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1. INTRODUCCION

El objetivo general de la practica centrada en la familia es dar autoridad y capacitar a las familias
para que puedan funcionar de manera eficaz en su entorno.

Conozcamos a Sarah, una nina de 14 afos con sindrome de Down. Su unidad familiar, a pesar de no
ser tradicional, desempefa un papel importante en su vida. La madre de Sarah murié y la nifa vive con su abuela
materna y su prima de 12 afos. Su padre y su hermano de 17 afos viven en una ciudad cercana. Sarah se ha
desarrollado bien en un entorno escolar inclusivo y esta nerviosa e impaciente por pasar el afo que viene al
instituto.

Su padre ha sido despedido recientemente y, al tener que realizar entrevistas de trabajo, no ha podido
asistir a las reuniones que la escuela de Sarah ha convocado para preparar su paso al instituto. Su hermano, que
esta en el Ultimo curso del instituto, esta desempefiando un papel instrumental e informativo en este proceso,
pues las reuniones han sido fijadas de manera que pueda asistir a ellas.

A diferencia de Sarah, algunas personas con discapacidad intelectual reciben ayuda profesional para
poder llevar a cabo sus tareas cotidianas mientras estan separadas de sus familias. Las politicas publicas relacionadas
con la normalizacién y la desinstitucionalizacion, asi como las reformas legislativas, han influido para que se
produzca un cambio: cada vez son mas los nifos y adultos con discapacidad intelectual que reciben cuidados y
son educados en sus propias comunidades, hogares familiares y escuelas locales. Esta practica no sélo permite
que la gente con discapacidad intelectual pueda llevar un estilo de vida mas normal, sino que también ofrece
la posibilidad de que los miembros de la familia se impliquen méas directamente en sus cuidados.




Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia

Antes de 1970, las personas con discapacidad que vivian con sus familias recibian poca o ninguna ayuda.
Sin embargo, a raiz del énfasis que se ha puesto en la integracion de estas personas en la comunidad,
34 estados han autorizado legalmente los servicios de ayuda a las familias (Agosta y Melda, 1995).

Desde finales de la década de los 70, la intervencién profesional depende cada vez méas de la implicacion
activa, la cooperacion y la ayuda de los miembros de la familia. Hoy en dia hay maés servicios disponibles que
nunca para las familias y sus miembros a menudo se ven trabajando con profesionales en esta materia. Aunque
un equipo colaborador de profesionales puede proporcionar un sistema coordinado de servicios, el acceso a
muchos profesionales no siempre resulta til para las familias. Para trabajar de forma eficaz con las familias
afectadas por la discapacidad intelectual, los profesionales pueden mejorar sus servicios adoptando actitudes y
practicas centradas en la familia.

¢QUE ES UNA FAMILIA?

No existe una Unica definicién correcta de “familia”. El término “familia” cambia de significado con el tiempo,
las culturas y los autores. Para este libro una familia es una unidad de apoyo social en funcionamiento que cria
y protege a sus miembros. El interés por la familia como unidad o sistema de apoyo social es fundamental en
el enfoque centrado en la familia.

Al igual que el resto de las familias actuales, las unidades familiares de las personas con discapacidad
intelectual pueden ser muy diferentes unas de otras. Las familias pueden estar formadas por uno o dos padres; los
padres pueden estar casados o solteros, divorciados o casados en segundas nupcias. Las familias pueden incluir abuelos
u otros familiares; puede haber miembros adoptados o en acogida. Los padres pueden ser jovenes o mayores.

Una unidad familiar también puede estar conformada por gente que no tiene vinculos de sangre, pero
gue son parte de un sistema de ayuda mutua, dedicado a cuidar unos de otros. Esto puede incluir, por ejemplo,
companeros de habitacién que con el paso del tiempo han desarrollado un vinculo emocional y de apoyo cercano.
La relacion entre Stan y Lou es prueba de ello. Compartieron habitacién durante mas de 15 afios en un gran
centro de cuidados intermedios. Cuando les anunciaron que ese centro iba a cerrar, Stan y Lou solicitaron
permanecer juntos. Hoy en dia comparten un apartamento integrado en una comunidad.

La gente puede incluso desarrollar relaciones significativas con miembros del personal laboral y verlos
como miembros funcionales de su red de apoyo social. En algunos casos, los miembros del personal contintan
su relacién después de terminar su contrato de trabajo.

Los miembros de la familia no tienen por qué residir o tener un contacto diario con una persona para
ser una parte importante de su sistema de apoyo o de su unidad familiar. El clan familiar puede apoyar e influir
en las unidades familiares (el “clan familiar” puede incluir a los abuelos, hermanos adultos, padres sin custodia,
padrastros y hermanastros, tias, tios, primos u otros familiares y amigos cercanos). Por ejemplo, las opiniones,
los recursos y el apoyo de una abuela que vive en otra ciudad pueden ejercer una influencia considerable sobre
las decisiones que toma una familia.



Introduccién

Las politicas sociales introducidas a mediados de la década de los 70 para apoyar a nifios y jovenes en
sus propias casas y comunidades han influido de manera considerable. Entre 1977 y 1997 el nimero de
personas con discapacidad intelectual de 21 afios o menos que vivian en centros residenciales alejados
de sus familias disminuyd en més del 71% (Lakin, Anderson y Prouty, 1998).

¢Quién esta incluido en una unidad familiar y en su sistema de apoyo social? La respuesta no siempre
es obvia. Cada unidad de familia varia en su composiciéon y es definida por sus miembros.

BASE TEORICA PARA LA PRACTICA CENTRADA EN LA FAMILIA

La practica centrada en la familia tiene su base en los sistemas familiares y en los enfoques ecoldgicos del estudio
del desarrollo humano.

TEORIA DE LOS SISTEMAS FAMILIARES

La teorfa de los sistemas familiares concibe a cada familia como un sistema social complejo con sus propias y
Unicas caracteristicas y necesidades. Aunque se reconozcan los miembros individuales de la familia, los individuos
se funden para formar una unidad familiar cuya globalidad es mayor que la suma de sus partes. La familia como
sistema se desarrolla con el paso del tiempo y tiene una historia compartida, valores, tradiciones, objetivos,
creencias y prioridades. Por ejemplo, la manera en que una familia responde a un diagnéstico de discapacidad
intelectual depende, en parte, de cémo funcione la familia como unidad o sistema global. Una familia puede
enfocar el diagnéstico como un reto, otra como una catastrofe.

La familia también es concebida como una red de relaciones reciprocas. La teorfa de los sistemas
familiares se centra en como las experiencias de cualquiera de los miembros de la familia afectan al resto. Por
ejemplo, cuando el padre de Sarah se quedé sin empleo, tuvo que invertir la mayor parte de su tiempo y su
energia en buscar trabajo. Esto afecté a sus interacciones con Sarah.

Aunque la familia es considerada una unidad, también se dan subsistemas dentro de esta unidad que
no incluyen a todos los miembros. Sarah, por ejemplo, tiene una relacion con su padre diferente a la que tiene
con su hermano, y la relacion entre su padre y su hermano es distinta a la que Sarah tiene con su padre.

La teorfa de los sistemas familiares también reconoce que las familias no existen de forma independiente
a sus entornos, sino que son consideradas dentro de un contexto social y ambiental mas amplio. La familia de
Sarah ha establecido objetivos para ella, y muchos de esos objetivos estan influenciados por las actitudes de la
sociedad actual en relacion con los derechos y las capacidades de las personas con discapacidad intelectual.

Por ultimo, la perspectiva de los sistemas familiares tiene en cuenta que las unidades familiares pueden
coincidir en parte con otras unidades familiares del pasado, presente y futuro. No hay duda de que la familia
de Sarah es multigeneracional. En la Tabla 1 se muestra una vision general de los cinco conceptos basicos de
la perspectiva de los sistemas familiares.
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Tabla 1:
Una perspectiva de los sistemas familiares

1. Los individuos se funden para formar una unidad familiar cuya globalidad es mayor que la suma de
sus partes.

2. Las experiencias de cualquier miembro de la familia afectan a los otros miembros.

3. La familia es una red de relaciones reciprocas.

4. Cada familia forma parte de un sistema social mas amplio.

5. Cada familia tiene un pasado, un presente y un futuro.

TEORIA DE LOS SISTEMAS ECOLOGICOS

Urie Bronfenbrenner propuso una amplia teoria de los sistemas ecoldgicos. Su teoria hace hincapié en la necesidad
de entender a las personas desde el punto de vista de su entorno cotidiano, asi como en las multiples situaciones
que afrontan cada dia en sus casas, escuelas, barrios y comunidades. Bronfenbrenner explica el desarrollo como
una interaccion entre el individuo y una serie de capas o sistemas concéntricos del entorno incluidos unos dentro
de otros, al igual que las mufecas rusas, donde cada uno abarca mas que el anterior. Estos sistemas también
varfan a lo largo de un continuum, indicando la cantidad de influencia directa e indirecta que tienen sobre un

individuo y su vida familiar. La Figura 1 muestra este modelo.

4. CONTEXTOS SOCIALES,
CULTURALES E HISTORICOS

FIGURA 1:
d | | L. Esdper;igza
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Introduccion

La capa interna que rodea al individuo es la que ejerce una influencia mas directa en su desarrollo e
incluye lugares en los que éste tiene experiencias directas con otras personas, como el hogar familiar, la clase,
las actividades cotidianas o el taller.

La segunda capa representa las posibles interconexiones entre los diferentes elementos de la capa 1.
Una de esas interconexiones podria ser la relacién entre el progreso en la lectura de un estudiante en la escuela
y la medida en que esa persona es motivada a leer en casa. Otro ejemplo serfa cdmo un barrio especifico puede
influir en las actividades cotidianas o en los talleres disponibles para una persona.

La tercera capa incluye los lugares que a menudo no implican la participaciéon activa del individuo,
aunque pueden tener una influencia indirecta sobre su desarrollo. Por ejemplo, aunque es posible que un nifio
nunca visite el lugar de trabajo de sus padres, las experiencias laborales de éstos (triunfos, problemas, niumero
de horas de trabajo, etc.) podrian influir en sus interacciones con el nifo en casa. Los medios de comunicacion
proporcionan imagenes de gente y lugares con los que uno no se encuentra en sus experiencias cotidianas, sin
embargo, esas imagenes podrian tener una influencia indirecta en el desarrollo.
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La capa externa engloba todos los sistemas previos y representa contextos sociales, culturales e histéricos
mas amplios en los que se desenvuelve la familia. Por ejemplo, una mujer relaté que hace mas de 50 afos un
profesor de primaria trajo a su hermana de seis anos de la escuela a casa y les dijo a sus padres que no volvieran
a llevar a la nifa a la escuela porque “no podia aprender”. Los puntos de vista sobre las aptitudes y los derechos
educativos de la gente con discapacidad intelectual han cambiado de forma significativa desde entonces. Los
servicios disponibles para las familias que tienen miembros con discapacidad intelectual han variado con el paso
del tiempo. La medida en que una familia hace uso de esos servicios también puede variar en funcién de sus
propias practicas culturales.

¢QUE ES LA PRACTICA CENTRADA EN LA FAMILIA?

Tanto la teoria ecoldgica como la teoria de los sistemas familiares sugieren que el desarrollo individual puede
estar influenciado, tanto directa como indirectamente, por un sistema concéntrico de contextos familiares y
ambientales. Para la practica centrada en la familia resulta pues bésico considerar las unidades familiares y sus
contextos.

El objetivo global de la practica centrada en la familia consiste en dar autoridad y capacitar a las familias
para que puedan actuar de forma efectiva dentro de sus contextos ambientales. Cuanto mas centrado esté el
enfoque en la familia, mas probabilidades habra de que ésta desarrolle sus fortalezas gracias a las practicas de
ayuda (en lugar de centrarse en corregir sus debilidades) de modo que tenga un mayor control personal y un
mayor poder en la toma de decisiones. La practica centrada en la familia se centra en las fortalezas y recursos
gue ésta tiene y que puede usar para lograr sus propios objetivos.

Pero la practica centrada en la familia incluye algo mas que simplemente considerar a sus miembros y
sus preocupaciones. Ayudar simplemente a las familias a elegir entre opciones que los profesionales consideran
que son mejores para el individuo o los familiares no es un enfoque centrado en la familia. Invitar a los miembros
a reuniones para que firmen formularios no es un cuidado centrado en la familia. Visitar a las familias en sus
casas no garantiza que tenga lugar un enfoque centrado en la familia. Es una préctica que tampoco se cumple
solo porque los miembros de la familia lleven a cabo las intervenciones que los profesionales identifican como
importantes y necesarias.

Trivette, Dunst, Boyd y Hamby (1995) informaron de que las practicas de intervencion centradas en la
familia en las que los padres estaban implicados de forma activa en la toma de decisiones obtenian mejores
resultados. Los miembros de la familia valoraban estas practicas de ayuda de forma mas positiva y hablaban
de un sentimiento de control personal mayor que los padres implicados en programas que no estaban
centrados en la familia.




Introduccion

La préactica centrada en la familia no es sélo una estrategia o un método de interaccion con las familias.
Se trata de una filosoffa general mediante la cual los profesionales pueden ayudar a las familias a desarrollar sus
fortalezas y aumentar su sentimiento de capacidad. Este enfoque trabaja con las familias para ayudarlas a
identificar sus fortalezas y sus recursos, e invita a sus miembros a reuniones para que puedan compartir informacion
y ser una parte implicada en el proceso de planificacion. Cuando el orden del dia de una reunién ayuda a los
padres a plantear sus preocupaciones especiales, entonces se esta siguiendo un modelo centrado en la familia.
Las politicas y los programas que permiten que los empleados asistan a las reuniones vespertinas o facilitan
servicios vespertinos para adaptarse a los horarios de trabajo de la familia también son practicas centradas
en la familia. La Tabla 2 ofrece una perspectiva general de qué es y qué no es una practica centrada en
la familia.

Tabla 2:
Qué es y qué no es una practica centrada en la familia

Practica centrada en la familia es:

o Concebir la familia como un sistema de apoyo
social.

e Reconocer la importancia del contexto de vida
familiar en el desarrollo de los individuos.

e Centrarse en las fortalezas y los recursos de las
familias.

e Creer que las familias pueden desarrollar sus
fortalezas y aumentar sus sentimientos de
capacidad.

o Invitar a los miembros de la familia a reuniones
para que puedan compartir informacion.

e Implicar a los miembros de la familia como
participantes activos en cualquier proceso de
planificacion.

e Cambiar el orden del dia de una reunién para
que cualquier miembro de una familia pueda
plantear alguna preocupacién concreta.

o Dar autoridad y capacitar a la familia para que
pueda funcionar de manera eficaz en su
entorno.

Practica centrada en la familia no es:

e Centrarse en las necesidades y debilidades de
los individuos y sus familias a la hora de planear
las intervenciones o servicios.

e Invitar a los miembros de la familia a las
reuniones para que puedan aportar informacién
sobre la misma y firmar formularios.

e Preguntar a los miembros de la familia
sobre sus preocupaciones y luego no usar esa
informacién para planear estrategias.

e Pedir a las familias que elijan entre varias
opciones que los profesionales consideran que
son las mejores para ellas.

o Pedir a los miembros de la familia que lleven a
cabo intervenciones que los profesionales han
identificado como necesarias e importantes.

e Asumir que visitar a la familia en su casa
garantiza una practica centrada en la familia.

e Especializarse en una o varias intervenciones
concretas y ofrecérselas a todas las familias de la
misma forma.

13
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PROPOSITO DE ESTE LIBRO

Este libro ofrece una perspectiva general del enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia basada
en diferentes investigaciones relevantes publicadas. En los ultimos afos las investigaciones en este campo han
proliferado extraordinariamente, ya que investigadores de diferentes disciplinas se estan dedicando ahora a
estudiar a familias con casos de discapacidad intelectual. El publico al que esta dirigido este libro incluye:
profesionales, expertos, estudiantes y otras personas que estén trabajando o preparandose para trabajar con
personas y familias con casos de discapacidad intelectual. La informacién contenida en esta publicacion también
podria resultar Util para los padres y otros familiares que quieran mas informacién acerca de la colaboracion entre
las familias y los profesionales en este campo.

Antiguamente, las investigaciones a menudo se llevaban a cabo asumiendo erréneamente que, debido
a que la discapacidad intelectual era una condicion “anormal”, las familias con casos de discapacidad intelectual
también debian ser anormales, inusuales o defectuosas de alguna manera. Esta perspectiva tan negativa ha sido
reemplazada en este libro por una perspectiva reciente mas positiva que reconoce la diversidad entre las familias
y hace hincapié tanto en las fortalezas del individuo como en las de la familia.

En este libro se parte de cuatro premisas clave:
1. Las familias con casos de discapacidad intelectual tienen méas puntos en comun con otras familias que diferencias.
2. No existe un modelo de unidad familiar tipico o que sea “el mejor”.
3. Los miembros relevantes de la unidad familiar deben ser tenidos en cuenta si la intervencion tiene como
objetivo alcanzar una independencia y una interdependencia socialmente apropiada para la gente con discapacidad
intelectual.
4. Tener un hijo con discapacidad intelectual podria no ser la preocupaciéon mas seria a la que una familia podria
estar enfrentdndose en un momento determinado.

El siguiente capitulo describe los principios clave determinantes para un enfoque de la discapacidad
intelectual centrado en la familia.



2. PRINCIPIOS CENTRADOS EN LA FAMILIA

Los profesionales deberian valorar y apoyar el trabajo conjunto con los miembros de la familia para
ayudar a ésta a afrontar sus necesidades, deseos y expectativas de forma auténoma.

Los objetivos principales de todos los profesionales implicados en el cuidado y la educacién de personas
con discapacidad intelectual deberian ser: intentar entender mejor a la unidad familiar y tratar de trabajar de
forma eficaz con todos sus miembros.

El planteamiento de los sistemas familiares y las teorias ecolégicas ha influido tanto sobre la investigacion
como sobre la practica, y este capitulo ofrece una idea general de los principios centrados en la familia basados
en estas dos teorfas. La primera parte describe los principios relacionados con la importancia de entender la
unidad familiar. La segunda parte presenta los principios importantes para el rol del profesional en un enfoque
centrado en la familia.
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ENTENDER LA UNIDAD FAMILIAR

LOS MIEMBROS DE LA FAMILIA SE INFLUYEN UNOS A OTROS

Todo lo que se haga en beneficio de la familia también beneficiara a las personas con discapacidad intelectual.
Esto se debe a que los miembros de una familia son interdependientes, se influyen unos a otros; lo que afecta
a un miembro de la familia afecta potencialmente a todos, positiva o negativamente. Por ejemplo, un tratamiento,
una recomendacion o una medicacién que reduzcan los problemas de comportamiento de un nifio afectarén a
éste, pero ademas tendran el potencial de influir positivamente en las interacciones entre los miembros de la
familia y en las dindmicas familiares.

Aceptar y entender la discapacidad intelectual y llegar a acuerdos diarios son los mayores retos a los que
se enfrentan los padres (Floyd, Singer, Powers y Costigan, 1996).

El diagndstico de la discapacidad intelectual en si mismo puede afectar a toda la unidad familiar de
muchas formas diferentes. El momento del diagndstico inicial, por ejemplo, ha sido definido como un periodo
de crisis hasta que los miembros de la familia se hacen a la idea y se adaptan a esta informacion. Por otro lado,
muchas familias han descrito la felicidad y el significado que los nifios con discapacidad intelectual han aportado
a sus vidas; los miembros de la familia a menudo expresan un deseo de ser cuidadores de por vida.

LA COMPOSICION FAMILIAR VARIA

Una familia no es un conjunto de “clientes”, “pacientes”, “consumidores”, “estudiantes” o cualquier otra
etigueta o agrupacion impersonal. Como ya se describié en el Capitulo 1, una familia estd compuesta por gente
que se cuida y se apoya mutuamente. A menudo no es facil
darse cuenta de quién constituye el sistema de apoyo social
de cada individuo.

Para trabajar de forma eficaz con una familia es
necesario entender primero quiénes constituyen la unidad
familiar. La Figura 2 (de la pagina siguiente) facilita un
formulario que puede usarse para recoger la informacion
acerca de los miembros relevantes de la familia. Este
formulario puede rellenarse preguntando directamente
a la persona con discapacidad intelectual o a otras personas
clave de su entorno (como los padres o los cuidadores) con
el fin de identificar a los principales miembros de su sistema
familiar: la gente que educa, apoya y aconseja a la persona
con discapacidad intelectual. Los miembros de la familia
deberfan implicarse activamente a la hora de rellenar este
formulario, ya que la composicién de cada familia sélo
puede ser determinada por sus miembros.




Principios centrados en la familia

FIGURA 2:
Miembros de la familia
Nombre Fecha
Miembro de la familia Relacion Direccién y teléfono

CADA FAMILIA ES UN RECURSO

Los padres conocen a sus hijos mejor de lo que ningun profesional lo haré nunca. Los profesionales pueden saber
mas acerca de cémo los nifos o los adultos acttan o responden en el aula o en el lugar de trabajo, pero no
tienen la misma riqueza de conocimiento personal que han ido adquiriendo los padres a través de los afos.

Los miembros de la familia son expertos en los temas que les afectan a ellos mismos y a su familia, por
lo que sus observaciones, opiniones y juicios son valiosos y deberian ser tenidos en cuenta. Esto se extiende a
la confianza de los profesionales en la capacidad de la familia para identificar sus propias necesidades, prioridades
y fortalezas.

Si quieren evolucionar, las familias deben sentir que los profesionales las respetan y valoran la informacién
familiar que ellas aportan. Sin embargo, los miembros de la familia no deben ser vistos solamente como recursos
para conseguir informacion personal y médica sobre la familia, hay que pedirles su opinion, preguntarles acerca
de sus experiencias y acerca de cualquier método que haya resultado exitoso para ellos.

LAS FAMILIAS CAMBIAN CON EL PASO DEL TIEMPO

Al igual que los individuos, las unidades familiares no son estaticas sino que se desarrollan y cambian con el paso
del tiempo. Por ejemplo, nuevos miembros pueden llegar a la unidad familiar y otros pueden irse, la disponibilidad
de recursos puede cambiar, y pueden surgir diferentes cuestiones y preocupaciones a medida que el ciclo vital
de la familia evoluciona.

Las familias con hijos tienen ciclos de vida similares, pero distintos a los ciclos de vida individuales de
cada miembro. La Tabla 3 presenta cuestiones a las que las familias con casos de discapacidad intelectual pueden
enfrentarse en diferentes momentos de su ciclo vital. Notese que a medida que el individuo con discapacidad
intelectual experimenta cambios en su desarrollo, los cuidadores también experimentan cambios en el curso de
su ciclo vital. No obstante, existe poca informaciéon acerca de como las familias con casos de discapacidad
intelectual se adaptan a las diferentes etapas a lo largo de todo su ciclo vital.

17



Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia

Tabla 3:
Cuestiones que afrontan las familias con hijos con discapacidad intelectual

Fase del ciclo de vida Cuestiones

Infancia y educacion preescolar
e Diagndstico de discapacidad intelectual
e Informar a otros del diagndstico
e Reajustar las expectativas como padres
e Localizar los servicios de ayuda necesarios
o Cubrir las necesidades fisicas del nifio
e Responder a las reacciones de los demas
e Relacion con el nifo
e Aceptacion del nifio
e Adaptacion al sistema proveedor de servicios

Anos de educacion primaria
e Diagnostico de discapacidad intelectual
e Transicion al entorno escolar
e Participacion en programas de educacién individualizados
o Admitir las diferencias del nifio en relacién con otros alumnos
de la misma edad
e Mayor discrepancia entre el desarrollo fisico del nifio y su
capacidad de desarrollo intelectual
o Inclusién
o Afrontar las reacciones del grupo de companeros del nifio
o Afrontar las reacciones de los demas
o Cubrir las necesidades fisicas del nifio

Adolescencia
e Aparicion de la sexualidad
e Posible aislamiento y rechazo de los compafieros
o Planificacion de la transicion a la edad adulta
e Mayor necesidad de independencia del nifio
o Cubrir las necesidades fisicas

Edad adulta
e Reajuste de las expectativas de los padres con respecto a la
independencia del hijo
o Reajuste de las expectativas de los padres de liberarse de los
cuidados del hijo
o Planificacion de las necesidades de custodia
e Ajustarse a los cambios provocados por el fin de la etapa
escolar
e Tomar decisiones en relaciéon con una carrera o una profesion
e Buscar internados o residencias de dia
o Cubrir las necesidades fisicas
e Envejecimiento de los padres
e Preocupacion por quién cuidara de la persona con discapacidad
intelectual cuando los padres ya no puedan

Adaptado de Heller (1993) y Turnbull y Turnbull (1986)
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CADA FAMILIA ES UNICA DESDE UN PUNTO DE VISTA CULTURAL

Cada familia es Unica en su composicion y en sus experiencias y costumbres. Los diversos grupos culturales y
étnicos difieren mucho entre si. Incluso dentro de un grupo cultural especifico existe una gran variedad entre
sus miembros. Identificar y entender todas estas diferencias es una tarea imposible para cualquiera, de
modo que no intentaremos hacerlo aqui. La Tabla 4 presenta areas de posibles diferencias culturales y étnicas.

Tabla 4:
Posibles diferencias culturales y étnicas

o Significado de discapacidad intelectual

e Causas de la discapacidad intelectual

e Atribuciones de causa de la discapacidad intelectual
o Mecanismos para afrontar la discapacidad intelectual
o Estilos de comunicacién verbal y no verbal

o Diferencias de idioma

o Definicién de familia

e Importancia de la familia

o Papel que desempenan los diferentes miembros de la familia
o Costumbres en la crianza de los nifos

e Fuentes de ayuda

e BUsqueda de ayuda

e Tratamientos e intervenciones aceptables

La definicién de discapacidad intelectual cambia con el paso del tiempo y de unas culturas a otras. Cada
sociedad define lo que considera normal y lo que considera una discapacidad que necesita intervencion.

Es posible que las familias interpreten de manera muy dispar la discapacidad intelectual de un nifio en
base a su cultura y tradiciones. Por ejemplo, algunas personas pueden considerar la discapacidad intelectual
como una bendicién mas que como una situacion que requiere intervencion, ya que podrian llegar a creer que
han sido especialmente elegidas para cuidar de un nifio con estas caracteristicas. Otras personas pueden ver el
nacimiento de un nifio con discapacidad intelectual como un castigo por acontecimientos sucedidos en vidas
pasadas.

Es posible también que las familias perciban las intervenciones externas de forma diferente en funcién

de su origen étnico o cultural. Por ejemplo, un fuerte orgullo de familia puede hacer que la familia se resista a
recibir consejo o ayuda.
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Los profesionales, como proveedores eficaces de servicios, necesitan reconocer y respetar las diferencias
culturales y familiares y entender que no hay un tipo de vida familiar que sea "el mejor”. Esto resulta especialmente
importante cuando el sistema de valores, la cultura o las creencias de una familia son diferentes a los de los
profesionales.

Es importante considerar los siguientes factores a la hora de interactuar con familias cuyos origenes,
culturas o tradiciones difieren de los de los profesionales.

m Reconocer los estereotipos y prejuicios propios

Queramos admitirlo o no, todos tenemos ciertas expectativas y actitudes en relacion con grupos
diferentes que pueden persistir incluso después de repetidas interacciones con sus miembros. Los profesionales
deben ser conscientes de sus nociones y posturas preconcebidas y de cémo éstas pueden influir en sus interacciones
y actitudes.

McCallion, Janicki y Grant-Griffin (1997) descubrieron que muchas familias con personas con discapacidad
intelectual alegaban que tenian dificultades para acceder a los servicios publicos porque el inglés no era
su primer idioma. Pocas agencias proveedoras de servicios ofrecian servicios de traduccion, lo que suponia
que a menudo fueran los vecinos, otros miembros de la familia o incluso los nifios los que tradujeran.
Esta préctica resultaba incémoda ya que a muchos miembros de la familia se les pedia que compartieran
informacion personal.

m Respetar las diferencias

Es importante que el profesional acepte las practicas y los puntos de vista familiares que son diferentes
a los suyos. El profesional no tiene por qué entender necesariamente estas diferencias, solo estar dispuesto a
reconocerlas, apreciarlas y respetarlas. Es probable que las familias estén mds dispuestas a continuar y a implicarse
si las recomendaciones, los programas y las intervenciones son respetuosas con sus valores culturales.

m Identificar el idioma preferido por la familia

Identificar el idioma preferido por la familia es un primer paso importante para una comunicacién eficaz.
Es importante determinar si el inglés' es el idioma con el que la familia se siente mas comoda. Hay que tener
en cuenta que algunos miembros de la familia podrian comunicarse por medio del lenguaje de signos. Tal vez
sea necesario contar con traductores e intérpretes para las reuniones y las conversaciones telefénicas y a la hora
de desarrollar materiales escritos.

(1) El trabajo original ha sido realizado en lengua inglesa y su correspondiente en nuestro pais seria el castellano.
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LOS MIEMBROS DE LA FAMILIA PROPORCIONAN AYUDA DE FORMA CONSTANTE

Los proveedores de servicios, los profesores y otros profesionales van y vienen, pero los miembros de la familia
generalmente esperan que sus relaciones familiares sean duraderas. Las familias a menudo tienen responsabilidades
de por vida como cuidadores de las personas con discapacidad intelectual. Las tendencias actuales indican que
muchos adultos con discapacidad intelectual continuaran viviendo en sus casas con miembros de su familia. Es
necesario reconocer y respetar el rol de estas personas como cuidadores a largo plazo.

Ahora que hemos estudiado, desde la perspectiva centrada en la familia, la importancia de conocer la
unidad familiar, el siguiente apartado describe los principios relevantes para trabajar con las familias.

TRABAJAR DE FORMA EFICAZ CON LAS FAMILIAS

RECONOCER LOS METODOS DE AFRONTAMIENTO PARA CADA SITUACION

Los resultados de algunas investigaciones llevadas a cabo recientemente no confirman las antiguas suposiciones
de que educar a un nifo con discapacidad intelectual era demasiado estresante para la mayoria de las familias
y terminaba inevitablemente en una disfuncién familiar. La mayoria de las familias puede afrontar de forma
eficaz, y de hecho lo hace, la educacién de un nifilo con discapacidad intelectual. Hasta hace poco, los estudios
tendian a centrarse en la carga que supone para las familias el cuidado de personas diagnosticadas con discapacidad
intelectual. Ahora los investigadores estan empezando a estudiar los éxitos de estas familias desde una perspectiva
de “estrés y afrontamiento”. Esta perspectiva estudia cémo la gente afronta el estrés. Las situaciones estresantes
pueden darse y se dan en todas las familias, aunque los padres de nifios con discapacidad intelectual a menudo
alegan que sus responsabilidades son mayores que las de los otros padres. Sin embargo, un mayor estrés no
tiene por qué conducir siempre a un estado de angustia o de disfuncion familiar y muchas familias son capaces
de afrontar esta situacion de forma eficaz.

m Entender unas exigencias cada vez mayores

La Tabla 5 presenta una perspectiva de algunas de las exigencias que tienen que afrontar las familias
con nifios con discapacidad intelectual.

Dejando a un lado el estado civil de los padres, las responsabilidades cotidianas de cuidar a un nifio
con discapacidad intelectual parecen recaer sobre las madres, incluso aunque hoy en dia los padres estén mas
implicados en el cuidado de los nifos que en generaciones anteriores. Incluso en las familias que cuentan con
un padre y una madre, se da una distribuciéon desigual de las responsabilidades a la hora de cuidar a los hijos.
Si las tendencias actuales persisten, el nimero de personas con discapacidad intelectual que son cuidadas en
sus propios hogares sera cada vez mayor, a pesar de que muchas mujeres forman ya parte de la poblacion laboral
activa. Los sistemas proveedores de servicios deberian adaptarse a esta tendencia para ayudar a las mujeres a
afrontar estas exigencias. Al mismo tiempo, los padres y otros miembros de la familia deberfan ser reconocidos
como miembros importantes y ser incluidos en la planificacién de servicios.
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Tabla 5:
Exigencias que tienen que afrontar las familias

Financieras o Modificaciones en la casa para adaptarla a las necesidades fisicas del hijo.
o Costes extras para pagar el servicio de guarderfa infantil o de un canguro con el
fin de atender las necesidades especiales del nifo.
e Acuerdos en el trabajo para atender las necesidades especiales del hijo.

Fisicas o Cuidados importantes, es decir, incapacidad para dejar solas a las personas con
discapacidad intelectual, incluso aunque se trate de nifios mayores o adultos.
o Interrupcion del suefio debido a las caracteristicas fisicas o de comportamiento
del hijo.
o Necesidades terapéuticas del hijo.
e Asistencia a las reuniones de planificacion y de equipo.

Médicas o Denegaciones o limites en el seguro médico o la asistencia médica.
e Tratamientos médicos diarios para cubrir las necesidades fisicas del nifo.
e Tiempo dedicado a las citas médicas.

Sociales / e Menos tiempo para ocio o actividades sociales.
Emocionales o Explicaciones a los hermanos y otros miembros de la familia sobre la condicion
del hijo.

o Afrontamiento de las reacciones de otros.
o Aceptacion de la discapacidad intelectual del nifio.
e Escrutinio de vidas privadas por una variedad de profesionales.

m Entender los diferentes estilos de afrontamiento

Desde el punto de vista de “estrés y afrontamiento”, la reaccion de una familia a la hora de cubrir las
necesidades de un nifo con discapacidad intelectual se vera afectada, en parte, por su capacidad de afrontamiento.
Las estrategias de afrontamiento y las reacciones varfan considerablemente tanto dentro de una misma familia
como de unas familias a otras. Algunos miembros familiares pueden reaccionar mostrando tristeza, otros enfado.
Algunos pueden sentirse abrumados por la situacién y no ser capaces de reaccionar y otros, por el contrario, se
activan y se sienten listos para actuar. En otros casos, los miembros de la familia pueden no mostrar reacciones
emocionales, ni positivas ni negativas, y aparentar que no les afecta la situacién o que no sienten nada.

Debido a que un afrontamiento positivo incluye la habilidad de expresar y explorar abiertamente los
sentimientos que uno tiene, es importante entender y respetar las diferentes formas de reaccionar que tienen
las personas. La Tabla 6 muestra una perspectiva de algunos estilos de afrontamiento que los miembros de la
familia pueden desarrollar. Hay que tener en cuenta que éstas son las reacciones tipicas de afrontamiento; las
expresiones de reacciones tanto positivas como negativas pueden indicar que la persona estd afrontando bien
la situacion.
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Tabla 6:
Posibles formas de afrontamiento desarrolladas por los miembros de la familia

Aceptacion

Se da cuando los miembros de una familia aceptan la realidad de la situacién, cuando son capaces de
confiar y aceptar la ayuda de otros miembros de la familia, de amigos y profesionales. También son
capaces de discutir sobre la discapacidad intelectual de su hijo. Aunque la mayoria de las familias llegan
a aceptar el diagnoéstico de discapacidad intelectual de su hijo, algunas no llegan a hacerlo nunca. Sin
embargo, aun cuando se ha aceptado la situacion, es posible que los miembros de la familia sigan
mostrando cualquiera de las otras estrategias de afrontamiento y reacciones emocionales a medida que
van afrontando diferentes cuestiones y puntos de transicion.

Rabia

La rabia es una reaccion emocional que se da a menudo cuando los miembros de la familia buscan a
alguien o algo a quien culpar. En algunos casos la rabia no es concreta y va dirigida contra cualquier
persona que esté cerca. En otros casos, puede estar dirigida hacia personas concretas. A veces los padres
usan su rabia para activar sus recursos emocionales y ayudar a cubrir las necesidades de su hijo en un
momento determinado.

Negociacion

Puede usarse para evitar afrontar los propios sentimientos. Es posible que los miembros de la familia se
distancien fisica o emocionalmente de las cuestiones que les preocupan, que se centren en leer y recopilar
toda la informacion posible para evitar asi afrontar sus sentimientos. Es posible que busquen tratamientos
no convencionales o ayuda de diferentes profesionales, que busquen a alguien o algo para “curar” a su
hijo. También es posible que negocien con Dios o con un “Poder Superior”.

Negacion

La negacion permite ganar tiempo para que los miembros de la familia puedan entender qué esta
ocurriendo. Es posible que los padres no quieran creer lo que otros les cuentan acerca de su hijo; es
posible que intenten conseguir un diagnéstico menos serio y que se resistan a obtener ayuda porque eso
confirmaria que existe un problema real.

Depresion

Generalmente se caracteriza por sentimientos de tristeza, fatiga y desesperanza. La persona siente poco
interés por actividades que anteriormente le gustaba hacer y le cuesta concentrarse. La depresion también
puede manifestarse mediante sintomas fisicos como insomnio, pérdida de apetito, llanto y nerviosismo.

Culpa

Es posible que los padres se culpen a si mismos, o el uno al otro, por algo que han hecho o no y que
consideran que podria haber sido la causa de la discapacidad intelectual de su hijo. Otros padres pueden
sentir que estan siendo castigados por algo que han hecho. Las preguntas de los profesionales acerca
del historial prenatal pueden dar la impresion, de manera indirecta o directa, de que la madre puede
haber hecho algo mal durante el embarazo.
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Dominio de la situaciéon

Es posible que algunos miembros de la familia deseen aprender todo lo que puedan sobre la discapacidad
intelectual y luego hagan planes en base a esa informacion. Esto puede incluir: informarse acerca de las
intervenciones, los programas educativos, y sobre lo que ellos mismos u otros pueden hacer en realidad
para influir en el desarrollo de una persona con discapacidad intelectual. Algunos miembros de la familia
experimentan una sensacion de bienestar como resultado de la planificacion, la organizacion o incluso
la creacion de nuevos servicios u oportunidades para las personas con discapacidad intelectual.

Valoracioén pasiva

Es posible que los miembros de la familia expresen una falta de confianza en su capacidad para influir
en los resultados o para participar. Es posible que intenten evitar el conflicto a base de no afrontar las
cuestiones directamente. O que muestren pasividad (lo cual implica falta de accién), que puede estar
relacionada con la esperanza de que las cosas mejoren por si solas (“Si esperamos el tiempo suficiente,
el problema desaparecerd”). Las preocupaciones inmediatas son tan grandes que algunos pueden mostrarse
reacios a planificar o a pensar en el futuro, tomandose las cosas tal y como vienen. Otros intentan tomarse
un tiempo para relajarse y alejarse de las cuestiones estresantes.

Valoracién positiva

Se da cuando los miembros de la familia se centran en las cualidades beneficiosas de la situacion. Los
padres se centran en las cualidades positivas de su familia, de ellos mismos, y de la persona con discapacidad
intelectual. Es posible que los padres reconozcan que criar a un nifo con discapacidad intelectual los ha
hecho mas fuertes o que su familia se ha unido atin mas. En general, los padres intentan encontrarle un
sentido positivo a sus experiencias y se centran en los beneficios de criar a un nifo con discapacidad
intelectual.

Ayuda profesional

Es posible que los miembros de la familia encuentren en los diferentes profesionales, agencias proveedoras
de servicios y otras ayudas de pago, unos recursos muy Utiles para afrontar la situaciéon que estan viviendo.
Algunos miembros de la familia pueden beneficiarse del apoyo emocional y de los consejos formales e
informales ofrecidos por estos profesionales. El apoyo o la ayuda funcional para resolver problemas
especificos puede ser otro de los papeles que los profesionales desempenen a la hora de potenciar el
bienestar de las familias.

Reformulacién

Se trata de reconsiderar o reinterpretar situaciones negativas o estresantes en términos mas manejables.
Asi, algunas personas atentan la gravedad de su situaciéon compardndose con otros que creen que estan
peor que ellos o bien riéndose de la situacion. Otros buscan el fin o el sentido de criar a un nifio con
discapacidad intelectual. Una reformulacion cognitiva puede dar como resultado una evaluacién positiva
Respiros

La ayuda temporal con los cuidados, por parte de otros miembros de la familia, amigos, personal
remunerado u organizaciones, puede ser un recurso Util para las familias. Estos cuidados de respiro pueden
darse tanto dentro como fuera del hogar familiar y pueden ser de corta duracién (unas pocas horas) o
de larga duracién (varios dias, semanas o incluso meses de cuidados continuos).
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Ayuda social

Los amigos y los miembros de la familia pueden proporcionar ayuda tanto emocional como préactica. Esto
incluye ayuda por parte del conyuge y contacto con otras personas que proporcionen apoyo tranquilizador
y que sepan escuchar.

Espiritualidad

Muchas familias confian en sus creencias religiosas y espirituales como ayuda para afrontar mejor la
situacion. Es posible que la familia se implique en actividades y practicas religiosas para afrontar el
diagnéstico de la discapacidad intelectual. Su comunidad religiosa y espiritual puede resultar una fuente
importante de ayuda emocional y social. Las ensefianzas religiosas pueden ayudarles a entender y aceptar
a su hijo.

Adaptado de Pearl (1993) y Turnbull & Turnbull (1986, 1997).

m Ayudar a las familias a afrontar la situaciéon

Aceptar la discapacidad intelectual puede ser una experiencia dificil para algunos miembros de la familia.
Muchas familias han sufrido experiencias de insensibilidad por parte de diferentes profesionales y proveedores
de servicios. Estos pueden usar los siguientes métodos para evitar errores y ayudar a las familias a afrontar el
proceso:
1. Evitar juzgar. Un sabio mentor dijo una vez: “Es mas facil juzgar a las familias que entenderlas”. Las
reacciones emocionales son respuestas naturales a la hora de afrontar una situacién, y no son ni correctas
ni incorrectas, son simplemente expresiones naturales relacionadas con el estado de animo de una persona
en un momento determinado. Cuando parezca que un miembro de la familia esta reaccionando de forma
emocional, no hay que precipitarse a juzgarlo. En lugar de eso, hay que intentar entender por qué se ha
dado esa reacciéon y qué se puede hacer para ayudar. Los profesionales deberian preguntarse continuamente:
" ¢ Estoy juzgando a los miembros de la familia o estoy intentando entenderlos?”.

2. Escuchar. Hay que dar a los miembros de la familia la oportunidad de hablar de sus sentimientos,
creando una atmosfera de respeto hacia sus reacciones emocionales, y apoyandolos. Una atmosfera en
la que los miembros de la familia puedan explorar sus reacciones sin miedo a ser criticados.

3. Estar preparado. Hay que estar preparado para afrontar diferentes reacciones. Recordemos que los
diferentes miembros de la familia van a reaccionar de manera distinta. Hay que estar preparado para
proporcionar apoyo emocional e intentar no tomarse las reacciones emocionales de forma personal, a
menos que se haya hecho algo especifico para enojar u ofender a los padres. Hay que tener en cuenta
que la rabia y otras reacciones pueden ser respuestas justificables y realistas al trato recibido por los
miembros de la familia. Ademas, todo el mundo puede tener un mal dia, incluidos los familiares.

4. Algunas cosas que no hay que hacer. No hay que responder a la defensiva. No hay que intentar
discutir con los padres ni intentar hacerles cambiar de opinién acerca de como se sienten. Las discusiones
y las posturas defensivas no ayudan a nadie.

No hay que decir: “sé cémo os sentis”. Los miembros de la familia son conscientes de que es imposible
que nadie sepa como se sienten, a menos que sea alguien que haya pasado exactamente por la misma
situacion por la que ellos estan pasando y haya afrontado las mismas cuestiones que ellos.
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Tampoco hay que decir: “animaos/calmaos, las cosas no son tan malas”. Este tipo de comentarios minimizan
o trivializan sus preocupaciones y no hace que nadie se sienta bien. Lo que si ayuda es reconocer que los
miembros de la familia estan pasando por un momento dificil.

No hay que decir: “No os preocupéis”. Es normal que los padres se preocupen por sus hijos y lo contrario
les parece criticable. Un comentario mejor seria algo asi como: “veo que estais preocupados por...".
No hay que decir: “no se puede hacer nada”, o “no podemos hacer eso”. En lugar de eso, hay que intentar
resolver los problemas y comprometerse a ayudar a la familia a cubrir sus necesidades.

COMPARTIR INFORMACION

La informacién es poder. Las familias se sienten con poder cuando los profesionales comparten informacién con
ellas. Los cuidados centrados en la familia estan basados en la premisa de que la mejor atencion consiste en
ayudar a las familias a desarrollar sus propias habilidades, en lugar de tomar decisiones y poner en préactica
soluciones por ellas. Un método para desarrollar las habilidades de las familias es compartir informacién con ellas
y apoyarlas. Informar a los padres les permite participar de forma mas justa en cualquier proceso de toma de
decisiones.

La necesidad de obtener informacién varia de una familia a otra. También varia con el paso del tiempo
dentro de cualquier familia. Los profesionales a veces subestiman el deseo de una familia de obtener informacion,
especialmente cuando ésta no pide una informacion especifica de forma directa.

m Valorar las necesidades de informacion

Las familias necesitan informacion para entender la discapacidad intelectual. Aquellas personas que
afrontan esta cuestion aprendiendo todo lo posible acerca de la discapacidad intelectual pueden llegar a adquirir
actitudes y creencias mas positivas acerca de las personas con discapacidad intelectual. En cambio, quienes saben
poco sobre el tema suelen buscar otras soluciones y explicaciones de las caracteristicas, habilidades o conducta
de sus hijos.

Los miembros de la familia deben estar informados sobre los resultados de las diferentes
evaluaciones profesionales de las fortalezas y las necesidades de su hijo, asi como del progreso que éste haya
hecho.

Los padres también necesitan informacién que pueda ayudarles a planificar el futuro. Los padres
deberian recibir de forma rutinaria informacién objetiva sobre entidades de referencia, recursos comunitarios,
asistencia financiera y grupos de apoyo. Algunas familias consideran que el acceso, la coordinacion y el uso de
los servicios necesarios son muy complicados. Es posible que necesiten informaciéon y ayuda para conocer
el sistema.

Puesto que la necesidad de informacién especifica es Unica en cada familia, resulta importante determinar
las necesidades particulares de cada una. La Figura 3 presenta un formulario que ayuda a valorar la necesidad
de informacion de una familia. Es necesario rellenar este formulario con los miembros relevantes de la familia.
Es importante recordar que los miembros de la familia son los que deben determinar sus propias necesidades
de informacion.
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FIGURA 3:
Valoracion de la necesidad de informacion de una familia

Nombre

Fecha

Direccion

Teléfono

Miembro de la familia de

Idioma hablado en casa

Persona que rellena el formulario

Marque con ¥ los espacios correspondientes a las necesidades de informacion de la familia:

[ sobre discapacidad intelectual

[ sobre desarrollo infantil

[ sobre cuidados médicos o sanitarios

[ sobre guarderias infantiles o servicios de
canguro

[ sobre cuidados de respiro

[ sobre planificacién de la transicion

[ Sobre grupos de apoyo a familias

I sobre hermanos u otros miembros de la familia
[ sobre derechos legales

[ Sobre opciones educativas

[ Sobre opciones profesionales

[ sobre opciones de residencia o alojamiento
[ sobre servicios actuales

[ Sobre servicios de coordinacion

[ sobre servicios profesionales o especializados
tales como servicios de logopedia, terapia
ocupacional, terapia fisica, orientacion, servicios
dietéticos y apoyo conductual positivo

m Métodos para compartir informacion

[ sobre servicios futuros

[ sobre equipamiento especializado
[ Sobre recursos financieros

[ sobre ayuda para el transporte
[ sobre planificacion a largo plazo
[ otra informacion (describir):

Solicitud de la familia de informacion y material
adicionales:

[ Material de lectura

[ Reuniones informales con profesores concretos,
miembros del personal u otros profesionales
[ Reuniones formales de equipo

[ Material no escrito, tales como casetes o
videos

[ visitas domiciliarias

[ Llamadas de teléfono

[ Presentaciones, clases o talleres de formacion
[ otras preferencias (describir):

Los métodos para presentar la informacion relevante a cada familia incluyen:

1. No usar jerga. Es importante comunicar la informacion a las familias de manera clara y evitando la
jerga profesional, que incluye abreviaturas y acronimos que pueden ser incomprensibles o confusos. Esto
es especialmente importante cuando estos se utilizan presumiendo que los miembros de la familia entienden
lo que significan (esto hace que sea menos probable que la familia pida una aclaracion).

Si otro profesional usa jerga, no hay que dudar en hacer preguntas aclarativas o en ofrecer una interpretacion
a los miembros de la familia. La informacién debe ser ofrecida con un lenguaje y unos términos sencillos
y mediante el método de comunicacién preferido por la familia.
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2. Ser sincero. La honestidad es la mejor carta de presentacion. No hay que engafar a las familias dandoles
falsas esperanzas u ofreciéndoles una ayuda poco realista. La madre de un nifio de 9 afios con serias
discapacidades fisicas, cognitivas y de adaptacion comentaba: “Nadie nos ha dicho nunca si el nifo es
discapacitado intelectual. Pero estamos empezando a tener dudas de que llegue a alcanzar a otros nifios
de su edad”. La madre hizo esta afirmacién cuando el nifio estaba siendo evaluado para la participacion
en un programa de asistencia financiera para nifios con discapacidad intelectual severa y profunda. Su hijo
habfa sido enviado por su escuela como posible candidato, pero cuando los padres se pusieron en contacto
con ellos no estaban seguros de si su hijo habfa pasado la evaluacion o no. Al parecer, ningun profesional
habia usado el término “discapacidad intelectual” para describir a su hijo y la madre no se habia atrevido
a preguntar.

Pero ser honesto no implica ser insensible o grosero. La informacion deberia ser dada de manera sensible
y sincera.

3. Ser capaz de decir “No lo sé”. No olvidemos que nadie tiene todas las respuestas. Hay que tener en
cuenta lo que se sabe y lo que no se sabe y sentirse comodo diciéndolo.

4. Facilitar material de lectura u otro material adicional. En la medida de lo posible, hay que dar a
los miembros de la familia material para que se lleven consigo o facilitarles referencias para que puedan
conseguir informacién adicional. No obstante, el material de lectura nunca debe ser el iinico método para
compartir informacién con las familias, ya que en ese caso éstas pueden tener la impresion de que la
informacion no es importante.

Confiar solamente en los materiales de lectura también resulta ineficaz con los miembros de la familia que
tengan dificultades de aprendizaje o de lectura. Hay muchas razones por las que las familias podrian no
llegar nunca a leerlos. El hecho de que una familia no asista a las reuniones o no responda puede indicar
gue no ha entendido bien la informacion escrita que se les ha facilitado. Los materiales de lectura deberfan
usarse sélo como resimenes, suplementos y fuentes de informacién adicional. Es posible que algunas
familias prefieran la comunicacion oral. Los casetes y los videos pueden usarse para aportar informacion
adicional.

5. Familiarizarse con los recursos. Es necesario conocer bien los servicios, los programas y las fuentes
de ayuda disponibles para personas y familias con casos de discapacidad intelectual, y estar preparado para
derivarlas a especialistas.

6. Hacer seguimiento. Hay que realizar un seguimiento de la familia, bien en persona, por teléfono o
por escrito, dependiendo de cuél sea el método de comunicacion preferido por la familia. Esto servira para
determinar si la informacién facilitada a las familias es suficiente o no.

Se puede usar el formulario de la Figura 4 para saber qué informacién se le ha facilitado a la familia. Este
formulario incluye un espacio para registrar el seguimiento de los miembros de la familia y saber si la
informacion que se les ha proporcionado es suficiente o no.
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FIGURA 4:
Informacién compartida con la familia
Nombre Teléfono
Direccion
Miembro de la familia de
Persona que rellena el formulario
Informacion Fecha Tipo / fuente de Fecha del sequimiento
sobre informacion

SER FLEXIBLE, ACCESIBLE Y RECEPTIVO

Es necesario que las intervenciones y los servicios sean individualizados. No se deben ofrecer los mismos servicios
de la misma forma a todas las familias. Puesto que cada familia es Unica y cambia con el paso del tiempo, un
enfoque centrado en la familia aboga por sistemas de servicios flexibles, accesibles y receptivos a las necesidades
de cada unidad familiar.

m Flexibilidad

Puesto que cada familia y cada persona tienen unas necesidades determinadas, es necesario ser flexible
y creativo no solo en los servicios proporcionados, sino también en la forma de llevarlos a cabo. También hay
que extender esa flexibilidad a la programacion de los servicios o reuniones. La participacion de la familia puede
ser mayor si las reuniones son programadas en horas que le son convenientes. Para muchas familias lo mas
conveniente es que las citas o las reuniones se celebren por la tarde, los fines de semana o bien en la casa familiar.
En algunos casos, las familias prefieren las conversaciones por teléfono a reuniones méas formales.

m Accesibilidad

La accesibilidad implica tener disponibles los servicios o recursos que una persona o una familia necesitan.
Por ejemplo, es posible que algunas familias necesiten un transporte o que cuiden a sus hijos para poder asistir
a las reuniones o a las citas. Otro aspecto de la accesibilidad gira en torno a la diversidad de fuentes de informacion.
Ningun profesional o miembro del equipo deberfa monopolizar la conversacién durante las reuniones, ya que
esto limita el acceso de los miembros de la familia a la informacion de otras personas presentes.

m Receptividad

¢ Se esta respondiendo a las necesidades Unicas de cada familia? Ser receptivo incluye devolver todas las
llamadas de teléfono en el momento oportuno y enviar la informacion o los materiales prometidos a los miembros
de la familia.

PAS
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RECONOCER LAS FORTALEZAS DE CADA FAMILIA

Un enfoque centrado en la familia reconoce que cada familia tiene muchas fortalezas posibles y recursos disponibles
e impulsa las intervenciones que aumentan las fortalezas de la familia. Por ejemplo, una familia muy grande
incluia varias fuentes de cuidados de respiro disponibles para ser usadas en caso de necesidad. A un miembro
de la familia se le pidi6 que participara en los cuidados para que los padres pudieran salir el fin de semana. Otra
familia tenia espacio suficiente dentro de la casa y pudo convertir una habitacién en aula para que un nifio con
grandes necesidades fisicas pudiera ser educado en casa.

La Tabla 7 expone las posibles fuentes de las fortalezas de las familias.

La persona con discapacidad intelectual también puede ser una de las fuentes de fortaleza familiar. Los
padres a menudo comentan que sus hijos con discapacidad intelectual aportan una serie de beneficios a la familia,
como lazos familiares mas fuertes, un sentimiento de satisfaccién y una mayor compasién, ademas de la alegria
que el nifio aporta a la familia.

Tabla 7:
Posibles fuentes de las fortalezas de las familias

e Sentido de compromiso con la unidad familiar.

o Nivel elevado de cohesién familiar y relaciones de apoyo mutuo.

o Esforzarse por pasar mas tiempo juntos.

e Apreciarse unos a otros.

e Respetar la individualidad de cada miembro de la familia.

e Comunicacién que haga hincapié en las interacciones positivas.

e Expresar libremente los sentimientos personales dentro de la familia.

e Tener claras las normas, los valores, las creencias y las rutinas familiares.
o Fuertes afiliaciones comunitarias o religiosas.

e Disponibilidad de diferentes estrategias para afrontar situaciones dificiles.
e Actuaciones eficaces para la resolucién de problemas.

o Adaptabilidad a una variedad de roles y demandas.

o Acceso a redes sociales informales de apoyo

o Ayuda de la familia extensa.

e Sensaciones de tener control o seguridad de que la familia puede controlar lo que les ocurra.
e ACCeso a servicios sanitarios.

o Acceso a servicios educativos.

o Acceso a servicios de formacion profesional.

o Acceso a otras fuentes de ayuda formal.

e Acceso a informacion.

e Recursos financieros disponibles en caso de necesidad.

e Hogar y barrio seguros.
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e Espacio e intimidad adecuados dentro de la casa.

o Aptitudes adecuadas para el cuidado de los nifos.

e Disponibilidad de cuidados de respiro.

o Disponibilidad de servicios de guarderfa infantil adecuados o de personas que cuiden a los nifios.

o Variedad de experiencias estimulantes o disponibilidad de materiales de juego.

e Vision positiva de los cuidados de las personas con discapacidad intelectual (significativa y satisfactoria).
o Necesidades especiales de la persona con discapacidad intelectual equilibradas con otras inquietudes
familiares e intereses individuales.

ACCEDER A FUENTES DE AYUDA

Los sistemas familiares y las teorias ecoldgicas nos recuerdan que los entornos y la gente externa a la unidad
familiar pueden afectar a los miembros de la familia tanto directa como indirectamente. La perspectiva de “estrés
y afrontamiento” reconoce que las exigencias a las que se tiene que enfrentar una familia pueden estar influidas
por factores externos. Las ayudas formales e informales procedentes de fuera del sistema familiar pueden afectar
al bienestar de la unidad familiar.

m Ayudas formales

Las ayudas formales a las familias incluyen servicios remunerados de ayuda por parte de profesionales
0 agencias. Algunos ejemplos de fuentes de ayuda formales son: los sistemas escolares, los programas y los
talleres de formacion de dfa, los asistentes sociales y las asociaciones y agencias para personas con discapacidad
intelectual.

Cada familia hace un uso diferente de las ayudas formales. Algunas familias rara vez acuden a ellas,
otras confian exclusivamente en ellas. Las familias mas jovenes suelen confiar mas en las ayudas formales que
las familias encabezadas por cuidadores de mas edad. Esto podria deberse a que las familias mas jovenes estan
acostumbradas a que haya servicios educativos y comunitarios disponibles para las personas con discapacidad
intelectual, servicios que no existian cuando los adultos mayores con discapacidad intelectual de hoy en dia eran
nifos. O bien es posible que estas familias de mas edad hayan aprendido a administrarse de manera eficaz sin
necesidad de acudir a servicios de ayuda formal.

m Ayudas informales

Puesto que los recursos disponibles dentro del sistema de ayuda formal pueden resultar demasiado
limitados para cubrir todas las necesidades de la familia e insuficientes para capacitarla, las fuentes de ayuda
informal resultan muy importantes. Las fuentes de ayuda informal colaboran a que una familia afronte sus
necesidades cotidianas de cuidados, aportandole ayuda y apoyo emocional. Algunas de estas fuentes de ayuda
informal son: vecinos, amigos, organizaciones religiosas, compafneros de trabajo, miembros del clan familiar y
otros padres. Los hermanos adultos sin discapacidad intelectual también pueden resultar fuentes significativas
de ayuda informal para la familia.
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El miembro de la familia con discapacidad intelectual también puede ser una fuente de ayuda informal
para la unidad familiar. Por ejemplo, algunos adultos con discapacidad intelectual proporcionan apoyo ayudando
en las tareas de la casa y haciendo compafiia a sus padres mayores.

Las familias a menudo informan de que estdn mas satisfechas y reciben mas ayuda de los sistemas de
ayuda informal que de las fuentes formales. Se ha comprobado que las familias que reciben ayuda informal
tienen niveles mas bajos de estrés que las que reciben ayuda formal.

La Figura 5 muestra un formulario disefiado para documentar fuentes de ayuda formal e informal para
la unidad familiar. La informacion recogida en este formulario puede ayudar al profesional y a la familia a entender
la situacion familiar y su historia. Esta informacion puede facilitar los planes futuros con la familia, por ejemplo,
a la hora de ayudarla a identificar una posible fuente de ayuda informal para cubrir una necesidad existente.

El hecho de anotar fuentes de ayuda puede ser un esfuerzo conjunto entre los miembros de la familia
y los profesionales. Aunque la informaciéon acerca de fuentes anteriores de ayuda formal e informal podria
aparecer en otros registros o provenir de otros profesionales, esta informacion deberfa ser revisada con los
miembros de la familia para determinar si es exacta o no. También discutir hasta qué punto esas fuentes de
ayuda contribuyeron a cubrir las necesidades de la familia.

FIGURA 5:
Fuentes de ayuda
Nombre
Ayuda informal
(Disponibilidad inmediata, a menudo no remunerada, fuentes de ayuda que
incluyen a otros miembros de la familia, amigos, vecinos, otros padres, comparieros
de trabajo, organizaciones religiosas o comunitarias)
Fuente de ayuda Direccion y teléfono Ayuda proporcionada Fechas aproximadas
Ayuda formal
(A menudo remunerada, incluye a profesionales, agencias de servicios, escuelas,
talleres y formacion de dia)

Fuente de ayuda Direccién y teléfono Ayuda proporcionada Fechas aproximadas
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OFRECER OPORTUNIDADES PARA QUE SE GENEREN REDES DE CONEXION ENTRE FAMILIAS

Las redes de conexion entre familias son una forma de
mejorar la ayuda informal y fortalecer a las familias. Un
enfoque centrado en la familia reconoce la ayuda y el
mayor sentido de comunidad que se pueden aportar
entre sf familias que se enfrentan a cuestiones

similares. Las familias se aportan apoyo emocional

unas a otras, y ademas pueden compartir

informacion, recursos y amistades.

Las redes de conexion entre familias que permiten

gue los miembros se eduguen y se ayuden unos a otros,
a veces pueden resultar mas eficaces que la

informacion y la ayuda de los profesionales.

Los profesionales deberian animar y ayudar a

las familias con casos de discapacidad

intelectual a que desarrollen redes de conexion entre ellas.

ESTABLECER UNA COLABORACION ENTRE LA FAMILIA Y LOS PROFESIONALES

Un enfoque centrado en la familia promueve la colaboracién entre ésta y los profesionales, haciendo que ambas
partes trabajen unidas para tomar decisiones, planificar intervenciones y establecer objetivos. La verdadera
colaboracion significa que los profesionales renuncien a parte de la autoridad que tenian tradicionalmente. La
colaboracién no puede darse si a los miembros de la familia no se les permite participar de forma equitativa en
la identificacion de sus fortalezas, recursos y necesidades, y en la planificacién de intervenciones. Es necesario
que los miembros de la familia reciban informacién y opciones para que puedan tomar decisiones con fundamento
y establezcan si quieren ayuda y qué tipo de ayuda necesitan. Una comunicacién regular entre los profesionales
y los miembros de la familia es pues esencial para una colaboracion eficaz.

Una colaboracién conjunta entre la familia y los profesionales es un proceso paulatino que se va
desarrollando a medida que ambas partes trabajan juntas. La facilidad con la que esta colaboracién se desarrolle
dependera de las caracteristicas de las personas implicadas. A veces puede no darse una colaboracién. Si esto
ocurre deberd informarse de ello; en caso de ser necesario, deberia realizarse un cambio en el profesional o
profesionales implicados con la familia.

Dinnebeil y Rule (1994) investigaron variables que los miembros de las familias percibian que mejoraban
0 empeoraban en funcién de su colaboracion con los proveedores de servicios. Los proveedores de servicios
vieron que lo mas productivo era intentar construir una relacion positiva con los padres y recoger informacion
relevante sobre las necesidades del nifio o la familia. Las caracteristicas descritas como improductivas
estaban relacionadas con acciones especificas de los proveedores de servicios e incluian actividades que
no tenian continuacion y citas establecidas sin consultar con la familia.
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PROMOVER LA CAPACITACION FAMILIAR

Los principios anteriores llevan al objetivo ultimo del enfoque centrado en la familia: la capacitacion? familiar.
A medida que las familias adquieren informacion y ayuda para mejorar sus propias habilidades (en lugar de que
otros tomen decisiones y busquen soluciones por ellas), éstas pueden responsabilizarse y controlar la toma de
decisiones.

Una mayor sensacion de capacitacion y control parece mejorar el bienestar de una familia y hacer que
sus miembros se impliquen mas activamente en la vida del familiar con discapacidad intelectual (Heller,
1993).

No obstante, es importante recordar que una familia capacitada puede retar o rechazar los consejos
de los profesionales. Los miembros de la familia tienen el derecho basico de discrepar y pedir servicios diferentes
o adicionales. Si la familia discrepa, se resiste o no quiere cooperar, es necesario intentar entender por qué. Hay
que centrarse en cdmo comprometerse con la familia y respetar su capacidad para controlar la situacion. La Tabla
8 presenta algunas razones por las que los miembros de una familia pueden resistirse 0 no querer cooperar.

Tabla 8:
Razones por las que las familias pueden resistirse o no querer cooperar

Practicas de crianza infantil. ; Coinciden las sugerencias, recomendaciones, métodos de evaluacion,
etc. con las practicas de crianza infantil de la familia?
Por ejemplo, los padres pueden rechazar métodos para afrontar el mal comportamiento del nifio
que impliquen premios econdmicos en el caso de que el nifio se porte bien porque pueden no estar
de acuerdo con “pagar” a los nihos por un comportamiento correcto y porque no lo hacen con
sus otros hijos.

Tradiciones culturales. ;Se estan teniendo en cuenta los valores culturales o éticos o las tradiciones
de la familia?
Las visitas a las casas podrian ser vistas como una intrusion en las vidas privadas de los miembros
de la familia.

Sobreesfuerzo. ; Superan las sugerencias, recomendaciones o expectativas la capacidad emocional, fisica
o financiera de los miembros de la familia?
Los miembros de la familia pueden sentirse abrumados por las necesidades fisicas de un nifo, en
el sentido de que pueden sentir que apenas han terminado con una tarea de cuidados cuando ya
tienen que empezar con otra. Los miembros de la familia pueden sentirse etiquetados como no
competentes porque no han conseguido sequir las recomendaciones del terapeuta ocupacional.

(2) Capacitacion, "empoderamiento”, del inglés empowerment (Nota de la Ed.)
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Consejos conflictivos. ;Ha recibido la familia consejos, informacion o sugerencias de otros profesionales,
familiares o padres que no coinciden con lo que se les esta ofreciendo?
Los miembros de la familia pueden rechazar la prescripcion de un medicamento psicotrépico para
su hijo porque otra familia les ha contado que un medicamento similar tuvo serios efectos secundarios
sobre su hijo.

Problemas de comunicacion. ;Se estan comunicando los profesionales y los miembros de la familia
de forma eficaz entre ellos?
Un padre puede no asistir a una reunion de planificacién porque la nota anunciando la misma
aparece al final de un boletin informativo de la escuela que el padre todavia no ha leido.

Experiencias previas. ;Han influido experiencias negativas previas en la resistencia de un miembro de
la familia a confiar en los profesionales?
El fracaso de una intervencion anterior de manejo conductual puede hacer que una familia se
muestre reacia a considerar las recomendaciones de otro especialista en comportamiento.

Capacitacion3. Por definicidn, capacitacién significa que las familias son habilitadas para tomar sus
propias decisiones. Esto incluye la decision de no implicarse en reuniones formales o en la programacion
y de discrepar con los profesionales.
Una familia podria optar por no participar en las reuniones formales o en las sesiones de planificacion
en la escuela de su hijo y sequir proporcionando unos cuidados adecuados y apropiados para su
hijo en casa.

Este capitulo ha ofrecido una perspectiva de los principios centrados en la familia. En primer lugar, se
han expuesto los principios relacionados con la comprension de la unidad familiar y después ocho principios para
trabajar de forma eficaz con las familias. El objetivo global de trabajar de forma eficaz con las familias es que
los profesionales aprecien y fomenten una colaboracién con los miembros de la familia para cubrir sus necesidades,
deseos y expectativas de forma capacitadora y “empoderadora”. La Tabla 9 ofrece un resumen de los principios
centrados en la familia tratados en este capitulo.

Tabla 9:
Principios de los cuidados centrados en la familia

Entender la unidad familiar

o Los miembros de la familia se influyen unos a otros.

e La composicion familiar varfa.

e Cada familia es un recurso.

e Las familias cambian con el paso del tiempo.

e Cada familia es Unica desde un punto de vista cultural.

o Los miembros de la familia proporcionan ayuda constante.

(3) Capacitacién, "empoderamiento”, del inglés empowerment (Nota de la Ed.)
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Trabajar de forma eficaz con las familias

e Reconocer los métodos de afrontamiento.

e Compartir informacion.

o Ser flexible, accesible y receptivo.

e Reconocer las fortalezas de cada familia.

e Acceder a fuentes de ayuda.

e Ofrecer oportunidades para que se generen redes de conexion entre familias.
o Establecer una colaboracién familia - profesionales.

e Promover la capacitacion (“empoderamiento”) de la familia.

El siguiente capitulo describe cémo trasladar estos principios del enfoque centrado en la familia a la
practica de trabajo con familias.




3. PRACTICA CENTRADA EN LA FAMILIA

Estos cuatro componentes describen métodos para trabajar con familias que pueden coincidir y ser
desarrollados de forma simultanea.

Como ya se dijo en el Capitulo 1, los servicios para la familia pasan de centrarse en la persona con
discapacidad intelectual a centrarse en la familia. Este cambio en el centro de atencion no pretende minimizar
las necesidades de la persona sino reconocer la importancia del contexto familiar en el que vive.

Los principios centrados en la familia descritos en el Capitulo 2 hacen hincapié en que la persona con
discapacidad intelectual no sea vista de forma aislada sino como parte integrante de un contexto familiar, social
y ambiental.

Este capitulo presenta métodos para aplicar los principios centrados en la familia.

Carl Dunst y sus colegas del Western Carolina Center desarrollaron un modelo de intervencion centrado
en la familia compuesto de cuatro componentes que serdn desarrollados en los capitulos siguientes y que aparecen
resumidos en la Tabla 10.

Estos cuatro componentes no representan una secuencia de pasos a seguir. Por el contrario, describen
métodos para trabajar con familias que pueden coincidir y ser desarrollados de forma simultdnea. Ademas, la
comprensiéon de los principios en los que se basan los servicios centrados en la familia descritos en el capitulo
anterior ayudara a los profesionales a desarrollar estos cuatro componentes.
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Tabla 10:
Modelo de intervencion centrado en la familia

Componente 1: Identificar las necesidades de la familia.
Los miembros de la familia se describian a si mismos como “exhaustos” por tener que cubrir durante
las 24 horas del dia las necesidades fisicas de su hijo de 3 afios que tenia una constitucion fisica
muy débil.

Componente 2: Identificar los recursos y las fortalezas de la familia.
Una fortaleza importante: el sentido de compromiso de los miembros de la familia entre ellos y con
el resto del clan familiar.

Componente 3: |dentificar fuentes de ayuda.
La familia participd en un proyecto de intervencion temprana. Su médico de familia, varios especialistas
y una enfermera del centro de salud local también fueron identificados como fuentes de ayuda
formal. Sus familiares, amigos y miembros de la iglesia ofrecieron una ayuda informal significativa.

Componente 4: Dar autoridad y capacitar a las familias para que usen sus fortalezas y sus fuentes de
ayuda para satisfacer sus necesidades.
Algunos miembros de la familia y amigos fueron identificados como capacitados y se mostraron
dispuestos a cuidar del nino con discapacidad intelectual durante varias horas a la semana. El
proyecto de intervencion temprana también aporto servicios formales de respiro para que la familia
pudiera descansar.

Adaptado de Dunst, Trivette y Deal (1988)

COMPONENTE 1: IDENTIFICAR LAS NECESIDADES DE LA FAMILIA

La finalidad de este primer componente es identificar las necesidades y los objetivos que una familia considera
importantes. Reconocer las necesidades de los miembros de la familia ayudaré a los profesionales a entender
los factores que estan afectando a la unidad familiar en un momento determinado. Puesto que lo que afecta a
una parte de la familia puede afectar a todos los miembros de la misma, entender sus preocupaciones puede
ayudar a sus miembros y a los profesionales a cubrir las necesidades de la persona con discapacidad intelectual.

Para ayudar a una familia a identificar sus necesidades y objetivos, los profesionales pueden ayudarla
traduciendo sus preocupaciones en necesidades y objetivos. Las preocupaciones son circunstancias que llevan
a una persona a percibir que algo no es como deberfa ser y podria ser descrito como un problema, un dilema,
un temor, una alteracion o una dificultad. Las necesidades son condiciones que llevan a la identificacién de los
recursos necesarios para reducir las preocupaciones y pueden ser etiquetadas como prioridades, objetivos,
proyectos o deseos. La Figura 6 muestra ejemplos de preocupaciones y necesidades.
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FIGURA 6:
Convirtiendo las preocupaciones en necesidades
Nombre
Fecha Preocupacion expresada por la familia Necesidad identificada

La madre menciona que hace afos que no sale sola
con su pareja o con otros adultos.

Cuidados de respiro.

Los padres se preguntan si su hijo con discapacidad
intelectual sera aceptado socialmente por los otros
estudiantes de instituto en un entorno escolar regular.

Informacion sobre los estudiantes de
instituto y sobre los institutos.

El padre explica que su hijo adulto con discapacidad
intelectual se echa a llorar o se enfada sin razén
aparente y de manera inesperada.

Derivar a consulta de un psicélogo o
especialista en comportamiento, y/o
consulta médica.

Los padres se preguntan por qué el nivel de desarrollo
de su hijo no ha evolucionado con normalidad
durante el Ultimo afo.

Informacion sobre patrones y expectativas
de desarrollo.

Una madre mayor afirma que no esta segura de la
capacidad de su hija mayor de tomar el relevo en
los cuidados y la custodia de su hija menor.

Revisar las opciones de cuidados,
alojamiento y custodia.

Una madre afirma que la razén por la que su hijo a
menudo llega tarde al colegio es porque tiene rabietas
por la mafana.

Informacion sobre el comportamiento y
consulta con un especialista.

Una madre embarazada se pregunta qué
probabilidades hay de que diagnostiquen a su futuro
hijo con el sindrome de X Fragil.

Consejo genético.

Una madre trabajadora con dos hijos dice que esta
demasiado cansada o que no tiene tiempo suficiente
para llevar a cabo por las tardes las terapias de
logopedia recomendadas.

Incorporar intervenciones terapéuticas
dentro del horario escolar y formacion
para aplicarlas durante las comidas en
casa.

Un padre informa de que “nadie entiende por lo
que estan pasando”.

Redes de conexiéon entre familias.

Una madre dice que le gustarfa volver a estudiar por
las tardes pero que no conoce a nadie en quien
poder confiar para que cuide a su hijo.

Lista de cuidadores de ninos con
necesidades especiales.
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Es posible que las familias encuentren sencillo expresar sus preocupaciones pero que les resulte dificil
definir cudles son sus necesidades y objetivos. Los profesionales pueden ayudar a los miembros de la familia a
traducir sus preocupaciones en necesidades.

El objetivo de este componente de la practica centrada en la familia es ayudar a la familia a identificar
sus propias necesidades. Lo importante aqui no es la opinion del profesional con respecto a lo que la familia
necesita. Los siguientes métodos pueden ser Utiles para ayudar a la familia a traducir sus preocupaciones en
necesidades concretas.

Si los padres dedican tiempo, energia e implicacién personal a trabajar con sus hijos y a mejorar su
capacidad educativa y terapéutica, las necesidades familiares que no queden cubiertas deberan ser tratadas.
Para consequir esto, el uso de metas educativas como Unico objetivo de intervencion deberia ser reemplazado
por un enfoque de sistemas amplio que responda a las necesidades urgentes de la familia.

Dunst, Trivette y Deal (1988)

MANTENER RELACIONES POSITIVAS

Para expresar sus preocupaciones, las personas necesitan sentirse a gusto con los profesionales que las estan
atendiendo. Estos métodos pueden ayudar a asegurar que las visitas y las reuniones con las familias sean positivas
y exitosas:
1. Empezar las reuniones de forma positiva y no intimidatoria. Es necesario que el profesional aclare
que su papel es el de miembro de un equipo que estd ahi para ayudar a la familia y no como experto al
mando. El profesional puede decir por ejemplo: “Voy a ayudaros en todo lo que pueda. Por favor, no
dudéis en plantear cualquier cosa que penséis”. Los miembros de la familia deberian sentirse libres para
hablar, sin que lo que digan sea juzgado o puesto en duda.

2. La finalidad de cada reunién deberia estar clara antes de empezar. El profesional puede decir
por ejemplo: “Me gustaria conoceros a ti 'y a tu familia para hablar del paso de Sarah al instituto”.

3. Animar a la familia a que inviten a todos los miembros relevantes de la unidad familiar. El
profesional puede decir por ejemplo: “Me gustaria conocer a otros miembros de tu familia; por favor, invita
a otras personas importantes a la reunion”. La Figura 2 del Capitulo 2 puede ayudar a identificar quiénes
son los miembros relevantes de la familia.

4. A ser posible, llevar a cabo las reuniones en un entorno conocido para la familia para asegurar
que se siente relajada y a gusto. El lugar podria ser la casa familiar, la clase del nifio o la oficina de un
profesional de confianza. Hay que preguntar a los miembros de la familia donde les gustaria méas celebrar
la reunién.

Cuando empiezas a conocer a una familia pidele que te cuente cuales son sus “experiencias mas positivas
y mas negativas con profesionales”. Sus respuestas podrian ayudarte a acercarte ain mas a ellos.
Turnbull & Turnbull (1986)
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ESTABLECER UNA RELACION DE COMUNICACION

Es necesario que el profesional ayude a que todos se sientan a gusto al principio de la reunién agradeciéndole
a cada uno su asistencia. Debe conocer y presentar a cada persona y comentar su relacion con la familia. Hay
gue animar a los miembros de la familia a que hablen y compartan informacién. Tienen que saber que el
profesional necesita que colaboren con él'y que respeta la informacién y las preocupaciones que van a compartir.

Puesto que cada familia y cada persona son Unicas, las interacciones orales y escritas con los miembros
de la familia deberian llevarse a cabo de forma individualizada. Esto incluye el trato y el acercamiento a cada
miembro de la familia. Por ejemplo, las notas que empiezan con “estimado padre” o “estimada familia” no son
personales. Tampoco es personal seguir el mismo orden del dia o proporcionar el mismo servicio de la misma
forma a todas las familias.

Para establecer relaciones positivas con los miembros de la familia, las reuniones no deben ser vistas
como meras formalidades o requerimientos legales. Estas deben ser vistas como una fuente de ayuda para los
miembros de la familia, animandolos a que controlen la informacion que se comparte, los temas que se tratan
y los aspectos de su vida que se discuten.

EXPONER EL MOTIVO DE LA REUNION

Es necesario exponer el motivo de la reuniéon y lo que se espera conseguir. Hay que dejar claro que se trata de
una reunion de familia; y que el profesional esté alli para aprender todo lo posible y ayudar. El profesional puede
decir por ejemplo: “Espero que el tiempo que pasemos hoy juntos me sirva para entender mejor a Sarah y a su
familia”.

DEJAR QUE LA FAMILIA "CUENTE SU HISTORIA"

Es necesario dejar que la primera parte de la reunion sea abierta y permita que los miembros de la familia hablen
libremente. El profesional puede decir por ejemplo: “Hoy voy a hablar del progreso de Sarah en el colegio, pero
antes decidme de qué os gustaria hablar a vosotros o qué pensdis que vais a oir”. Es importante prestar atencion
a las preocupaciones de cada miembro de la familia.

AYUDAR A LA FAMILIA A ACLARAR SUS NECESIDADES

Mientras escucha las preocupaciones expresadas por los miembros de la familia, el profesional debe reflexionar
sobre las mismas, reformularlas y pedirles que le aclaren todo lo que no entienda. Para muchas familias, librarse
inmediatamente de sus preocupaciones o de las frustraciones puede ser mas importante que trabajar en algun
objetivo lejano o a largo plazo. El profesional puede decir, por ejemplo: “Sé que queréis que Sarah esté en una
clase adecuada; pero os he ofdo decir que ahora mismo seria mas Util que recibierais ayuda para llevarla al
autobus del colegio cada mafana”. Es importante recordar que la familia es la principal responsable a la hora
de identificar sus preocupaciones. El trabajo del profesional es ayudar a la familia a traducir sus preocupaciones
en necesidades.
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ESCUCHAR A LA FAMILIA DE FORMA SENSIBLE Y RECEPTIVA

Es necesario saber escuchar a la familia. Esta es una de las cosas mds importantes que un profesional puede
hacer: escuchar lo que dicen los miembros de la familia, incluso de manera informal. El profesional debe estar
preparado para responder a sus dudas, aunque eso signifique apartarse del orden del dia planificado. En una
reuniéon programada para discutir los objetivos de lenguaje del nifio es necesario escuchar al padre que comienza
hablando de la salud del nifio. Es importante que el profesional escuche activamente lo que dice la familia en
lugar de centrarse en sus propias nociones preconcebidas acerca de lo que cree que ésta necesita o de cudles
deberian ser sus preocupaciones. La escucha eficaz precisa que los profesionales reconozcan sus propias
orientaciones y opiniones.

También es necesario que los profesionales sean sensibles y receptivos con respecto a la comunicacion
verbal y no verbal de los miembros de la familia. Esto incluye el tono de voz, la postura del cuerpo y las vacilaciones.
Los miembros de la familia deben ser tratados de forma sensible usando frases en primera persona (“¢Noto cierta
vacilacién en tu voz?"), preguntas abiertas (“;Cuéles son tus ideas sobre...?"), frases imperativas (“Cuéntame
mas acerca de..."”), y pidiendo aclaraciones cuando sean necesarias (”;Entiendo que quieres decir...?").

RESUMIR Y PRIORIZAR LAS NECESIDADES IDENTIFICADAS

Antes de que termine la reunion, el profesional debe repetir las necesidades que han sido identificadas. Asimismo,
hay que establecer una lista con el orden en que van a ser cubiertas las necesidades. Las prioritarias son las que
la familia percibe en ese momento como “necesidades mas importantes”. Las necesidades percibidas podrian
estar consumiendo el tiempo y la energia de la familia hasta ser cubiertas. Por lo tanto, es importante que la
familia establezca una lista de prioridades. El profesional debe asegurarse de que todos los miembros de la familia
estan de acuerdo con las necesidades que han identificado.

AUTOEVALUACION

El resultado final de este primer componente es el desarrollo
de una lista con las necesidades prioritarias de la familia.
Esto puede lograrse siendo positivo en las
interacciones con los miembros de la familia,
indicando siempre la finalidad de las
reuniones y las interacciones y

estableciendo una relacién con los
miembros de la familia que los apoye

y los anime a discutir sus preocupaciones.

Es importante permitir que la familia

cuente su historia y escuchar de forma
sensible y receptiva, también es

importante traducir sus preocupaciones

en necesidades. La Tabla 11 resume

los métodos para asegurar que en

las visitas y las reuniones con las

familias se identifican sus necesidades.
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Tabla 11:
Autoevaluacion: Identificar las necesidades

e ;/He sido positivo en mis interacciones con los miembros de la familia?

e ;He ayudado a que todos se sientan a gusto al principio de la reunion?

e ;He indicado la finalidad de la reunién, dejando claro que era una reunién de familia?
e iHe escuchado la historia de la familia?

e ;He traducido sus preocupaciones en necesidades?

e ;He escuchado a la familia de forma sensible y receptiva?

o iHe terminado resumiendo y haciendo una lista con las necesidades prioritarias?

Adaptado de Dunst, Trivette y Deal (1988)

COMPONENTE 2: IDENTIFICAR LOS RECURSOS Y LAS FORTALEZAS DE LA FAMILIA

Este segundo componente de la practica centrada en la familia identifica y enfatiza las cosas que la familia ya
hace bien. Reconocer las fortalezas de una familia ayuda al profesional a saber mas acerca de ella. Esto también
ayuda a identificar formas particulares por las que la familia puede gestionar sus propias necesidades. Como ya
se describio en el Capitulo 2, un enfoque centrado en la familia impulsa intervenciones que desarrollan las
fortalezas familiares.

Los siguientes métodos resultan Utiles a la hora de identificar y enfatizar las fortalezas de una familia.

BUSCAR LOS ASPECTOS POSITIVOS DEL FUNCIONAMIENTO DE LA FAMILIA

Las familias a menudo tienen dificultades para identificar directamente sus propias fortalezas y aptitudes, sin
embargo, pueden demostrarlas y describirlas durante una conversacion y mediante ejemplos. Al interactuar con
los miembros de una familia es necesario buscar ejemplos y conductas que reflejen:

a) aprecio mutuo

b) implicacién y compromiso con los proyectos familiares

¢) sentido y prop6sito compartidos

d) otras cualidades familiares como las presentadas en la Tabla 7

ESCUCHAR LAS HISTORIAS FAMILIARES

Dado que los miembros de una familia hablan de si mismos y de sus vidas, es necesario prestar atencion a los
ejemplos de comportamiento que reflejen fortalezas y aptitudes.
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COMENTER LAS FORTALEZAS DE LA FAMILIA

En base a lo que el profesional ya sabe o a lo que ha observado, puede comentar las caracteristicas personales
o de la casa que pueden considerarse fortalezas familiares. Es posible que el profesional vea fortalezas que pasan
desapercibidas a la familia. Por ejemplo, un miembro de la familia tiene aptitudes para la costura y hace toda
la ropa de los nifos. El profesional podria comentar lo bien que van vestidos siempre los nifios.

PREGUNTAR POR LA RUTINA COTIDIANA

Preguntar a los miembros de una familia acerca de sus rutinas cotidianas puede proporcionar informacion acerca
de como se enfrentan a las tareas agradables y a las tareas dificiles. Por ejemplo, se les puede pedir a los miembros
de la familia que describan un dia tipico en casa con sus hijos. El especialista también puede hacer preguntas
especificas dirigidas a que la familia hable de sus fortalezas y capacidades. Se pueden tener en cuenta estas
preguntas abiertas:

a) “¢Cudles son las cosas que mas os gusta hacer juntos?”

b) “Qué cosas os relajan?”

) ";Tenéis algun hobby?"

d) “Contadme algo mas sobre vuestra familia (o vuestros hijos, etc.).”

TRANSFORMAR LAS AFIRMACIONES NEGATIVAS EN POSITIVAS

A menudo a las familias les resulta mas facil hablar de sus preocupaciones y centrarse en los aspectos negativos
de la vida familiar que en los aspectos positivos. Los profesionales pueden ayudarles a ver la situacion desde otra
perspectiva. Las afirmaciones negativas pueden ser replanteadas y reestructuradas para enfatizar los aspectos
positivos del funcionamiento familiar. Esto ayudara a mejorar la percepcion de la familia de sus fortalezas y
aptitudes. Por ejemplo, un padre puede describir a otro miembro de la familia como “un cabezota”. Esta
afirmacion puede ser replanteada como “una persona persistente”. Un miembro de la familia que dice que esta
cansado porque ha hecho varios viajes largos durante la Ultima semana para visitar a su madre enferma puede
ser elogiado por su lealtad y compromiso con la familia.

AYUDAR A LA FAMILIA A RECONOCER SUS APTITUDES

Es posible que en reuniones anteriores con profesionales muchas familias sélo hayan hablado de sus problemas
y fracasos. Pero las familias pueden empezar a reconocer sus propias aptitudes si alguien les indica de forma
sistematica cudles son sus fortalezas. Esto las ayudara a reestructurar su forma de pensar e incluir en ella las
fortalezas y las aptitudes familiares. Durante cada interaccion y cada reunion con los miembros de la familia es
importante sefalar y comentar los recursos y las fortalezas relevantes.

La Figura 7 muestra un modelo de formulario para registrar y tener un seguimiento de las
fortalezas de una familia. Rellenar este formulario junto con la familia la ayudara a reconocer y a tener en cuenta
sus fortalezas y recursos. Cuando los miembros de una familia y los profesionales trabajan juntos en la
elaboracion de un registro con las fortalezas familiares, ambos se conciencian de cuales son los recursos
posibles para tratar futuras necesidades. La lista también sirve para destacar las competencias de la familia ante
sus miembros.



Practica centrada en la familia

FIGURA 7:
Fortalezas familiares
Nombre
Fecha Conducta familiar Fortaleza identificada
AUTOEVALUACION

El objetivo global de este sequndo componente es que los profesionales y las familias reconozcan y valoren las
fortalezas y los recursos familiares. Esto se puede conseguir buscando especificamente los aspectos positivos del
funcionamiento familiar y escuchando las historias que cuenta la familia. Los profesionales también pueden hacer
preguntas y comentar las fortalezas de la familia, asi como reformular las afirmaciones negativas en positivas
para ayudarla a que reconozca sus aptitudes. La Tabla 12 muestra una vision general de estos métodos.

Tabla 12:
Autoevaluacion: Identificar las fortalezas familiares

e ;He buscado los aspectos positivos del funcionamiento familiar?

e ;He comentado las fortalezas personales de la familia?

e iHe preguntado a los miembros de la familia acerca de su vida cotidiana?

e ;He transformado las afirmaciones negativas hechas por los miembros de la familia en afirmaciones
positivas?

e ;He ayudado a la familia a reconocer sus aptitudes?

Adaptado de Dunst, Trivette y Deal (1988).

COMPONENTE 3: IDENTIFICAR FUENTES DE AYUDA

Los sistemas de ayuda pueden resultar Utiles para las familias si éstos se ajustan y se adaptan para cubrir sus
necesidades. Este tercer componente implica la identificacion de fuentes de ayuda formal e informal para ayudar
a las familias a usar sus fortalezas y cubrir sus necesidades. Las diferencias entre la ayuda formal e informal han
sido descritas en el Capitulo 2.
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Birenbaum y Cohen (1993) sehalaron que los nifios con discapacidad intelectual necesitan algo mas que
un entorno escolar apropiado, sus padres y hermanos deberian recibir apoyo fisico, mental, emocional y
social. Cuando los padres han sido capacitados (“empoderados”), deberian ser capaces de solicitar servicios
asistenciales que los ayuden en el cuidado de su hijo en casa cuando éste se haga adulto.

En la Tabla 13 se enumeran algunas de las preguntas Gtiles para identificar las fuentes de ayuda.

Tabla 13:
Preguntas para ayudar a identificar fuentes de ayuda

Apoyo emocional
e Cuando estés preocupado, icon quién puedes hablar?
e ;Quién te anima cuando las cosas se ponen mal?
e ;Con quién quedas cuando quieres relajarte o divertirte?

Ayuda con el cuidado de los nifios
e /Quién te ayuda a cuidar de tus hijos?
e ;Con quién hablas cuando tienes dudas acerca del desarrollo de tu hijo o acerca de cémo cuidarle?
e ;Quién acepta a tu hijo sin tener en cuenta como acttia o cdmo se comporta?
e ;Quién dedica tiempo para hacer cosas con tus hijos?

Ayuda practica
o /Quién te ayuda con las tareas de la casa?
e /Quién te lleva en coche cuando necesitas ir a algun sitio?
e ;Quién te deja dinero cuando lo necesitas?
e /Quién te ayuda a buscar informacién de servicios para ti 'y tu familia?
e ;Quién te ayuda a tratar con las agencias, las escuelas o los profesionales cuando no puedes
conseguir lo que quieres?
e /Qué tipo de servicios profesionales habéis recibido tu familia y tG?

Adaptado de Dunst, Trivette y Deal (1988).
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Los siguientes son métodos adicionales para identificar fuentes de ayuda para la familia:

IDENTIFICAR LAS FUENTES DE AYUDA INFORMAL ACTUALES

Es importante preguntarle a la familia por su red personal de apoyo social. Esta incluye a los miembros de la
familia, los amigos y los grupos con los que la familia tiene contacto normalmente o con los que la familia se
pone en contacto cuando tiene una preocupacion o un problema especificos. ;Quién estd normalmente cerca
y quién ofrece su apoyo? La Figura 5 (Capitulo 2) puede usarse para enumerar y llevar un seguimiento de las
fuentes de ayuda informal de la familia.

IDENTIFICAR LAS FUENTES DE AYUDA FORMAL ACTUALES

Es necesario preguntar a los miembros de la familia acerca de la ayuda que han recibido o que estan recibiendo
por parte de agencias o profesionales, o bien a través de entornos educativos o laborales. De nuevo la Figura 5
puede ser Util para llevar un registro de las fuentes de ayuda formal.

REVISAR LAS FUENTES DE AYUDA Y LAS FORTALEZAS DE LA FAMILIA

El siguiente paso seria explorar con la familia la posibilidad de que las fuentes de ayuda formal o informal ya
identificadas y/o las fortalezas familiares sirvan para cubrir las necesidades actuales. Pongamos el ejemplo de
una familia que necesita ayuda con el transporte. Los familiares que han llevado siempre a la familia a las citas
médicas podrian estar dispuestos también a acompanar a la familia a hacer la compra. Una familia que recibe
ayuda por parte del clan familiar y que tiene grandes aptitudes para el cuidado de los nifios podria negociar con
éste un intercambio de cuidados infantiles por transporte para ir a las citas médicas.

IDENTIFICAR LAS FUENTES DE AYUDA QUE NO HAN SIDO EXPLOTADAS

Para las necesidades que no pueden ser cubiertas con las fuentes de ayuda existentes es necesario buscar fuentes
potenciales de ayuda y asistencia a las que aun no se haya acudido. Por ejemplo, otro padre u otro profesional,
conocido por un miembro de la familia o por el propio profesional que la esta tratando podrfa ser una fuente
futura de ayuda o apoyo.

DETERMINAR QUE NECESIDADES RESULTAN DE OTRAS NECESIDADES NO SATISFECHAS

Es posible que algunas familias no hagan uso de las fuentes de ayuda existentes porque hay otras necesidades
gue no han sido cubiertas y que estan haciendo que ese recurso sea inaccesible. Por ejemplo, es posible que la
familia tenga problemas con el transporte y el cuidado de los nifos y que ademas ande escasa de tiempo. Esto
puede hacer que la familia no tenga acceso a una fuente de ayuda potencial. Estas necesidades basicas a menudo
deben ser cubiertas para poder afrontar otras preocupaciones y necesidades.

La Figura 8 es un modelo de formulario para ayudar a priorizar las necesidades de una familia y coordinar
las fuentes de ayuda y fortalezas propias que podrian cubrirlas. Este formulario esta pues disefiado para ayudar
a los profesionales y a los miembros de la familia a organizarse y planificarse conjuntamente en este sentido.
Es importante recordar que los miembros de la familia deben ser quienes determinen cuéles son sus necesidades
y sus prioridades, y cémo van a usar las fuentes de ayuda y las fortalezas para cubrirlas. Los profesionales han
de compartir sus conocimientos y aptitudes para ayudar a las familias en este proceso.
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FIGURA 8:
Informacién compartida con la familia
Nombre
Fecha Necesidad Prioridad Fuente de ayuda/Fortaleza Accion/Resultado

DISCERNIR LOS SENTIMIENTOS RELACIONADOS CON LA PETICION DE AYUDA

Es importante discernir como se siente la familia a la hora de pedir y aceptar ayuda externa. Es posible que
algunas personas se sientan incbmodas porque consideran que estan en deuda con alguien. Otras pueden sentir
que el coste de aceptar ayuda es demasiado grande. El precio de la ayuda no es sélo econémico, ya que también
supone exigirles a otras personas que inviertan tiempo y energia en la familia, ademas de suponer una intrusion
en la vida familiar. Las practicas culturales de busqueda de ayuda pueden influir también en la buena disposicién
de la familia para pedir ayuda y aceptarla. Todas estas posibilidades y otras muchas deberian ser examinadas
en el caso de que una familia se resista a recibir ayuda externa.

ENFATIZAR LAS FUENTES DE AYUDA INFORMAL

Aunque a veces se critica a los padres por peregrinar de un especialista a otro en busca de informacién, en otras
ocasiones los profesionales también son responsables por derivar a las familias a diferentes especialistas en lugar
de trabajar directamente con ellas con el fin de identificar fuentes de ayuda informal que cubran sus necesidades.
Una red de ayuda informal permite reducir la dependencia de la familia de los servicios de ayuda formal y de
los profesionales y puede ofrecerle a ésta una sensacion de control sobre los servicios que recibe y que pueden
durar toda la vida, mientras que las fuentes de ayuda formal van y vienen y puede que no capaciten y den poder
a la familia.

AUTOEVALUACION

La Tabla 14 muestra un resumen de los métodos para identificar las fuentes de ayuda para una familia. Aunque
para cubrir las necesidades de una familia se pueden usar tanto las fuentes de ayuda informal como las de ayuda
formal, el profesional deberia hacer hincapié en las primeras, ya que éstas tienen mas potencial para dar poder
a las familias. Es importante determinar si las familias podrian tener acceso a ciertas fuentes de ayuda en el caso
de que otras necesidades no estuvieran interfiriendo en dicho acceso. Los profesionales deben considerar si la
familia tiene dificultades para pedir y aceptar ayuda externa. El objetivo global de la identificacion de fuentes
de ayuda para una familia ha de ser que los miembros de ésta aprendan a planificar y a buscar recursos que
cubran sus propias necesidades.
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Herman y Thompson (1995) descubrieron que la mitad de los padres tratados en su estudio no tenia
acceso a grupos de ayuda para padres o a otros grupos de autoayuda. Los padres que tenian acceso a
otros padres que podian ayudarlos informaban de que sus recursos basicos relacionados con sus hijos
eran adecuados. Estos resultados sugieren que para determinar las necesidades de ayuda de una familia
deben identificarse primero las redes de apoyo natural.

Tabla 14:
Autoevaluacion: Identificar fuentes de ayuda

o iHe identificado fuentes actuales de ayuda informal?

o iHe identificado fuentes actuales de ayuda formal?

e iHe revisado las fuentes de ayuda y las fortalezas de la familia para determinar formas de cubrir sus
necesidades?

e ;He identificado fuentes de ayuda a las que no se ha recurrido?

e ;He determinado qué necesidades resultan de otras necesidades no satisfechas?

o iHe sido sensible con respecto a los sentimientos de la familia a la hora de pedir ayuda?

e iHe hecho hincapié en las fuentes de ayuda informal?

Adaptado de Dunst, Trivette y Deal (1988).

COMPONENTE 4: DAR AUTORIDAD Y CAPACITAR A LAS FAMILIAS

Como ya se ha mencionado anteriormente, el objetivo final de la practica centrada en la familia es capacitar y
dar autoridad a las familias para que éstas puedan ser méas competentes a la hora de reconocer y cubrir sus
propias necesidades. Los tres primeros componentes de la practica centrada en la familia hacen hincapié en la
evaluacion de diferentes aspectos de la familia. Este cuarto componente se centra en los métodos que los
profesionales pueden usar para ayudar a capacitar y dar autoridad a las familias.

Capacitar a las familias significa crear oportunidades para que sus miembros sean mas competentes,
independientes y autosuficientes. Un enfoque centrado en la familia asume que ésta es competente o capaz de
llegar a serlo. El papel del profesional consiste precisamente en apoyar a la familia y ofrecerle oportunidades para
gue sea mas competente. El objetivo no es que las familias no tengan problemas, el objetivo es lograr que sean
capaces de ocuparse eficazmente de sus futuros problemas, necesidades e intereses.

Dar autoridad a las familias, por lo tanto, implica trabajar con sus miembros de manera que les permita

adquirir un sentimiento de control sobre sus vidas y sobre sus aptitudes para cubrir sus necesidades y gestionar
SUS propios asuntos.
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Es necesario por ello fomentar los usos que den autoridad y capaciten a las familias. Los tres primeros
componentes deben desarrollarse de manera que ayuden a la familia a planificar y a adquirir recursos para cubrir
sus necesidades. Esto significa que la familia desempena un papel activo en la identificacion de fuentes de ayuda
y que los profesionales deben compartir sus propios conocimientos y aptitudes con ella para hacer que su
capacidad de organizacién crezca y se desarrolle. Es importante proporcionar apoyos para que la familia no
dependa del profesional. Este ha de potenciar la capacidad de la familia de buscar ayuda por si misma cuando
la necesite. La Tabla 15 presenta una autoevaluacion para la capacitacion de las familias.

Tabla 15:
Autoevaluacion: Dar autoridad y capacitar a las familias

e (Estoy respetando la singularidad de cada familia?

e (Estoy valorando la competencia de los miembros de la familia?

e ;Estoy asumiendo que los padres son competentes o capaces de llegar a serlo?

o (Estoy definiendo y describiendo a la familia en funcién de sus caracteristicas positivas?

o (Estoy considerando en qué medida la recomendacion, el apoyo, los servicios o la intervencion de
alguien podria afectar potencialmente a todos los miembros de una familia?

e (Estoy reconociendo los costes potenciales de varias fuentes de apoyo?

e ;Estoy promoviendo un sentimiento de compaferismo a la hora de interactuar con los miembros de la
familia?

e ;He identificado las preocupaciones inmediatas y otras necesidades no satisfechas que pueden estar
haciendo que la familia pierda tiempo y energia?

o (Estoy teniendo en cuenta que los resultados inmediatos pueden ser mas Utiles para la familia que la
planificacion de intervenciones y las practicas a largo plazo?

e i Le he ofrecido a la familia toda la informacion posible para que pueda tomar decisiones con
fundamento?

o (Estoy permitiendo que sea la familia la que tome sus propias decisiones, incluido el derecho a decir no
0 a rechazar ciertos servicios?

o ;Es mi objetivo general aumentar las fortalezas de la familia (mas que remediar sus deficiencias)?

e (Estoy ayudando a la familia a apreciar sus fortalezas?

e Estoy centrandome en las fuentes de ayuda informal con las que cuenta la familia?

e ;Estoy ayudando a la familia a aprender a reconocer sus fortalezas y a aprovechar las fuentes de ayuda
informal con el fin de reducir su necesidad de recurrir a los servicios de ayuda formal?

o (Estoy ayudando a los miembros de la familia a mejorar su sentimiento de control sobre sus vidas?

A medida que las familias son capacitadas, éstas tienen un mayor sentimiento de control sobre sus
vidas y son cada vez méas capaces de defender sus propios intereses. Estos son los objetivos Ultimos de un enfoque
centrado en la familia.
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UNAS PALABRAS SOBRE LOS CUESTIONARIOS FORMALES

Se han desarrollado multitud de cuestionarios, listas de control y encuestas para identificar las diferentes
caracteristicas de una familia, incluyendo sus necesidades y fortalezas. Normalmente se les pide a los miembros
de la familia que sefialen los elementos con los que se sienten identificados. Algunos de estos cuestionarios han
sido realizados por grupos de investigadores, especialistas y profesionales. Otros han sido creados por agencias
individuales o por escuelas. A menudo es posible conseguir informacién valiosa sobre la familia a partir de estos
formularios. Sin embargo, hay varias razones por las que no deberian servir nunca como Unico método de
evaluacion para determinar las caracteristicas de una familia concreta:

1. Puede que las familias asuman que los profesionales tienen los recursos o las ayudas disponibles para

solucionar todos los problemas reflejados en el cuestionario (de lo contrario, ¢ por qué les estd preguntando

al respecto?).

2. Puede que los miembros de la familia tengan dificultades para expresar sus preocupaciones, experiencias

o circunstancias personales a través de la terminologia usada en el cuestionario.

3. Al ser todos los cuestionarios iguales podria perderse la singularidad de cada familia.

4. Pueden forzar a las familias a indicar sus prioridades en base a lo que otros consideran que es importante.

5. Los cuestionarios formales pueden despersonalizar las relaciones con una familia.

Los cuestionarios, las encuestas, etc., pueden usarse para obtener informacién adicional acerca de una
familia, pero deben evitarse como punto de partida en los encuentros o las reuniones con los miembros de la
familia ya que podrian crear una atmdsfera despersonalizada.

En este capitulo hemos descrito un modelo basado en cuatro componentes para proporcionar un enfoque
centrado en la familia con miembros con discapacidad intelectual. Los cuatro componentes son:
e Identificar las preocupaciones y las necesidades importantes para la familia.
e Describir lo que la familia hace bien.
e Determinar codmo se pueden usar las diferentes fuentes de ayuda para que sus miembros cubran sus
necesidades y promuevan cambios positivos en el funcionamiento familiar.
e Todo esto deberia hacerse de manera que la familia sienta que controla su vida y es competente.

El siguiente capitulo presenta el estudio monografico de una familia con la que se han aplicado los
principios del enfoque centrado en la familia y el modelo de cuatro componentes descrito en este capitulo.
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4. ESTUDIO MONOGRAFICO: LA FAMILIA DE SARAH

Este breve estudio monografico de la familia de Sarah muestra como se puede aplicar un enfoque
centrado en la familia durante la transicion del colegio al instituto.

Este capitulo muestra un ejemplo de enfoque centrado en la familia a través de la historia de Sarah,
una nifa de 14 anos con discapacidad intelectual. Sarah fue presentada brevemente en el Capitulo 1. Sigamos
conociendo su historia.

CONOZCAMOS A SARAH Y A SU FAMILIA

Sarah vive con la sefiora Mark, que es su abuela materna y tiene 55 afos, y con una prima de 12 afos. Sarah
tiene contacto continuo con su padre de 35 afos y su hermano de 17. La madre de Sarah murié de leucemia
cuando Sarah tenfa 6 afios. Su padre es conductor de camiones de larga distancia y actualmente esta en paro.
Después de la muerte de su esposa, el padre de Sarah se sinti6 incapaz de continuar criando a Sarah con
dedicacion exclusiva, especialmente teniendo en cuenta las muchas horas que pasaba en la carretera. Sarah se
fue a vivir con su abuela materna unas semanas después del funeral de su madre. La abuela de Sarah esta en
paro y vive de la renta de viudedad que le quedd cuando fallecié su esposo.
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Por lo que todos dicen, la sefiora Mark es una persona tenaz que siente devocion por todos los miembros
de su familia. Tiene muchos hermanos y hermanas, y todos estan en contacto continuo y se apoyan emocionalmente.
Cuando algiin miembro de la familia tiene un problema, normalmente acude a la sefiora Mark para que le ayude.
Con el paso del tiempo, los profesores y otros profesionales se han dado cuenta de que su sentido de la
responsabilidad, su tenacidad y su abierta comunicacién con otros miembros de la familia son grandes cualidades.
Hace poco, debido a que su hija pequefia estaba pasando por una crisis econémica y de pareja, la sefiora Mark
acepto a cuidar de la prima de Sarah de forma temporal durante el presente afo escolar.

Sarah y su abuela parecen tener una buena relacién. En mas de una ocasion, la sefiora Mark ha dicho
gue no trata a Sarah de forma diferente a cualquiera de sus otros nietos. La red social principal de Sarah consiste
en su abuela, su prima, su hermano y un grupo de adolescentes de la parroquia a los que ve de forma regular.

Actualmente Sarah asiste a una escuela inclusiva cerca de la casa de su abuela. Sarah parece alegrarse
de su paso al instituto el aflo que viene, aunque al mismo tiempo ha expresado sus preocupaciones a sus
profesores y a los miembros de su familia: no sabe quiénes seran sus profesores el ano que viene, dénde estaran
sus clases o qué estudiantes nuevos vendran de otros colegios.

Durante conversaciones formales e informales con varios trabajadores del colegio de Sarah, la sefiora
Mark también ha hablado de su paso al instituto. Como su casa esta cerca del colegio donde ahora estudia
Sarah, el transporte no ha supuesto un problema. Sin embargo, la sefilora Mark no esta segura de qué autobus
escolar tendra que coger Sarah para ir al instituto y no sabe como se adaptara Sarah a esta nueva rutina matutina.
Ademas, también ha comentado que le preocupa no saber qué es lo que los profesores del instituto esperan
de Sarah y como reaccionaran los otros estudiantes al conocerla. La mayoria de las preocupaciones parecen
deberse a que el instituto al que va a acudir Sarah lleva funcionando sélo unos pocos afos.

Tener un hijo con discapacidad intelectual supone un reto mayor a medida que el nifio entra en la
adolescencia. Durante la adolescencia, las familias experimentan una dificultad mayor para obtener los
servicios necesarios.

Heller (1993)

El padre y el hermano de Sarah viven en una ciudad que estd a unos 50 kildmetros de donde vive Sarah.
Aunque su padre intenta mantener un contacto regular con Sarah, sus visitas han sido esporéadicas, principalmente
debido a su horario de trabajo. Por esta misma razén tampoco ha asistido a muchas reuniones en el colegio de
Sarah. Aunque cuando va no habla mucho. La abuela de Sarah es quien suele hablar, hace preguntas y toma
la mayoria de las decisiones.

Cuando el colegio de Sarah le notificé al padre que iban a celebrar una reuniéon para hablar de las
ventajas y los inconvenientes de enviar a Sarah a una escuela de ensefanza secundaria inclusiva, su padre
respondié que debido a que su “prioridad nimero uno” era encontrar trabajo, no sabia si podria asistir a dicha
reunion.
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Sarah también parece tener una buena relacién con su hermano, que es estudiante de ultimo curso
en el instituto. Sus amigos e intereses le ocupan la mayor parte del tiempo, aunque llama a su hermana al menos
una vez a la semana y la visita unas dos veces al mes. Sarah llama a su hermano con frecuencia, especialmente

cuando tiene u

El resto de este capitulo trata sobre como el enfoque centrado en la familia estd ayudando a cubrir las

na preocupaciéon o un problema.

necesidades actuales de Sarah y su familia.

IDENTIFICAR LAS NECESIDADES DE LA FAMILIA

La Figura 9 muestra un ejemplo de las diferentes preocupaciones expresadas por los miembros de la familia.
También muestra qué necesidades revelan estas preocupaciones. La mayor parte de las mismas se centran en
la transicion de Sarah al instituto. Las transiciones, aunque son una parte natural de la experiencia vital de toda

familia, son fuentes de estrés y preocupacion. La transicién de Sarah al instituto no es una excepcion.

Nombre

FIGURA 9:

Ejemplo: Traduciendo preocupaciones en necesidades

Sarah

Fecha

Preocupacion expresada

Necesidad identificada

25 de No saber quiénes seran los profesores de Sarah el Informacién acerca de los profesores de
marzo afno que viene y qué esperaran de Sarah. instituto.

25 de En el instituto habra estudiantes que Sarah no conoce. Informacién acerca de los estudiantes
marzo ¢Coémo reaccionaran al conocerla? de instituto.

25 de No saber dénde estara(n) la(s) clase(s) de Sarah. Familiaridad con el entorno del instituto
marzo

10 de Cambios en la rutina matutina debido a la ruta Informacion acerca de los horarios del
abril escolar en autobus. autobus escolar.

1 de El tiempo que el padre invierte en buscar empleo Empleo para el padre; informar al padre
marzo interfiere con el tiempo que pasa con Sarah. acerca de la transicion de Sarah al

instituto.
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IDENTIFICAR LOS RECURSOS Y LAS FORTALEZAS DE LA FAMILIA

Como resultado de las experiencias con Sarah y su familia a lo largo de los afios, el personal del colegio es
consciente de que esta familia tiene varias fortalezas significativas. Cuando empezaron a trabajar con ella, los
profesores notaron que esta familia tenia un fuerte sentido de cohesion y compromiso. Una segunda fortaleza
familiar es su habilidad para adaptarse y contar unos con otros en momentos dificiles. La abuela de Sarah, por
ejemplo, es una de las grandes fortalezas de la familia en su papel de “ancla” familiar y fuerte defensora de
todos sus miembros.

IDENTIFICAR FUENTES DE AYUDA

Al principio se identificé a un gran nimero de personas como fuentes potenciales de ayuda informal para Sarah
y su familia. Su clan familiar estaba muy unido a ella, especialmente dos hermanas de la sefora Mark que viven
en la misma ciudad que ella. Los miembros de la parroquia también eran fuentes de ayuda fiables. Y, por supuesto,
la familia cercana a Sarah -su abuela, su hermano, su padre y su prima- que se apoyan mutuamente de forma
continua.

En el pasado, la mayor fuente de ayuda formal para la familia de Sarah procedia de los colegios a los
que ésta acudia, principalmente los profesores y los consejeros.

Estas fuentes de ayuda formal e informal, previamente identificadas, parecian ser buenas opciones para
cubrir las necesidades actuales de la familia con relacién a la transicion de Sarah al instituto. Ademas, también
fueron identificadas otras fuentes de ayuda que seran especificadas a continuacion.

DAR AUTORIDAD Y CAPACITAR A LAS FAMILIAS

En cuanto los trabajadores del colegio de Sarah se dieron cuenta de las preocupaciones de la nifia y su familia
con respecto a su paso al instituto, éstos programaron una reuniéon para tratar este asunto. Sarah, su abuela,
sus profesores del colegio, un consejero escolar y un profesor del instituto se reunieron en la clase de la nifa.
Juntos idearon el siguiente plan:
1. Le facilitaron a la abuela de Sarah los nombres y teléfonos de varias familias que tenian hijos con
discapacidad intelectual que ya iban al instituto. Esto hara que se genere una red de apoyo entre familias
y aportara informacién de primera mano acerca del instituto.
2. Se concertard una visita guiada por el instituto para que Sarah y su familia puedan conocerlo. A Sarah
y a la sefiora Mark las animaron para que llevaran a cualquier persona interesada en la visita.
3. Se concertd una reunion con el conductor del autobus que recogera a Sarah el aio que viene.
4. La abuela de Sarah habia hablado sobre el instituto y sus estudiantes con el hermano de Sarah y pidio
que en el futuro las reuniones sobre la transicion de Sarah al instituto se celebrasen en horarios en los que
el hermano pudiera estar presente.
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5. El personal del colegio admitié que el padre de Sarah estaba centrado en ese momento en su busqueda
de empleo, pero se ofrecié a enviarle informacion sobre el instituto y una nueva invitacién para reunirse
con él mas adelante. Sarah, su hermano y su abuela planearon mantener informado a su padre acerca de
su progreso en todo lo relacionado con el instituto.

La Figura 10 muestra una perspectiva de los planes para ayudar a la familia de Sarah con su transicion

al instituto.

FIGURA 10:
Ejemplo: Coordinando recursos para cubrir necesidades
Nombre Sarah
Fecha Necesidad Prioridad Fuente de ayuda/Fortaleza Accion/Resultado
25 de Informacién 1 e Profesores del instituto e Reunion con profesores
marzo acerca de los e Otras familias con e Contactos con 4 familias
profesores estudiantes de instituto
del instituto
25 de Informacién 1 e Hermano de Sarah e Hermano consultado
marzo sobre e Otras familias e invitado a las reuniones
estudiantes e Profesores del instituto e Reuniones con
de instituto profesores y familias
25 de Familiaridad 1 o Profesores del instituto e Visita guiada
marzo con el e Otras familias al instituto
entorno
del instituto
10 de Informacién e Conductor del autobus e Reunion concertada con
abril sobre el 2 e Otras familias el conductor del autobus
horario del
autobus
escolar
1 de Mantener al e Abuela e Se espera que el padre se
marzo padre 3 e Hermano impligue menos en el
informado e Sarah entorno escolar
o Personal del colegio e Los miembros de la familia
lo mantendran informado de
los resultados indicados arriba
o El personal del colegio le
facilitara informacién sobre
el instituto y sobre el
progreso de Sarah
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De manera informal Sarah y la sefora Mark quedaron mas tarde con dos familias de nifios que van al
instituto al que Sarah ira el afo que viene. Una es la familia de un nifio que estudia en una clase especial, y la
otra tiene una hija que se ha integrado en la medida de lo posible en las clases normales. Ambas familias les
proporcionaron mucha informacion y contestaron a las preguntas de Sarah y su abuela. Sarah ahora siente que
tiene amigos en el instituto y ya no esta tan nerviosa como antes.

Este estudio monogréfico de la familia de Sarah muestra cémo se puede usar un enfoque centrado en la familia
para el periodo de transicion de una escuela a otra. Al escuchar las preocupaciones expresadas por varios miembros
de una familia, se pueden identificar las necesidades. Las necesidades de esta familia fueron cubiertas porque
se crearon oportunidades para hacerlo en base a las fortalezas, los recursos y las fuentes de ayuda identificados
por la propia familia.

La familia desempeno un papel activo a la hora de identificar sus prioridades, de tomar decisiones y

de movilizar las ayudas y los recursos para cubrir sus necesidades. Estos son los rasgos caracteristicos de la practica
centrada en la familia.
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5. CONCLUSION

La practica centrada en la familia se da cuando los profesionales ven crecer y prosperar su papel como
companeros que ayudan a las familias.

Los profesionales que quieren cubrir las necesidades de las personas con discapacidad intelectual pueden
incorporar un enfoque centrado en la familia en su sistema de servicios. El enfoque centrado en la familia se
basa en la creencia de que las personas son miembros de familias y las familias son parte de un entorno ecolégico
mayor.

La practica centrada en la familia se da cuando los profesionales ven crecer y prosperar su papel como
companeros que ayudan a las familias. Esta relacién de ayuda diferencia a esta practica de otros enfoques de
trabajo con familias. Esto significa que los miembros de la familia estan implicados activamente en la toma de
decisiones y se les ofrece la oportunidad de adquirir aptitudes que les permitan cubrir sus necesidades y alcanzar
sus objetivos. Los principios y los métodos del enfoque centrado en la familia descritos en esta publicacién
permiten que esto ocurra.




Conclusién

Antiguamente se aconsejaba a las familias que internaran a los nifios con discapacidad intelectual fuera
del hogar familiar. Hoy en dfa, las familias son motivadas para que sean ellas las que cuiden de los nifios en sus
casas, y muchas lo hacen. De este modo, cada vez son mas las familias que deciden cuidar de los nifios en casa
y participar activamente en las vidas de sus hijos. En cuanto a los adultos con discapacidad intelectual, los datos
actuales también indican que la mayoria son cuidados por miembros de sus familias. Debido a que cada vez son
mas los miembros de las familias que participan en las vidas de las personas con discapacidad intelectual, trabajar
de manera efectiva con las familias es un objetivo importante y un reto significativo para los profesionales. Es
por lo tanto necesario que aquellos profesionales con poca formacion en dindmicas familiares se formen en este
ambito para poder trabajar de manera eficaz con las familias.

Los capitulos de este libro ofrecen informacion practica para entender a las familias y trabajar con ellas
de manera que se promueva una relacién positiva y participativa. El modelo de cuatro componentes presentado
en el Capitulo 3y desarrollado en el Capitulo 4 incluye métodos que ayudan a dar autoridad y capacitar a las
familias, incluyendo a los miembros con discapacidad intelectual.

La gente con discapacidad intelectual estd integrada en diferentes sistemas familiares y entornos
ecoldgicos, pero pocas practicas parecen ser eficaces para todos los entornos y todos los tipos de familia. Los
miembros de la familia y su entorno necesitan un acercamiento individualizado que les ayude a cubrir sus
necesidades de forma eficaz. Por ello, el enfoque centrado en la familia no aboga por que se ofrezcan los mismos
servicios de igual manera a todas las familias, pues no existe una Unica férmula o receta que funcione con todas.
Incluso en lo que respecta al modelo de cuatro componentes, el desarrollo de cada uno de ellos varia de una
familia a otra porque cada familia es tratada dependiendo de sus propias caracteristicas y necesidades Unicas
en un momento determinado. Por lo tanto, es necesario que los profesionales sean flexibles, adaptables y creativos
a la hora de trabajar con las familias.

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