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ABSTRACT

Partimos del hecho de que cada persona con dis-
capacidad es diferente, tanto por sus propias ca-
racteristicas como por el entorno que le rodea y las
posibles interacciones que establece con él. El papel
del ambiente que rodea a estas personas va a estar
influida por la construccién social que hagamos de
la discapacidad. Ante ese planteamiento, la familia
es el elemento principal y de mayor de apoyo para el
individuo. De su implicacién y de sus actuacion va a
depender, sin lugar a dudas muchas de las expecta-
tivas, posibilidades y calidad de vida de la persona.
Verdugo (22003) sefiala que las familias que tienen un
miembro con discapacidad se ven involucradas en
desempenar un mayor nimero de tareas y represen-
tar roles personales que las familias cuyos miembros
no presentas esas caracteristicas. Su adaptacion o la
falta de ajuste va a depender, entre otras variables, de
la interaccién que se produzcan en el entorno, los re-
cursos de la familia y la estimacion de la seriedad del
suceso y de las expectativas. Encontrar ambitos y con-
testo de intervencion, en donde ellos puedan ejercer
su responsabilidad, les ayudara a crecer como padres
y como personas. La perspectiva es generar estructu-
ras de pensamiento y trabajo en un plano de colabo-
racion familias, sociedad y escuela/profesionales en
lugar de establecer una jerarquia profesional-familia
en la cual esta tltima es solamente receptora pasiva
de las orientaciones e intervenciones. La participacion
activa de la familia en todas las fases del proceso de
atencion a la persona con discapacidad es fundamen-
tal, lo que no debe obviar el estudio de las necesida-
des de apoyo de la propia familia.

PALABRAS CLAVES

We assume that each disabled person is different,
both for its own characteristics and because of the
surrounding environment and possible interac-
tions which can be established with him. The role
of the environment surrounding these people will
be influenced by the social construction we make
of disability. Given this approach, the family is
the principal and most important support for the
individual. Many of the expectations, opportuni-
ties and quality of life of the person will depend,
no doubt on the family’s implication and acting.
Verdugo (2003) notes that families with a disabled
member are involved in playing a greater number
of tasks and represent personal roles than fami-
lies whose members do not show these characte-
ristics. His adaptation or lack of adjustment will
depend, among other variables, on the interaction
occurring in the environment, family resources
and estimation of the seriousness of the event and
expectations. Finding fields and answer interven-
tion, where they can exercise their responsibility,
will help them grow as parents and as indivi-
duals. The perspective is to generate structures
of thought and work in a collaborative level with
families, society and school / professional rather
than establish a professional-family hierarchy in
which the latter one is only a passive recipient of
the guidelines and interventions. The active par-
ticipation of the family in all phases of care to the
person with disability is essential, so do not igno-
re the study of support the family needs.
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PLANTEAMIENTO INCLUSIVO DE LA PARTICIPACION DE LA FAMILIA EN CONTEXTOS DE INTERVENCION

1. Introduccidén

Cuando hablamos de personas con disca-
pacidad, casi siempre hacemos referencia a
los procesos que se dan en el dambito escolar.
Casi nunca nos planteamos el papel que la
familia puede desarrollar y la importancia
de esta estructura en el desarrollo de la per-
sona con discapacidad. Es por ello que con-
sideramos fundamental iniciar este capitulo
destacando su cometido y la relacién con
otras instituciones. Es importante destacar
que la dindmica de estas familias no tiene
por que diferenciarse del resto, si bien deben
adecuarse a las necesidades y nuevos aconte-
cimientos que en su seno se van a producir.

Asi pues, y como sefiala Suarez Riveiro
(2011: 115), las familias con personas con
discapacidad han de hacer frente a las mis-
mas problematicas, necesidades y limitacio-
nes que cualquier otra familia, a las que se
le suman las propias de atender, educar y
convivir con una persona que por su disca-
pacidad presenta unas circunstancias mas
especificas.

Son muchos los autores, con los que co-
incidimos, que consideran que la familia
se constituye en el primer contexto socia-
lizador de las personas y nucleo basico de
toda agrupacién humana. Pero ademads, en
el caso de personas con discapacidad es el
primer y mas importante elemento de aco-
gida. Segtin la encuesta sobre discapacidad

de 2010, en uno de cada cinco hogares vive
al menos una persona con discapacidad.

Haciéndonos eco de las palabras de Sua-
rez Riveiro, tradicionalmente la familia
siempre ha sido la encargada de cuidar a
los hijos y a las personas con discapacidad,
siendo los cuidadores informales los que
han tenido un mayor protagonismo en su
bienestar. Sin embargo, en épocas, afortu-
nadamente pasadas, muchas personas con
discapacidad eran abandonadas o expulsa-
das por su propia familia debido a creencias
sobre el origen de sus déficits. En algunos
casos se llegd a considerar que eran un cas-
tigo o una maldicién, en otros incluso como
algo demoniaco. Posteriormente, muchas
familias optaron por transferir su respon-
sabilidad hacia determinadas instituciones
(centros de educacion especial, internados y
asilos) para que se ocuparan de su cuidado.

Siguiendo este planteamiento, Rodri-
guez (1998: 290), sefialaba que estas otras
instituciones, principalmente la escuela se
asentaba en dos grandes pilares: el maestro
y el alumno. Hoy dia, a estos dos plantea-
mientos habrian que afnadirles una nueva
realidad: la familia. Tanto uno como otro, es
decir, la familia y el centro educativo, han
pasado por una fase de ignorancia recipro-
ca, en la cual las relaciones se desarrollaban
mas al modo de “entes” distintos e incom-
parables que como lugar de encuentro y
participacién en un proceso comun.

Institucién que siempre ha
tenido un gran protagonismo

~—|La escuela |~

1
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Pero con el paso del tiempo, la familia,
como instituciéon, ha experimentado una
gran variedad de transformaciones, espe-
cialmente con respecto a sus posibles:

— Particularidades, naturaleza y rasgos
(distintos tipos de estructuras familia-
res; composicion por un menor nimero
de miembros, que le confieren menor
capacidad de respuesta; mayor nimero
de casos de personas con discapacidad
que viven solas; disociacién entre pa-
dre biologico y padre socio psicoldgico;
ausencia de figura paterna, ...),

- creencias, confianzas y seguridades

— roles, patrones, esquemas y modelos
y al

— tipo de relaciones entre los miembros
que la integran, paradigmas (papel
profesional-laboral de la mujer o la am-
pliacién de la cobertura escolar).

Su estructura clasica predominante (pare-
ja heterosexual, monogamica, casada y con
hijos) convive en la actualidad con otros ti-
pos de estructuras (monoparentales, parejas
de hecho, con padres divorciados o separa-
dos, con hermanastros y padrastros, hijos
adoptados, parejas homosexuales). Sin em-
bargo, pese a esta profunda diversificacion
y variacién, es habitual que la familia siga
siendo considerada como la unidad funda-
mental de la sociedad, debido a que cumple
unas importantes funciones.

Del mismo modo las intervenciones que
se lleven a cabo, con personas con discapa-
cidad, deben de partir de planteamientos y
modelos interactivos, de participacion y de
colaboracién. Como sefialan Penafiel y To-
rres (2002: 44) para que un aprendizaje sea
significativo y tenga alguna trascendencia es
preciso que se establezcan mecanismos de
funcionamiento interactivo entre el nifio y
su ambiente. Es, por tanto, en la familia y en
el ambiente que le rodea donde las distintas
intervenciones cobran realmente su sentido.

La familia va a ser la depositaria de un
fondo, extremadamente rico de practica, es-
tilos, creencias, concomimientos y experien-
cias que constituyen la base de la educacion
y el desarrollo integral del sujeto. Sea o no
consciente, cada familia tiene su propia teo-
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ria construida a partir de os elementos mas
0 menos organizados que, a su vez, extraen
de las ideas del marco social.

Junto con el centro educativo, la familia
constituye el medio esencial en los que se
encuentra el nutriente cotidiano para los
comportamientos y las conductas de sus
miembros. Es en ambos donde la génesis
de dichas conductas se produce siendo es-
tas dos esferas de la vida donde el sujeto
interacttia y se obliga a una coparticipacion
de responsabilidades,... Por lo tanto el pa-
so previo a cualquier intervencion sobre las
personas con discapacidad serd la de cono-
cer, concretar y valorar su entorno familiar
asi como las variables que inciden en su di-
namica.

2. El papel de las
familias con personas
con discapacidad

Como comentdbamos anteriormente, pe-
se a las profundas diversificaciones y varia-
ciones sufridas, es habitual que la familia
siga siendo considerada como la unidad
fundamental de la sociedad. Esto es debido
a que cumple una serie de funciones que le
siguen imprimiendo dicha relevancia, tanto
a nivel social como personal, y mas si uno
0 mas de sus miembros son personas con
discapacidad (Suarez Riveiro, 2011). Entre
dichas funciones destacamos las siguientes:

A. Soporte, apoyo y
cuidado

Uno de los fines basicos de la comunidad
en la que vivimos es la de garantizar deter-
minados niveles de bienestar en educacion,
sociales, sanitaritos, de empleo,.. Es eviden-
te que este objetivo, no so6lo no se ha logra-
do, sino que las posibilidades para que esto
ocurra cada vez estan las limitadas y estan
restringidas a variables que condicionan el
desarrollo de esa comunidad.

Esta situacion se multiplica, a la vez que
se magnifica en sentido negativo, cuando
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hablamos de su concrecidon para personas
con discapacidad. En muchos casos los sis-
temas sanitarios y sociales presentan una
inadecuada y reducida oferta de ayuda y,
por supuesto, muy desigual en funcién de
la comunidad o grupo social de referencia.
Por dicho motivo, son las familias las que
se ven obligadas a compensar dichas ca-
rencias y constituirse en la red de bienestar
real para dichas personas, proporcionando
apoyo y soporte en situaciones y momentos
de riesgo para sus miembros; como sucede
cuando en uno de ellos se produce una dis-
capacidad.

Asi, segun la encuesta de discapacidad de
2008, en el 79,3% de los casos de personas
con discapacidad el cuidador principal re-
side en el mismo hogar que la persona a la
que presta cuidados. Las familias de las per-
sonas con discapacidad soportan, muchas
veces de forma exclusiva, el esfuerzo que en
gran numero de casos implica la atencion a
estas personas; el cual incluso puede llegar a
sus limites cuando se trata de personas gra-
vemente afectadas. Dicha atencion, también
denominada apoyo informal, se suele pres-
tar diariamente y se dirige a aspectos como
la alimentacidn, la higiene, el transporte, etc.

Ademas, es importante destacar y como
sefiala Suarez, es preciso destacar que dentro
de las propias familias el reparto de tareas y
responsabilidades en la mayoria de ocasiones
no es equitativo, siendo mayoritariamente las
mujeres (madres, parejas, hijas, etc.), en eda-
des mayoritariamente comprendidas entre
los 45 y los 64 anos, las que soportan dicha
responsabilidad (el 76,3% de las personas
identificadas como cuidadoras principales,
segtin la encuesta de discapacidad de 2008).

Cuando la persona con discapacidad es
menor o cuando no puede, la familia tam-
bién es la encargada de tomar decisiones
fundamentales para su vida.

B. Contexto de desarrollo
de la persona

La familia es habitualmente el lugar en el
que la persona con discapacidad se desa-
rrolla y obtiene una gran diversidad de
aprendizajes y estimulos, tanto a nivel afec-
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tivo como fisico, intelectual y social. Tal es su
importancia que en épocas pasadas, cuando
por ignorancia algunas personas con disca-
pacidad eran aisladas de su familia, el resul-
tado era el incremento de sus limitaciones
debido a la falta de dichos estimulos.

Cuando la persona con discapacidad es
un menor, los padres son los principales
responsables de su desarrollo y educacion,
con quienes puede pasar la mayor parte del
tiempo, quienes eligen los objetos con los
que juega, quienes le proporcionan su am-
biente fisico y emocional y quienes mejor le
conocen. Pero ademas, dicha accion educa-
tiva y socializadora no se limita inicamente
a los hijos o a los periodos iniciales de la vi-
da, sino que se produce sobre cada uno de
sus miembros, estando dicha accién en fun-
cion de la edad y del estatus de la persona.

C. Encauza la integracién
social del individuo

En el entorno familiar se aprenden las pri-
meras competencias sociales y un modelo de
comportamiento que servira al individuo tan-
to para establecer relaciones y lazos afectivos
como para afrontar las situaciones de conflicto
y problemas que surgen a lo largo de la vida.

D. Ambito de expresién de
la afectividad

Una de las funciones mds importantes
de la familia es la de proporcionar carifio y
estima a sus miembros. Esta funcion es fun-
damental para el autoconcepto y autoestima
del individuo y mas en el caso de las per-
sonas con discapacidad quienes en muchos
casos suelen mostrar menores niveles en di-
chas variables.

E. Ambito de control
de la conducta y de
establecimiento de la
disciplina

Como hemos senalad anteriormente, la
familia, junto con la escuela, tiene como una



de sus funciones socializadoras mas impor-
tantes el control de la conducta y el estable-
cimiento de unas normas y de la disciplina.

Rios Gonzalez (1986), senala que las in-
fluencias dentro de la unidad familia no
se producen tnicamente de forma unidi-
reccional. En el contexto familiar se dan
muchas situaciones de interactividad entre
todos y cada uno de sus miembros y en las
relaciones que se establecen entre ellos. Los
elementos que intervienen, los entornos en
los que se producen, los objetivos que se
persiguen, las situaciones que se generan,..
constituyen un cimulo de escenarios y con-
diciones propicios y favorecedores de estas
interacciones.

Es importante verificar, que en dicho sis-
tema abierto y flexible, no se introducen
dispositivos y mecanismos ajenos y distor-
sivos a la realidad que pretendemos crear.
Suarez sefiala, entre otras:

— Que vean afectada su propia participa-
cién social, como resultado de la situa-
cién en que se ven inmersos.

— Que se vea afectada la relacion entre el
resto de miembros de la familia, espe-
cialmente la del matrimonio cuando
la persona con discapacidad es el/la
hijo/a, debido a que su tnico referen-
te pueden llegar a ser las necesidades
de la persona con discapacidad y las
situaciones problematicas.

— Que sufran estrés, debido a su intensa de-
dicacién a otra persona y a la ausencia de
satisfaccion de las propias necesidades.

— Que vean afectado su desarrollo labo-
ral (teniendo incluso en ocasiones que
renunciar uno de los miembros a su
trabajo, para asi poder ofrecer mayor
dedicacion a la persona con discapaci-
dad) y econdmico (debido a lo gastos
sanitarios, de estimulacion, educativos,
de recursos, de cuidados y de traslados
que deben de realizar).

— Que estén desorientados con respecto a
su actuacion sobre la persona con dis-
capacidad. En muchos casos no saben
si su actuacion es realmente la adecua-
da, lo cual puede generar preocupa-
cién o ansiedad.
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En contraposicién con todo lo anterior,
también debemos indicar que en ocasiones
los comportamientos agresivos que se ejer-
cen contra las personas con discapacidad se
producen dentro de la propia familia. Estos
comportamientos agresivos suelen aprove-
charse de su vulnerabilidad y pueden ser:

— de cardcter pasivo: la desatencion o la
toma de decisiones en lugar de ellos
cuando en realidad estan plenamente
capacitados para hacerlo por ellos mis-
mos, o

— de cardcter activo: la explotacion, el ri-
diculizarles o la agresion. Incluso en
ocasiones estas conductas agresivas
pueden ser relativizadas por parte de
la persona con discapacidad o por el
resto de la sociedad, por el hecho de
proceder de aquellas personas que en
teoria se ocupan y cuidan de la persona
con discapacidad.

2.1. El principio de una
realidad, comienzo de la
intervencién

El nacimiento de un nifio/a con discapa-
cidad, es en cualquier familia, un aconteci-
miento inesperado para el que ningun pa-
dre o/y madre estan preparados, y por su
puesto porque nunca se ha planteado esta
posibilidad. Desconocer qué es y qué sig-
nifica dicho acontecimiento, y en algunas
ocasiones puede llegar a tener una idea pre-
dispuesta del mismo que en la mayoria de
las ocasiones no favorece el asumir el pro-
blema que se les ha planteado.

De ahi que la aceptacién del nifio en la
familia tenga que cubrir un proceso largo,
a veces interminable penoso, duro y dificil
antes de llegar a intervenir.

Haciendo referencia a Quintero (1.992)
entre las variables que inciden en el proceso
de aceptacion de un nifio con discapacidad
por parte de las familias podemos destacar:

— Las propias caracteristicas del nifio:

grado de afectacién, alteraciones, esta-
bilidad, etc.

— Momento en el que produce el diag-

nostico.
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— Caracteristicas familiares: padres que
niegan la evidencia y esperan un mila-
gro, padres ansiosos que reconocen el
estado de su hijo, padres realistas pero
pesimistas, padres que aceptan la reali-
dad.

— Nivel socioeconémico y cultural.

Los padres de un nifio que nace con pro-
blemas se topan, generalmente con la igno-
rancia que ellos mismo tienen sobre el tema
y segundo con la incomprension de una so-
ciedad, a veces intolerante, con todo lo que
se desvie de la norma. En definitiva tienen
que enfrentarse a situaciones y condiciones
que otros padres no afrontaran.

Para este autor, la reaccién de los padres
puede ser muy variada, pero es posible pre-
verla. En algunas familias es una tragedia,
en otras es una crisis que puede resolverse,
para otras en el momento no es un proble-
ma en si, pero serd un elemento de la lucha
cotidiana por la supervivencia. La mayor
parte de los padres no tienen experiencia ni
estan preparados para tratar a un hijo que
tiene un déficit.

En su proceso de adaptacion a la nueva
situacion pasan por distintas etapas. Los pa-
dres deben saber que sus sentimientos son
comunes a otros y que sus reacciones son
legitimas, necesarias, representando la reac-
cién comun ante la frustracion y el conflicto.

Partiendo de los estudios realizados, po-
driamos distinguir distintas fases en la re-
accién de los padres ante la llegada de un
hijo deficiente:

— Primera fase: fase de incertidumbre: el
shock, la negacion, el dolor y la repre-
sidn,..

— Segunda fase: la ambivalencia, el senti-
do de culpa, la rabia, la vergiienza,..

— Tercera fase: el pacto, la negociacion,
la adaptacion y la reorganizacién, la
aceptacion,..

Haciendo énfasis en las afirmaciones y
estudios realizados por Domingo (1.998:
76-79), coincidimos con el autor en que el
nacimiento de un hijo/a con algun tipo de
patologia o trastorno, no es especialmente
traumatico por no ser aparente en un primer
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momento. Es una situacion que se comienza
a intuir, sospechar y temer poco a poco hasta
que se realiza el primer diagnoéstico. El co-
mo se vive esta circunstancia y de qué for-
ma reciben la informacién sera un momento
critico en sus vidas que marcara el futuro in-
mediato de las mismas y que no se olvidara
facilmente en el curso de su vida.

En esta linea este autor sefiala que los
padres en general y en especial las ma-
dres, experimentan reacciones emociona-
les diversas en funcion de las dimensiones
presentes y sus especiales caracteristicas,
por lo que no hay dos padres iguales,
como tampoco hay dos alumnos con ne-
cesidades iguales. Aun asi se da un ciclo
de desarrollo desde el nacimiento del hijo
discapacitado hasta la reconstruccion del
equilibrio familiar y personal que supone
la plena aceptacion del chico y sus espe-
ciales necesidades, de cara a la implica-
cién para actuar en la linea del pleno e
integral desarrollo de su hijo.

En este sentido, aparecen con cierta regu-
laridad - en cuanto a secuencia, pero muy
diversa en cuanto tiempo de permanencia
en el mismo e incidencia global- las siguien-
tes fases momentos (Barlet, 1989, 1990, Lu-
terman, 1985, Calvo, 1996, Carbonell, 1996):

— Del feliz desconocimiento a la sos-
pecha. Es la época en lo que todo es
anormalmente normal’ (Calvo, 1996:
38) cuando no reacciona ante un
ruido intenso, cuando no se mueve
igual que los demas nifios, se sospe-
cha, se nota que... pero no quieren
saberlo, no se sabe qué hacer ni qué
pasa, llegan los nefastos sentimientos
de compasion, o el tipico ya hablara,
algunos tardan mas, .. las preocu-
paciones mas conscientes de la ma-
dre contrastan con la pasividad del
padre y resto de familiares...

— El periodo de crisis. Una vez que las
sospechas van tomando cuerpo, se re-
curre a un diagnoéstico, se verifican las
dudas y se confirma la deficiencia. Este
periodo consta de tres etapas:

e el shock inicial o reaccién de con-
mocion, se produce un breve pero



intenso momento de aturdimiento
y dolor en tomo al diagndstico y la
informacién del mismo,

e ¢] reconocimiento de la situacion, la
angustiosa situacion del enfrentarse
al problema, la busqueda de causas,
culpabilidad... y los sentimientos de
miedo, impotencia, abandono, ne-
gacion ...

¢ la negacion, busqueda de solucio-
nes imposibles y la peregrinacion,
es una retirada defensiva que pue-
de ir acompafiada de una inusitada
actividad en otros sectores (distrac-
tores), y una obsesién por encontrar
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un diagnostico mas optimista, que
termina siendo un més de lo mismo.
Su confusion y sensaciéon de incapa-
cidad e impotencia son tales, que se
expresan en forma de rechazo. Esta
etapa puede perdurar largo tiempo
bajo la premisa esperanza. Durante
este periodo de crisis para los pa-
dres, todo se para de golpe, muchas
veces el propio diagnostico coarta
estimulos, lo que afecta también y
especialmente al nifio (Lafon, 1987),
en este sentido, identificamos esta
fase como no educativa (ver siguien-
te figura):

Intervenciin didictica para
normalizscitn v aceplaciin

2 Descomacimienio

lndn de crivls

Sospecha v feliz
desconocimicnto
Chague inicial
[diagndstica)

MNegacion ¥
perzgrinacion

Segunda fase: Process de adaptacion
¥ EOCNOH CORIIFMETTWNT
S P ———
Erstintos momentas criticos

Ciclos recurrentes de adapracion a nuevas
situiciones ¥ accion constructiva
equilibracion superadora

— |

1::."-"-_;\:”‘:__ '1"“'“"|“‘_"Ei‘.”" Intervencidn diddctiea de
CimieTia del déficit cotera — e
apeuta y seguimicnto
PASO DEL TIEMPO

Ciclo de reacciones y sentimientos pater-
nos ante la deficiencia o trastorno de uno de
sus hijos. (Domingo, 1998: 77).

En esta linea, Domingo (1.998: 77), afirma
que este reconocimiento, de no saber qué
hacer o el constante estar atento, produce
una relacién con el entorno amenazante o
desbordante que se toma en una situaciéon
de estrés recurrente -con periodos de altiba-
jos -, y aunque aparece en estos momentos
proximos al diagnostico, estas manifesta-
ciones de tipo estresante no se dan tinica ni
mayoritariamente en los padres de los nifios
mas pequenos (Orti y Fortich, 1991: 131).

3. La intervencién con
las familias

En la gran mayoria de casos, el papel que
juegan las familias de las personas con dis-
capacidad es practicamente imposible de
sustituirlo por cualquier otro servicio o
apoyo con el que se dote a la persona con
discapacidad, sin olvidar, por supuesto, los
recursos de los que disponga.

En primer lugar, es preciso considerar que
la intervencion tendra lugar en un entorno
fisico y humano, con sus propias peculiari-
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dades. Dentro de la familia, la intervenciéon
a desarrollar va a depender, por un lado, de
las caracteristicas relativas a la persona con
discapacidad y, por otro, de las caracteris-
ticas de la familia en su conjunto y de los
cuidadores en particular.

Pero ademas, también ha de tenerse en
cuenta la via por la que se efecttia la peti-
cién de intervencion con la familia ya que
ello determina o influye en aspectos como
el tipo de relacién, la voluntariedad o las
posibilidades de la intervencién. La deman-
da suele producirse en equipos de atenciéon
primaria mientras que la derivacién se da
en equipos especializados.

También debemos tener en cuenta la con-
tribucion de las actitudes, las creencias y las
competencias relacionales de los distintos
profesionales que estén implicados.

Finalmente, la intervencion a desarrollar
también ha de considerar los distintos ser-
vicios que vayan a participar (sanitarios,
educativos, sociales, de ocio, etc.).

Dentro del proceso de intervencién pode-
mos diferenciar las siguientes tres fases:

— Informacién a las familias y creacion

de un clima adecuado.

Este proceso de informacion conlleva
un respeto hacia la familia, lo cual, a
su vez, contribuye a la creacién de un
adecuado clima de confianza, partici-
pacién y compromiso.

- El diagndstico/evaluacion del caso.

Nos permitira entender qué es lo que
ocurre en la familia en relacion a la
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Por otro lado, las familias de las personas
con discapacidad suelen verse sometidas a
diversos condicionantes o situaciones que
hemos de tener en cuenta, entre los que po-
demos destacar por su importancia:

[ Preocupacién por la aceptacion social de su hijo.

La inseguridad producida por la falta de informacion.

El coste econdmico que supone,

[ La frustracién por las carencias del sistema.
[ El desgaste generalizado.

persona con discapacidad y asi, poder
adoptar una adecuada toma de deci-
siones y, si es el caso, intervenir sobre
el problema.

- La intervencion propiamente dicha.

El tipo de intervencién que se puede
realizar con las familias puede ser muy
variada, dependiendo siempre del ca-
so concreto que nos ocupe. De forma
general, podemos diferenciar dos mo-
delos complementarios, que son el
asistencial y el terapéutico. El tipo de
intervencion asistencial consiste en la
realizacion de tareas de aseo, vestido,
limpieza del hogar, procurando ense-
far a la persona a hacer las cosas por si
misma, es decir, el autocuidado. Mien-
tras que un tipo de intervencién tera-
péutica se dirige fundamentalmente a
la modificacion de determinadas con-
ductas o situaciones problematicas.

Ala hora de abordar la intervencion con-
viene tener en cuenta una serie de princi-
pios para su programacién y aplicacion y
que se concretaran en sugerencias metodo-
logicas (Van Haren y Fiedler: 2008):

— Respecto al papel del profesional:
empatia con la familia, distancia emo-
cional, procurar ser realista, adoptar
una actitud de profesional-aliado de la



familia, respetar a la familia en su pri-
vacidad, facilitar el acceso de la familia
a los servicios, comprometer a la fami-
lia en todos los niveles del programa,
adoptar una metodologia basada fun-
damentalmente en el reforzamiento
positivo.

— Respecto a las competencias a desa-
rrollar en la familia. Incrementar las
capacidades y competencias de las fa-
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milias, generar una sensacion de bien-
estar en la familia, valorar y apoyar la
toma de decisiones de la familia, comu-
nicacion abierta, desarrollar un modelo
de entorno competente.

— Respecto al entorno: facilitar redes
de apoyo, extender esa red a otros
miembros de la familia, hacer parti-
cipe a la familia en la colaboracion
comunitaria.

4. Principales ambitos de intervencién

Aceptacién de al discapacidad.
APOYO EMOCIONAL Repercusiones para el profesional.
Repercusiones sobre la relacion de pareja.
Apoyo mutuo.
REDES DE APOYO Promover dotaciones.
Reivindicar derechos.
Cuidadores.

. Servicios en el hogar. Auxiliares.
INFOBMACION Y ORIEN- Teleasistencia.
TACION SOBRE TIPOS DE Residencias

SERVICIOS DE APOYO A LAS Centros d d

FAMILIAS Servicios fuera del hogar. en .rf)s e .
Familias de acogida.
Guarderias.
) Sobre la discapacidad.
INFORMACION Y FORMA' Sobre servicios.

CION PARA LA ATENCION Y Sobre instituci

EL DESARROLLO DE LA PER- | 2°7T¢ struciones.

SONA CON DISCAPACIDAD | Sobre adopcion y acogida.

Sobre el entorno.

Fuente: SUAREZ RIVEIRO, J. M. (2011): Discapacidad y contextos de intervencién.
Madrid. Edit. Sanz y Torres

En resumen, y como sefiala la Prof. Pilar
Sarto, familia es el primer contexto socia-
lizador por excelencia, el primer entorno
natural en donde los miembros que la for-
man evolucionan y se desarrollan a nivel
afectivo, fisico, intelectual y social, segtin
modelos vivenciados e interiorizados. Las
experiencias que se adquieren en la primera
infancia, de cualquier tipo, y los vinculos de
apego que se dan en ella van a estar deter-
minadas por el propio entorno familiar ge-
nerador de las mismas.

Es la familia quien introduce a los hijos
en el mundo de las personas y de los ob-
jetos y las relaciones que se establecen en-
tre sus miembros van a ser en gran medida
modelo de comportamiento con los demas,
al igual que lo va a ser la forma de afrontar
los conflictos que se generan en el medio
familiar.

La familia debera ofrecer oportunidades
suficientes para desarrollar aquellas habili-
dades y competencias personales y sociales
que permitan a sus miembros crecer con
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seguridad y autonomia, siendo capaces de
relacionarse y de actuar satisfactoriamente
en el ambito social.

De ello se desprende también el decisivo
papel que adquieren los adultos cercanos
familiares en la educacion de los ninos,
aunque sin olvidar que otras instituciones
y medios intervienen igualmente en la edu-
cacién de las personas.

Cada familia es un sistema abierto en
continuo movimiento, cambio y reestruc-
turaciéon, en busca de una estabilidad y
equilibrio entre todos los miembros que
la componen. Es una unidad formada por
distintas subunidades que pretenden con-

seguir un ajuste y una adaptacion positiva.
Los procesos que tienen lugar son interacti-
vos de forma que cualquier suceso que ocu-
rre en uno de sus miembros repercute de
una u otra manera en todos los demas. De
este modo, las familias experimentan cam-
bios cuando nace algiin miembro, crece, se
desarrolla, muere,... En muchas ocasiones,
ante determinados hechos, se producen
desadaptaciones. Una de ellas surge cuan-
do nace un hijo con necesidades educativas
especiales derivadas de discapacidad. El
acontecimiento suele ser impactante y re-
percutird, probablemente, a lo largo de todo
el ciclo vital.

adecuados.

o Formacidn.
o Actitud positiva.
o Implicaciénefectiva.

En definitiva

* La familia tiene y debe de implicarse en todos los procesos:
O No sélo en los referidosa la informacién y formacion.
O Hay que generar y facilitarles contextos y escenarios

O El proceso de intervencién requiere:
o Compromiso con la realidad.

o Asunciénde responsabilidades, y
o Trabajo colaborative.

principios bdsicos para asumir la INCLUSION EDUCATIVA
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