CAPITULO 7

EXPERIENCIA Y DINÁMICA DE DISCAPACIDADES INDUCTORAS DE PSICOPATOLOGÍAS

CONTEXTO Y CONTENIDO DE ESTE CAPÍTULO

El entorno es importante, y, en los seres humanos, el componente más significativo del entorno es la sociedad y la cultura de la persona.  Por ej. La discapacidad en el aprendizaje requiere para existir un cierto nivel cultural.

El marco sociocultural específico de esta presentación es la sociedad occidental de finales del siglo XX.

SUCESOS AMBIENTALES Y EXPERIENCIALES RELACIONADOS CON LA PATOLOGÍA

HIPOESTIMULACIÓN E HIPERESTIMULACIÓN CRÓNICAS

Aunque el sistema nervioso está constantemente activo, su desarrollo y su modo de funcionamiento dependen de la intensidad y los patrones de la estimulación que recibe del medio. En estudios en niños criados en orfanatos, una estimulación limitada detiene su desarrollo mental, social y emocional. En estudios sobre los efectos de la monotonía sensorial prolongada, los adultos normales se volvían muy desorganizados e incapaces de funcionar.

A medida que se han acumulado las herramientas y los subproductos del desarrollo cultural a lo largo de la historia, se han ido revelando cada vez más capacidades humanas. Dominar nuestra lengua materna, leer y escribir depende de poseer  las capacidades neurológicas necesarias y las experiencias de aprendizaje pertinentes. Un niño que crece en un entorno con un lenguaje rico y abundante, en el que éste se utiliza con resolución, discriminación y sutileza y en el que es habitual escuchar y animar al niño a hablar, éste tendrá ventaja respecto a otro cuya experiencia sea en conjunto inferior. Se podría decir que el segundo niño ha recibido una hipoestimulación crónica.

La hipoestimulación puede tener un impacto bastante general, (caso orfanato), o bastante selectivo (p.ej. falta de deporte o música).

La hiperestimulación crónica alude tanto a excesiva intensidad de estimulación como a una falta relativa de patrones en esta última. 

Su impacto es máximo en la infancia, pero puede afectar a la conducta en todas las fases de la vida. Se produce en un entorno familiar ruidoso, desordenado, emocionante en exceso, incoherente y caótico. 

El principal efecto psicológico de esta clase de entornos es su influencia en la calidad de la estimulación ambiental, y por tanto, en la relación entre estimulación focal y ambiental (cap 4). En estas condiciones no destaca nada en concreto. Todo es emocionante o aburrido, y para que sea emocionante hace falta cada vez más intensidad. El resultado sobrecarga la percepción y la ejecución de los aspectos sutiles de la conducta y vuelve ordinario el repertorio conductual.

 La hiperestimulación puede hacer que el sujeto desarrolle estrategias especiales de afrontamiento con el fin de retirarse o huir, si bien a  menudo origina un anhelo crónico de excitación que causa muchos problemas de adaptación social.
Aunque la hipoestimulación y la hiperestimulación crónicas suenan como si fueran opuestas, parece que tienen efectos parecidos. Ambas están relacionadas con menor adecuación conductual pero de modo distinto. La hipoestimulación conduce a una especie de vacuidad, y la hiperestimulación a deseos vehementes de tanta excitación que es casi imposible afrontar la rutina cotidiana.

TRAUMA Y ESTRÉS

Trauma: Experiencia intensa, limitada en el tiempo, de estimulación que trasciende la gama de intensidades experimentadas de ordinario.

Puede limitarse a un sistema orgánico concreto (una quemadura en la piel), o afectar a todo el sistema nervioso.

La naturaleza del trauma puede ser completamente física  (p.ej. en la piel), puramente psicológica (p.ej.humillación social), o lo más común, una combinación de las dos (p.ej. accidente, atraco o violación). El daño físico en el cuerpo en general, y en el cerebro en particular puede ser irreversible.

Estrés: Es la reacción del sistema nervioso al trauma y a su anticipación.

La reacción al estrés  que moviliza la preparación para luchar o escapar es una reacción adaptativa Parece estar concebida biológicamente para afrontar peligros limitados en el tiempo, y el estrés prolongado puede arruinar las reacciones de feedback negativo que devolverían a la persona a un estado sin estrés cuando éste hubiera terminado.

Las consecuencias de largo alcance del trauma breve dependen de varios factores:

· El lugar

· La extensión

· La reversibilidad

· El tipo de daño en el tejido

· El estado de desarrollo del organismo

El trauma grave, aunque sea breve, puede provocar síntomas importantes, entre los que se cuentan componentes emocionales de miedo, ansiedad, depresión o vergüenza, y otros como alteración del sueño, que pueden persistir durante un año o más. La respuesta al estrés puede asociarse a estímulos inocuos que ocasionan más adelante el desarrollo de miedos irracionales denominados fóbias. El modo de afrontamiento importa mucho de cara al resultado final.

Aunque en general el trauma no es bueno para nadie, un afrontamiento apropiado minimizará, si no elimina del todo, las consecuencias de  experiencias individuales, limitadas en el tiempo. Por otra parte, el trauma recurrente, especialmente en situaciones en que la persona es impotente, parece tener consecuencias duraderas con independencia de las técnicas de afrontamiento que se intenten utilizar(malos tratos o abuso sexual de niños, tortura campos de concentración, o guerras) Estos individuos padecen trastornos del sueño, ataques de ansiedad, tensiones inexplicables, escenas retrospectivas de la experiencia traumática y de reacciones emocionales, y experiencias recurrentes de culpa y vergüenza. Estos síntomas pueden estar presentes crónicamente poco después del de que el  trauma haya concluido o aparecer meses o años después y ser diagnosticados como trastornos de estrés postraumático. 

Se han obtenido datos de que, además de cualquier lesión directa que  pueda sufrir una persona  en tejidos cuando es traumatizada o está sometida repetidamente a estrés intenso durante largos periodos de tiempo, parece haber cambios persistentes –no recientes- en la función autónoma, en mecanismos tónicos que proporcionan los antecedentes a la experiencia focal, y pérdidas de tejido en el hipocampo, estructura del lóbulo temporal que forma parte del sistema límbico y de la que se conoce su implicación en la memoria(Sapolsky,1996). En los adultos, el trauma prolongado sobrecarga mucho su personalidad; en los niños, la altera.

Afrontamiento: Respuestas dadas a situaciones de estrés y sus consecuencias. Con el mismo nivel de estrés unos aplican respuestas adecuadas y otros no.

Diatesis: Vulnerabilidades que hacen al individuo más sensible a los efectos del estrés. Las diatesis que interactúan con el estrés tienen consecuencias patológicas. Los mismos niveles de estrés pueden ejercer impactos subjetivos diferentes de un individuo a otro.

 Los conceptos de estrés-diatesis y afrontamiento proporcionan un formato  para explicar la variabilidad que podemos encontrar en la reacción al estrés.

El modelo dispone que, si se trata de entender la respuesta al estrés, hay que especificar las técnicas de afrontamiento y/o la naturaleza de la diatesis. Por ej. la evitación del duelo es una reacción de afrontamiento inadaptativa, mientras que la hipersensibilidad innata puede ser considerada una diatesis.

PERDIDA Y DERROTA

Pérdida: fracaso de estimulación o recompensa  anticipada, que se refiere principalmente a las relaciones sociales.

Son causa de pérdida:

· la muerte de seres queridos

· rupturas en las relaciones

· hechos que resten valor a la autoestima, tanto de naturaleza principal como simbólica.(no ser ascendido o suspender un examen)

· estar preparado para un papel social y después no poder hacerlo realidad, mantenerse en él o trascenderlo( maternidad, jubilación, paro,...)

La pérdida es más profunda cuando la persona se siente impotente, que es a menudo el caso cuando muere un ser querido.

· La pérdida está también implicada en dos tipos de estrés social bastante comunes:
· la desidia (p.ej. perdida de atención de un niño sano a favor de otro descapacitado)

· el rechazo (p.ej. cuando hay reacción negativa por parte de los padres por aversión al niño)

En ninguno de los dos casos se recibe estimulación anticipada; en el primer caso, porque el individuo pierde cierta fuente de competición; en el segundo, debido a cierta intención negativa, frustrante, procedente de la fuente.

Muchas experiencia de pérdida tienen una naturaleza  brusca y limitada en el tiempo. Otras, entre ellas la desidia y el rechazo, quizás se produzcan a lo largo de un periodo prolongado de manera crónica y recurrente.

La desidia es como la hipoestimulación, pero en este último caso la estimulación es anticipada, lo que cambia mucho las cosas, pues aparecen elementos de frustración y resentimiento.
La respuesta a la pérdida no es una rareza de personas muy emocionales, sino una respuesta muy arraigada en la biología y la psicología digna de estudio (Harvey y Miller,1998). En su forma más completa, la respuesta a la pérdida se denomina reacción de  pesar e incluye sensaciones intensas de depresión, culpa, agitación, recuerdos o pensamientos recurrentes sobre el suceso o la persona fallecida, y muchas más.

Hay que hacer frente a la reacción de pesar, sea moderada o grave; de lo contrario persistirá. Kübler-Ross (1969) y otros han descrito la secuencia de pasos mediante los cuales se resuelve la reacción de pesar, proceso denominado duelo. Las consecuencias de la pérdida dependen de la idoneidad de la reacción del duelo. Cuando las pérdidas tienen carácter brusco y singular, como la muerte de un ser querido, el proceso, al margen de lo doloroso que sea, generalmente está delimitado en el tiempo. Si la  pérdida tiene naturaleza crónica, como el caso de un niño discapacitado, el proceso es en cierto sentido interminable.

INTERACCIONES FAMILIARES, CRÓNICAS, COMPLEJAS

La teoría de sistemas, importante para entender el sistema nervioso, también sirve para entender la conducta familiar y el modo sistemático en que las familias determinan el tipo de estimulación que cada miembro experimenta. Es la familia quien comunica la cultura al niño, y cada una lo hace de una forma única y especial cuyo impacto está en función de las características cognitivas y temperamentales de cada individuo. El resultado puede favorecer el crecimiento y la realización de las potencialidades o reforzar reacciones patológicas.

· Los niños recién nacidos son relativamente impotentes y dependen por entero de sus cuidadores. Aunque a medida que se desarrollan su poder aumenta, éste tarda muchos años en llegar a ser significativo. Las relaciones de poder accidentadas entre padres e hijos constituyen un terreno abonado para la influencia patológica. 

Ejemplos clásicos son:

· sistemas familiares en que al niño se le tiraniza

· ó se le refuerza para el fracaso

· ó se le refuerza para actividades antisociales

· ó se hacen recaer en él responsabilidades prematuras

· ó recibe estimulación sexual excesiva para satisfacer necesidades parenterales.

Cuando un niño sufre una cierta discapacidad, y en especial cuando no hay base para el tratamiento, el sistema familiar es susceptible de padecer estrés y amplificar así los defectos de sus miembros. Es más probable que esto suceda cuando una afección es relativamente leve y peor definida que cuando es extrema y no caben dudas ni controversias. 

1. En cuidadores bienintencionados a menudo se aprecia una acusada tendencia a hacer por un individuo discapacitado más de lo necesario y, con ello, favorecer la dependencia. La presencia de una discapacidad, en especial las que no son más extremas, no define la gama de conductas patológicas; éstas dependen siempre de la interacción entre la discapacidad y el entorno familiar. Por ello hay ocasiones en que el tratamiento de afecciones orgánicas puede ser totalmente social y conductual (Madanes, Ferson)

ESTRÉS INDUCIDO POR LA IDENTIDAD (YO)

Aunque la identidad reside en la persona más que en el entorno, esta categoría de estrés “ambiental” se ha incluido por dos razones:

2. La identidad de un individuo deriva, al menos en parte, de la experiencia previa y del impacto a largo plazo del medio en dicho individuo.

3. De algún modo, la identidad del individuo crea su propio entorno.

La propia identidad, determinada parcialmente por la integridad del sistema nervioso, pero también por las anteriores experiencias concretas de la persona, modela su propia experiencia posterior.

En individuos con una epilepsia incurable de toda la vida que dejan de sufrir ataques debido a la cirugía, patrones como la dependencia o la pasividad persisten largo tiempo después. La personalidad ha de cambiar  de manera independiente y casi nunca lo hace espontáneamente.

DINÁMICA DE LA DISCAPACIDAD

La presencia de un niño discapacitado en una familia conlleva casi inevitablemente cierta experiencia de pérdida. Esta sensación de pérdida puede ser recurrente, en especial en cada fase importante del desarrollo. Esta reiterada experiencia de pérdida puede ser más pesada y emocionalmente agotadora que la propia muerte del niño. La consciencia de tal alternativa agrava el problema al incrementar los sentimientos de culpa.

El problema de la pérdida no es sólo de los padres y los cuidadores sino también de los propios individuos discapacitados a medida que aumenta su consciencia del mismo. Ver lo que pudo haber sido, puede llevar a una experiencia de pérdida, aunque no haya existido realmente. Estos sentimientos, si no han sido objeto de duelo, pueden dificultar los esfuerzos para la formación y la rehabilitación, de modo que la persona alcance un nivel de habilidades inferior al que de lo contrario habría alcanzado.

ASPECTOS DEL AFRONTAMIENTO DE LA DISCAPACIDAD

EDAD DE INICIO

El momento de inicio puede ser muy importante en lo referente a los recursos de habilitación de que dispone la persona. Una persona que padezca un deterioro  en fases posteriores de la vida ha de revisar su identidad conforme a los cambios impuestos por la discapacidad, lo cual puede ser una adaptación más difícil que los pormenores relativos a la propia discapacidad. 

Cuanto antes se sufre un déficit, más fácil es llevar a cabo la transición.

MAGNITUD Y NIVEL DE EVIDENCIA

Las discapacidades se producen en un continuo de gravedad y de visibilidad o grado de estigmatización. Cada dolencia presenta su escala de expresiones de grave a leve, y muchas varían con respecto al grado en que la discapacidad es inmediatamente obvia. Cuando es visible, ejerce un impacto emocional acusado y negativo en cualquier observador. El término estigma, que alude a señales visibles de diferencia y anomalía y posee la connotación de algo horrible e inaceptable, puede utilizarse  para describir las deformidades evidentes que se advierten en algunas personas (rasgos físicos distorsionados,  conductas de babeo,...)

Las reacciones aversivas parecen ser las más comunes y frecuentes, quizás debidas a nuestro propio miedo a cómo reaccionaríamos si sufriésemos la discapacidad.

CALIFICACIÓN Y DIAGNÓSTICO

Los que padecen discapacidades, sean graves o leves, sin rasgos estigmatizadores visibles (discapacidad de aprendizaje, deterioro espacial,...) han de hacer frente a un tipo distinto de problema social, la falta de conocimiento de aquello que les pasa, o el modo en que su discapacidad oculta pone sus dotes en peligro. Como consecuencia se ven tratados como individuos que no padecen discapacidad alguna. Dado que sus logros no respondan a las expectativas, en una sociedad orientada al éxito, reciben a menudo la acusación de perezosos, irresponsables, o moralmente incapaces.

Así puede suceder que de los que padecen afecciones estigmatizadoras  se espere que hagan menos de lo que pueden, mientras que de los que carecen de estigmas manifiestos se esperará más.

Esto está relacionado con el dilema frecuente  de si calificar y comunicar o no a los sujetos y a otros la naturaleza de la discapacidad, lo que resulta más delicado cuando la discapacidad no es evidente.

 La cuestión presenta varios conflictos:

· Las palabras o calificaciones pueden crear un estigma donde, por lo demás, quizás no haya nada.

· Una calificación puede trasmitir la idea de finalidad y socavar la motivación para superar o burlar la discapacidad. (p.ej. un niño discapacitado para el aprendizaje que decida que no vale la pena estudiar).

INTEGRAR EN LA CORRIENTE PRINCIPAL

Dado que la discapacidad a menudo conlleva rechazo, y frecuentemente va acompañada de segregación y discriminación, a muchos les  ha parecido que el remedio de esta injusticia es integrar en la corriente principal las actividades y la educación de los que sufren discapacidades. La base lógica de esta idea es que si las personas con discapacidades se exponen a la estimulación que reciben los no discapacitados, estos últimos superarán fácilmente sus reacciones aversivas y los primeros se beneficiarán de la estimulación “normal”.

La experiencia ha puesto de manifiesto  consecuencias tanto positivas como negativas. A veces hay mayores logros y sensaciones de realización y autosatisfacción, y en otros casos los discapacitados no obtienen el tipo o ritmo de estimulación que necesitan. Desde luego importa mucha el modo en que se pone en práctica esta integración, lo cual depende del entrenamiento y la comprensión de los implicados. Lo mejor sería que las discapacidades concretas con sus requisitos particulares y las habilidades reales del personal implicado orientaran la decisión de si integrar o no en la corriente principal. Hacer hincapié en principios abstractos como “integración” quizás no conduzca a las mejores experiencias educacionales disponibles.

UN ENFOQUE DEL TRATAMIENTO, LA EDUCACIÓN Y LA HABILITACIÓN DE LA DISCAPACIDAD

Dadas las complejidades asociadas a la discapacidad, a continuación presentamos un enfoque práctico y racional de intervención:

a) Consciencia. Dentro de los límites de la capacidad del sujeto para comprender, la consciencia y el conocimiento son preferibles a la ignorancia. Para movilizar recursos y superar los problemas, hace falta definir cuáles son. El mensaje debería ser siempre que la definición de discapacidad no define a la persona sino sólo a la discapacidad. Especifica aquello que la persona debe afrontar. De esta manera no se incorporarán a la personalidad atribuciones insidiosas y corrosivas de pereza, locura o fracaso moral. Pero tampoco equivale a proclamar la discapacidad. El conocimiento es para aquellos que necesitan conocer.

b) Pérdida y duelo. La principal razón de que la definición de discapacidad pueda evitarse activamente es que confronta a los implicados con la pérdida y el consiguiente dolor emocional asociado a la misma. Parte del afrontamiento de la discapacidad consiste en afrontar la pérdida, lo que significa enfrentarse a la cólera, culpa, angustia y aflicción del proceso de duelo.  También significa hacerle frente repetidamente pues la discapacidad no desaparece. Quizás es la parte más dura del proceso educacional de aguantar y dominar.

c) Aceptación e incorporación en la autoimagen. Si un individuo es consciente de su discapacidad, está haciendo frente a la pérdida y sus consecuencias emocionales, y sabe dónde –en el esquema de su calidad de persona individual- encaja la discapacidad, entonces está en condiciones de sacar el máximo partido de la situación. Este “trabajo” emocional interior prepara el terreno para el trabajo de  habilitación. El entrenamiento supondrá un aumento de conductas. Si las personas cercanas al que sufre la discapacidad comparten y afirman este proceso, hay muchas más probabilidades de éxito. Con frecuencia se necesitan terapias individuales, familiares y de grupo.

La autoaceptación y la comprensión de la discapacidad tiene una importante ventaja adicional. Las personas con este conocimiento se hallan en mejores condiciones para disponer su entorno conforme a sus necesidades.

d) Tratamiento eficaz. En algunos casos, puede existir un tratamiento      definitivo que devuelven al individuo a la corriente principal y evitan la necesidad de más cuidados especiales si la identidad puede asimilar el cambio.

e) Educación, entrenamiento y habilitación. Aunque las células cerebrales que mueren no pueden ser sustituidas, la mayoría de los organismos vivos aún pueden aprender, y, por tanto, puede hacerse algo. Esto significa que con el tipo adecuado de estimulación y de incentivos, es posible cierto progreso –a veces mucho- en todas las discapacidades.  Las investigaciones en educación y habilitación tienen, como uno de sus objetivos principales, el descubrimiento de  técnicas eficaces que saquen provecho de esta capacidad de aprendizaje. En general, este tipo de aprendizaje se conceptualiza como la movilización de sistemas cerebrales o tejidos no dañados para compensar las limitaciones causadas por partes lesionadas del cerebro. Una comprensión de la naturaleza neuropsicológica de la discapacidad nos ayudará en el proceso.
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