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RESUMEN
El principal objetivo de esta monografia ha sido plantear varias estrategias de
orientacion a familias que tengan un miembro con discapacidad intelectual (DI);
teniendo como finalidad exponer conocimientos utiles que sirvan a todos los

interesados.

Por lo que se exponen definiciones, caracteristicas, naturaleza y principales rasgos de la

DI, incluyendo connotaciones en el ndcleo familiar.

Haciéndose necesario brindarles a estos familiares acompafiamiento y psico-educacion,
por cuanto muchos de ellos carecen de informacion acerca de la DI en general, lo cual
puede crear una maximizacion del problema, invalidando asi a la persona discapacitada
en la adquisicion de mayor autonomia que le permita realizar tareas de vida diaria y

desenvolverse de manera independiente.

Con este fin se revisaron varias fuentes literarias de diferentes procedencias como:

libros, tesis y paginas web, para la conformacion y fundamentacion de este trabajo.

Palabras claves: estrategia, orientacion, familia, discapacidad intelectual.



ABSTRACT
The main objective of this study was to ask strategy guidance to families of people with
intellectual disabilities, in order to have a systematic knowledge useful for the family,

according to daily action.

It is also important to note that families need a strategy guidance there a better family
atmosphere suitable and advantageous for coexistence within the family.

This research was conducted with families with people with intellectual disabilities, by
applying an interview in which they allowed the realization that it really is very
important that families need counseling strategies at best development of families with

people with intellectual disabilities.
The research analysis reveals that there is appropriate strategy guidance to families with
people with disabilities, families lack knowledge on how to cope with the family

relationship with the person with intellectual disabilities.

Keywords: strategy, orientation, family, disability, intellectual disability.
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INTRODUCCION

La investigacion tiene como objetivo fundamental proponer y dar a conocer teorias y
estrategias de orientacion dirigidas a familias que tengan un miembro con discapacidad

intelectual, asi como describir e identificar factores de riesgo social y familiar.

Las personas con discapacidad intelectual muestran una gran variedad en el desarrollo
de destrezas y evolucion de las distintas areas de su personalidad, dependiendo de
multiples factores como la etiologia, el momento de aparicion y la de mas importancia
sea la actitud de la familia frente a esta discapacidad, siendo que su ambiente familiar
sea adecuado para su desarrollo motriz, emocional, afectivo, de acuerdo a su edad
cronoldgica, y el debido proceso seguido en su estimulacion, instruccion y apoyo

especializado.

Este estudio busca una estrategia, una guia de orientacién a como debe de actuar una
familia frente a este tipo de discapacidad tratando sus repercusiones emocionales,

sociales y familiares.

Las familias con una persona con discapacidad intelectual poseen términos incorrectos
para describir la dolencia de su familiar y en su gran mayoria desconocen que la
discapacidad intelectual no es una enfermedad propiamente o un sindrome, sino es una
designacion o concepto que reine un grupo de trastornos y desérdenes médicos; es por
eso que se detallara que significa esto y educar a las familias para que ellas puedan

manejar esta situacion.
Con estos antecedentes invitamos a usted a revisar esta investigacion la misma que
incluye un marco tedrico que ha permitido establecer una estrategia para un correcto

funcionamiento familiar frente a una discapacidad intelectual.

Es por ello que la monografia servira de material de consulta tanto a familias como

interesados en general.
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FUNDAMENTACION TEORICA

CAPITULO |

FAMILIAY DISCAPACIDAD INTELECTUAL

1.1 LAFAMILIA
Cada miembro de este sistema posee roles que varian en el tiempo y que depende de la
edad, el sexo y la interaccion con los otros miembros familiares (Seguel, Holmes,
Venegas, Alcérreca y Salamanca, 2000), por tanto, las influencias dentro de la familia
no son unidireccionales sino que son una red donde todos los integrantes de la familia

influyen sobre los otros integrantes.

La estructura familiar mantiene un flujo bidireccional con la sociedad, y aunque la
familia se modifica, persiste como una estructura estable que se adapta al entorno social
en constante cambio. (Herrera, 1997). Para Ares (citado por Herrera, 1997) la familia al
considerarla como sistema, implica que, ella constituye una unidad, una integridad, por
lo que no podemos reducirla a la suma de las caracteristicas de sus miembros por
consiguiente, no se le puede ver como una suma de individualidades, sino como un

conjunto de interacciones.

El nexo entre los miembros de una familia es tan estrecho que la modificacion de uno de
sus integrantes provoca modificaciones en los otros y en consecuencia en toda la familia
(Herrera, 1997). Asi los problemas que se suscitan en ella no seran vistos de una manera
lineal (causa- efecto), sino que dichos problemas y sintomas son debidos precisamente a
deficiencias en la interaccion familiar, a la disfuncionalidad de la familia como sistema
(Herrera, 1997). El mismo autor continua diciendo que: “el funcionamiento familiar
debe verse no de manera lineal, sino circular, o sea, lo que es causa puede pasar a ser
efecto o consecuencia y viceversa. Entonces cuando aparece un sintoma [como puede
ser un miembro con déficit mental o discapacidad intelectual], este puede ser tomado
como un indicador de una disfuncion familiar y hay que ver al nifio, no como el
problematico, sino como el portador de las problematicas familiares (Molina citado por
Herrera, 1997).
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La principal caracteristica que debe tener una familia funcional es que promueva un
desarrollo favorable a la salud para todos sus miembros, para lo cual es imprescindible
que tenga: jerarquias claras, limites claros, roles claros y definidos, comunicacion

abierta y explicita y capacidad de adaptacién al cambio. (Herrera, 1997).

Minuchin (1984) afirma que “la funcionalidad o disfuncionalidad de la familia no
depende de la ausencia de problemas dentro de ésta sino, por el contrario, de la
respuesta que muestra frente a los problemas; de la manera como se adapta a las
circunstancias cambiantes de modo que mantiene una continuidad y fomenta el

crecimiento de cada miembro”.

Alcaina, caracteriza a la familia disfuncional como la que ante situaciones que generan
estrés responde aumentando la rigidez de sus pautas transaccionales y de sus limites,
carece de motivacion y ofrece resistencia o elude toda posibilidad de cambio. La familia
disfuncional, agrega, se diferencia de la funcional por la utilizacion de patrones de
interaccion recurrentes que dificultan el desarrollo psicosocial de sus miembros, su

adaptacion y la resolucion de conflictos.

Al definir a la familia como un sistema en donde los problemas de uno de los miembros
afecta a todos. Alcaina nos plantea las posibles consecuencias de los hijos viviendo en

una familia disfuncional, y dice:

“Existen datos que indican que este tipo de familia se ve imposibilitada para llevar a
término de un modo adecuado las funciones familiares, afectdndose areas el desarrollo
afectivo y relacional. En concreto, la afectacion de la funcion de culturizacion-
socializacion repercute negativamente en la consecucion de objetivos ludicos, de
aprendizaje y estimulacion. Ello deriva generalmente de la falta de implicacion parental,
debido a desinterés o ausencia fisica de uno o ambos padres por motivos laborales o
separacion, produciéndose un efecto circular en nifios y adolescentes, Estas actitudes
podrian transmitirse a las siguientes generaciones, dando lugar a deficiencias

culturizadoras que situan a estas familias en desventaja en una sociedad competitiva”.

1.1.1 FACTORES PROTECTORES
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Los factores protectores son la sociedad, el estado, la familia, basta sefialar que de la
funcionalidad o disfuncionalidad de dichas relaciones depende el grado de satisfaccion
de las necesidades bioldgicas, psicoldgicas y sociales de sus integrantes. La familia es
una red de comunicaciones e interaccion en la cual cada familiar desde el mas joven
hasta el mas viejo influye sobre el sistema entero y son influidos por él.
- Adecuadas/ 6ptimas relaciones familiares que promueven un equilibrio entre
calidez emocional, jerarquia y disciplina, control a lo largo del ciclo evolutivo.
- Apoyo social, comunitario y con la familia extendida. Relacion parental
positiva.

- Relacion positiva, calida, de apoyo y seguridad con la madre/padre/ ambos.

1.1.2 TIPOS DE FAMILIA
La familia es el ndcleo fundamental de la sociedad. En ella, el ser humano nace, crece y
se desarrolla. En este ambiente natural sus miembros deberian mantener relaciones

interpersonales estables, compartiendo y satisfaciendo sus necesidades basicas.

Lafosse (1996) ,define la familia como un grupo de personas unidas, por los lazos del
matrimonio, la sangre o la adopcion; constituyendo una sola unidad doméstica,
interactuando y comunicandose entre ellas en sus funciones sociales respectivas de
marido y mujer, madre y padre, hijo e hija, hermano y hermana, creando y manteniendo

una cultura comun.

Por otro lado, afirman que la familia como sistema abierto funciona en relacion y dentro
de su amplio contexto socio-cultural y evoluciona a través de su ciclo de vida, operando
dentro de los principios aplicables a todo sistema: a saber dentro de la familia como
grupo de individuos interrelacionados, un cambio en uno de los miembros afecta a cada
uno de los demas y a la familia como todo. La familia como todo es mayor que la suma
de sus partes y no puede ser descrita simplemente por la suma de las caracteristicas de
sus miembros individualmente. Un mismo origen puede llevar a diferentes resultados y
el mismo resultado puede surgir de diferentes origenes, esto implica que no son los
eventos en si los que determinan un funcionamiento especifico, sino que justamente
seran las propias caracteristicas de organizacion e interaccion las que condicionen la
forma en que cada familia asimile y enfrente cada situacion. Las reglas familiares

implicitas y explicitas organizan las funciones y la interaccién familiar para favorecer su
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estabilidad como sistema, dichas reglas encarnan las expectativas acerca de los roles,
acciones y consecuencias que guian la vida familiar. Y finalmente la familia para
mantener un estado estable en el curso de la interaccion dentro de un sistema, las
normas se delimitan y refuerzan a través de mecanismos homeostaticos, todos los
miembros de la familia contribuyen al balance homeostatico a través de conductas
complementarias 0 reciprocas que constituyen un mutuo circuito reforzante de

retroalimentacion.

La Organizacion de las Naciones Unidas (1994), define los siguientes tipos de familia,
que es conveniente considerar debido al caracter universal y orientador del organismo

mundial.

« Familia Nuclear, integrada por padres e hijos.

« Familias Uniparentales o0 Monoparentales que se forman tras el fallecimiento
de uno de los conyuges, el divorcio, la separacion, el abandono o la decision
de no vivir juntos.

« Familias Poligamas, en la que el hombre vive con varias mujeres 0 con
menos frecuencia, una mujer que se casa con varios hombres.

» Familias Compuestas, que habitualmente incluye tres generaciones, abuelos,
padres e hijos que viven juntos.

« Familias Extensas, ademas de tres generaciones, otros parientes tales como
tios, tias, primos o sobrinos que viven en el mismo hogar.

« Familia Reorganizada, que vienen de otros matrimonios o cohabitacion de
personas que tuvieron hijos con otras parejas.

« Familias Migrantes, compuestas por miembros que proceden de otros
contextos sociales, generalmente, del campo hacia la ciudad.

« Familias Apartadas, cuando existe aislamiento y distancia emocional entre

sSus miembros.

De acuerdo a su estructura, las familias con personas con discapacidad se dividen
en:
« Familias Aglutinadas o Epileptoides: donde aparecen limites difusos.

» Familias Disgregadas o Esquizoides: donde sus limites son rigidos.

De acuerdo a su estructura, las familias se basan en:
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- Mitos
- Rituales
- Reglas
- Mandatos
1.1.3 FUNCIONES DE LA FAMILIA
Segun Dughi (1996), en un trabajo publicado por la UNICEF, cualquiera sea el contexto

historico social en que se le examine, la familia debe cumplir cuatro tareas esenciales.

» Asegurar la satisfaccion de las necesidades biologicas del nifio vy
complementar sus inmaduras capacidades de un modo apropiado en cada fase
de su desarrollo evolutivo.

«  Enmarcar, dirigir y canalizar los impulsos del nifio con miras a que llegue a
ser individual integrado, maduro y estable.

«  Ensefiarle las funciones basicas, asi como el valor de las instituciones sociales
y los modos de comportarse propios de la sociedad en que vive,
constituyéndose en el sistema social primario.

«  Transmitirle las técnicas de adaptacion de la cultura, incluido el lenguaje.

1.1.4 DINAMICA FAMILIAR

La familia es algo més que la suma de las personas que la conforman; familia es un
conjunto de personas organizada de diferente manera. Un organismo compuesto de
varios miembros, todos importantes, con sus necesidades, capacidades, contextos y
objetivos propios, que se interactGan, en una busqueda permanente de integracion y
bienestar. (Barroso, M.1996)

La familia es un sistema abierto donde existen reglas basicas que permiten la entrada y
salida de informacién y el crecimiento de todos individualmente y de todos como
familia. La clave para la sanidad familiar, es la capacidad de cada miembro para

adaptarse a los cambios en sus contextos y reconocerlos como positivos.

Cada familia define su estilo de vida propio, su dindmica en relacion con sus
integrantes, existen familias que se comunican con agresividad, gritando, descalificando
0 descalificandose, insultando, golpeando, violentando los contactos, creyéndose

mejores o peores, clasificando, diagnosticando, evadiéndose.
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Los padres ausentes le quitan a la familia algo mas que la presencia, la despojan de una
vida interior especifica, propia de esos padres y esos hijos. Padres ausentes, hijos
ausentes: la ausencia mata la dinamica familiar.

Como se sabe familia es una estructura o un sistema que esta formado por diferentes
subsistemas, que vienen siendo los grupos de individuos que conforman esa familia,
este conjunto de personas que forman una familia tienen una interaccion entre ellos,
unas relaciones interpersonales y en las cuales se van dando una serie de
transformaciones que elevan comandos implicitos y explicitos, que influyen sobre las

conductas de los individuos que forman esta familia.

Ese conjunto de transacciones que se dan dentro de los miembros de la familia es lo que
se llama dindmica familiar; o sea que dinamica familiar no es mas que la relacion

existente entre los diferentes miembros de la familia.

Es importante resaltar que como todo sistema, la familia tiene que tener niveles
jerarquicos, donde la autoridad no se comparte por igual entre los diferentes miembros
de la familia, sino que tiene que ser jerarquizada previamente determinando asi quien

dirige este sistema.

Asi tenemos entonces dentro del sistema varios subsistemas, entonces el subsistema
padres que es el que debe tener mayor jerarquia y por supuesto las mayores
responsabilidades y autoridad, luego tenemos los subsistemas de los hijos quienes
también tienen un nivel jerarquico dentro del sistema familia y tenemos el subsistema
de la familia extensiva (abuelos, tios, etc.) el cual tiene también un puesto jerarquico
pero no ya de una autoridad directa, la participacion de estos diferentes miembros de las
familias extensivas en relacion a los diferentes aspectos de la vida familiar deben ser
indirectos, 0 sea, a manera de una sugerencia, de un consejo, momento dado, quizas
asumir un rol, el rol de alguno de estos miembros porque era necesitado en ese
momento, pero debe indudablemente replegarse en el mismo momento en que el
miembro fundamental jerarquico generacional esté nuevamente dispuesto, ocupando su
lugar; en caso de que esta situacion no se produzca de esta forma el sistema familiar

entraria en una situacién de caos, en una dindmica familiar disfuncional.
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En ese momento la familia esta en conflicto y generalmente las personas que mas se
afectan cuando los adultos rompen las lineas generacionales o barreras jerarquicas, son

justamente los nifios.

1.1.5 FAMILIA FUNCIONALES

Al igual que para la Organizacion Mundial de la Salud, salud no es solo ausencia de
enfermedad, para los expertos familia sana, es un continuo fluir de posibilidades que
van desde el asunto diario, hasta el bienestar y la salud, extendiéndose ademas al
desarrollo econdmico y social, Salud total, abarca la afectividad en toda su extension: la
valoracion e importancia personal en el manejo de los riesgos y las diferencias en la
comunicacion, destrezas que permiten éxito y productividad en cualquier area del

desempefio.

En toda familia hay momentos de éxtasis y desanimos, éxitos y fracasos; y en cada uno

de sus miembros hay mucho de enfermo y mucho de sano.

CRITERIOS DE FUNCIONALIDAD SEGUN BARROSO, M. 1996:

- La familia sana valora el crecimiento y el desarrollo integral de todos sus
miembros como personas y los modela con un manejo responsable de sus
necesidades.

- La familia sana desarrolla en sus miembros la conciencia de la experiencia
de ser familia, conciencia de pertenencia a un sistema Unico y exclusivo,
formado por vinculos, tridngulos y contextos.

- La familia sana proporciona a todos por igual apoyo para definir y
estructurar los demas contextos, hacer transiciones elegantes y ubicarse en el
contexto apropiado, respetando los diferentes tiempos, espacios, relaciones
con el otro, recursos, alternativas, valores y normas.

- La familia Funcional ensefia a cada uno de sus miembros a definir sus
propios valores y reglas basicas en el desempefio total: desarrollando una
ética familiar propia.

- En la familia funcional se propicia el trabajo en equipo, donde todos son
solidarios e importantes en la busqueda de soluciones a los problemas que se

presentan y en la toma de decisiones.
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- La familia funcional favorece la productividad, salud, bienestar y desempefio
profesional exitoso de todos sus miembros.
- La familia sana le ensefia a sus miembros a enfrentar cada evento con
equilibrio y seguridad.
- La familia funcional educa a sus integrantes a desarrollar respecto al otro y a
toda la sociedad.
El arte de educar en familia es saber ddénde poner los limites y mantenerse

suficientemente alejados, para que los hijos aprendan a manejarse en un mundo distinto.

La educacion en una familia funcional no puede consistir en un paraiso que evite los
problemas, para educar bien a sus hijos los padres necesitan ademas de amor, interés y

dedicacion, también cultura.

El objetivo principal de una familia funcional es facilitar el crecimiento de los hijos
preparandolos para poder, con autonomia y seguridad, enfrentarse con el mundo que les
rodea. (Quintero, J. 1987).

1.1.6 LA FAMILIA DISFUNCIONAL

Todas las familias son diferentes y en todas las familias hay problemas; unos mas
grandes, otros mas pequefios, un sistema familiar funcional esta organizado para vivir y
sentir bienestar; uno disfuncional se las ingenia para buscar su equilibrio mediante

problemas y conflictos.

La familia tiene problemas porque sus miembros fundadores vienen con sus propios
problemas, traen una manera de ser, de pensar, un estilo de vida aprendido efectivo o0 no

con la conviccién que es la Unica manera de vivir.

Entre las caracteristicas de la familia disfuncional tenemos:
- Ausencia de informacion personal, asi los miembros de la familia no saben
mucho de si mismos, quienes son y que quieren.
- Las relaciones de la familia son simétricas, basadas en la autoridad y
jerarquia.
- Se niegan las libertades basicas y no se toman en cuenta las necesidades del

otro.
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- Mal manejo de la informacion. La falta de confianza impide la entrada de
nueva informacion.

- Presencia de coaliciones, dobles vinculos que hacen la relacion dependiente
y destructiva.

- Excesivo solapamiento del contexto familiar con otros contextos.

- Ausencia de intimidad familiar.

- -Comunicacion doble vincular con la que se pretende manejar las diferencias
entre todos.

- Ausencia de persona de autoridad y/o de reglas basicas en el sistema familiar
que permitan una efectiva interaccion entre todos.

- Mal manejo de eventos estresantes: pérdidas, separaciones, divorcios, malas

situaciones econémicas.

Para lograr una familia funcional, se necesita quizas como lo méas importante la
presencia de los padres como miembros fundadores de esa familia funcional en los
procesos de la vida. La presencia no quiere decir preocupacion sino contacto. Es la
presencia de ambos; la madre sola ofrece solo parte de la informacion, lo que da la
madre es imposible que lo del padre y viceversa, la ausencia de uno de los dos
progenitores producirdn vacios importantes en los procesos de crecimiento del nifio;

cada uno hace su parte. Al nifio se le da lo necesario pero no lo suficiente.

La importancia de la familia radica, pues, no tanto en la herencia como en la vivencia y
las relaciones que se establezcan a nivel efectivo, moral, cultural e intelectual lo que
supera, en mucho, la prestacidn genética, (Quintana, J.1987), como puede comprobarse
con los hijos adoptivos, con los hijos de padres inmigrantes que han sido cuidados por

los abuelos, etc.

La sensibilidad y el caracter del nifio dependen de los polos afectivos constituidos por el
padre y la madre. Por esto, para desarrollarse normalmente, la precoz sensibilidad del
pequefio exige un clima familiar con la presencia de ambos progenitores, ya que el
equilibrio afectivo se deriva de los dos y no puede suplirse con otras personas ajenas,
substitutorias. (Valett, R. 1987).
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Cuando una familia se convierte en un familia disfuncional por la ausencia o distorsion
de la estructura tipica, las repercusiones que puedan tener para los hijos la falta de una
persona adulta (padre o madre) son de gran importancia para su desarrollo, ya que, al no
disfrutar de unas relaciones afectivas completas, se produce un gran vacio que puede
provocar inseguridad debido a la misma ausencia o al temor a que pueda desaparecer

también el otro progenitor.

1.2 CARACTERIZACION DE LAS FAMILIAS CON UN MIEMBRO CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

1.2.1 La dindmica familiar ante la Discapacidad Intelectual de un Miembro

Es de notar que una familia con un miembro discapacitado intelectual, presenta distintos
tipos de conflictos para poder adaptarse al él o ella, es por eso que se debe cambiar la
estructura o forma de organizarse ante esta situacion, por lo cual las familias requieren

de una educacion u orientacion adecuada a tales fines.

Algunas de las caracteristicas presentes en el desarrollo de la dindmica familiar con
personas con DI, tienen que ver con aspectos de cambios de rol, salud, economia, en lo
social y educativo. Al hablar de roles se referencia a las actitudes que desempefia cada
uno de los integrantes del ndcleo familiar con la finalidad de que este tenga un
equilibrio en distintos niveles. Muchas veces se llega a hablar de los roles masculino y
femenino, donde los varones asumen el rol de ser quienes dan el sustento a la casa,

mientras que las mujeres asumen las tareas domésticas y el cuidado en general.

Esta division de roles tradicionales parece tener un impacto en el desarrollo de la
dinamica familiar con hijos/as discapacitado, los padres, ademas de experimentar un
estado de shock, asumen sus papeles dentro del nuevo nucleo familiar, para re-
direccionar la dindmica familiar y asumir que cada uno de ellos tiene diferentes

funciones a cumplir.

Sin embargo este fendmeno no sucede de manera equitativa en todas las familias con
un/una discapacitado/a, ya que cada una tiene diferentes caracteristicas asi como
distintas creencias acerca de lo que es una familia y de la discapacidad, por lo tanto la
manera de distribucion de los deberes dentro del hogar seran distintos; hay parejas que

deciden que el varon se encargue del mantenimiento de la casa y del cuidado de los
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hijos mientras que las madres son quiénes se van a trabajar o incluso, familias en donde
ambos padres trabajan y quiénes se encargan del cuidado de los hijos y de la casa son
otros familiares (abuelos, hermanos, otros hijos, etc.), otros padres llevan a sus hijos a
instituciones en horarios que pueden abarcar todo el dia, lo cual genera que el nivel de

convivencia entre ellos sea menor.

Otro factor que influyen en la dindmica de la familia es el estrés y los estados de
depresion que algunos padres presentan al momento de saber que su hijo/a presenta
alguna discapacidad; también, en ocasiones, los padres presentan alguna
disfuncionalidad orgéanica, debiéndose, la mayoria de las veces, por el exceso de estrés y

preocupacion como consecuencia de la situacion actual de su hijo/a.

La cuestion econdmica, los aspectos sociales y lo referente a la educacion se convierten,
también, en aspectos que influyen en la dinamica familiar; por lo que es importante
conocer la magnitud en que estos determinan las caracteristicas particulares de cada
familia. Ademas, dependiendo de la manera en que los padres hagan frente a las
demandas y necesidades de su hijo/a con discapacidad, influird en una mejor dindmica

familiar.

En este sentido, sobresale la importancia del estudio de la dinamica en estas familias;
considerando que la vida en el hogar se torna susceptible a la realizacion de algun tipo
de cambio ante el conocimiento de la discapacidad del nifio/a, repercutiendo en la
perspectiva de los padres con respecto a su ejercicio paterno y materno, ubicandolos en
una situaciéon en la que deberan determinar sus propias tareas de acuerdo al rol que

desempefian. (Katz, Rangel, Lazcano, 2010).

En cuanto a otro elemento a tener presente en la dinamica familiar, es la calidad de vida
con un miembro discapacitado intelectual plantedndose que experimentan su maximo
nivel de calidad de vida cuando sus necesidades son satisfechas, sus miembros disfrutan
la vida conjuntamente como una familia, y a su vez tienen la oportunidad de perseguir y

conseguir metas que son significativas para todos sus miembros.

Sin embargo, la calidad de vida familiar no tiene por qué tener un modelo diferente para
cada miembro. La diferencia reside en que al hablar de individuos se hace desde un
enfoque centrado en la persona, y al hablar de familias lo hacemos desde un enfoque
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familiar. Pero, los dominios o dimensiones del modelo son exactamente las mismas en
ambos casos. Leal, L. (2009).

Por el bien de la dinamica familiar resulta necesario estimular el aprendizaje y la
creatividad de la persona con DI. El aprendizaje en general es un proceso muy complejo
en si y esta condicionado e influido por multiples factores. En lo que a la familia se
refiere, a ella le corresponde crear las condiciones materiales y afectivas para que los
miembros discapacitados puedan aprender e incrementar lo aprendido. (Martinez, 2010,
pags.57-63)

1.2.2 El impacto emocional de la familia ante un hijo con Discapacidad Intelectual
El hecho de tener un hijo implica en la familia unos cambios importantes a los que
debemos aprender a adaptarnos pero esos cambios son mayores si el hijo nace con
alguna discapacidad. La palabra cambio no indica una connotacion negativa,

simplemente debemos acomodarnos a una nueva situacion.

El descubrimiento de un hijo con DI suele darse en las tres primeras etapas del ciclo

vital de una persona.

Periodo prenatal
La madre y la familia cuentan con algun tipo de informacién sobre la posibilidad de que
su hijo nazca con una deficiencia o discapacidad. El resto de embarazo se convierte en

una angustiosa espera, pero se alberga la esperanza de que nazca “sano”.

Nacimiento
La situaciéon es la de unos padres que esperan un hijo “sano” porque no han contado

hasta ese momento con cualquier otra posibilidad.

Infancia

Hasta que el nifio no comienza la guarderia o el colegio los padres cuentan con un hijo
totalmente “normal”. Es entonces cuando los profesionales informan de la discapacidad
del nifo, situacion que conduce a los padres a un tiempo de angustia y peregrinaje por

no saber muy bien a dénde acudir.
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Cada una de estas etapas tienen un punto en comun: El impacto emocional que sufre la
familia al recibir la noticia. Esto genera una serie de etapas con respuestas concretas,
pero que se deben ir superando positivamente:

A. Shock que impide asimilar qué esta pasando.

B. Negacion como recurso para superar la ansiedad y estrés de una situacion que es
dificil controlar.

C. Rabia y culpabilidad, ¢por qué me ha pasado a mi esto? ¢qué hemos hecho para
merecer esto? Muchas veces se traduce en tristeza y desesperacion.

D. Adaptacion a las nuevas circunstancias, esta adaptacion permitira que la familia
observe las facetas amables del hijo con DI y comiencen a resolver los

obstaculos que hasta ahora no eran capaces de afrontar.

A. Fase de Shock
La primera reaccion de los padres al conocer la noticia de que su hijo tiene una
discapacidad es la de sorpresa, negacion e incredulidad. La crisis de lo inesperado

supone un cambio sustancial importante en la familia.

Casi todos los padres tienen grandes perspectivas ante el nacimiento de un hijo y al
recibir la noticia experimentan una gran desilusion. El shock inicial puede durar desde
unas horas a varios dias y no tiene la misma gravedad en todos los padres. Algunos lo

aceptan resignadamente y otros reaccionan culpandose a si mismos o a otros.

Existen dos elementos importantes relacionados con el impacto inicial:

- Etapa en que reciben la noticia, parece ser que el proceso gradual de descubrimiento
suele tener un efecto emocional menor (ocurre cuando los padres empiezan a
sospechar que algo anda mal, porque el hijo no habla al mismo tiempo o porque
presenta un desarrollo motor mas lento..., es decir, ha transcurrido un tiempo desde
que el nifio nacio).

- Modo de comunicar la noticia, las familias suelen expresar su descontento ante la

falta de sensibilidad de muchos profesionales a la hora de comunicar la noticia.

B. Fase de reaccién
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Cuando los padres se reponen del primer impacto empiezan a sentir una serie de

emociones y sentimientos. En esta fase se dan muchas reacciones que, aunque

desajustadas, son los primeros pasos para la adaptacion.

Colera: reaccionan con rabia, agresividad o enfado hacia los profesionales que les
informan de la discapacidad (médicos, profesores...) o que las consideran
responsables (médicos, familiares portadores de una enfermedad...).Este tipo de
emociones no son ataques personales sino el reflejo del sufrimiento que padecen.

Culpa: es la reaccion emocional mas frecuente. El sentimiento de culpa y de
verguenza son bastante irracionales ya que los padres no han hecho nada mal para
tener un hijo con discapacidad. Algunos padres se atormentan buscando posibles
causas a errores que han podido cometer en el embarazo, en los cuidados o
educacion del hijo. A veces se sienten culpables no por tener un hijo con

discapacidad sino por las reacciones que sienten hacia él.

Un sintoma claro de vergienza y culpa es que raramente los padres hablan de la

discapacidad del hijo entre ellos o con familiares y amigos.

Depresion o pena: Casi todos los padres que tienen un hijo con discapacidad grave
padecen una pena crénica durante toda la vida. La depresion, pena o dolor es una
reaccion natural, aunque muchos padres procuran ocultarla en publico. Un cierto
nivel de depresion es una reaccién ajustada pero el estancamiento en esta fase
impide el desarrollo de una interaccion positiva con el hijo.

Rechazo y sobreproteccion: Son reacciones ambivalentes que suelen darse en esta
fase y que sefialan una adaptacién deficiente. Algunos padres suelen compensar su
sentimiento de rechazo dedicando todo su tiempo a su hijo/a con DI incluso
sobreprotegen a su hijo y le tratan como si tuviera una discapacidad mayor de la que
presenta, incluso lo abandonan todo para dedicarse por completo al cuidado de su

hijo/a.

C. Fase de adaptacion y orientacion.

La mayoria de los padres logran resolver sus crisis y aceptan a su hijo con DI como es.

La aceptacion supone el equilibrio entre reconocer la discapacidad del hijo/a y poner los

medios para superar posibles obstaculos. El proceso de adaptacion incluye:

24




* Los padres aceptan al hijo/a de forma consciente, percibiendo sus
deficiencias.

» Los padres afrontan de forma realista la discapacidad: hablan de su hijo/a...

» Los padres buscan los mejores recursos y atenciones, pero no se obsesionan
con una cura milagrosa.

« Los padres aceptan que no deben dedicar tanto tiempo y atencién que

descuide al resto de la familia.

Estas fases no se dan con la misma intensidad en todas las familias, existen las
siguientes variables:

Nivel socioeconémico

Una variable importante es el nivel socioeconomico y cultural de los padres. Las
familias con bajos ingresos se preocupan por el presente y problemas de la vida diaria y
las familias de clase media, al estar mas capacitadas para hacer frente a los problemas

diarios, se preocupan mas por el futuro de su hijo/a.

Nivel cultural
Respecto al componente cultural los padres que saben cudl es la causa de la
discapacidad de su hijo/a no suelen presentar sentimientos de culpa o vergiienza. Por

eso es tan importante proporcionar informacion acerca de la DI.

Nivel de adaptacion de los padres
Otra variable muy importante es el nivel de adaptacién de los propios padres. Los
matrimonios estables tienen menos dificultades para aceptar al hijo/a, la presencia del

discapacitado no genera nuevos problemas sino que agrava los problemas ya existentes.

1.2.3 ESTADO PSICOEMOCIONAL DE LOS MIEMBROS DE LA FAMILIA
CON UN MIEMBRO CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O RETRAZO
MENTAL

Hasta llegar a la fase de adaptacion los padres y hermanos pueden manifestar diferentes

sentimientos:

Padres
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¢ Choque emocional y desconcierto
No entienden lo que sucede porque no es lo que esperaban y no estn preparados para
ello. Tienen periodos de mucha confusion e incluso amnesia, olvidan lo que ocurrio

aquellos dias después del nacimiento.

¢ Sentimiento de pérdida del hijo/a deseado/a
Todas las ilusiones del embarazo se desmoronan cuando nace el bebé con problemas y
los padres experimentan un sentimiento de duelo por el hijo que alimentaba sus

fantasias, que ha muerto y en su lugar aparece un nifio que les cuesta amar.

Ante este sentimiento de pérdida, conviene dejar fluir el dolor, vivirlo, no ocultarlo ni
distorsionarlo, dar su tiempo para que se realice es duelo del hijo fantaseado que no ha

Ilegado.

¢ Negacion de la situacion
No se puede asumir el diagnostico de la patologia y los padres piensan que el médico
esta equivocado. Emprenden acciones para conseguir un diagnostico mas favorable.
Si esta etapa es larga se pierde un tiempo precioso de tratamiento tanto del nifio como

de la familia.

¢ Reacciones de agresividad
Hacia la persona que les confirmé el diagndstico: médico.
Hacia la propia familia si no ha actuado como los padres esperan.
Hacia los profesionales que no les atienden debidamente.

¢ Sentimiento de invalidez
Especialmente en las madres, por no haber podido engendrar un nifio sano, lo que les

mueve en algunos casos a buscar otro embarazo rapidamente.

En el segundo hijo van a recaer una serie de expectativas, como la de servir de ayuda,

soporte y estimulo del hermano con DI.
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Los padres deben comprender que cada nifio es un ser Unico y va a necesitar toda la
atencion, cuidado, amor y dedicacion aunque sea un nifio “sano” (muchos se sienten

desatendidos y con responsabilidad).

En otros casos se deshecha la idea de tener otro hijo aunque se esté en buenas
condiciones fisicas para ello y se deseen tener més hijos. (Pierden la oportunidad de
disfrutar del placer que proporciona el desarrollo de un bebé normal).

¢ Pérdida de confianza en si mismos
Se manifiesta en las madres a la hora de cuidar a su bebé y de establecer con él un

adecuado ritmo de alimentacién y suefio.

Existe el peligro de pasar a depender totalmente de los profesionales, como si no
pudiesen ver al bebé sin la marca del diagndéstico que lo diferencia. Como si no fuera un

bebé al que hay que cuidar y alimentar como a los demas.

¢ Dificultad para transmitir el diagnostico
El poder comentar el problema de su hijo/a ayuda mucho a los padres, aunque al
principio tengan dificultades para dar la noticia a la familia y a los amigos. Incluso a
veces, se produce un aislamiento en cada miembro de la pareja a la hora de comentar

sus propios sentimientos y ello dificulta la transmision del diagnéstico.

Los padres se encuentran mejor cuando pueden hablar con libertad, baja su nivel de
ansiedad, se encuentran mas relajados y empiezan a encontrar satisfaccion al compartir

los logros que va consiguiendo con el nifio/a.

Los abuelos se encontraran Utiles y les ayudara a sobreponer su dolor el poder ayudar al

nieto/a en lo que necesite (si no culpabilizan a la nuera o al yerno).

¢ Temor a no poder querer a su hijo/a
Los padres suelen tener imagenes de personas discapacitadas mayores y temen que su

bebé sea como ellas.
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Estas visiones e ideas preconcebidas despiertan sensaciones de miedo y desagrado. No
se dan cuenta que su bebé es un ser Unico, que es su hijo/a, que no se va a parecer a
nadie y que ellos pueden conseguir desde ahora con su amor y sus cuidados, con su
aceptacion de la diferencia, un ser adaptado a la familia y al entorno, integrado en su

ambiente y feliz.

Les cuesta verlo como fuente de satisfacciones, como un bebé del que van a disfrutar.
No es una carga dificil de soportar.

¢ Deseos inconscientes de muerte

Suele aflorar después de muchas sesiones en los grupos de padres, es un deseo que rara
vez se manifiesta, porque puede ser mal visto al expresarlo y las madres se sienten
culpables al hacerlo.

A veces permanece escondido, inconsciente, y dificulta mucho el establecimiento de un

intercambio amoroso entre los padres y el bebé.

Expresa el deseo de huir del bebé, para escapar a las consecuencias del problema.

Es importante hablar de ello, poder comentar toda la decepcion que supuso el

nacimiento del nifio/a.

¢ Culpabilidad

Es un sentimiento muy temprano y en la primera entrevista con los padres se habla de
ello aunque se haga de manera encubierta.

La culpabilidad puede entorpecer el didlogo entre los padres y también puede estorbar
en el tratamiento.

Es importante que los padres planteen las dudas que tienen acerca de esta cuestion para

que la persona que les ayude pueda disiparlas.

¢ Preocupacion por su futuro

Es de las primeras angustias. ¢Qué sera de él/ella?
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El futuro es incierto para todos y no se pude adivinar pero lo que si se puede es trabajar
con la familia en la busqueda de un futuro lo mas digno posible. Y para ello deben

cumplir las siguientes condiciones:

* Que el nifio/a cuente con la seguridad de ser querido incondicionalmente.

« Ayudar con éxito a superar las primeras etapas de su desarrollo.

+ Dejarle un espacio para que crezca, sin agobiarle, sin protegerle.

« Conocer y aceptar sus reacciones, respetando su personalidad.

» Ayudar a procurar un ambiente social rico, posibilidades de tener amigos y
diversiones.

» Ensefarle a ser autbnomo, evitar la sobreproteccion y tenerle todo el dia en
casa.

» Confiar en sus propias adquisiciones.

» Darle una formacion lo méas completa posible, ayudandole a acceder a un

puesto de trabajo.

La ayuda terapéutica proporcionard a los padres un espacio para hablar de sus
sentimientos, respetando su dolor y su tiempo; esto ird adelantando su proceso de
aceptacion.

1.2.4 POSIBLES PROBLEMAS A LOS QUE SE ENFRENTAN LOS PADRES Y
HERMANOS EN DISTINTAS ETAPAS DEL CICLO VITAL

Primera infancia (0 a 5 afios)

Padres Hermanos
e Obtener un diagndstico adecuado e Los padres tienen menos tiempo para
e Informar a la familia ocuparse de sus necesidades
e Encontrar sentido a la discapacidad e Celos por disfrutar de menos
e Clarificar ideas para tomar decisiones atencion
e Enfrentarse a la creencia de culpa e Temores debidos a una comprension
e Identificar  las  contribuciones erronea de la discapacidad

positivas de la discapacidad
Edad escolar (0-12 afios)
Padres Hermanos
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Establecer rutinas domésticas
Adaptarse emocionalmente a  los
problemas educativos

Clarificar los temas de integracion en
aulas ordinarias o especiales
Localizar servicios comunitarios

Organizar actividades extraescolares

Repartirse el cuidado fisico de su
hermano con discapacidad.

Menos recursos familiares para
actividades de tiempo libre.

Informar a amigos y profesores
Educacion en las aulas ordinarias en
la misma escuela

Necesidad de informacion bésica

Adolescencia (12-21 afos)

Padres

Hermanos

Adaptarse emocionalmente a la
naturaleza crénica de la discapacidad.
Identificar los temas relativos a la
sexualidad

Enfrentarse al posible aislamiento y
rechazo
Organizar actividades de
entrenamiento laboral y tiempo libre.

Planificar la educacion ulterior

Excesiva identificacion con el
hermano con discapacidad

Enfrentar una posible vergienza
Influencia de la discapacidad en la

eleccion de carrera

Vida Adulta (21 afios en adelante)

Padres

Hermanos

Planificar una posible tutoria
Enfrentar una posible necesidad de
vivienda para el adulto con
discapacidad
Adaptarse emocionalmente a
cualquier necesidad de dependencia
del adulto discapacitado

Plantear la eleccion de un programa

laboral

Posibles responsabilidades en asuntos
econémicos.

Resolver inquietudes sobre posibles
implicaciones  genéticas de la
discapacidad del hermano.
Comunicar la discapacidad del
hermano a nuevos integrantes de la
familia

Clarificar la responsabilidad sobre el
hermano con discapacidad

Posible tutoria
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Katz Guss, G., Rangel Eudave, G., Lazcano Ponce, E. (2010).

1.2.5 Probleméticas Familiares Difusion del Conflicto
Los principales conflictos en las familias con un miembro con discapacidad intelectual

suelen darse en diferentes areas de la convivencia como por ejemplo:

En la relacién conyugal
e Existe cierta division rigida y “tradicional” de roles: madre-cuidadora
sacrificada vs padre sostén econémico
e Recriminacion mutua (encubierta o no), con proyeccion de los sentimientos de
culpabilidad y fracaso
e Sentimiento de agobio y sobre exigencia ante el cuidado del hijo/a

e Aislamiento y renuncia a relaciones sociales anteriores

En la relacion parental
e Ausencia de demandas (sentencia de futuro cerrado)
e Negacion de la discapacidad
e Idealizacion de la discapacidad
e Escision (fuera de la discapacidad, todo es sano en la familia)
¢ No reconocimiento de la parte sana del hijo/a

e Oscilacion entre la permisividad y el descontrol agresivo

En la relacién fraternal
e Culpa en el hermano/a sin discapacidad, por el “privilegio” de ser sano/a
e Sentimientos de ira, celos, envidia por los cuidados al hermano/a
discapacitado/a
e Culpa por esos sentimientos y sobreproteccion “compensadora”
e Verglienza ante los otros
e Preocupacion por el futuro(supuesto no hablado de que serd el hermano/a

quien se haga cargo cuando los padres no estén)

Con la presencia de otros hermanos afectados la reaccion de los padres puede verse

afectada en diferentes formas si el nifio/a con DI es el primero o el subsiguiente, si es el
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unico o si hay hermanos sin discapacidad alguna y en este ultimo caso especialmente
cuando el factor hereditario ha quedado demostrado, los sentimientos de insuficiencia y
de infelicidad de los padres pueden ser mas soportables. Obviamente, los padres que
tienen mas de un hijo afectado o que han perdido a un hijo por la DI experimentan mas

dificultades que otros para adaptarse a un nifio/a discapacitado/a.

Lizasodin, Rumeu, O. (2009).Discapacidad y familia: el papel de los hermanos.

http://dialnet.unirioja.es.pdf

1.2.6 Sobreproteccion familiar a un Miembro con Discapacidad Intelectual.
Se suele definir como «proteger o cuidar en exceso». Ademas de crear limites bastante

rigidos que imposibilitan un adecuado desarrollo de los nifios y nifias.

El instinto de proteccion se manifiesta en los primeros meses de vida. No se le hace
dafio a un nifio/a por darle el amor que necesita, sin embargo es sorprendente comprobar
que existen familias donde no se les da el espacio necesario a los infantes para su vital
crecimiento, tampoco se le permite hacer las cosas por si mismo ya que siempre estan
los familiares a su servicio dandole excesiva atencion en los cuidados de salud,
alimentacidn, higiene y proteccion de peligros; esto disminuye en las personas con DI
las oportunidades para entrar en relacién con los otros y manejarse con independencia y

seguridad en cualquier ambiente.

Las familias de personas con DI resulta necesario que sirvan de apoyo y no de
sobreproteccién en las necesidades especiales de estas personas para potenciar al
maximo sus capacidades, facilitando los medios para que puedan dentro de sus
posibilidades llegar a desenvolverse solos/as. Ayudar al discapacitado/a es brindarle la
oportunidad de desenvolverse de forma auténoma y lograr lo que se proponga, no
importando los impedimentos y llegar a tener sus propias relaciones, amistades y

parejas sentimentales con supervision de los padres en el caso de adolescentes.

Lara de Marmol, S. (2014).http://hoy.com.do/consultorio-de-familia-293/

1.2.7 Participacion del Miembro con discapacidad en los conflictos familiares
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Durante cada etapa del ciclo vital de la familia existen conflictos que provocan crisis 0

cambios pudiendo fortalecer, debilitar o romper las relaciones dentro del hogar.

Estos conflictos se profundizan con la presencia de una discapacidad en uno de los
hijos/as, dando lugar, de una u otra forma a desacuerdos y problemas entre los

miembros de la familia.

Los resultados obtenidos en esta investigacion, fruto de las encuestas aplicadas a los
padres de familia de nifas y nifios del Instituto de Educacion Especial Ambato,
demuestran que existen conflictos especialmente en las relaciones de pareja donde la
madre se vuelve la persona sacrificada por cuidar al nifio/a con discapacidad y el padre
se limita a ser proveedor, en el mejor de los casos, otros simplemente abandonan el

hogar.

Las relaciones entre los demas miembros de la familia también se ven afectadas cuando
se demuestran sentimientos de resentimiento y molestia ante el hecho de que todo lo
que se haga, debe estar enfocado en el nifio/a con DI y se deja a un lado las necesidades
e intereses de los otros miembros del hogar. Frente a esto, se ha desarrollado una
propuesta encaminada a dar apoyo Yy orientacion a estas familias con el objetivo de que
resuelvan los conflictos existentes y eviten futuras confrontaciones por causa de la DI.
Leal, L. (2009).
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CAPITULO I

CARACTERIZACION DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

2.1 Definiciones
De acuerdo con la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), en su décima revision
dice:

La deficiencia mental es un término definido por la presencia de desarrollo incompleto
0 detenido, caracterizado principalmente por deterioro de las funciones concretas de
cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de inteligencia, como las
funciones cognitivas, del lenguaje, motrices y de socializacién, en donde la adaptacién
al ambiente siempre esta afectada.

Katz, Rangel, Lazcano, (2010).

Segun la Asociacion Americana sobre la Discapacidad Intelectual (AAMR), la DI se

puede definir como:

e EI funcionamiento intelectual general significativamente inferior a la media.
(Este funcionamiento se debe medir mediante uno o mas test de inteligencia
administrados individualmente).

e Originada durante el periodo del desarrollo (entre los 0 y los 18 afios).

e Asociada a un déficit en la conducta adaptativa. (La conducta adaptativa es la
capacidad de un individuo para desempefiar las funciones de independencia

personal y responsabilidad social, de acuerdo a lo esperado para su edad).

Por su parte, el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM V),

recoge estos tres criterios para definir la DI

e Capacidad intelectual general muy por debajo del promedio que es de 70 o
inferior, obtenido mediante una prueba de inteligencia administrada
individualmente.

e Limitaciones significativas de la actividad adaptativa propia de por lo menos dos
de las siguientes areas de habilidades: comunicacion, cuidado de si mismo, vida

domeéstica, habilidades sociales/interpersonales, utilizacion de recursos
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comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales, trabajo, ocio,
salud y seguridad.

e Comienzo antes de los 18 afios.

En la descripcion de lo que es la DI se manejan tres tipos de criterios

- El criterio psicométrico que establece unos margenes en lo que se va a mover
el cociente de inteligencia y nos habla de la capacidad cognitiva que presenta
un nifio/a con DI.

- El criterio evolutivo que indica que las dificultades deben evidenciarse antes
de los dieciocho afios.

- EIl criterio social, es decir, la mayor o menor habilidad del nifio/a para
adaptarse a su entorno y lograr progresivas cotas de autonomia e integracion
social.

Bassedas, E. (2010).

La definicién que maneja el Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS) es la
siguiente: Discapacidad, es la limitacion en la actividad y restriccion en la participacion,
originada por un trastorno que le afecta en forma permanente.

CONADIS. www.consejodiscapacidades.gob.ec
2.2  Naturaleza de la Discapacidad Intelectual

Aspectos generales
El campo de la DI esta actualmente en un estado cambiante no sélo respecto a una
comprension mas plena de la propia discapacidad, sino también sobre el lenguaje y

proceso empleado en su denominacién, definicion y clasificacion.

Algunas de las causas mas frecuentes de la DI, como el sindrome de Down, el sindrome
alcohdlico fetal, el sindrome X fragil, afecciones genéticas, defectos congénitos e
infecciones, ocurren antes del nacimiento. Otras causas ocurren durante el parto o poco
después del nacimiento.

(Mayo-diciembre, 2011).Revista cubana de genética comunitaria.
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La DI tiene su inicio en la infancia; su origen puede ser genético o metabdlico, o
encontrarse en factores externos, y se manifiesta por limitaciones en las habilidades
cognitivas sociales y disminucidn en las habilidades practicas.

Las personas con limitaciones en la capacidad intelectual deben tener mayor atencién
principalmente en el sector de la salud por las necesidades especiales que requieren y
por el costo que representan para ellos.

(www.cdc.gov/pdf/Spanish_intelectual)

La Asociacion Americana para la Discapacidad Intelectual (AAIDD) se aleja del
enfoque que ha otorgado hasta hoy gran importancia a la medicion de la inteligencia
basada en carencias, y clasifica en cambio a los individuos afectados, de acuerdo con su

necesidad de apoyo, en discontinuo, limitado, amplio o generalizado.

Las personas con DI pueden presentar grados diferentes de dificultad en la memoria, el
lenguaje, la atencion, el razonamiento, el juicio, la lectura, la escritura, factores que
dificulten la comunicacién medico-paciente, ya que propician el menor apego al
tratamiento y obligan a buscar mejores respuestas. El reto de atencidén es mayor cuando
las personas con DI padecen ademas trastornos mentales. El estigma y la falta de

oportunidades de entrenamiento y desarrollo para ellos afectan su calidad de vida.

Este padecimiento causa un importante impacto social y econémico, en particular
porque estan acompafiados de problemas psicoldgicos a nivel familiar, de costos que a
veces no estan cubiertos por el Estado, y en ocasiones no tienen acceso general a
programas educativos enfocados a la integracion social y ocupacional(Katz, Rangel,
Lazcano, 2010).

Mas alla del coeficiente intelectual las personas con DI presentan caracteristicas amplias
y diversas, que no deben ser reducidas ni simplificadas solamente a términos

psicométricos, sanitarios o deficitarios.

La vision conceptual que prevalece actualmente en el campo de la DI es la que va
dirigida fundamentalmente a encontrar los apoyos adecuados para cada persona. Para
ello se ha establecido un proceso de evaluacion de la discapacidad intelectual que

comprende tres funciones
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e EI diagndstico: determina la elegibilidad de una persona para ser
considerada con DI.

e La clasificacion y la descripcion: identifica los puntos fuertes y débiles
de cada individuo en una serie de &reas, para poder establecer las
necesidades de apoyo.

e EIl perfil de necesidades de apoyo: identifica el apoyo necesario y su
intensidad para mejorar el funcionamiento de las personas que han de

prestar dicho servicio.

Rasgos mas comunes de las personas con DI

e Capacidad cognitiva limitada para adaptarse a las demandas que el
entorno familiar, social y escolar presentan.

e Deficiente adquisicién y uso del lenguaje.

e Limitada capacidad para asimilar, procesar y retener informacion, lo que
les dificulta la resolucién de problemas y situaciones.

e Dificultad para dirigir y mantener la atencion sobre los estimulos
relevantes.

e Problemas generales como compartir, esperar el turno, sonreir, atender,

imitar, y seguir instrucciones.

La presencia mayor o menor de este conjunto de caracteristicas provocan respuestas
emocionales poco adaptadas que alejan a la persona de los patrones socialmente

aceptados.

Por lo general, mientras mas grave sea el grado de DI, méas temprano se identificaran los
sintomas. Sin embargo, podria ser dificil indicar la manera como la DI afectara a los

ninos mas tarde en la vida.

Existen muchos sintomas de DI en los nifios, por ejemplo:
e Sesientan, gatean y caminan mas tarde que otros nifios
e Tienen problemas para hablar
e Presentan dificultad para recordar cosas y para entender las reglas sociales

e Ademas se les dificulta la comprension de cuestiones basicas en la vida diaria
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2.3 Clasificacion de la Discapacidad Intelectual o Retraso Mental

La caracteristica esencial del retraso mental es una capacidad intelectual general
significativamente inferior al promedio que se acomparia de limitaciones significativas
de la actividad adaptativa propia de por lo menos dos de las siguientes areas de
habilidades: comunicacion, cuidado de si mismo, habilidades sociales/interpersonales,
utilizacion de recursos comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales,

trabajo, ocio, salud, seguridad. Su inicio debe de ser antes de los 18 afios de edad.

GRAVEDAD DEL RETRASO MENTAL
Pueden especificarse cuatro grados de intensidad.

» Discapacidad Intelectual Leve: Coeficiente de inteligencia (CI) de 70 a 50/55
- En este apartado se encuentra aproximadamente un 85 % de la

- Poblacion con DI.

- Existe un minimo deterioro en las areas sensorio-motoras.

- Pueden aprender habilidades académicas hasta el nivel de

- Educacion Primaria.

- Pueden necesitar orientacion y asistencia cuando se encuentren sometidos a

situaciones de estrés.

» Discapacidad Intelectual Moderada: CI de 50-55 a 40/35

- Afecta a un 10% de la poblacion con DI.

- Muestran un desarrollo social muy pobre.

- Durante la etapa escolar progresan hasta alcanzar el nivel de 2°-3° de Educacion
Primaria.

- Desde el punto de vista laboral son capaces de realizar algun trabajo semi-
especializado o sin especializar bajo supervision y también requieren de
orientacion y supervision cuando se encuentran bajo estrés como en el apartado

anterior.
» Discapacidad Intelectual Grave: CI de 40/35 a 25/20

- Afecta a un 3-4 % de la poblacion afectada con DI

- Su desarrollo motor es limitado.
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- Pueden desarrollar un cierto lenguaje que les permita expresar deseos y
necesidades y pueden ser instruidos en habitos de higiene.
— S0lo son capaces de realizar tareas simples bajo una estrecha vigilancia.

» Discapacidad Intelectual Profunda: CI: Inferior a 25/20
- Logran un minimo funcionamiento sensoriomotriz.
- Necesitan un entorno muy estructurado, con supervision
- Constante.
- El trabajo fundamental consiste en que desarrollen un minimo de autonomia,
asi como habilidades de comunicacion bésicas.
Sanz Rivas, D., Reina Vaillo, R. (2012).

2.4 Causas de la Discapacidad Intelectual

Los factores etioldgicos de la DI pueden ser principalmente bioldgicos, sociales o una
combinacién de ambos. Aproximadamente entre el 30 y el 40% de los casos no se ha
podido determinar una etiologia clara. (La etiologia es el estudio sobre las causas de las

cosas. En medicina significa, causa de las enfermedades).

FACTORES
CAUSAS

FACTORES BIOLOGICOS -Hereditarios: Aproximadamente el 50%
de los casos.

Dentro de estas tenemos las enfermedades
metabdlicas congénitas, otras anomalias
genéticas simples y las cromosopatias
(sindrome de Down por traslocacion
cromosomica).

-Alteraciones tempranas en el desarrollo
embrionario.

Aproximadamente el 30% de los casos.

Tenemos los cambios cromosémicos

39



(sindrome de Down por trisomia 21),
lesiones prenatales provo-cadas por
toxinas o causas indeterminadas.
-Problemas graves durante la gestacion o
perinatales.

Aproximadamente el 10% de los casos.
Malnutricion fetal, prematuridad, hipoxia,
trauma.

-Trastornos somaticos que se presentaron
durante la nifiez. Aproximadamente el 5%
de los casos. Infecciones, traumatismos e

intoxicaciones por plomo.

Discapacidad intelectual de tipo

bioldgico segun su origen

- Origen prenatal

- Anomalias de los cromosomas sexuales,
que varian entre la ausencia de un
cromosoma sexual (XO) y presencia de
muchos cromosomas (XXXXY).

- Otros trastornos genéticos, causados por
un gen autosémico dominante (esclerosis
tuberosa, neurofibromatosis)

- Anomalias metabolicas, causadas por
trastornosendocrinos o por anomalia de
genes recesivos (Fenilcetonuria).

- Alteraciones prenatales adquiridas, por
exposicion

del feto a agentes toxicos (alcohol,
medicamentos

teratdgenos), enfermedades infecciosas
(rubéola, toxoplasmaosis,

citomegalovirus).
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-Origen perinatal

- Prematurez

-Anoxia por lesiones o hemorragia del
nacimiento
-Lesion  cerebral  por  traumatismo
mecanico.

-Infecciones (herpes simple adquirido
cuando el nifio pasa por el conducto del

parto).

-Origen posnatal

- Causas traumaticas metabdlicas,
infecciosas, toxicas.

- Lesion cerebral, accidentes, hemorragias
(por aneurisma roto, defectos de
coagulacion).

- Hipotiroidismo.

- Encefalitis, meningitis.

- Ingesta de plomo, mercurio, exposicion
al monodxido de carbono.

- Encefalopatias subsecuentes a
inmunizacion (rabia, tosferina, viruela).
- Kirnicterus por incompatibilidad
sanguinea u otras enfermedades

hemoliticas

FACTORES SOCIOECONOMICOS Y
CULTURALES

La prevalencia en sectores de pobreza

extrema es significativa-mente mas alta

-Sociocultural

- Mayor porcentaje en  sectores
socioecondémicos bajos de la poblacion,
sin embargo puede darse en los distintos
estratos socioculturales.

- En

la mayoria de los casos la

discapacidad intelectual es leve y el

problema no es detectado sino hasta que el
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nifio entra a la escuela (6-17 afios).

- Normales en apariencia, sin signos
fisicos y examenes de laboratorio no
alterados.

- Morbilidad y mortalidad igual al
promedio de la poblacion.

-Nacidos de madres desnutridas durante
su adolescencia con embarazos a edades

tempranas, no planificadas y accidentales.

- DI Sociocultural -Cuidados pre, peri y posnatal precario o
inexistente.

-Nutricién deficiente de estos nifios en las
edades iniciales.

-Nifios expuestos a cosas de tipo
infeccioso, toxico o traumaético.

-Privaciéon afectiva, falta de cuidado y
estimulos.

-Las caracteristicas del ambiente frenan,
limitan el desarrollo del potencial

intelectual.

Huiracocha Tutivén, K. (2014).

2.5 PROBLEMAS ASOCIADOS

Existen factores sumamente importantes que alteran el comportamiento de las personas
con DI haciendo que presenten consecuencias 0 bien repercusiones emocionales; estos
son los llamados factores psicosociales que contribuyen a una imagen pobre de si
mismo, por otro lado, limitan el repertorio de defensas disponibles. La mayoria de las
personas con DI, en mayor o menor grado, son conscientes de sus dificultades, de sus

fracasos y del rechazo enfrentandose a diario a:
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- La etiquetacion. En muchos casos ellos son conscientes de las experiencias
estigmatizadoras que se producen en sus vidas, en la sociedad y dentro de la
familia. No hay situacion mas dolorosa e incomprensible que esta. Un
crecimiento personal y emocional limitado que influye en el auto conocimiento,
asi como la presencia de trastornos sensoriales importantes, lo que motiva una
percepcion pobre de la realidad y un pensamiento primitivo (confusion entre
realidad/fantasia, dificultades para hacer frente a la agresion y a la frustracion)

- El rechazo social. Aun falta mucho por erradicar esta conducta en la mayoria,
pese a los innumerables esfuerzos que se realizan para sensibilizar a la sociedad,
se siguen viendo estas manifestaciones y los discapacitados en muchos casos
suelen desarrollar sentimientos de soledad importantes. Ademas de presentar
problemas con el lenguaje, en especial la habilidad para expresar sus
necesidades y la falta de capacidad para comprender el mundo interpersonal que

les rodea, los lleva a un entendimiento muy pobre de las relaciones causa-efecto

- La segregacion. Las personas con DI experimentan distintos grados de
segregacion por parte de la sociedad. Lo cual puede tener un efecto psicolégico
grave. La baja autoestima que los lleva a sentirse diferentes y a tener una imagen
de incapaces. La falta de aprobacion por parte de los deméas les lleva a
incrementar sentimientos de incompetencia e inefectividad. El rechazo de sus
iguales y las bajas expectativas familiares se reflejan en una motivacion casi
nula para desempefiar cualquier actividad.

- Lavulnerabilidad al maltrato. Naturalmente, todos estos factores contribuyen
a que desarrollen ciertos desajustes emocionales, que pueden ir desde los mas
sencillos hasta los mas complejos; siendo estos ultimos de graves consecuencias
negativas que perjudican su calidad de vida y crean grandes barreras de cara a la
integracién social, afectando su comportamiento adaptativo e interfieren
directamente en su funcionamiento intelectual. Pero lo méas importante, y es un

aspecto que nunca debe olvidarse, es el sufrimiento personal.

Por lo general tienen dificultades para procesar la informacion abstracta: si no se sienten
comprendidos, capaces de expresar sus emociones y apoyados en los momentos de
estrés, pueden sentirse tristes, ser introvertidos y pueden sucumbir rdpidamente en

estados de depresion.

43



También cuando su apariencia hace que el resto de la gente no les identifique como una
persona con capacidades diferentes, puede llevarles, tanto a ellos como a las personas
que les quieren, a expectativas no realistas y a mayores fracasos interpersonales. En
muchas ocasiones tienen serias dificultades para la aceptacion social de sus

“diferencias” que los lleva a un conflicto existencial realmente problematico. Aguilar,
M. (2014).Iskalti
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CAPITULO 111

ESTRATEGIAS DE ORIENTACION

3.1 Aspectos generales

En este texto presentamos algunos enfoques Yy propuestas acerca de la
intervencion con familias de personas con discapacidad. Partiré de mi experiencia
adquirida en las aulas universitarias es por esto que se desarrollado, en buena medida,
en el marco sistéemico en favor de las personas con discapacidad intelectual o
deficiencia mental. Desde esa experiencia, elaborada y contrastada, deseamos
hacer una contribucion con esta investigacion a la reflexion y orientacién a las

familias de las personas con discapacidad.

Observando y analizando que las personas con DI muestran una gran variedad en el
desarrollo y evoluciéon de las distintas areas de su personalidad, dependiendo de
multiples factores como la etiologia, el momento de aparicion y la evolucion del déficit,
la actitud familiar, la existencia o no de otros sindromes asociados y el proceso seguido
en su estimulacion, instruccion y apoyo especializado se realizara la orientacion familiar

mediantes estrategias que describiremos a continuacion.

Intervencién con Familias de Personas con Discapacidad Intelectual desde la

Orientacién Familiar.

3.2 Aproximacion al Contexto Familiar

Partimos de la base de que la familia es el contexto en el que se desarrolla
gran parte de la vida de la mayoria de las personas. Cuando en el seno de una
familia nace un nifio con una discapacidad o le es diagnosticada a un miembro
de la familia, no cabe duda de que este acontecimiento afecta a cada uno de los
miembros y al conjunto. Tampoco cabe duda de que el contexto familiar es, el

entorno que mas va a influir sobre la persona (con o sin discapacidad).

Sin embargo, si antes de estudiar el tema de la familia de la persona con
discapacidad ( Capitulo I1 ) no hacemos una reflexion sobre la familia en general,
corremos el riesgo de atribuir a la presencia del hijo o miembro con

discapacidad fendbmenos que obedecen a otros factores y que se dan en otras familias.
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En la actualidad uno de los acercamientos mas usuales al mundo de la familia
es el de la teoria sistémica que ve a la familia como un sistema abierto que
interacciona con los distintos subsistemas que la componen y con su entorno y

que pasa por distintas etapas.

Vamos a referirnos brevemente al contexto cultural de la familia, a sus funciones y

elementos y a su ciclo vital.

Anélisis de la Familia: Elementos del Sistema
A continuacion, apuntamos algunas cuestiones en las que nos tendriamos que

fijar para estudiar una familia.

- Entorno fisico y humano en el que se desenvuelve.

- Tamafo de la familia.

- Caracteristicas de sus componentes: edad, sexo, forma de ser, etc.

- Valores, normas, expectativas, ideas presentes en la familia

- Estructura formal o explicita: subsistemas en que habitualmente esta
dividida la familia, que, béasicamente, serian el conyugal (en el que se
dan las relaciones entre marido y mujer), el parental (en el que se dan
las relaciones entre padres e hijos o hijas) y el fraternal (en el que se
dan las relaciones entre hijos)

- Estructura informal: roles, canales de comunicacion, subgrupos, status,
etc.(Las relaciones no solo se estructuran o regulan desde lo explicito (el
hecho de ser padre o hijo, etc.) Sino desde lo implicito, desde la historia
concreta en cada caso).

- Ritmo de actividades, horario, ritos y celebraciones, etc.

Estas son algunas de las cosas que podemos contemplar para conocer mejor y
entender lo que pasa en una familia. Un determinado conflicto, por ejemplo,

puede explicarse haciendo referencia a todos esos factores y no auno solo.
3.3 Enfoque sobre Discapacidades e Intervencion Familiar.

Algunos Principios de Intervencion
A continuacion vamos a reflejar brevemente algunos principios de intervencion que

estaran en nuestra accion en el campo de las discapacidades y de la intervencion.
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Principio de Participacion Social

A veces, la reivindicacion (justa y necesaria) de la responsabilidad publica ha
contribuido a una desactivacion de recursos y capacidades de las personas, las
familias, las comunidades, en definitiva, de la sociedad. Con este principio, se
propugna el maximo de participacion de la sociedad en la gestion de las

respuestas a las necesidades sociales.

Esto se concreta, por ejemplo, en: participacion de los usuarios en la gestion de
los programas, promocién de iniciativas de la comunidad, gestion por parte de
organizaciones no gubernamentales, etc. Todo ello con el compromiso de las

administraciones publicas.

Desde este principio, se valora cada vez mas la importancia de la familia como
espacio de respuesta a muchas necesidades sociales y para la prevencion de
muchas situaciones probleméticas. Por eso toda intervencion habrd de partir del
andlisis de lo familiar y considerar su impacto en la familia. La participacion es
tanto medio como fin de la accién social. La accion social formalizada u
organizada (sea publica o privada) se reconoce complementaria y reforzadora de
los recursos, mecanismos, redes y procesos informales de las personas, las

familias, las comunidades.

Principio de Normalizacién

El principio de normalizacion surgié en el entorno de la atencién a personas con
deficiencia mental o discapacidad intelectual hace ya varias décadas. Es de
aplicacion, sin embargo, a muchas poblaciones marginadas o desvalorizadas por
la sociedad. Plantea que se debe ofrecer a los usuarios de servicios o0
beneficiarios de programas de intervencién social, aquellos medios, condiciones de
vida, denominaciones, etc. Tan culturalmente normativos o valorados como sea

posible.

No se trata de normalizar a la persona, es decir, de conseguir que las personas
se desarrollen o comporten siguiendo las normas aceptadas por la sociedad, sino
de garantizar que tienen a su disposicion los medios que en su entorno son

valorados o deseados en general. El principio de normalizacion nos ayuda a
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hacernos conscientes de la importancia de las imagenes y valoraciones sociales
en los procesos de desarrollo personal y colectivo.

Principio de Integracion

El principio de integracion propugna que no se impida a las personas desarrollar
su vida en la comunidad y que los mismos servicios sean efectivamente
ofrecidos a todo el mundo sin discriminacion (por ejemplo por tener una
discapacidad, por el género, el color de la piel, etc.). Segin el principio de
integracion se ha de ofrecer siempre el entorno menos restrictivo o segregado que sea

posible.

La integracion no es la incorporacion de un elemento en un conjunto sin
cambios en éste. La integracion es un proceso en el que hay adaptacion mutua
entre quienes estaban marginados y el sistema o entorno que los margina. Cada
vez se habla mas de inclusion. Los que proponen este término afirman que se
habla de integracion cuando se parte de la existencia de servicios o entornos
segregados. El planteamiento de la inclusion es el de quien, por decirlo asi, parte de la
base de que no hay razones para la exclusion y lo natural es una sociedad y unos

servicios para todos.

Principio de Respeto y Promocion de la Diversidad o Diferencia

Desde el principio de normalizacion e integracion se propugna un mundo y una
sociedad donde todos tengamos cabida con los mismos derechos. Sin embargo
esa sociedad no podra estar compuesta de seres uniformes cortados por un
mismo patron. Desde este principio se reivindica el derecho a la diferencia y se
cree gue todos esos colectivos sin cabida en esta sociedad son portadores de
valores, pautas de comportamiento Yy propuestas de inestimable valor. Todas y
todos tenemos los elementos necesarios para seguir construyendo esa sociedad

participativa e inclusiva que queremos (y son de muchas formas y colores).

De hecho, si analizamos los procesos de emancipacion e integracion social de
muchos colectivos, veremos que existe siempre un momento 0 vector de

autoafirmacion y reivindicacion de la diferencia, de orgullo por la diferencia.

Principio de Competencia
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Este principio afirma que toda persona, grupo, comunidad es competente
para dar respuesta a sus necesidades. Todos podemos aprender, cambiar,
desarrollarnos. Y todos necesitamos de los otros para dar respuesta a nuestras

necesidades.

Antiguamente, por ejemplo, se dividia a las personas con deficiencia mental en
educables, adiestrables y custodiables. Desde el principio de competencia no
podemos aceptar ese tipo de clasificaciones. Y toda persona tiene derecho a, en la

medida de sus posibilidades, optar, arriesgarse, autodeterminarse.

3.4 La Integracion Familiar como un Proceso de Adaptacion.

La familia con un miembro con discapacidad no se tiene por qué diferenciar en
muchos aspectos de la familia que no tiene un miembro con discapacidad.
Dicho de otro modo: cometeriamos un grave error si atribuyéramos a la
presencia de un miembro con discapacidad todas las caracteristicas o fendmenos

de la familia.

La Familia Antes de Tener un Hijo con Discapacidad

Antes de que el nifio nazca o de que se anuncie la discapacidad, la familia ya
ha recorrido un camino Es importante conocer cudl ha sido ese camino y cémo
se ha recorrido (Rios Gonzalez, 1994). Es importante saber si hay otros hijos o
no, si es una familia con vinculos en su entorno o esta aislada, si hay una
buena comunicacion entre sus miembros, cudl es su ritmo de vida, cuéles sus

valores dominantes, qué expectativas tienen puestas en el hijo que va a nacer, etc.

Todo este tipo de caracteristicas preparan mejor o peor el terreno para un hecho
que, de todos modos, en muchas ocasiones, va a ser inesperado y
problematizador: el nacimiento de un hijo con deficiencias o la deteccion o

aparicion de las mismas tiempo después del nacimiento.
Asi, volviendo a los puntos antes comentados se suele afirmar que

probablemente el haber tenido otros hijos antes pueda favorecer un mejor encaje

de hecho ya que la espera de un segundo o tercer hijo es menos estresante que
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la del primero, y los cuestionamientos sobre uno mismo se ven atenuados por el

hecho de haber engendrado hijos sin discapacidad con anterioridad.

Siempre va a ser positivo todo lo que sea el tener una buena red social de
apoyo (familiares, vecinos) tanto para el apoyo material como moral. Un buen
orden y reparto en las actividades y relaciones en el seno de la familia, supone
un tejido mas fuerte que va a aguantar mejor la crisis. Muchas veces puede
ocurrir que no se cuestione el rigido reparto de roles entre marido y mujer,
incluso en el caso en el que las tareas de la madre se vean incrementadas por

los problemas especificos del hijo con discapacidad.

Otro elemento importante es el de la ideologia o los valores de la familia, los
estereotipos sobre las discapacidades que tengan con anterioridad, las expectativas
para con el hijo o hija. No seralo mismo una familia centrada en el éxito social que

una que valore mas el afecto humano.

En todo caso, independientemente de las condiciones previas de la familia,
parece indudable que la aparicion de la discapacidad provoca una crisis. Esa

crisis es la que vamos a intentar analizar a continuacion.

La Familia tiene un Hijo con una Discapacidad

En alguna ocasiones por ejemplo cuando nace un nifio con sindrome de Down o
en el momento del nacimiento se sabe que ese nifio tiene algin problema. En
otros casos el problema se produce o se detecta mas tarde. En todo caso nos
interesa analizar qué pasa en el momento que se comunica a los padres que "algo no va

bien".

Es esencial saber quién comunica la noticia, a quién se la comunica, cudl es el
contenido que se transmite, como se transmite, etc. Por ejemplo, no es lo mismo
que el médico hable s6lo con el padre y que le dé un diagndstico escueto y
frio, que si se facilita una situacion de diadlogo, con mas profesionales, se
den orientaciones de como actuar, etc. A pesar de adecuadas orientaciones no es
infrecuente una manera inadecuada de comunicar las noticias. En ese momento los
padres echaran mano de sus experiencias, conocimientos o estereotipos anteriores

sobre las discapacidades e iran elaborando, pensando la realidad del nifio y la
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suya. Es absolutamente normal que afloren sentimientos de rechazo, miedo,
impotencia o culpabilidad, que no se sienta al hijo como propio (pues no es el
que habian imaginado), que se produzca un autocuestionamiento, que se generen

conflictos en la pareja, etc.

En ese momento es fundamental para los padres sentirse aceptados incluso con
sentimientos que pueden avergonzarles, poder desahogarse y también tener acceso,
poco a poco, a orientaciones practicas sobre el qué hacer. Muchas veces son otros
padres de nifios con discapacidad los que mejor pueden ayudar en todo esto.

El punto de partida es distinto cuando la discapacidad es detectada o sobreviene
con posterioridad. En estos casos cuando se trata de un accidente (en el que por
ejemplo se esperaba la muerte) o cuando se han ido teniendo sospechas y, por
fin, se recibe un cierto diagnostico, diriamos que el choque inicial puede ser

menor pues vino precedido de expectativas, a veces mas dolorosas.

Otro caso diferente es el de los padres con una discapacidad, mas aun en la
medida en que hayan asumido de antemano que es posible que su hijo presente
una discapacidad similar a la suya. Un ejemplo es el caso de padres sordos con
hijos sordos, en el que, ademas de una posible actitud mas positiva de partida
existe un lenguaje (el lenguaje de sefias) que les va a permitir interactuar con
sus hijos e hijas de un modo similar a como lo hacen padres oyentes con hijos

oyentes.

En todo caso, y en general, a partir de este momento -en muchas ocasiones-
empieza un peregrinaje de especialista en especialista. En parte puede venir dado
por la esperanzade que a uno le digan que el anterior se habia equivocado, pero
en otras ocasiones viene provocado por las deficientes explicaciones 'y

orientaciones que se dan a las familias.

En este acudir a especialistas (en este momento o en el futuro de la vida de la
persona con discapacidad), muchas veces los profesionales reforzamos en los
padres la idea de que su hijo o hija es cosa de especialistas dificultando el

acercamiento natural (que es el mas beneficioso para ambos). Afortunadamente la
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mayoria de los padres llegan, antes o después, a relativizar el conocimiento de
los profesionales, valorando y reivindicando el conocimiento que como padres tienen

de su hijo o hija.

Desarrollo y Crecimiento de las Personas con Discapacidad

Si el nacimiento de un hijo trastoca el equilibrio existente en el sistema familiar
y requiere del proceso hasta alcanzar un nuevo equilibrio, en el caso de la
persona con discapacidad la ruptura del equilibrio es mayor y por lo tanto
mas costoso alcanzar ese equilibrio deseado. Pensamos que se ha llegado a ese
equilibrio cuando la familia tiene una relacion fluida y satisfactoria con su
entorno y cuando cada uno de sus miembros obtiene una razonable respuesta a
sus necesidades (incluyendo el miembro con discapacidad). En este proceso una

palabra clave es la de aceptacion.

La familia conoce a la persona con discapacidad y la acepta en su seno con sus
peculiaridades. Para ello, probablemente, la familia tendra que ir reconstruyendo
su mundo de sentido, para dar significado y valor a un acontecimiento y una
presencia al que el entorno sociocultural normalmente no se lo da. También sera
necesario aprender a relacionarse y comunicarse con el familiar con discapacidad
(lo cual querrd decir algo distinto en el caso de una persona retraso mental
grave). Para ello, padres y familiares tendran que reaprender lenguajes olvidados
0 aprender o construir otros nuevos. En otras ocasiones habra que aprender a
manejar otro tipo de recursos: materiales, sociales. Recursos que, en muchas

ocasiones, se desconocian por completo o se consideraban como de otro mundo.

Independencia de las Personas con Discapacidad

Sin embargo aunque la aceptacion es la base, se propone aspirar a mas. Aspirar
a que la familia sea unentorno que potencie las capacidades de la persona con
discapacidad y que le apoye en el proceso de integracion social. Es fundamental
que la familia sea consciente de que las dificultades de la persona con
discapacidad no son un dato inmutable, sino que se pueden incrementar o
reducir y que para ello la familia es fundamental. Para que la familia sea un
entorno positivo para la persona con discapacidad no hace falta nada que vaya

contra la espontaneidad de la relacion, aunque en ocasiones vendra bien el
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consejo de otros padres o especialistas para hacer las cosas mejor. Por otra parte la
familia puede correr una serie de riesgos a la hora de afrontar la relacion con la
persona con discapacidad: que se haga méas cargo un padre que el otro, que los
otros hermanos se sientan desatendidos, que los hermanos lleguen a hacer de pseudo-

padres, que la familia se cierre a la relacién social, etc.

Creemos que le proceso de la familia ha de ser en conjunto lo mas parecido
posible al proceso de cualquier otra familia. Y creemos que también se ha
de preparar para la posible independizacion de la persona con discapacidad.
Muchas veces mas que aceptar e integrar a la persona con discapacidad cuesta a
las familias el dejarlas volar en la medida de sus posibilidades y también el posibilitar

su independencia.

Variables que Influyen en las Familias con Personas con Discapacidad
Como sintesis de este apartado podemos recoger las variables identificadas Se

resumen las variables en cuatro grupos:

1. Variables familiares como el nivel socioeconémico, la cohesion, el animo, las
habilidades 'y creatividad para la resolucién de problemas, los roles y
responsabilidades y la composicion.

2. Variables de los padres como la calidad de la relacién de pareja, la estimay
cuestiones de tiempo y horario.

3. Variables del nifio como el grado de la discapacidad, la edad, el género o el
temperamento.

4. Variables externas como actitudes sociales estigmatizantes, apoyos de la red

social y colaboracion con profesionales.

3.5 Diferentes Tipos de Intervencion

A continuacion gqueremos mostrar algo de la variedad y riqueza de intervenciones
con madres, padres y familiares de personas con discapacidad. No nos vamos
a referir a intervenciones con las personas con discapacidad que buscan el
concurso de padres y familiares sino, propiamente a la intervencion que tiene

directamente en su punto de mira a padres y familiares.

53




Hemos ordenado los tipos de intervencion mas o menos del mas sencillo al mas
complejo. Los tipos de intervencion no deben tomarse como compartimentos
estancos, puesto que, en muchas ocasiones se ejercerdn diversas acciones de
modo simultdneo. De todas maneras, tomando un ejemplo de la hosteleria
diremos que es mas facil servir una bebida simple que un coctel. Es importante
diferenciar cada tipo de intervencion y a la hora de mezclarlas cuidar que no
haya incompatibilidades en los objetivos, la dindmica, los roles requeridos a los

profesionales, etc.

Tan s6lo vamos a hacer unas breves referencias a cada uno de los tipos de
intervencion, con el fin de diferenciar unas de otras y de tener unas pautas minimas
para plantearlas. Nos referiremos a:

- Informacion

- Orientacion

- Apoyo emocional

- Formacion

- Asesoria

- Promocion de la participacion

- Terapia

Colaboracion entre Padres y Profesionales

Informacién

Entendemos que el objetivo de un programa de informacion a familias es
basicamente que éstas conozcan y estén al dia sobre el funcionamiento de todos
aquellos recursos que les pueden resultar Utiles como padres y familiares de
personas con discapacidad.

Para llevar adelante un programa de informacion hay que conocer y
sondear permanentemente las necesidades del colectivo al que queremos atender,
para lo cual recoger y clasificar sus demandas sera de gran utilidad, asi como
darles siempre respuesta. En  funcién del tipo de informacion y de las
caracteristicas del colectivo con el que trabajemos podremos valemos de reuniones,

boletines informativos, guias actualizables de recursos, etc.
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Muchas veces cuando damos informacién cometemos el error de darla como si
fuera para nosotros mismos y no la contextualizamos suficientemente. Dar
informacion de forma correcta supone ser agradable, breve, claro, sencillo,

ordenado, puntual, no utilizar jerga profesional, etc.

También hay que ser honesto, veraz y completo, sin manipular la informacion
desde nuestros intereses profesionales. Lo cual no quiere decir que no debamos
trabajar con criterios y explicitarlos, puesto que al trabajar con personas con
discapacidad optamos wunos principios filosoficos que deben guiar también el
trabajo informativo.

Orientacion

En este texto optamos por llamar orientacion a la atencion individualizada para
ayudar a padres y familiares a la toma de decisiones y actuacion en todo lo que
tenga que ver con la persona con discapacidad. A diferencia de la accion informativa,
en la intervencion orientadora ayudamos en la elaboracion de criterios y en la
aplicacion a la practica. Para ello hemos de tener claros nuestros propios
criterios y ayudar al padre o familiar a identificar su d&mbito de competencia y

su responsabilidad intransferible en la toma de decisiones.

Orientar no es decidir por el padre, madre o familiar. Creemos mas en una relacion
orientadora con cierta continuidad que en la consulta concreta de la situacion
particular descontextualizada ante la que, honestamente, poco se puede hacer. Se

trata de orientar tendencias no de dar recetas.

Para una buena intervencion orientadora es importante la capacidad de
comprension 'y empatia, la capacidad analitica y evaluadora y las habilidades de
comunicacion interpersonal en general. No hay buena intervencion orientadora

posible sin una relacion minimamente significativa entre profesional y cliente.

Apoyo emocional

En este apartado incluimos fundamentalmente el tipo de programa que se ha
dado en llamar padre a padre, acerca del cual tenemos un conocimiento de
varias experiencias en diferentes paises y una experiencia propia en cuya

fisonomia nos basaremos para la siguiente descripcion.
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En un programa de estas caracteristicas la mision del profesional es crear y
ayudar a mantener las condiciones de un encuentro entre padres de personas con
discapacidad que reporte apoyo emocional. Se trata de un tipo de programa
especialmente indicado para padres nuevos en los primeros meses 0 afios tras el
nacimiento o diagndstico de su hija o hijo con discapacidad. En esos momentos
reviste especial importancia el primer contacto entre el profesional y los padres,
a los que, probablemente no les ha resultado facil solicitar la entrevista. El
objetivo de ese encuentro es el establecer un primer buen contacto con los padres y
ofrecerles los servicios del programa. La oferta es doble. Se ofrece la posibilidad
de presentarles unos padres experimentados que tienen también un hijo con
discapacidad como ellos para que tengan los encuentros que deseen. También se
les ofrece acudir a reuniones de un grupo reducido de padres nuevos como ellos que

se reuniran peridédicamente.

Dichos encuentros son encuentros en los que ellos van proponiendo temas que se
tratan con flexibilidad y gran espacio para la automanifestacién personal. La
asistencia es libre.

La posibilidad de participar en el programa de padres nuevos se limita de
antemano a un maximo de dos afios. Esto nos ha sido til para prevenir procesos de
dependencia excesiva en determinados grupos, a la que todos podemos tender en

ocasiones.

La opcién por el padre experimentado, por el grupo de padres nuevos o por
ambas cosas parece estar condicionada por patrones culturales de relacion y vida

social. En todo caso parece conveniente ofrecer las dos posibilidades.

Para poder ofrecer padres experimentados hay que tener una cartera de padres y
madres conocidos con un buen ajuste y adaptacion en su vida familiar y con
capacidades para la relacion de ayuda. Estos padres no se improvisan ni tampoco
se capacitan en un curso breve, sino que surgen cuando hay un trabajo
suficientemente amplio y continuo con familias. Otro elemento clave es tener una
buena red de contactos en hospitales y otros lugares donde se detectan
discapacidades. Si en esos lugares estan informados de la existencia de nuestro

programa y aportan con respeto dicha informacion a los nuevos padres, en ellos

56




estd la decision de contactar con nosotros. Nuestra obligacion no es abordarlos sino

conseguir que les llegue la informacion.

El profesional no estd en condiciones de ofrecer el tipo de apoyo emocional que
presta un padre a otro padre. Su mision es organizar y dinamizar los encuentros
pero participando lo justo para llevar a cabo esa funcion y posibilitar la
automanifestacion y participacion de madres y padres.

Formacion

Cuando hablamos de formacion familiar nos referimos a procesos colectivos
animados por un profesional orientados a la adquisiciéon y mejora de actitudes,
destrezas y conocimientos que seran Utiles a padres y familiares al enfrentar las
diferentes situaciones y actividades en que se ven inmersos como padres Yy
familiares de personas con discapacidad. Preferimos el término formacion familiar al
mas clasico de escuela de padres ya que éste tiene una connotacion mas vinculada a
lo escolar (y por lo tanto a la infancia), a lo cognoscitivo (charlas sobre temas)
y a lo pasivo (el especialista habla y el padre o madre escucha). No queremos
decir que todos los programas denominados escuela de padres hayan tenido esas
caracteristicas, sino que ese ha sido el modelo clasico y de ahi las resonancias

del nombre.

En el modelo que proponemos no se trata primordialmente de dar a los padres
y familiares conocimientos sobre una serie de temas (sobre las discapacidades,
etc.), ni tampoco fundamentalmente de intentar que sean pseudoprofesionales y
gue manejen una serie de técnicas (como modificacion de conducta, etc.). No es
eso lo que esencialmente necesitan los padres (tengan hijos sin o con
discapacidad).

Ese tipo de planteamientos, muy al uso, quizd ayude a los padres dandoles
algunos conocimientos o destrezas que les puedan ser de utilidad con sus hijos e
hijas, pero casi siempre es mayor el perjuicio que les causa al reforzar la
presuncion de que los padres de nifios con discapacidad necesitan saber técnicas

especiales que no necesitan los padres de hijos sin discapacidad. Presuncion que
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distorsionara la relacion mas de lo que los conocimientos o habilidades

adquiridos la favorezcan en la mayor parte de los casos.

Desde nuestro punto de vista, la clave de la formacion familiar estriba en crear
la posibilidad y aportar los elementos necesarios para que colectivos de padres y
familiares puedan construir un discurso propio y una manera propia de vivir con
su familiar con discapacidad y responder a sus necesidades. Como alternativas al
discurso y la experiencia que se impone socialmente y que, como hemos dicho,

es la que estd en la base de la condicion de las personas con discapacidad.

Contenidos para la formacion

Lo que sigue no puede ser mads que una somera guia de posibles contenidos.
Los contenidos concretos que se aborden en cada programa de formacién
familiar dependeran de cada proyecto concreto y, especialmente, de los intereses y
necesidades especificas del grupo participante. Un primer bloque temaético podria
ser el de todo lo referido a las discapacidades en general y a |las
discapacidades concretas de los hijos, hijas y familiares de los participantes.
Puede ser de interés conocer mejor lo que se sabe y sefialar, también, lo mucho
que se desconoce sobre las mismas. Podemos abordar las causas, prevalencia,
caracteristicas,  potencialidades  desde  perspectivas  multidisciplinares vy
enfatizando siempre en la condicion de las personas con discapacidad y lo relativo y

dindmico de tal condicion.

Un segundo bloque podria referirse a la situacion familiar y comunitaria de la
persona con discapacidad. Resaltar la importancia de la familia para la vida y el
desarrollo de la persona con discapacidad y dar cabida a las inquietudes,
experiencias y propuestas de padres, hermanos y familiares de las personas con
discapacidad. También puede resultar de interés abordar las preocupaciones
vinculadas con el momento concreto del desarrollo vital de las personas con
discapacidad cuyos familiares acuden a nuestros servicios: primer afio, primera
infancia, tiempo escolar, preadolescencia, adolescencia, juventud, edad adulta,
envejecimiento, etc. Serd una tematica en la que tendremos que poner especial

cuidado en no establecer reglas fijas sobre lo que debe ocurrir en cada etapa y

58




en escapar de estereotipos negativos sin fundamento cientifico que se manejan a

menudo.

Una cuarta area que puede interesar a padres y familiares de personas con
discapacidad es la relativa al desempefio de aquellas funciones que madres y
padres tienen en relacion con sus hijas e hijos: cuidados basicos, salud,
educacién, modificacion de comportamientos inadecuados, comunicacion 'y
lenguaje, orientacion sexual, orientacion vocacional, apoyo para su autonomia e
independencia, tutela juridica, etc. Este tipo de tematicas servira para identificar
los escasos condicionantes especiales de la relacion con las personas con
discapacidad en estas areas y lo mucho de comun que en todo ello tiene la

experiencia con los hijos sin y con discapacidad.

Como quinto posible blogue tematico cabria un acercamiento al mundo de los
servicios y prestaciones, tanto generales como especiales a los que pueden
acceder las personas con discapacidad. Cabria referirse a los principios generales
que deben tenerse en cuenta asi como al papel de padres y familiares ante los
servicios, para luego dar un repaso a los que puedan interesar dentro de un
elenco como el siguiente: servicios de diagnostico, valoracion y orientacion,
servicios de salud, intervencion temprana, servicios educativos, rehabilitacion
fisica, terapia del lenguaje, rehabilitacion profesional, programas ocupacionales, de
empleo y de apoyo a la integracion laboral, servicios sociales, servicios
residenciales y de apoyo a la vida independiente, centros de dia, servicios de
respiro, programas de tiempo libre, prestaciones economicas, ayudas técnicas,
ortesis y protesis, transporte, vivienda, etc. Normalmente deberemos ayudar a
padres y familiares a contrastar su tendencia a ver la prestacion de servicios a
través de instituciones cerradas y especiales (es lo que mas conocen y quiza lo
que les da mas seguridad) con las propuestas actuales a la integraciéon y la atencién

ligada a la comunidad.

Un sexto bloque de temas se referiria al mundo asociativo hacia el que
queremos orientar a padres y familiares.

La relacion de ayuda, la planificacién y gestion en organizaciones, el rol politico
de las asociaciones y otros temas pueden ir ayudando a la conformacion y

fortalecimiento de las asociaciones.
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Asesoria
En este caso hemos reservado el término asesoria para la intervencion del
profesional con grupos organizados, asociaciones o federaciones de padres y

familiares de personas con discapacidad.

Partimos del supuesto de que el profesional se encuentra frente a un grupo
constituido por padres, madres y familiares de personas con discapacidad en los
términos en los que ha sido descrito en otros lugares con anterioridad. En
muchas ocasiones nos resulta dificil conceptualizar este tipo de intervencion
debido a que como profesionales deseamos tener un tipo de accién en el que
se vean unos resultados claros y a corto plazo de nuestra accion. Poniendo un
ejemplo tosco pero claro: si yo (profesional) podria tomar las riendas de una
reunion y llevarla a buen puerto mucho mejor que el padre de familia que lo
estd intentando ¢por qué quedarme callado estoicamente durante dos horas viendo
como se pierde el tiempo? Pues ese tipo de cosas tendra que hacer el asesor de
una asociacién muchas veces. Casi siempre nuestra mision serd acompafiar, estar
presentes cuando se nos solicite. Y tener la capacidad de ayudar en los
momentos en lo que esa ayuda haga crecer al grupo. Pero nunca suplantar a los
padres y familiares en el espacio propio del que ellos se han dotado. Ello no quiere
decir que el profesional no tenga su vision de la jugaday su proyecto de
intervencion bien definido. Lo que quiere decir es que trabaja con un material
sensible (el apoyo mutuo, la autorganizacion, la proyeccion social de padres vy
familiares de personas con discapacidad) y que a veces basta con una
intervencion equivocada del profesional para desbaratar meses de un desarrollo
organizacional muchas veces errdtico y lento pero, en todo caso, autébnomo,
soberano y llevado a cabo por las Unicas personas que por su fuerza y su
interés garantizan la continuidad y permanencia del trabajo. Demasiadas veces
hemos visto a profesionales que han creido salvar asociaciones o grupos, han
destruido sus mecanismos Yy estructuras desde una actitud directiva o paternalista
y, poco después, han desaparecido del escenario dejando las cosas mucho peor de
lo que estaban antes. El tipo de intervencion que proponemos sélo se puede hacer
desde la profunda y arraigada conviccion de que en las familias de las personas

con discapacidad, en funcion de la experiencia que viven, esta el poder y la
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fuerza de generar sus propios procesos de emancipacion y crecimiento personal y
colectivo. Y desde la asuncion del rol y el limite del profesional como apoyo
para esos procesos. No somos los protagonistas de la pelicula, sino artistas

invitados.

Esta mision de ayudar a la vida y el crecimiento del grupo podrd pasar por
apoyo en tareas organizativas, busqueda de informacién, colaboracién en la toma
de decisiones, pero nunca por la participacion como uno mas o por asumir tareas
directivas. Incluso, en el extremos, puede ser mas honesto dejar que un grupo

muera dulce o tormentosamente que darle una vida artificial.

Promocion de la participacion

En este caso, como en el anterior, estamos frente a la realidad asociativa de
padres y familiares de personas con discapacidad, pero en una situacion distinta.
Antes nos encontrabamos ante un grupo existente que nos contrataba para
apoyarles. Ahora tenemos como mision algo asi como hacer de parteras, hacer
que salga la participacion. Imaginemos, por ejemplo, que una asociacion
provincial nos contrata y entre sus encargos estd el de intentar que surjan
agrupaciones en tres localidades donde no existen. En este caso, en relacién con
la asociacion contratante estariamos en una relacion de asesoramiento, ya
descrita. En relacion con los colectivos de padres no organizados de las

mencionadas tres localidades trabajariamos promoviendo la participacion.

Como deciamos antes, no nos encontramos ante compartimentos estancos.
Probablemente en este caso podemos encontrarnos ante acciones que puedan
mezclarse en diferentes dosis en muchos casos. Sin embargo en esta tarea de parteras
nos toca implicarnos mas activamente, dar mas la cara que en la ocasion anterior.
Pero siempre desde el principio y con claridad hemos de manifestar que nosotros

no somos parte del movimiento, que actuamos por delegacion de otros padres.

3.6 Elementos Bésicos de la Intervencion Sistémica

La intervencion sistémica tiene cinco grandes apartados o pasos que ayudaran a
intervenir a la familia recordando que el proceso de puede durar de acuerdo a las
circunstancias 1, 2, 3 sesiones 0 encuentros estas etapas son:

a) Presesion
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b) La Sesion
c) Las Pausas
d) La intervencion

e) Post sesion o seguimiento

A continuacion detallaremos cada uno de estos elementos.

a) Presesion
Generalmente antes de la Presesion se hace un contacto telefonico con la familia con la
finalidad de indicarle las condiciones basicas de la entrevista y en ocasiones debemos de

indicar el funcionamiento del centro, institucion o consultorio al que va acudir.

Se hace con la finalidad de plantear las estrategias con las que se va abordar a la familia
con la finalidad de informarles las posibles intervenciones con las que se va a desplegar,
también sirve para plantear algunas hipotesis que se irdn afirmando a lo largo del
proceso, esta Presesion puede durar de 15 a 20 minutos en donde se dejen claras las
reglas de la terapia, si se esta en camara de Gesell la Presesion se realizara con el equipo
terapéutico.
b) Sesion

Esta puede durar de 50 a 90 minutos y en ella el terapeuta comienza definiendo el
contexto, resolviendo las dudas y pide el primer acuerdo verbal, firma el contrato
terapéutico en que se define las reglas entre el terapeuta y la familia.

El proceso terapéutico dentro de la sesion, esta destinado a adquirir informacion y
abarca esencialmente aplicacion de técnicas circulares y lineales, definiciones vy

redefiniciones y posiblemente algunas connotaciones positivas.

c) Las Pausas
Generalmente son espacios que se dan dentro de la entrevista familiar y sirven para que
se pongan de acuerdo el equipo terapéutico si estad en cdmara de Gesell y si la entrevista
se esta dando en un consultorio sirva para que el terapeuta analice toda la informacion
inicial y plantee todas las hipdtesis del tratamiento o empiece a planificar la

intervencion.

d) Intervencién
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La intervencion tiene una duracion entre 5 a 20 minutos y con ella se ejercita un proceso
de producir un cambio conductual cognitivo y afectivo en el sistema familiar, con la
intervencion se espera que la familia se dirija a cumplir en su hogar algunas tareas que
serviran para modificar las relaciones, los roles, la forma de relacionarse entre los
miembros. En la intervencion se utilizan las técnicas como: connotacion positiva,

redefiniciones directas, tareas directas, rituales y metaforas.

e) Post-Sesion
Si es la cdmara de Gesell tras la entrevista con el objeto de andlisis la respuesta de la
familia con lo intervenido aqui, el equipo analiza el Feedback verbal o no verbal y
predice como reacciona el grupo a las tareas propuestas, si la intervencion es tras el
escritorio consulta el equipo terapéutico se relne para para determinar el intervalo entre

sesiones y de la misma manera predice los cambios esperados a futuro.

Seguimiento

El tratamiento no termina con las entrevistas interventivas, se sabe que estas
intervenciones son planteadas en nimero de 10 y estas estan estipuladas en el contrato
terapéutico, cuando termina todo el proceso de intervencion y la familia se considere
mejor es hora de dar por terminado el proceso.

A partir de estas ultimas sesiones 6 meses después se hara la sesion de seguimiento en
donde el equipo terapéutico se contactara con la familia mediante una llamada
telefénica que programara una entrevista grupal en donde puede llenar un cuestionario
por escrito que servira de control de la persistencia en los cambios y la eficacia de los
procedimientos empleados, si la familia ha logrado mantenerse arménicamente no hara
otra programacion de sesiones y si no ha cambiado tendremos que replantear un nuevo

proceso.

3.7 Técnicas Empleadas en la Terapia Familiar

Acentuar las Fronteras

Al actuar sobre los limites que regulan la permeabilidad de las fronteras entre
subsistemas y personas se busca modificar las distancias psicologicas y la duracion de
las interacciones. La duracion de una interaccién puede aumentarse o disminuirse segun

convenga el caso, el proposito que se persigue es la diferenciacion de los subsistemas.
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Por ejemplo se insta a los padres a conversar entre ellos sin tolerar interrupciones de los

hijos, y no se permite que los padres interrumpan la conversacion de los hijos.

Otra maniobra frecuente empleada consiste en pedir a los miembros de la familia que
cambien de silla sin explicarles la razon para ello, con ello se promueve el acercamiento
entre dos 0 mas personas que se encuentran indebidamente distanciadas y se busca una

mayor distancia entre ellas que mantienen una relacion demasiado estrecha.

Desequilibrar el Sistema
Aqui la meta es cambiar el vinculo jerarquico entre los miembros de un subsistema. En
una pareja que vivia en el mismo terreno donde se encontraba la casa de los padres del
esposo (cuya madre trataba de interferir mucho en sus vidas) el terapeuta apoyo la
solicitud de la esposa de mudarse a otra casa con la cual reforzé su posicion. El
terapeuta tiene el poder de pasar a otra persona en una alianza temporal, si el caso asi lo
requiere. Pero en términos generales conviene que comunique el mensaje que en

realidad esta aliado con todos los miembros de la familia.

Modificar las Lineas Jerdrquicas
Con esta linea se pone en evidencia la complementariedad y se cuestiona la
epistemologia de la familia. Ejemplo: ante una pareja en conflicto se enfrenté a su
esposa con su propio papel en tendencia del esposo a permanecer poco tiempo en casa
por temor a seguir recibiendo reproches de ella, el esposo habia tenido una breve
aventura amorosa afios antes por lo cual habia pedido perddn sin éxito en repetidas
ocasiones. Se pidié a la pareja que no se hicieran reproches sobre hechos de dos
semanas de anterioridad y se les asigno la tarea de traer cada uno de ellos una lista de

las veces que el otro u otra habian fallado, desde ese momento hasta la siguiente sesion.

Con esta intervencion el terapeuta se alié a marido y le otorgo mas poder al cuestionar
el derecho de la esposa a seguir haciendo reproches. Puede pensar que en alguna forma
esto no gusto como afirma Minuchin la meta de la terapia no es ser justo, sino modificar

una relacion disfuncional entre los miembros del sistema.

Tareas O Directivas
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Una de las medidas terapéuticas mas poderosas es la asignacion de tareas que los
miembros de la familia deben de desempefiar dentro o fuera de las sesiones. Los
propositos de las tareas deben ser mdltiples, como obtener informacion sobre la
organizacion familiar, observar codmo responden las sugerencias del terapeuta o cambiar

patrones de intervencion familiar.

Las tareas o sugerencias pueden ser paradojicas o directas, sencillas o complejas para

dos 0 mas miembros de la familia, el primer caso consiste en motivarlos a cumplirlos.

Reencuadramiento o Reetiquetacion
Consiste en asignar un significado diferente, a cierta conducta, es decir, se trata de dar
otra interpretacion a ciertos hechos o secuencias, con intenciones terapéuticas. Po
ejemplo la mala conducta de un nifio que tanto incomoda a sus padres puede ser
redefinida como un intento desafortunado de Ilamar la atencion de aquellos, aunque esto
lo acarre cierto castigo doloroso. Si se convence a los padres de las intenciones positivas
del nifio, se facilita el camino para lo que lo atiendan mas en otros momentos y

modifiquen sus actitudes punitivas.

Connotacion Positiva
Esta técnica va mas alla de una redefinicion por que se refiere a todo el sistema familiar
y no solo a una conducta individual con ello se pretende modificar las reglas del
sistema. Utilizando el ejemplo del nifio berrinchudo se puede dar la interpretacion de
que el pequefio de verdad esta manifestando su carifio, se comporta mal para que los
padres olviden sus diferencias conyugales y actlen como una unidad. El nifio en el
fondo teme que si no hace algo por unir a sus padres aunque sea contra si mismo los
padres pueden llegarse a separar. Se trata de una forma especial de redefinicion en la
que la conducta de una persona es definida como Gtil para el sistema familiar en esta
tactica se enfatiza lo positivo, como para que una conducta aparentemente disfuncional

parezca razonable y facilite la cohesion y el bienestar de la familia.

Prescripcion del Sintoma
De trata de una indicacion paraddjica en la que se pide al paciente que continue
realizando la misma conducta por la que viene a la terapia. Por ejemplo, a una pareja

que frecuentemente discute sobre cualquier diferencia de opcion se le pide que las
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discusiones sean solo de 8 a 9 de la noche y mientras se encuentren solos. EI mero acto
de decidir cuando pelear introduce orden y planeacion en el cuadro caotico de la
discordia conyugal.

Externalizacion del Problema
Consiste en separar el problema de la identidad personal del paciente. El terapeuta no le
dice al paciente “tienes un problema”, sino “el problema es tu enemigo”, de esta forma
se facilita que el paciente y su familia se unan en contra del sintoma. Asi se enfatiza
menos el fracaso, disminuyen los conflictos alrededor del sintoma, se abren nuevas

posibilidades de accion y se facilita que el optimismo reemplace al pesimismo.

3.8 Modelos de intervencién propuestos por la AAMR (American Association on
Mental Retardation)

La planificacion de la intervencion de personas con DI es un proceso complejo, que
empieza por la evaluacion individual de la persona con discacidad y finaliza con la
valoracion de la misma. El primer paso en la intervencién consiste en planificar los
apoyos propuestos por la AAMR (Asociacion Americana de retardo Mental) en cuatro

pasos:

Modelos de intervencion Apoyos propuestos

propuestos por la (AAMR)

1) Identificar las areas relevantes de apoyo: Desarrollo humano: ampliar sus opciones y
capacidades humanas: Interrelacion con los
demas. Ej.: La inclusion educativa y social.

Ensefianza y educacion: interactuar,
participar, utilizar, aprender, etc. Ej.: Aprender
canciones, repetir rimas y poemas, reconocer
formas, tamafios, colores, etc.
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Vida en el hogar: cuidado personal, las
actividades domésticas basicas, la movilidad
esencial, reconocer personas y objetos,
orientarse, entender y ejecutar érdenes o tareas
sencillas. Ej.: dormir solo, bafiarse con
supervision, alimentarse sin ayuda, apoyar en
los quehaceres de la casa, etc.

Vida en la comunidad: ir de compras,
interactuar con los vecinos, entre otras.

Empleo: competencias y conductas requeridas
para trabajar y desempefiarse a futuro con
éxito en la vida laboral. Ej.: juegos de las
tiendas, manejar dinero de juguete, juego de
las comidas, acompafiar a las compras y
observar el manejo del dinero, etc.

Salud y seguridad: competencias y conductas
requeridas (tomar medicinas con supervision,
uso de electrodomésticos, prevenir accidentes
reconociendo envases que contengan
sustancias tdxicas, utilizar en casa y escuela
etiquetas que indiquen y representen peligro,
entre otras).

Conductual: agresion, actitudes desafiantes
gue requieran apoyos importantes.
Modificacion de conducta, uso de
reforzadores.

Social: participacién en actividades sociales.
Permitirle interactuar con otros. Ej.: asistir a
cumpleafios, reuniones sociales, parques
recreativos, etc.

Proteccion y defensa: diferenciarse y
protegerse de los demas, ejercer
responsabilidades. Ej.: cuidar su cuerpo,
expresar las conductas abusivas de los otros
(maltrato fisico, emocional, sexual), etc.
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2) Identificar las actividades de apoyo
relevantes para cada una de las areas:

3) Valorar el nivel o intensidad de las
necesidades de apoyo: considerar
frecuencia, duracion y tipo de apoyo:

4) Escribir el plan individualizado de apoyos
que

refleje:

Este aspecto le corresponde trabajar a los
equipos interdisciplinarios.

Proafio Arias, M. (2014).

Se toman en cuenta los intereses y
preferencias de la persona y su participacion
en el contexto. Ej.: Una salida al parque puede
encantar al nifio y ahi se puede aprovechar
para trabajar las interrelaciones, cuidado
personal, orientarse en el espacio, etc.

En la planificacion mensual la maestra debe
considerar todas las areas de apoyo, las
mismas que se trabajaran con la metodologia
planteada: arte y juego, momentos del
aprendizaje y proyectos.

Intereses y preferencias.
Areas y actividades de apoyo necesitadas.

Funciones especificas de apoyo dirigidas a las
necesidades de apoyo identificadas.

Enfasis en los apoyos naturales.

Personas responsables de proporcionar las
funciones de apoyo.

Resultados personales.

Un plan para controlar la provision y
resultados personales de los apoyos provistos.
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CONCLUSIONES
Los enfoques y propuestas presentadas para la intervencion de las familias con personas
con discapacidad intelectual se desarrollaron en el marco de la terapia sistémica familiar
en favor de la personas con discapacidad intelectual desde ese enfoque contribuimos

con una estrategia y orientacion a las familias que asi lo requieran.

Analizando la importancia que desempefia ha familia en el desarrollo y evolucion de las
personas con discapacidad dependiendo de factores muy importantes como la actitud de
la familia frente a la crisis y como esta resuelve esta crisis y su evolucion asi como una
eficiente estimulacion de la persona. La familia aporta con el crecimiento y desarrollo
integral de la persona con discapacidad como de todos sus miembros como personas y

los modela con un manejo de sus necesidades.

Las familias con un miembro con discapacidad intelectual presenta distintos tipos de
conflictos para poderse adaptarse a €l o ella, es por eso que se debe de cambiar la
estructura o forma de organizarse ante esta situacion por lo cual las familias requieren

de una educacion u orientacion adecuada a tales fines.
Y en conclusion el objetivo principal de una familia es facilitar el crecimiento de los

hijos preparandolos para poder, con autonomia y seguridad, enfrentarse con el mundo

que les rodea.
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RECOMENDACIONES
La Discapacidad Intelectual debe tratarse de manera comprensiva. Desde que a los
padres le comunican que su hijo/a presenta DI necesita estrategias de orientacion
especializada con respecto al tema que le permitan organizarse, promover y llevar una

buena calidad de vida tanto para ellos como para la persona con discapacidad.

Es de vital importancia que todos los familiares sepan que es la DI con la finalidad de
que esa persona pueda crecer y gozar de un adecuado desarrollo de sus capacidades y

recibir la ayuda necesaria para insertarse dentro y fuera del seno familiar.

Es indispensable la existencia de una buena comunicacion e interaccion entre todos los
componentes de la familia con la persona con discapacidad intelectual, ya que necesita

todo el apoyo y confianza que se le pueda dar para llevar una vida saludable y plena.

Durante muchos afios, el enfoque centrado en la familia ha sido valorado y
recomendado para las intervenciones tempranas y los programas preescolares en
personas con DI. Pero desde hace poco ha sido incluido en todos los niveles y ciclos de
vida familiares. Puesto que la mayoria de las personas con DI son cuidadas por sus
familiares, y que los miembros de éstas tienden a mantener relaciones duraderas entre
si, las personas con discapacidad intelectual necesitan ser valorados dentro de su

contexto familiar.

El objetivo de los servicios de ayuda y de las intervenciones debe ser capacitar y dar

autoridad a las familias, asi como a las personas con DI.
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