e inclusiva.

En resumen, la fatiga del cuidador no es una consecuencia inevitable del amor o
del compromiso, sino el resultado de un sistema que sobrecarga a quien cuida
sin acompafarlo adecuadamente. Desde la psicologia clinica, tenemos la
responsabilidad de visibilizar este fendmeno, intervenir con herramientas éticasy
efectivas, y contribuir a la construccién de entornos donde cuidar no sea sinénimo
de sufrir, sino de compartir, sostener y acompafar desde el respeto mutuo.
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4.3 Psicoeducacion Familiar en el Contexto de la Discapacidad

La psicoeducacién familiar se ha consolidado como una estrategia fundamental
en la intervencion clinica con familias que enfrentan la discapacidad de uno de
sus miembros. Esta modalidad terapéutica combina la transmisién de informacién
relevante sobre la condicién de discapacidad con el apoyo emocional y la
promocién de habilidades de afrontamiento, facilitando asi la adaptaciéon y el
bienestar tanto del individuo con discapacidad como de su entorno familiar
(Pérez & Avila, 2018).

4.3.1 Definicion y Objetivos de la Psicoeducaciéon Familiar

La psicoeducacién familiar se define como un proceso estructurado que
proporciona a las familias conocimientos sobre la discapacidad, estrategias de
manejo y recursos disponibles, con el objetivo de empoderarlas en su rol de
cuidadores y promover una dindmica familiar saludable (Garcia-Campayo et al.,
2019). Entre sus objetivos principales se encuentran:

a) Informar sobre la naturaleza, evolucién y manejo de la discapacidad.

b) Reducir la ansiedady el estrés asociados al desconocimiento y la
incertidumbre.

c) Fomentar la adherencia a tratamientos y programas de intervencion.

d) Mejorar la comunicacién y las relaciones intrafamiliares.

e) Promover la autonomiay el empoderamiento de la persona con
discapacidad y su familia.

4.3.2 Importancia de la Psicoeducacion en el Contexto de la Discapacidad

La discapacidad, especialmente cuando es diagnosticada en etapas tempranas
de la vida, puede generar un impacto significativo en la estructura y dindmica
familiar. Las familias suelen enfrentar sentimientos de culpa, negacién, miedo y
desesperanza, lo que puede afectar su capacidad de respuesta y adaptacién
(Sanchez-Teruel & Robles-Bello, 2015). En este contexto, la psicoeducacién actia
como un puente entre el conocimiento técnico y la experiencia emocional de la
familia, facilitando una comprensién méas profunda y realista de la situacién.

Ademas, la psicoeducacion contribuye a desmitificar conceptos erréneos sobre
la discapacidad, combate el estigma y promueve una vision mas inclusiva y
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respetuosa hacia las personas con discapacidad. Al proporcionar herramientas
practicas y emocionales, permite a las familias desarrollar estrategias de
afrontamiento més efectivas y sostenibles en el tiempo (Gonzélez & Lima, 2019).

4.4 Terapia Familiar Sistémica en Contextos de Discapacidad

La aparicién de una discapacidad en uno de los miembros de la familia representa
un acontecimiento que modifica profundamente las dinamicas familiares, genera
nuevas configuraciones de roles y obliga a la reconstruccién de significados
compartidos. La familia, entendida como un sistema dindmico e
interdependiente, no solo debe ajustarse a las nuevas demandas practicas del
cuidado, sino también afrontar las tensiones emocionales que esta transformacién
conlleva. En este escenario, la terapia familiar sistémica se constituye como una
herramienta fundamental en la intervencion clinica con familias en contexto de
discapacidad, al permitir abordar no solo los sintomas individuales, sino las
relaciones y patrones comunicacionales que sostienen el sufrimiento o el
bienestar dentro del sistema familiar.

4.4.1 Fundamentos del Enfoque Sistémico

Desde una perspectiva sistémica, la familia es entendida como una red de
relaciones en constante evolucién, en la que cada cambio en uno de sus
miembros afecta a los demas (Minuchin, 1974). La discapacidad —en cualquiera
de sus formas— introduce un nuevo elemento en esta red, provocando procesos
de reorganizacion que pueden ser adaptativos o disfuncionales, segin la
flexibilidad del sistema, su capacidad de comunicacién y su historia previa de
afrontamiento.

El enfoque sistémico no se centra en buscar un “culpable” del malestar, sino en
comprender cémo se configuran las interacciones familiares, qué significados
comparten los miembros sobre la discapacidad y cémo estos patrones pueden
transformarse para favorecer la salud y la cohesion familiar. En este sentido, el
terapeuta actia como un facilitador del didlogo, un observador de los patrones
relacionales y un generador de hipdtesis que promueven la reflexién y el cambio.
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4.4.2 Impacto de la Discapacidad en la Organizacion Familiar

Diversos estudios han demostrado que la discapacidad de un hijo, hermano o
conyuge altera significativamente la homeostasis familiar (Kerr & Bowen, 1988;
Dababneh y Parish, 2013). Las funciones parentales pueden rigidizarse o
invertirse, los limites intergeneracionales difuminarse y las alianzas disfuncionales
consolidarse en torno a la figura de la persona con discapacidad.

Por ejemplo, es comuin encontrar triangulos relacionales entre el padre, la madre
y el hijo con discapacidad, donde uno de los padres queda marginado del vinculo
afectivo o relegado al rol de proveedor econémico. También pueden surgir
dindmicas de sobreproteccion excesiva que impiden el desarrollo de la
autonomia del familiar con discapacidad, asi como la exclusion de otros hijos,
quienes pueden sentirse desatendidos o invisibilizados (Seltzer et al., 2001).

Frente a estas tensiones, la terapia sistémica ofrece un espacio de contencién y
reestructuracion, en el que los miembros de la familia pueden expresar
emociones reprimidas, cuestionar narrativas dominantes y negociar nuevas
formas de vinculacién més funcionales.

4.4.3 Objetivos Terapéuticos en el Contexto de la Discapacidad
La terapia familiar en contextos de discapacidad se orienta a:

o Favorecer la expresion emocional de todos los miembros de la familia,
legitimando tanto el sufrimiento como las fortalezas emergentes.

o Identificar y modificar patrones disfuncionales de comunicacién, tales
como la evitacidon del conflicto, el silenciamiento de los hijos sanos o la
sobrecarga en un Unico cuidador.

« Resignificar la experiencia de la discapacidad, integrandola en la narrativa
familiar como una condicién que, si bien conlleva dolor, también puede dar
lugar a aprendizajes, crecimiento y nuevas formas de amor.

o Reequilibrar roles y responsabilidades, promoviendo una distribucién mas
equitativa del cuidado y fomentando el autocuidado de todos los
integrantes.

o Fortalecer los recursos de afrontamiento del sistema familiar, mediante el
acceso a redes de apoyo, la coordinacién con otros profesionales y la
validacion de su experiencia Unica.
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4.4.4 Técnicas y Estrategias Sistémicas Aplicadas

El terapeuta sistémico dispone de multiples herramientas para intervenir con
familias en este contexto. Entre las mas utilizadas se encuentran:

« Genograma: permite visualizar la estructura familiar, identificar patrones
transgeneracionales y explorar cdmo se han afrontado situaciones de
enfermedad o crisis en generaciones anteriores.

o Reencuadre: consiste en reinterpretar conductas problematicas desde una
perspectiva mas funcional o comprensiva. Por ejemplo, una madre
sobreprotectora puede ser vista como una figura profundamente
comprometida que necesita apoyo para soltar, no como una controladora.

o Escultura familiar: técnica experiencial que permite representar
fisicamente las posiciones afectivas de los miembros de la familia,
facilitando la toma de conciencia sobre alianzas, distancias o tensiones.

o Circulos de voz y turnos de palabra: Gtiles para garantizar que todos los
miembros puedan expresarse, especialmente en familias donde el discurso
estd monopolizado por una figura parental.

o Tareas para el hogar: propuestas entre sesiones para implementar
cambios concretos, como delegar una tarea del cuidado a otro miembro,
establecer un espacio de autocuidado, o programar una conversacién
pendiente entre padres.

4.4.5 Consideraciones Especificas en Funcion del Ciclo Vital
La intervencidn sistémica debe adaptarse a la etapa evolutiva de la familia:

o Enlainfancia temprana, el énfasis estd en ayudar a los padres a aceptar el
diagndstico, fortalecer la alianza parental y prevenir dindmicas de culpa o
aislamiento.

e En la adolescencia, es central trabajar la autonomia de la persona con
discapacidad, la construccién de su identidad y la redefinicion de los roles
parentales.

o En laadultez, |a terapia puede abordar el proceso de separacion del
nucleo familiar, la vida independiente o el duelo anticipado de los
cuidadores mayores.

o Enlavejez, muchas familias enfrentan el agotamiento de afos de cuidado,
por lo que se trabaja la redistribucidn de responsabilidades, el ingreso en
servicios residenciales o la elaboracién del legado familiar.
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4.4.6 Aportes Contemporaneos y Evidencia Empirica

La terapia familiar sistémica ha mostrado resultados positivos en estudios
recientes. Por ejemplo, un metaanélisis realizado por Kverme et al. (2019)
encontré que las intervenciones familiares sistémicas mejoran la calidad de vida
de los padres, reducen la sintomatologia emocional y fortalecen las relaciones
intrafamiliares en contextos de discapacidad intelectual y trastornos del
neurodesarrollo.

Diversos programas han demostrado la efectividad de integrar la terapia familiar
con la intervencion educativa. En este sentido, el modelo propuesto por Lépez-
Larrosa y Escudero (2004) en Espana evidencia que la coordinacion
interprofesional no solo optimiza los resultados clinicos, sino que también
contribuye a disminuir el desgaste emocional en los cuidadores principales.
Complementariamente, el programa Mentes Unicas, desarrollado por el mismo
equipo (Lopez-Larrosa et al., 2017), constituye una intervencion psicoeducativa
multifamiliar orientada a responder a las necesidades socioemocionales de nifios
con dificultades de aprendizaje, fomentando un espacio colaborativo entre
padres, hijos y profesionales dentro de un entorno de apoyo mutuo.

Desde una perspectiva ética y humanista, la terapia sistémica reafirma la idea de
que la discapacidad no reside exclusivamente en el cuerpo o mente del individuo,
sino en las relaciones, discursos y estructuras que la rodean. En palabras de
Cecchin et al. (1992), el cambio terapéutico ocurre cuando las familias descubren
que “hay mas de una manera de contar su historia”, y encuentran una narrativa
que las empodera, en lugar de limitarlas.

5. Terapias de Tercera Generaciéon en el Acompainhamiento a Cuidadores y
Familias

Las terapias de tercera generacién —también llamadas de tercera ola— han
ampliado el horizonte de la intervencién psicoldgica al incorporar una perspectiva
contextual, centrada en los valores, la aceptacién y la conciencia plena. En el
contexto del cuidado familiar frente a la discapacidad, estas terapias han
demostrado ser especialmente Utiles para reducir el sufrimiento psicoldgico,
promover la flexibilidad emocional y fortalecer el sentido de propdsito de los
cuidadores y familiares.
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Entre las mas destacadas se encuentran |la Terapia de Aceptacion y Compromiso
(ACT) y el Programa de Reduccién de Estrés Basado en Mindfulness (MBSR).
Ambas han sido aplicadas con resultados favorables en personas que
desempefan roles de cuidado prolongado, mostrando mejoras en indicadores
de salud mental, calidad de vida y autocompasién (Garcia-Campayo et al., 2019;
Ruiz et al., 2023).

5.1 Terapia de Aceptacién y Compromiso (ACT)

La ACT se basa en el modelo de la flexibilidad psicolégica, que implica la
capacidad de contactar con el momento presente, aceptar las experiencias
internas tal como son, y comprometerse con acciones guiadas por los propios
valores. En el caso de los cuidadores, este enfoque permite identificar las fuentes
de sufrimiento no tanto en la discapacidad en si, sino en la lucha infructuosa
contra emociones inevitables como el miedo, la tristeza o la frustracidn.

A través de procesos como ladefusién cognitiva, |a aceptaciény
la clarificacién de valores, la ACT busca que la persona pueda relacionarse con
su experiencia sin quedar atrapada en el contenido de sus pensamientos,
reconectdndose con lo que le da sentido incluso en medio de las dificultades
(Hayes et al., 2006).

La ACT ha sido adaptada para contextos grupales con cuidadores de personas
con discapacidad y ha mostrado eficacia en la reduccién del malestar psicolégico,
el aumento de la resiliencia y la mejora del vinculo afectivo con el familiar cuidado

(Ruiz et al., 2023).
Ejemplo Aplicado de ACT en el Contexto de la Discapacidad

Contexto del caso: Maria es madre de un adolescente con pardlisis cerebral
severa. Tiene 47 aios, es docente y ha tenido que reducir su jornada laboral para
poder cuidar a su hijo. Durante la entrevista inicial, expresa sentirse
constantemente agotada, culpable cuando toma un descanso, e irritable con su
pareja. Siente que ha perdido su identidad y que “vive para cuidar”, pero sin
encontrar sentido en su dia a dia.

Intervencion con ACT: Fases y Técnicas Aplicadas

1. Defusion cognitiva: aprender a tomar distancia de los pensamientos



Psicologia de la discapacidad: modelos, evaluacién y estrategias de intervencién

Técnica: £tiqueta tus pensamientos: Maria tiende a repetir pensamientos como
“soy una mala madre si no estoy siempre disponible” o “descansar es egoista”. En
sesién, se trabaja con frases como: “Estoy teniendo el pensamiento de que soy
egoista por descansar.” Esto permite que Maria empiece a desidentificarse de
ese pensamiento y a reconocerlo como un evento mental, no una verdad
absoluta.

2. Aceptacion: permitir la experiencia interna en lugar de luchar contra ella

Técnica: Respirar con el malestar. Se le guia a Maria a observar sin juicio su
angustia, su cansancio o su tristeza, a través de ejercicios de atencién plena. En
lugar de evitar estas emociones o intentar cambiarlas, se trabaja en permitir que
estén presentes, como parte de su humanidad, sin que ello defina su valor ni su
comportamiento.

3. Contacto con el momento presente

Técnica: Anclajes sensoriales en la rutina del cuidado. Maria aprende a estar mas
presente mientras alimenta o viste a su hijo, conectando con los sentidos y no solo
con el deber. Esto reduce el piloto automéatico y le permite experimentar
momentos de ternura o gratitud en medio de las tareas diarias.

4. Clarificacion de valores
Técnica: £/ funeral imaginario. Se le invita a imaginar su funeral y pensar:

";Qué me gustaria que dijeran de mi? ; Qué valores quiero encarnar en esta vida?”
Maria conecta con valores como el amor, la presencia, la autenticidad y la justicia.
Descubre que cuidar no es solo una obligacién, sino una forma de vivir en
coherencia con lo que mas valora.

5. Accion comprometida

Técnica: Plan de microacciones con sentido. Con base en sus valores, Maria
identifica pequefias acciones que puede realizar sin agotarse, como:

o Salir 20 minutos a caminar sola cada mafana.
o Escribir una carta mensual a su hijo, que refleje su amor mas alla de
las rutinas.



Psicologia de la discapacidad: modelos, evaluacién y estrategias de intervencién

o Retomar wun taller de lectura grupal una vez al mes.
Estas acciones no eliminan las dificultades, perole devuelven
agencia y sentido en medio de ellas.

Resultados esperados

Tras varias semanas de intervencion, Maria no “deja de sentirse cansada”, pero
logra convivir con su malestar sin que la paralice. Empieza a actuar desde sus
valores en lugar de reaccionar al miedo o la culpa. Redescubre pequenas fuentes
de alegria y conexion, y comienza a pedir apoyo sin sentirse fragil por ello.

Sintesis del abordaje

La ACT no busca eliminar el sufrimiento, sino modificar la relaciéon que el individuo
tiene con sus pensamientos, emociones y experiencias internas, ayudandolo a
actuar de manera coherente con sus valores mas profundos. En cuidadores como
Maria, este enfoque permite recuperar la dignidad y el sentido dentro de
situaciones de alta exigencia emocional.

5.1.2 Mindfulness-Based Stress Reduction (MBSR)

El programa de Reduccién de Estrés Basado en Mindfulness (MBSR), desarrollado
por Jon Kabat-Zinn, propone entrenar la atenciéon plena para cultivar una
conciencia abierta, amable y no reactiva frente a las experiencias internas. En
contextos de cuidado, el MBSR ayuda a los cuidadores a observar sus
pensamientos y emociones sin dejarse arrastrar por ellos, generando una mayor
capacidad de autorregulaciéon emocional.

Los estudios sobre MBSR en cuidadores han evidenciado disminuciones
significativas en los niveles de estrés percibido, sintomas depresivos y sensacidn
de carga, asi como un aumento en la satisfaccién vital y el sentido de conexién
consigo mismos y con los demas (Garcia-Campayo et al., 2019).

Una de las contribuciones mas relevantes del mindfulness en este ambito es la
promocion de la autocompasion, entendida como la capacidad de tratarse a uno
mismo con la misma ternura y comprension que se ofreceria a un ser querido en
situacion de sufrimiento.
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Ejemplo Aplicado de Mindfulness en Cuidadores de Personas con
Discapacidad

Contexto del caso: Carlos tiene 62 afos y es padre de una mujer adulta con
sindrome de Rett. Es jubilado, y tras la muerte de su esposa asumié el rol de
cuidador principal. Aunque siente un profundo amor por su hija, ha comenzado
a experimentar ansiedad, fatiga constante, pensamientos intrusivos sobre el
futuro y una sensacion de desconexién consigo mismo.

Ha sido derivado a un programa de intervencién grupal basado en Mindfulness-
Based Stress Reduction (MBSR) con otros cuidadores.

Desarrollo del Programa MBSR Adaptado (8 semanas)

Semana 1: Piloto automatico y conciencia

Ejercicio clave: La pasa. Se ofrece una uva pasa y se guia al grupo a observarla,
olerla, sentirla y saborearla con atencién plena.

Objetivo terapéutico: reconocer como gran parte del dia —incluido el cuidado—
se vive en automatico, sin presencia ni conciencia. Carlos comenta: “Me di cuenta
de que hace afios no siento el sabor de la comida que le doy a mi hija.”

Semana 2: El cuerpo como ancla al presente

Practica: Body Scan (escaneo corporal). Carlos aprende a dirigir su atencién de
forma sistematica a cada parte del cuerpo, observando sensaciones sin intentar
cambiarlas.

Resultado esperado: mayor conciencia del cansancio, pero también espacios de
calma. Identifica que suele tensar el cuello y la espalda al alimentar a su hija.

Semana 4: Relacién con el estrés

Practica: Observacion de la respiracion en momentos de tension
Durante una crisis de llanto de su hija, en lugar de reaccionar de inmediato, Carlos
aplica tres respiraciones conscientes.

Comentario de sesidén: "Antes me desesperaba. Ahora no es que no me moleste,
pero puedo responder con méas calma.”
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Semana 6: Aceptacion y autocompasion

Ejercicio: Meditacion de bondad amorosa (Metta) Carlos repite frases como:
"Que yo esté bien. Que yo sea fuerte. Que yo pueda encontrar paz.”. También las
dirige hacia su hija, su esposa fallecida y finalmente hacia si mismo.

Efecto observado: por primera vez en anos, Carlos se permite llorar sin culpa.
Reconoce que su dolor no lo hace débil.

Resultados terapéuticos esperados con mindfulness

1. Reduccion del estrés percibido: gracias al entrenamiento atencional y a
la regulacién emocional.

2. Aumento de la presencia en el acto de cuidar: vivir cada momento sin
anticipar o juzgar excesivamente.

3. Fortalecimiento del autocuidado: Carlos empieza a integrar pequefios
rituales, como 10 minutos de silencio en las mananas.

4. Transformacién del vinculo: reporta mayor ternuray paciencia con su hija,
al dejar de pelear contra “lo que deberia ser” y aceptar lo que es.

5. Reconfiguracién de la identidad del cuidador: deja de verse solo como
un “soportador de carga” y empieza a reconocerse como un ser humano
vulnerable que merece apoyo y bienestar.

5.1.3 Aplicacién Clinica y Consideraciones Eticas

Tanto la ACT como el MBSR enfatizan la importancia de construir una relacién
diferente con el sufrimiento, basada en la aceptacidn activa, el compromiso con
los valores y la atencién compasiva. En el caso de las familias cuidadoras, este
enfoque permite aliviar la carga emocional sin negar la complejidad del contexto.

Desde una mirada ética, estas terapias invitan a desafiar el ideal del “cuidador
perfecto” y a legitimar la vulnerabilidad, el descanso y la necesidad de cuidado
mutuo. Lejos de centrarse en la eliminacidén de sintomas, promueven una vida
significativa a pesar del dolor, lo que resulta especialmente valioso en situaciones
créonicas como las que acompanan a muchas discapacidades.
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4.7 Terapia Narrativa en el Acompafamiento a Familias y Cuidadores

La terapia narrativa constituye un enfoque terapéutico posmoderno centrado en
el lenguaje, la identidad y el poder de las historias personales. Desde su origen,
de la mano de Michael White y David Epston (1990), la terapia narrativa ha tenido
una fuerte vocacién ética y comunitaria, especialmente pertinente en contextos
donde los discursos hegemadnicos tienden a patologizar, reducir o silenciar las
voces de quienes viven experiencias de sufrimiento.

En el caso de la discapacidad, tanto la persona afectada como sus cuidadores
suelen estar expuestos a relatos dominantes que giran en torno a la pérdida, la
carga, la dependencia o la anormalidad. La terapia narrativa propone deconstruir
estas historias opresivas y facilitar la construccion de nuevas narrativas, mas
coherentes con los valores, habilidades, afectos y significados que dan sentido a
la experiencia vivida.

4.7.1 Fundamentos de la Terapia Narrativa
Este enfoque parte de dos premisas fundamentales:

a) Las personas no son el problema; el problema es el problema: La
identidad no se define por las dificultades, sino por la multiplicidad de
historias posibles que una persona puede contar sobre si misma.

b) Las historias configuran laidentidad: Cuando una narrativa problematica
se vuelve dominante (por ejemplo, “soy una madre fracasada porque no
puedo con todo”), puede encerrar a la persona en una imagen fija de si
misma, limitando su capacidad de accién, agencia y esperanza.

El rol del terapeuta es el de colaborador respetuoso, que escucha activamente,
reconoce logros, y co-construye con la familia relatos alternativos que resignifican
la experiencia de la discapacidad.

5.1.4 Aplicacion clinica: Ejemplo de caso

Caso: Ana, hermana mayor de un joven con discapacidad intelectual. En la
consulta expresa:

“Mis padres siempre me dicen que tengo que ser el ‘pilar de la familia’. A veces
siento que no tengo derecho a equivocarme o a decir que estoy cansada. Me
siento invisible.”
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Intervencion narrativa: Estrategias clave

a) Externalizacion del problema: Se invita a Ana a nombrar esa sensacion
de opresién. Decide llamarla “la sombra del deber”. A partir de ahi, el
terapeuta pregunta:

a. ;Cuando aparece esta sombra?

o ¢Qué hace cuando llega?
o ¢Qué recursos usas para resistirla, aunque sea un poco?

Esto permite que Ana se despegue de la culpa y vea que no es “ella” el
problema, sino un discurso impuesto que ha internalizado.

b) Basqueda de excepciones y actos de resistencia: El terapeuta indaga

"iHa habido momentos en que hiciste algo diferente, aunque la sombra te
decia lo contrario?”
Ana recuerda que hace poco escribié poesia en secreto para expresar lo
que sentia. Esa accién, aunque silenciosa, representa un acto de agencia.

c) Re-autoria de la historia personal: A través de ejercicios de escritura
guiada, se anima a Ana a reconstruir su historia como cuidadora desde sus
valores: “ser hermana, no martir”. La narrativa cambia de “tengo que ser el
pilar” a:

“Quiero ser parte de la vida de mi hermano, pero sin perderme de mi
misma en el intento.”

d) Testigos externos o carta terapéutica: En sesiones grupales, se puede
invitar a otros cuidadores a escuchar fragmentos del relato de Ana vy
compartir lo que les inspir6. También se le entrega una carta
terapéutica que recoge los logros y transformaciones significativas
observadas durante la terapia.

5.1.5 Aplicaciones en el ambito familiar

e Permite trabajar con parejas, hermanos, abuelos o madres que han
construido su identidad solo en torno al sacrificio, ayudédndoles a
reconectar con otras partes de si mismos: el juego, el deseo, la autonomia.
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o Favorece la aparicién de narrativas de resiliencia, en las que la
discapacidad no desaparece, pero deja de ser el centro absoluto de la
historia familiar.

o Se trabaja con documentos terapéuticos: cartas, collages, lineas de
tiempo, entrevistas imaginarias, que hacen visible la riqueza del trayecto
vivido.

5.1.6. Consideraciones éticas

La terapia narrativa promueve una psicologia que no coloniza la experiencia, sino
que la honra. Reconoce que las personas y familias en contextos de discapacidad
tienen saberes, resistencias y conocimientos propios, muchas veces ignorados
por los discursos clinicos tradicionales.

Como afirman White y Epston (1990), las personas son expertas en su vida, y el
terapeuta es un invitado privilegiado que escucha, pregunta y colabora, sin
imponer.

La terapia narrativa permite que el cuidador o la familia vuelvan a contarse desde
la dignidad, la libertad y la pluralidad. No borra el dolor, pero lo inscribe en un
relato mas amplio, donde también hay amor, sentido, humor, cansancio, deseo,
duelo y redencion.

Es, en esencia, una herramienta terapéutica que restaura la voz alli donde el
lenguaje clinico habia producido silencio.

Elementos de cierre - Capitulo 4

Resumen de ideas clave

El capitulo ha explorado el impacto de la discapacidad en la familia y el fenémeno
de la fatiga del cuidador, destacando sus implicaciones clinicas y éticas. Se han
presentado estrategias de intervencion psicoeducativa y terapéutica para
promover el bienestar de los cuidadores, incluyendo el uso de Terapias de
Tercera Generacién como ACT, Mindfulness y Terapia Narrativa. Asimismo, se ha
enfatizado la importancia de un enfoque clinico que contemple la

corresponsabilidad del cuidado y que promueva redes de apoyo y procesos de
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resiliencia familiar. Estos conocimientos son fundamentales para una préactica

clinica sensible, ética e integral en el contexto de la discapacidad.

Autoevaluacion

1.

Defina el concepto de fatiga del cuidador y mencione al menos tres de sus
manifestaciones mas frecuentes.

Describa dos factores de riesgo y dos factores de proteccién en relacion
con el bienestar emocional de los cuidadores.

Explique el papel de la psicoeducaciéon familiar en la intervencién clinica
en discapacidad.

Seleccione la opcién correcta:
:Cual de las siguientes intervenciones estéd alineada con la Terapia de

Aceptacion y Compromiso (ACT)?

a. Fomentar el control rigido de las emociones.

b. Promover la evitacidon experiencial.

c. Favorecer la aceptaciéon emocional y el compromiso con los valores

personales.

d. Mantener el enfoque exclusivamente en la modificacidon del entorno fisico.

5.

Indique si es verdadero o falso: "E/ bienestar emocional del cuidador no
tiene un impacto significativo en el bienestar de la persona con
discapacidad.”

Justifique brevemente su respuesta.

Proponga dos recomendaciones practicas que el psicélogo clinico puede

ofrecer a un cuidador que presenta signos de fatiga emocional.

Actividad de aplicacién

Lea el siguiente caso y responda las preguntas:
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Caso:

Julia es abuela y cuidadora principal de su nieta de 10 arios con discapacidad
severa. Ha asumido este rol en solitario tras la muerte de los padres de la nifa.
Julia comienza a mostrar signos de fatiga emocional: insomnio, irritabilidad, y
sentimientos de desesperanza. Ademds, ha reducido su participacion en

actividades sociales.
Preguntas:

o ;Qué factores de riesgo y de proteccion estan presentes en este caso?

o ;Quétipo deintervencion terapéutica podria ser mas adecuada para Julia?
Justifique su eleccion.

e ;Como podria el psicélogo clinico promover la construccién de redes de

apoyo en este contexto?
Tarea autonoma

Elabore un breve informe (1 a 2 paginas) en el que analice un caso real o simulado
relacionado con el fenédmeno de la fatiga del cuidador en el contexto de la

discapacidad. El informe debe incluir:

e Una descripcion del caso.

o Laidentificacion de factores de riesgo y de proteccion presentes.

o Una propuesta de intervencidn basada en Terapias de Tercera Generacion
(ACT, Mindfulness, Terapia Narrativa), incluyendo al menos dos estrategias

concretas.

Incluya al menos dos referencias académicas actualizadas que respalde su

propuesta.
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Glosario

ACT (Terapia de Aceptacion y Compromiso): Modelo de intervencion
psicolégica basado en la aceptacién de las experiencias internas y en el
compromiso con valores personales, con el fin de promover la flexibilidad
psicoldégicay el bienestar.

Burnout del cuidador / Fatiga del cuidador: Estado de agotamiento fisico,
emocional y mental que experimentan los cuidadores como resultado del estrés
crénico asociado al cuidado de una persona con discapacidad o dependencia.

Corresponsabilidad del cuidado: Principio que promueve la distribucién
equitativa de las tareas de cuidado entre distintos actores (familia, comunidad,
Estado), evitando la sobrecarga de un Unico cuidador.

Cuidador primario: Persona que asume de manera principal, continua y directa
el cuidado de una persona con discapacidad, ya sea en el dmbito familiar o
institucional.

Intervencion familiar: Proceso terapéutico o psicoeducativo dirigido a fortalecer
los recursos y la resiliencia de las familias de personas con discapacidad,
promoviendo el bienestar emocional y la adaptacién positiva.

Mindfulness: Practica de atencion plena que consiste en prestar atencion, de
manera intencional y sin juicio, a la experiencia del momento presente. Se utiliza
como estrategia para reducir el estrés y mejorar la salud emocional.

Narrativa del cuidado: Relato personal o colectivo que los cuidadores
construyen sobre su experiencia de cuidado, sus significados y sus desafios. Su
abordaje terapéutico permite resignificar el rol del cuidador y promover el
bienestar.

Psicoeducacion familiar: Intervencion estructurada que proporciona
informacion, recursos y estrategias a las familias de personas con discapacidad,
con el objetivo de mejorar su adaptacion y su capacidad de afrontamiento.

Redes de apoyo: Conjunto de relaciones personales, comunitarias e
institucionales que ofrecen soporte emocional, material y practico a las personas
con discapacidad y a sus cuidadores.
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Resiliencia familiar: Capacidad de la familia para adaptarse positivamente a las
situaciones de adversidad asociadas al cuidado de un miembro con
discapacidad, manteniendo el funcionamiento familiar y el bienestar emocional.

Sindrome de sobrecarga del cuidador: Estado de tensién emocional, fisica y
social experimentado por los cuidadores cuando las demandas del cuidado
exceden sus recursos personales, sociales o institucionales.

Terapia narrativa: Modelo terapéutico que utiliza el relato personal como
herramienta para resignificar la experiencia de vida, identificar fortalezas y
construir nuevas perspectivas de afrontamiento.
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