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APRENDENDO XUNTOS: O PAPEL DA FAMILIA
E OS DIVERSOS PROFESIONAIS NA ATENCION
A PERSOA CUNHA DISCAPACIDADE

1. INTRODUCCION

Nestes momentos estamos asis-
tindo, tal como o testemufian diversas
publicaciéns e este mesmo monografi-
co, a un novo salto cualitativo no
campo da Educacién Especial como é o
do paso do conceptual e legalmente
considerado como “integracién esco-
lar” 6 da reivindicacién da “educacién
inclusiva”, o que trouxo como conse-
cuencia o derrubamento de vellos pre-
xuizos e etiquetamentos para dar paso
a un novo sistema aberto a tédolos
alumnos no centro ordinario. E dicir,
pasarfase a un novo modelo no que o
alumno con necesidades educativas
especiais (n.e.e.), dentro de agrupa-
mentos heteroxéneos, recibe a educa-
cién no dmbito da aula ordinaria, tendo
en conta para iso as stas propias nece-
sidades e, establecendo un equilibrio
entre os aspectos académicos/funcio-
nais do curriculo e os compoiientes
sociais/ persoais deste. Dese xeito mdis
que falar dunha categoria de alumnos
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(os alumnos con n.e.e.) 0 centro organi-
zaria tédolos recursos, persoais e mate-
riais en funcién das necesidades ins-
tructivas dos alumnos. Pero para que
este novo enfoque tefia éxito, parece
necesario que se implante no centro
unha cultura de traballo colaborativo
que vaia mdis ald das meras obrigas
administrativas.

Se isto se refire loxicamente 6
dmbito escolar, o cal teremos ocasién
de explicar 6 longo de noso discurso,
un piar basico no desenvolvemento e
atencién 4 persoa cunha discapacidade
e eixo vertebrador do noso discurso, é
o referido 4 familia. C&l é, ou debese
ser, o papel da familia na atencién 6
membro cunha discapacidade é algo
que intentaremos abordar ainda saben-
do que a visién que se ofreza sempre
vai ser parcial e incompleta por canto
se trata dunha aproximacién desde
féra. En todo caso fago meus os argu-
mentos esgrimidos por Juan José
Lacasta' cando indica que “[...] en este
pais no se ha considerado suficiente-

1J. J. Lacasta, “Apoyo a las familias de las personas con minusvalia®, en VV.AA., La discapacidad en el siglo
XXI. Plan de accidn. Una propuesta de futuro, Madrid, INSERSO, 1996, p. 181.
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mente la importancia que tienen las
acciones en favor de las familias de las
personas con minusvalia [...]".

A familia, como sistema social,
aparece como unha organizaciéon de
individuos entre os que se dd un inter-
cambio dindmico, entre si e co medio
ambiente. E, precisamente debido a
ese cardcter de interdependencia que
se establece entre os seus membros,
moi influenciable en todo o que ten
que ver cun deles no sentido de que
todo o que lle pase vai afectar 6s
demais. Deste modo unha determina-
da actitude dos pais cara 6 fillo vai ter
unhas consecuencias directas en todo
o referente 4 stia personalidade, a stia
educacién e integraciéon sociolaboral
futura. Se a relacién pais-fillos adoita
ser intima e positiva para o neno, a
dita relacién pode ter matices que
fagan que afecte 6 desenvolvemento
da personalidade do fillo. De feito, a
seguridade do neno baséase no amor,
a aceptacion e a estabilidade. Para
Juan Rof Carballo? “el hombre queda
constituido, es decir terminado en su
evolucién genética y epigenética, por
lo que le ocurre en los meses primeros
de su vida”. E dicir, a sta coexistencia
en canto comportamento cos demais
estarfa determinada polas vicisitudes
infantfs, por esa relacién especial cos
seus pais que mediante pautas de apoio
lle estarian axudando no seu desen-
volvemento.

Pero os lazos emocionais non
poden reducirse exclusivamente 4
idade infantil e son necesarios incluso
na idade adulta. Para Bowlby?®

la teorfa del apego considera la ten-
dencia a establecer lazos emociona-
les intimos con determinadas perso-
nas, como un componente basico de
la naturaleza humana, Fresente en
forma embrionaria en el neonato y
que prosigue a lo largo de la vida
adulta, hasta la vejez.

Dariase deste xeito unha tenden-
cia, desde o nacemento, a relacionarse
cos demais, de modo que esas relaciéns
temperds cos outros se poden conside-
rar como primordiais na configuracién
do desenvolvemento psiquico.

Existen, respecto d familia, unha
serie de opiniéns que adquiriron a cate-
gorfa de tépicos como o que “os pais
son os que mellor cofiecen os seus
fillos”, que “ninguén ten madis interese
polos seus fillos cds seus propios pais”
ou que “son os primeiros educadores”.
Non hai dubida de que tales opiniéns
son acertadas, na maioria das ocasions.
En todo caso o noso desexo € o de efec-
tuar unha aproximacién 4 realidade
desta relacién, sobre todo no que con-
cirne 4 relacién pais-fillo afecto de dis-
capacidade.

E un feito constatado que o nace-
mento dun fillo cunha discapacidade
produce profundos efectos en tédolos
aspectos da vida familiar. Para empe-
zar, as propias necesidades especiais
que se xeran desde o mesmo momento

2 J. Rof Carballo, “Familias vulnerables. Nifios en peligro”, en J. Rof Carballo (ed.), La familia didlogo recu-

perable, Madrid, Karpds, 1976, p. 379.

3 J. Bowlby, Una base segura: aplicaciones clinicas de una teoria del apego, Buenos Aires, Paidds, 1989, p. 75.
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do nacemento que, en numerosas oca-
siéns, fard necesaria unha atencion
temperd e que seguird con todo o rela-
tivo 4s habilidades de autonomia per-
soal e da vida cotid. Pero, como indica
J. Rof Carballo*

las metas que un nifio con discapa-

cidad vaya a alcanzar a lo largo de

su vida van a depender no tanto de

la naturaleza, severidad u origen de

su condicién, como de las actitudes

de los padres primero y principal-

mente, a continuacién de sus pares 'y

maestros y, eventualmente de la
sociedad.

Ningan pai estd preparado para
recibi-la noticia de que o seu fillo, aca-
bado de nacer, presenta unha determi-
nada discapacidade e, fronte 6 diag-
nostico, parecen  perdidos. E
comprensible que se pregunten ;por
que me ocorreu isto a min? O mundo
parece derrubarse enriba deles. O neno
que esperaban con tanta ansia, no que
puxeran tantas ilusiéns e esperanzas
no sentido de ser, no caso do pai, como
unha “prolongacién da stia propia
figura” e na percepcién da nai, durante
os longos meses do embarazo, como un
ser guapo, intelixente e con posibilida-
des para o futuro que agora parecen
esnaquizadas. O neno que agardaban
desapareceu. As primeiras reacciéns
dos pais adoitan ser de incredulidade e
rexeitamento, seguido dunha sensa-
cion de frustracién, de busca dunha
explicacién, e de culpa. Despois vén
a busca dun remedio, o temor e a

4 J. Rof Carballo, op. cit, p. 365.

preocupacién polo futuro e finalmente,
coa informacién, a aceptacién da situa-
cién do neno®.

Vén 4 mifia memoria, a teor do
dito anteriormente, unha longametraxe
de 1987 Nenos coma estes, do director
George Standford e interpretado por
Tine Daly, Richard Crenna e Martin
Balsam, baseada en feitos reais, no que
un matrimonio acaba de te-lo seu pri-
meiro fillo, felizmente esperado desde
habia tempo. Pero a alegria do aconte-
cemento transférmase en impacto
cando se lles indica que o neno sofre a
sindrome de Down. O médico que
atendeu a nai suxirelle que debe aban-
donalo nunha institucién especializada
para nenos con este tipo de sindrome,
pero os pais néganse e deciden respon-
sabilizarse da stia educacién e propor-
cionarlle todo o seu carifio, co que
tefien que se enfrontar a non poucas
barreiras. Entre elas, e non a menos
importante, estd a de orde educativa,
precisada no desexo de expulsién do
neno do centro ordinario no que estaba
escolarizado, sen que houbese dificul-
tades de aprendizaxe ningunhas nin
conflictos cos seus compafieiros.

A falta de tacto, xunto con comen-
tarios desafortunados, pode frustrar
mdis os pais e crear unha barreira, en
ocasions invisible, que favoreza a falta
de contacto cos amigos 6 non saber
estes como aborda-lo tema do fillo.

5 Cfr. M. Trueta de Trias, “Integracion intrafamiliar del deficiente mental”, en VV.AA., Integracidn social del

subnormal, Madrid, Karpas, 1980, p. 62.
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Blancher® despois dunha revision
exhaustiva sobre a reaccién dos pais
ante o nacemento dun fillo cunha dis-
capacidade descubriu trazos comtns
que indican a existencia de tres etapas
na adaptacién dos pais:

Primero, los padres atraviesan un
periodo de crisis emocional caracte-
rizada por la sorpresa, la negacién y
la incredulidad. A esta reaccién ini-
cial le sigue un periodo de desorga-
nizacién emocional con sentimien-
tos alternativos de célera, culpa,
depresion, vergiienza, disminucién
de la autoestima, rechazo del nifio y
sobreproteccién. Finalmente se cree
que los padres llegan a una tercera
etapa en la que aceptan al nifio.

Se estes periodos de encara-la rea-
lidade se adoitan dar en case tédalas
familias, o que si acostuma variar é o
tempo de duracién en cada unha delas,
que depende de variados factores
como son as propias expectativas dos
pais, a forma en que foi comunicado o
diagnoéstico, a personalidade de cada
un dos pais, o tipo de discapacidade, a
existencia doutros fillos ou non, a situa-
cién econdmica e familiar, etc.”

Pode resultar tentador, 4 vista do
indicado anteriormente, pensar que
tédolos pais van pasar polas etapas
sinaladas e que o transcurso do tempo
é a variable mdis importante no proce-
so de adaptacién. Para Aller e Affleck
“en realidade os pais reaccionan de

forma moi diferente ante o nacemento
dun fillo cunha discapacidade”®. O que
si parece claro é que a situacién dentro
da familia non volvera ser exactamente
a mesma que era. Se en xeral a chegada
dun novo membro 4 familia produce
cambios, a chegada dun novo membro
cunha discapacidade fai que eses cam-
bios sexan mdis espectaculares. Algtins
dos problemas cos que se enfronta a
familia poden parecer insuperables.

A pesar de se-lo eixo vertebrador
do noso discurso o &mbito familiar, non
deixaremos por iso de aborda-lo papel
dos diferentes profesionais en todo o
que ten que ver coa informacién 6s pais
sobre as necesidades do seu fillo, o
papel dos diferentes membros da fami-
lia ou a conveniencia de constituir gru-
pos de apoio mutuo que alivien o posi-
ble stress familiar. Finalmente faremos
mencion 4 escolarizaciéon, nun contexto
de normalizacién, do alumno con nece-
sidades educativas especiais.

2. ORIENTACION PSICOPEDAGOXICA E APOIO
FAMILIAR

Os problemas cos que se enfronta
a familia actual son tan cofiecidos que a
abordaxe desta temdtica escasamente
nos achegaria nada novo 6 4mbito des-
te estudio. Non obstante entendemos
que a stia importancia é incuestionable,

6 J. Blancher, “A dynamic perspective on the impact of a severely handicapped child on the family”, en W. L.
Heward (ed.), Niflos excepcionales. Una introduccion a la educacion especial, Madrid, Prentice Hall, 1997, pp.

491-492.
7 M. Trueta de Trias, op. cit., pp. 61-62.

8 D. A. Allen e G. Affleck, “Are we stereotyping parents? A poscript to Blacher”, Mental Retardation, 23, p.

200.
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precisamente polos mdltiples exem-
plos negativos proporcionados por
aqueles nenos que tiveron que sobrevi-
vir en fogares en conflicto ou os que
sufriron o fenémeno do “hospitalis-
mo”. Desde o punto de vista da psico-
loxia social considérase o papel da fa-
milia actual distinto do que se lle
asignaba tradicionalmente. Se en perio-
dos anteriores se consideraba a educa-
cién dos fillos como unha tarefa e unha
esixencia ineludibles, hoxe esta compe-
tencia delegouse na escola. Sexa por
ese motivo, pola propia estructura do
traballo, polo traballo en precario ou
porque a propia nai traballe féra do
fogar, advirtese un certo pavor por
parte das familias a ter que asumir par-
celas na educacién do seu fillo. Re-
cupero, en todo caso, as palabras de
Bowlby?® cando indica:
la energia que el hombre y la mujer
dedican a la produccién de bienes
materiales aparece cuantificada en
los indices econémicos. En cambio,
la energia que el hombre y la mujer
dedican en sus propios hogares, a la
consecucién de nifios felices, sanos y

seguros de si mismos no cuenta
para nada.

Parece, en todo caso, non ser facil
que os pais asuman de inmediato a
situacién do nacemento dun fillo
cunha discapacidade. Xeralmente serd
un dos pais o que acepte o feito antes
c6 outro. O que si parece seguro é que
a prolongacién, mais ald do que pare-
ce razoable, dunha fixacién nunha

das etapas repercutird negativamente
no desenvolvemento do neno e na
sta aceptacién na familia. Segundo
Montserrat Freixa!”
generalmente, experimentan una
baja autoestima como resultado de
haber engendrado un bebé diferen-
te. Si el padre y la madre se sienten
inseguros, con una baja autoestima,
Erobablemente creerdn que su hijo o
jja tendrd muchas dificultades y
consecuentemente tenderdn a ani-
marlo/a menos, a darle menos apo-
yos para que desarrolle sus habili-
dades. Asimismo, suelen tener una
Eerspectiva sobre el futuro de este
ijo o hija bastante pesimista.

Para que a aceptacién se dea o
antes posible aconséllase informar
correctamente desde o primeiro mo-
mento. O que primeiro adoita ofrecer
esa informacién é o médico que asistiu
no parto 4 nai. Esta primeira informa-
cién e como se comunique ten a méxi-
ma importancia, superior incluso 4 que
se poida proporcionar posteriormente.
E dicir, calquera nova informacién esta-
rd condicionada pola que se deu con
anterioridade. De aqui que deba ser,
ademais de correcta, completa e since-
ra, positiva no sentido de facer ve-las
posibilidades reais que existen para
que o neno chegue a ser feliz e a inte-
grarse na sociedade en tédolos seus
extremos. Pideselle pois 6 médico:

—Que emita un informe completo,
canto antes, sobre a causa ou causas
da discapacidade, eliminando posi-

9 J. Bowlby, Vinculos afectivos: Formacion, desarrollo y pérdida, Madrid, Morata, 1986, p. 130.
10 M. Freixa, “La integracidn de la escuela en la comunidad: el papel de la familia”, en A. Sénchez e J. A.
Torres (eds.), Educacion especial |, Madrid, Pirdmide, p. 214.
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bles sentimentos de culpabilidade.
Este informe debe evitar ser inco-
rrecto ou incompleto. Tan negativo
pode ser darlles falsas esperanzas 6s
pais indicandolles que se pode curar,
como dicirlles que non hai absoluta-
mente nada que facer.

—Facer fincapé na importancia da
aceptacion do fillo asi como a de
aplicar unha atencién temperd que,
xunto 6s métodos pedagdxicos ade-
cuados, facilitardn a integracion.

Con ser importante o indicado
anteriormente, tamén se debe ter en
conta, tal como o indica Fernando
Fantova', que

no es lo mismo que el médico hable

s6lo con el padre y que le dé un
diagndstico escueto y frio, que si se
facilita una situacién de didlogo, con
mas profesionales, se den orienta-
ciones de cémo actuar, etc. [...] en
ese momento es fundamental para
los padres sentirse aceptados inclu-
so con sentimientos que pueden
avergonzarles, poder desahogarse y
tener acceso, poco a poco, a orienta-
ciones practicas.

Montserrat Freixa'? sinala que, no
caso das familias que cofiecen o diag-
nostico meses ou anos despois do nace-
mento e cando xa se deu unha acepta-
cién do fillo, a percepcién posterior que
tefien deste é fluctuante, é dicir uns
dfas percibiran o seu fillo como normal
e outros como unha persoa cunha

discapacidade. Neste caso eses nenos
beneficiarfanse do tempo en que os
seus pais os percibiron como normais,
dado que baixo estas circunstancias se
puideron desenvolver uns lazos madis
naturais e unha relacién menos angus-
tiosa.

E conveniente nestes primeiros
momentos en que se informa a familia
das necesidades do seu fillo, que esta se
tome un tempo e non forzala a que
tome de inmediato unha decisién sobre
como atendelo. No caso do experto,
non obstante, imponse a indicacién do
efecto negativo que terfa para o desen-
volvemento do fillo a non aceptaciéon
ou a privacién de lazos afectivos desde
o primeiro momento. Tal como indica
P. Moor® “en el seno de la familia, los
distintos miembros pueden apoyarse
reciprocamente, siempre que se man-
tenga la conciencia de la pertenencia
incondicional, que no se funda en la
sangre y en la biologfa, sino en el hecho
del encuentro”. A medida que o neno
vaia medrando, se subsiste a non acep-
taciéon, pode manifestarse de formas
diversas, unha das cales pode se-la
sobreproteccién.

Para Levy-Shiff4, a baixa partici-
pacién dos pais na educacién dos seus
fillos débese, en xeral, 6 seu sentimento
de falta de competencia, polo que pre-
firen deixdrlle-la responsabilidade da

11 F. Fantova, “Trabajando con las familias de las personas con discapacidad”, Siglo Cero, 2000, vol. 13 (6),

nim. 192, p. 37.
12 Cfr. M. Freixa, op. cit, p. 215.

13 P. Moor, Manual de Pedagogia Terapéutica, Barcelona, Herder, 1977, p. 408.
14 Cfr. R. Levy-Shiff, “Mother-father-child interactions in families with a mentally retarded young child”,
American Journal of Mental Deficiency, 1986, 91 (2), pp. 141-149.
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A

“[...] a baixa participacion dos pais na educacién
petencia [...]".

educacién &s nais. De ordinario o pai
dun neno con déficit cognitivo limitase
s6 a apoia-los esforzos educativos reali-
zados pola stda muller. Parece evidente
que isto non deberfa ser asi e, ainda que
0 apoio & nai pode ser unha importante

dos seus fillos débese, en xeral, 6 seu sentimento de falta de com-

contribucién, o pai pode e debe desem-
pefiar unha valiosa funcién no de-
senvolvemento do fillo. Greeberg e
Morris® sinalaron que “os pais que esti-
veron presentes no parto se sentian
madis cémodos 6 colle-lo bebé cés pais

15 M. Greeberg e N. Morris, “Engreossment: The newborn’s impact upon the father”, American Journal of

Orthopsychiatric, 1974, 44, p. 520.
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que tiveron o seu primeiro contacto co
acabado de nacer despois do nacemen-
to, cando a enfermeira lles mostrou o
neno”. O que sinalaron é que é necesa-
ria a intervencién do pai desde o
mesmo momento do nacemento do
fillo.

Do mesmo xeito que o nacemento
do neno cunha discapacidade afecta 6s
pais, esta afectacion faise extensiva 6s
demais membros da familia. Para
Maria Isabel Zulueta'¢, experta en aten-
cién temperd, “es importante a los
demds hijos explicarles desde el princi-
pio el problema. Ello les va a tranquili-
zar y van a comprender la situacién de
tristeza y duelo que se vive en casa
cando ha nacido el hermano”. Se os
irmdns tefien idade para comprender,
deben ser informados sinceramente
sobre o estado do irmédn e continuar
prestandolle-la mesma atencién que
antes do nacemento, coa finalidade de
preserva-la adecuada cohesién fami-
liar. O neno que presenta unha disca-
pacidade tamén debe renunciar a aca-
parar en exclusiva a atencién por parte
dos demais.

En canto a cdl poida se-la reacciéon
dos irmédns ante o neno cunha discapa-
cidade esta acostuma variar e ir desde
a repulsa ou frustracién 4 sincera acep-
tacién e apoio. En todo caso o tipo de
actitude dos irmdns vai estar moi
influenciada pola actitude dos pais. Se

ven que o0s pais se adaptan 4 situacién
dunha forma positiva, os irméns reac-
cionardn tamén de forma positiva.
Montserrat Freixa!” indica que as per-
cepciéns parentais estdn moi influen-
ciadas polo grao de cofiecemento que
tefia este subsistema sobre o desenvol-
vemento infantil normal, é dicir, sobre
a conducta que cabe esperar en cada
etapa do desenvolvemento. Loxica-
mente a percepcién adoita ser mellor
no caso daqueles pais que xa tiveron
fillos con anterioridade. Pola stia parte
Teresa Vargas e Aquilino Polaino®, en
referencia ¢s irméans e ante o feito con-
creto ter un irmdn con sindrome de
Down, indican que “no se genera nin-
gun efecto negativo relevante o perma-
nente, sino més bien un efecto benefi-
cioso”, ainda que admiten a existencia
de excepciéns no caso de que os pais
manifesten que a tarefa de tratar de
acepta-la discapacidade do fillo é
ardua, os irmdns tenderdn tamén a ato-
pala dificil e, se a manifestacién é dun
certo resentimento, os fillos experimen-
tardn sentimentos semellantes.

Foron variadas as investigaciéns
que trataron de indaga-lo grao de
adaptacion emocional e conductual
dos irméns ante un determinado tipo
de trastorno. Polo que se refire ¢ déficit
de tipo cognitivo efectudronse diversas
investigacions en lugares distintos e os
resultados foron moi coincidentes en

16 M. |. Zulueta, “Actitudes de los padres: Una aproximacion psicolégica”, en J. Flores e M. V. Troncoso
(eds.), Sindrome de Down: Avances en accion familiar, Santander, Fundacion Sindrome de Down de Cantabria,

1988, p. 69.
17 Cfr. M. Freixa, op. cit, p. 215.
18 T. Vargas e A. Polaino, op. cit, p. 117.
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todos eles. Nunha delas, Gruszka'®,
nun estudio comparativo sobre adapta-
cién dos irméns, investigou a 45 irmans
de nenos con déficits cognitivos de dis-
tinta causa e magnitude e 45 irmdns de
nenos con intelixencia normal con ida-
des comprendidas entre 3 e 17 afios e
semellantes en canto 4s seguintes
caracteristicas: orde de nacemento,
idade e sexo dos nenos, nimero de
proxenitores no fogar e situacién eco-
némica da familia.
[..] no encontré diferencias en las
puntuaciones dadas por las madres
sobre competencia social o nimero
y tipo de problemas de conducta.
Ademads los nifios mostraron per-
cepciones positivas similares sobre
sus propios atributos cognoscitivos
y fisicos asi como sobre sus relacio-
nes con sus madres e iguales. En
otras palabras, la forma en que los
nifios se consideraban a si mismos y
pensaban que otros los considera-
ban no se vio influida por la existen-
cia de un hermano o hermana con
retraso mental”.

Poderiamos concluir este aparta-
do referido ¢s irmdans indicando que
desempefian un papel moi importante
na vida dos nenos con discapacidades
indicando que poden ser modelos de
comportamento adecuado, axudan nas
tarefas diarias, son compafieiros de
xogos e poden facer de ponte entre o
seu irmdn e outros nenos. Pero tamén
tefien certas necesidades:

a) De informacion acerca da dis-
capacidade do seu irmédn cando lle pre-

gunten os seus amigos, profesores ou
outras persoas. Alglins nenos senten
vergofia do aspecto fisico ou as dificul-
tades de aprendizaxe do seu irmdn e
necesitan axuda para se enfrontar
incluso ds burlas dos seus compafiei-
ros. Nalgtns momentos, os pais vense
desbordados polo traballo e os coida-
dos do neno cunha discapacidade e os
irmdns adquiren responsabilidades de
coidadores, sobre todo se son irmdns
maiores, e necesitan sabe-las pautas
que deben seguir. Tampouco se pode
esquecer que Son persoas cos seus pro-
pios proxectos, intereses e aspiraciéns
para o futuro. Ainda que os pais inten-
ten protexe-los irmdns da ansiedade e
do sentimento de preocupaciéon polo
neno cunha discapacidade, estes sem-
pre medran baixo un sentido de res-
ponsabilidade obrigada. A causa disto,
poden formar lazos moi fortes co seu
irmdn discapacitado e se-los seus maio-
res defensores ou, pola contra, poden
escorre-lo vulto e afastarse do fogar
negandose a colaborar.

b) A cuestién da responsabilidade
reaparece 4 morte ou o estado de inca-
pacidade dalgin dos pais. O irmén
sabe que tarde ou cedo quedard como o
unico lazo afectivo para a persoa cunha
discapacidade, ainda que estea rodea-
da dos mellores servicios oficiais de
apoio posibles. Os lazos de sangue
poden mdis, xeralmente, cds coidados
pagados mensualmente. Esta situaciéon
constitie unha carga pesada, tanto

19 M. A. Gruszka, Family functioning and sibling adjustment in families with a handicapped child.
Unpublished doctoral dissertation, Kingston, University of Rhode Island, 1988, en D. J. Lobato, Hermanos y her-
manas de niflos con necesidades especiales, Madrid, INSERSO, 1992, p. 50.
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emocionalmente como desde o punto
de vista préctico, sobre todo se o irmdn
xa ten organizado o propio circulo
familiar, con fillos propios, outras res-
ponsabilidades, etc. Ademais dos
apoios necesarios para a persoa cunha
discapacidade, tefien que existir outra
serie de apoios para o irman que asume
o papel que deixaron os seus pais, dado
que o seu modo de vida cambiard subs-
tancialmente 6 se facer cargo do irmén
cunha discapacidade®.

No caso das discapacidades de
tipo fisico o abano é moi amplo.
Centrdndonos no caso das persoas con
espifia bifida, nun estudio de Kazak e
Clark? faise unha equiparacién entre
0s nenos con espifia bifida, os seus
irmdns e os seus pais cun grupo teste-
mufia de familias nas que os nenos pre-
sentaban unha evolucién normal.
Despois de pasarlles 6s irméns de
ambos grupos a “Piers-Harris Self-
Concept Scale” os resultados indicaron
que non habia diferencias entre eles. Os
irmdns dos nenos con espifia bifida
fixeron unha gama similar de comenta-
rios positivos (e negativos) sobre si
mesmos. Parecia evidente, 4 vista dos
resultados, que na maiorfa dos casos,
0s pais estaban manexando a stia ansie-
dade o suficientemente ben como para
poder proporcionar un ambiente emo-
cional idéneo para a evolucién de con-

cepcions correctas de si mesmos 6s
seus fillos sans.

Os trastornos evolutivos xenerali-
zados e o autismo son etiquetas diag-
nosticas que se aplican a nenos que
presentan problemas peculiares de
evoluciéon social, da comunicacién e
outros déficits de tipo cognitivo.
Ferrari® comparou 48 nenos con
irméns 6s que se lles diagnosticara un
trastorno evolutivo xeneralizado ou
autismo. Estes irmdns tifian idades
comprendidas entre 8 e 12 anos e foron
equipados coas testemufias en canto &
orde de nacemento, tamafo familiar,
estado socioeconémico e estado civil
dos pais. Os nenos responderon a un
cuestionario estdndar sobre a concep-
cién de si mesmos. Os pais contestaron
igualmente a un cuestionario que pun-
tuaba a competencia social e os proble-
mas de conducta dos seus fillos. Tamén
se obtivo a puntuacién dos seus mes-
tres sobre seguridade e confianza en si
mesmos. O contrario do previsto, non
se atoparon diferencias significativas
entre os irmdns dos nenos sans e os de
nenos con discapacidades na valora-
cién do concepto que tefien de si mes-
mos.

No caso da artrite reumaética, en-
fermidade rara na nenez, a stia gravi-
dade pode ir desde incapacitante a ser
escasamente perceptible. Os irmdns de

20 Cfr. S. Alper, J. Schloss e C. N. Schloss, “Families of Children with Disabilities in Elementary and Middle
School: Advocacy and Strategies”, Exceptional Children, 1995, 62, nam. 3, p. 264.
21 Cfr. F. Kazak e M. W. Clark, “Stress in families of children with myelomeningocele”, Developmental

Medicine and Child Neurology, 28, pp. 220-225.

22 Cfr. M. Ferrari, “Chronic illness: Psychosocial effects on siblings-1: Chronically ill boys”, Journal of

Child Psychology and Psychiatry, 25, 459-470.
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nenos con enfermidade reumadtica
foron estudiados por Daniels e colabo-
radores?. Para isto, as nais de 72 nenos
con esta doenza e as de 60 nenos sans
completaron un cuestionario sobre a
presencia ou ausencia nos irméns de
problemas psicoldxicos e de conducta
(ansiedade, sensacién de tristeza, pesa-
delos, problemas de disciplina na esco-
la...) ou problemas fisicos (alerxias,
asma...). Os resultados indicaron que,
en conxunto, os irmdns dos nenos con
enfermidade reumdtica presentaban
graos comparables de autoestima,
adaptacién emocional e psicoldxica,
situaciéon académica e relaciéns cos
seus iguais similar 6s dos irmdns dos
nenos sans.

Cando se trata de favorece-lo
desenvolvemento dun neno cunha dis-
capacidade faise necesario que a fami-
lia reciba axuda e asesoramento duran-
te, polo menos, os periodos claves do
crecemento e desenvolvemento do
neno. Cando se informa os pais da
natureza da discapacidade do seu fillo
a familia vai estar confundida respecto
a cémo desenvolverse no futuro. Para
iso é necesario que, por parte dos
expertos dos equipos de atencién tem-
perd, se lles indiquen os obxectivos
especificos que se deben conseguir, asi
como a temporalidade da sda execu-
cién. Unha vez que o neno estea prepa-
rado para ese adestramento, pédense
desefiar de maneira secuencial as

metas que conduzan a unha conducta
independente nesta &rea.

Brazelton?* considera como cues-
tions bdsicas na atencién temperd as
seguintes:

— Aumenta-lo desexo dos pais de coi-
dar dos seus fillos.

—Ser capaces de recofiece-las identida-
des persoais.

— Desenvolver unha relacién de com-
pafieirismo na tarefa de ser pais.

— Fortalece-las familias para que non
se sintan incapaces.

A mellora da calidade da relacién
pais-fillo presenta vantaxes indubida-
bles que se relacionan coa tendencia do
neno a comparti-las stias experiencias
con outros, pola contra, unha inade-
cuada relacién coa figura de apego,
xeralmente a figura do pai ou da nai,
que non lle proporciona 6 neno a sufi-
ciente seguridade e independencia,
reduce a stia interaccién cos outros
nenos. No caso dos irmdns maiores
apegados de forma segura & sda nai, a
penas se sentirdn ameazados cando
esta dirixa a stia atencién cara a outros
irmdns, pois conffan na sda disporiibili-
dade emocional. En comparacién cos
nenos sen discapacidades, os que tefien
déficits cognitivos presentan unhas ele-
vadas expectativas persoais de fracaso
e unhas baixas expectativas de éxito,
debido & stia historia persoal de fraca-

23 Cfr. D. Daniels e outros, “Psychosocial functioning of siblings of children with rheumatic disease”,

Journal of Pediatrics, 109, 379-383.

24 Cfr. T. B. Brazelton, “Why is America Failling its Children?”, Time Magazine, Nova York, 1990, 3, p. 41.
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so. O estar sometidos a circunstan-
cias negativas nas que non puide-
ron exercer ningin control e, como
consecuencia diso, cando se encontran
en circunstancias negativas nas que si
poden exercelo a penas o intentan. Por
iso é preciso promover atribuciéns
adaptativas neste tipo de nenos, co pro-
posito de lograr unha mellora no seu
estado afectivo®.

O clima emocional no fogar é pois
un dos factores determinantes 4 hora
de predici-los progresos futuros do
neno. Se queremos que este progrese
todo o posible, a atmosfera dentro da
casa debe esta-lo mdis preto posible da
normalidade®.

Pola stia banda, Juan José
Lacasta? considera que a intervencién
e o apoio s familias é importante
basedndose nas seguintes razéns: polas
propias familias, polas persoas con
deficiencia mental que terdn na familia
unha panca de integracién social e
polas propias asociaciéns que, se non
son capaces de motiva-las familias,
poden derivar nunha especie en vias
de extincién. Por isto, e tendo en conta
os argumentos anteriores, desde a
Confederaciéon Espafiola de Federa-
ciéns e Asociacions en favor de persoas
con deficiencia mental (FEAPS) propi-
ciouse un Programa de Integracién

25 Cfr. T. Vargas e A. Polaino, op. cit,, pp. 157-167.

Familiar que ten os seguintes obxecti-
VOS Xerais:

1. Respecto as familias:

— Acurta-los procesos de asuncién do
feito de ter un fillo con deficiencia
mental.

—Previ-la desestructuracién familiar
cando o impacto do feito de ter un
fillo cunha discapacidade actia
como catalizador dos procesos pro-
blematicos que xa se tefien.

— Crear un clima de vida familiar nor-
mal.

— Orientar no proceso de educacion e
desenvolvemento dos fillos cunha
discapacidade.

— Alivia-las sobrecargas nos casos en
que as haxa.

2. Respecto ds persoas con defi-
ciencia mental:

— Propicia-la integracién social a tra-
vés da normalizacién da vida na
familia.

— Evita-la sobreprotecciéon e as sdas
consecuencias.

— Consegui-las condiciéns da integra-
cién familiar.

— Potenciar, desde ai, a autonomia e
competencia social dos membros
cunha discapacidade.

26 Cfr. E. T. Donlon e L. Fulton-Burton, La ensefianza de los deficientes severos y profundos. Un enfoque
practico, Madrid, Ministerio de Educacion/Siglo XXI, 1989, p. 249.

27 Cfr. J. J. Lacasta, “Apoyo a las familias de las personas con minusvalia”, en VV.AA., La dicapacidad en el
siglo XXI. Plan de accidn. Una propuesta de futuro, Madrid, INSERSO, 1996, p. 186.
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Se se quere que o neno progrese todo o posible, a atmosfera do fogar debe achegarse & normalidade.

3. Respecto &s asociacions:

— Mentaliza-las asociaciéns da impor-
tancia das actuaciéns en favor das
familias, de que non hai que realizar
s@ acciéns focalizadas no suxeito,
sendn tamén no seu contorno e de
maneira sistémica.

—Promover unha dindmica asociativa
liberadora, desde a solidariedade e o
apoio interfamiliar.

—Fomenta-la sistematicidade nas
accions.

Unha visién dindmica da inter-
vencién social, no sentido de considerar
procesos de apoio 6 crecemento persoal
en relacién coas novas necesidades que
van aparecendo, permiten unha abor-
daxe que terfa en conta:

a) A etapa de afrontamento na
que, tal como se apuntou, afecta a toda
a familia, 6 longo do seu ciclo vital,
cunha serie de situaciéns dificiles. A
primeira necesidade que aparece é a
de tipo emocional e o tipo de apoio
aconsellable deberia vir do contorno
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familiar, os amigos ou xente significati-
va, de modo que se fose pasando do
cofiecemento & adquisicién de habili-
dades.

b) A etapa do desenvolvemento
vital, na que os pais, coas ferramentas
e 0s coflecementos adecuados, vaian
favorecendo a aprendizaxe no fillo e a
sta insercion dentro dun contexto de
normalizacién no contorno da comu-
nidade. O apoio doutros pais en situa-
cién similar, asi como o cofiecemento
dos seus dereitos, iranos preparando
para encara-la escolarizacién do seu
fillo nun contexto de educacién inclu-
siva.

) A participacién en asociacions
propias nas que a persoa cunha disca-
pacidade e a sda familia se encontre a
gusto e apoiada nas stas necesidades®.

Dunha investigacién realizada na
que participaron 52 familias residentes
en Townsville (Australia) co fin de de-
terminar cémo perciben os pais a con-
vivencia cun fillo que presenta unha
discapacidade intelectual, efectuada
por persoal da Seccién de Educacién
Especial e Servicios Clinicos do Depar-
tamento de Pedagoxia e Estudios
Cientificos en Educacién da Universi-
dade Norte de Queensland, no caso da
nai e o pai dun varén de 21 anos, os
principais problemas identificados
polo pai foron os seguintes?:

28 Cfr. F. Fantova, op. cit,, p. 40.

1. Aincapacidade do seu fillo para
manexa-lo difieiro.

2. As dificultades para sair so.

3. O efecto negativo do seu fillo
sobre a satide fisica e emocional da sta
muller.

4. Os cofiecementos insuficientes
dos médicos sobre as necesidades
médicas do seu fillo.

5. A dificultade dun acceso ade-
cuado 6s servicios médicos.

No caso da nai os principais pro-
blemas identificados foron:

1. O efecto sobre ela mesma das
demandas do seu fillo.

2. A incapacidade do fillo para
manexa-lo difieiro, atopa-lo camifio,
sair sé e utiliza-lo teléfono.

3. Os conflictos entre a prestacion
de “asistencia”, en oposicién 4 inde-
pendencia e a prestacion “futura” de
servicios.

4. O efecto negativo sobre 4 satide
fisica e emocional do seu home.

5. Os numerosos problemas rela-
cionados coa profesién médica, tales
como un asesoramento inadecuado,
realimentacién escasa e a actitude
negativa cara a ela mesma e cara 6 seu
home.

29 Cfr. F. Pagliano, P. Gannon, W. Patching, J. Parker, D. Ainge e P. Berri, “La convivencia con personas con
discapacidad psiquica”, en W. I. Fraser (ed.), Temas clave en investigacion del retraso mental, Madrid, SIIS, 1970,

pp. 191-192.
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6. A necesidade dun supervisor
para atende-las numerosas demandas
do seu fillo.

7. Os problemas asociados cos
amaneiramentos estrafios e coa con-
ducta e inquietude sexual do seu fillo.

8. A axuda inadecuada que, polo
xeral, reciben dos “profesionais”.

9. O efecto do seu fillo nas rela-
ciéns da familia cos vecifios.

Concluia, a mencionada investi-
gacién, que en primeiro lugar “el
enfrentamiento a una situacién estre-
sante requiere la posesién de destrezas
basicas de resoluciéon de problemas
para aliviar la naturaleza de éstos”. En
segundo lugar, “las estrategias de
enfrentamiento deben regular la altera-
cién emocional. Por lo tanto, la adapta-
cién, como proceso epigénico, deberd
reflejar ambos tipos de mecanismos”.
Os pais igualmente manifestaron que
afnda que ambos se sentfan afectados
negativamente polo seu fillo cunha dis-
capacidade, esta afectaciéon negativa
agudizdbase ainda mdis no caso do pai.
Anque os pais opinaban que as sdas
mulleres eran madis competentes nas
actividades da vida diaria, opinién
compartida polas nais, tamén se valo-
raban a si mesmos de forma positiva
nese sentido.

Noutra investigacién levada a
cabo desde a Facultade de Medicina

“Albert Einstein”3® de Nova York, cen-
trada en familias con fillos con atraso
mental leve (RML), tratouse de descu-
brir se o tipo de familia coa que se cria-
ron influiu na stia vida de adultos. Os
resultados indicaron que distintos
aspectos da familia afectan a varéns e
mulleres de forma diferente. O preve-la
rotacién familiar e os trastornos de con-
ducta, constatouse que a estabilidade
familiar era importante para os homes
e a clase social para as mulleres.
Xurdiron igualmente madis diferencias
entre os sexos: no caso dos varéns, a
estabilidade familiar e a disfuncién
cerebral, por igual, prognosticaron a
rotacién laboral, mentres que o tnico
factor determinante desta taxa no caso
das mulleres foi a estabilidade familiar.
Asi mesmo, a clase social e a conducta
na infancia influiron por igual no prog-
néstico da conducta adulta feminina.
Nos varéns, ptidose determinar me-
llor o tempo previo 4 incorporacién 6
mercado laboral combinando a disfun-
cion cerebral e a estabilidade familiar,
ainda que a simple relacién entre esta
dltima e o mercado laboral non fose
significativa.

Pola stia parte desde o Instituto
de Neuropsiquiatria da UCLA3! efec-
tuouse unha investigacién sobre cinco
grupos distintos de familias: estadou-
nidenses con fillos con aprendizaxe
lenta, con atraso mental educable
(RME) e con atraso mental severo

30 Cfr. S. A. Richardson, K. J. Guolden, H. Koller e M. Katz, “Influencia de la familia, a largo plazo, en la edu-
cacion de los adultos jévenes con retraso mental leve”, en W. |. Fraser (ed.), op. cit,, pp. 214-215.
31 Cfr. I. T. Mink, “Creacion de un sistema de clasificacion familiar: Familias con nifios con retraso mental”,

en W. I. Fraser (ed.), op. cit, pp. 225-238.
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(RMS) e familias xaponesas con nenos
con RME e con RMS. Unha anilise
colectiva das variables psicosociais do
contorno familiar reflectiu a existencia
de distintas clases de familias. O com-
para-los perfis de tédolos tipos de
familias da mostraxe observouse que
habia dez esencialmente diferentes.
Algtns dos resultados obtidos indica-
ron o seguinte:

1. Unha porcentaxe inferior de
fogares completos no grupo americano
respecto 6 xaponés.

2. Un ntimero menor de pais esta-
dounidenses continuou os seus estu-
dios 6 remata-la escola superior, sendo
maior o niimero de pais xaponeses que
o fixeron e alcanzaron unha posicién
socioecondmica relativamente elevada.

3. Os nenos estadounidenses con
atraso mental capaces de ser formados
(RMF) adoitan ser brancos e presentan
un alto grao de conducta adaptativa.
Os nenos con RMF xaponeses presen-
taban niveis baixos de CI, un elevado
grao de conducta adaptativa e baixo de
conducta inadaptativa.

Deste estudio, tal como se indica
nel, cabe destaca-lo feito de que a per-
soa ausente xeralmente acostuma se-lo
pai e a nai dedica todo o seu tempo 6
neno cunha discapacidade. Outro
aspecto destacable é o alto ntimero de
pais xaponeses con alto nivel de estu-
dios e posicién socioeconémica eleva-
da. Como outras culturas cunha forte

tradiciéon cultural no Xapoén existe
unha divisién da responsabilidade
familiar: as mulleres encdrganse do
fogar e dos nenos mentres que os mari-
dos achegan a base econémica. Neste
contexto e debido a que con frecuencia
tefien que realizar horas extraordina-
rias nas empresas, os pais adoitan estar
pouco en contacto cos seus fillos.

Os resultados de estudios sobre as
caracteristicas das familias con respec-
to 4 colocaciéon do neno féra do fo-
gar foron contradictorias. J. Blacher e
B. Bramley® trataron de entende-lo
efecto que exerce a presencia dun neno
cunha discapacidade grave na familia e
a dindmica do proceso implicado na
decisién da stia colocacién féra do
fogar. Os resultados detectaron varias
diferencias de opinién entre pais e nais.
Os pais declararon que influfa moito a
opinién da muller. As entrevistas reve-
laron que algtins estaban dispostos a
saca-lo fillo féra do fogar, pero pensa-
ban que a preferencia da stia muller
por mantelo nel impedira que se toma-
se tal decision. A pesar do déficit cogni-
tivo do neno, a mitdo acompafiado
doutra discapacidade, unha propor-
cién significativa de nais declararon
que non era mdis dificil de criar cds
fillos sen discapacidade. A tendencia &
colocacién parece estar relacionada co
xeito en que os proxenitores perciben a
carga que supon a sta existencia, o
potencial futuro do neno, a dispofiibili-
dade de escolarizaciéon ou de axudas e
a actitude do cénxuxe. Destdcase, en

32 Cfr. J. Blacher e B. Bramley, “Factores que influyen y que previenen la colocacion fuera del hogar de nifios
con minusvalfa grave: perspectivas de los padres y de las madres”, en W. I. Fraser (ed.), op. cit.,, pp. 239-254.
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todo caso, na investigacién, “el papel
desempefiado por el vinculo afectivo
existente entre progenitores e hijos y en
los consiguientes sentimientos de cul-
pabilidad y preocupacién una vez pro-
ducida la colocacién, hasta el punto
que aunque no llegue a impedir la colo-
cacion, el factor afectivo puede retra-
sarla”.

2.1.APOIO A FAMILIA

O programa de apoio & familia
estd concibido como unha forma de
achegar unha serie de servicios a aque-
las familias nas que un dos seus mem-
bros postie unha discapacidade.
Pértese da idea de que o fogar é o
mellor ambiente, en principio, no que
procura-lo desenvolvemento persoal
da persoa cunha discapacidade. Deste
xeito, o apoio 4 familia procuraria for-
nece-la axuda necesaria para que este
membro non tefia que ser colocado nun
emprazamento féra da casa.

A importancia dos programas de
apoio 4 familia estd motivada polo feito
de poder aliviar parte da tensién que se
xera 6 redor das demandas propias
dun membro cunha discapacidade,
axudando 6 mesmo tempo a mante-la
calidade de vida dos diferentes mem-
bros. Ademais, o feito de mante-la per-
soa cunha discapacidade dentro do
fogar é, desde o punto de vista econd-
mico, madis rendible cd colocacién
nunha residencia ou nun centro de aco-
llida. Por outra parte, almacena-las per-
soas con algunha discapacidade nunha

institucion, podendo estar na stia casa,
seria tanto como desperdiciar unha
ocasién para procura-la integracién e a
plena normalizacién.

Sobre os servicios que pode ofre-
cer un programa de apoio familiar
podemos pensar nos seguintes:

— Diagnéstico e avaliacién.
— Adestramento.

—Peticién de axudas econdémicas 4s
institucions.

— Transporte.
—Modificaciéns no fogar.

— Modificacién de conducta.
— Coidado temporal.

— Modificacion do vehiculo.

Segundo S. Alper., P. J. Schloss e
C. N. Schloss® as familias de nenos con
discapacidades comparten duias carac-
terfsticas:

1. Toda a familia, non sé a persoa
cunha discapacidade, necesita servicios
de apoio segundo a stia situacién parti-
cular, para evitar unha perda de control
e responsabilidade. A familia, e non os
expertos, debe decidir qué recursos e
servicios fan falta.

2. As necesidades dos nenos con
discapacidades e as stias familias evo-
lucionan e cambian co tempo. Os anos
de escolarizacion nas etapas primaria e
secundaria representan unha ocasién
para aprender habilidades académi-
cas, acceder a distintos ambientes na

33 S. Alper, J. Schloss e C. N. Schloss, op. cit, p. 261.

Revista Galega do Ensino-ISSN: 1133-911X- Ntm. 32 - Outubro 2001



364

José Ramon Alberte Castifieiras

p——y

e N

e
S
A —

s

“A persoa con discapacidade encontra a mitdo dificultades para exerce-lo seu dereito a vivir na sociedade, a com-

partir espacio, traballo e vivenda [...]".

comunidade, relacionarse socialmente
e, formar amizades.

Algtins nenos con discapacidades
tefien necesidades que duran toda a
vida (coidados médicos, recursos e apa-
ratos especiais...). Pero existen outras
necesidades que varian segundo a
idade e o grao de desenvolvemento fisi-

co, intelectual e social. Durante a esco-
larizaciéon primaria e secundaria estas
necesidades poderian se-las seguintes:

a) Habilidades académicas: A lec-
tura, a escritura e as matematicas cons-
titden un reto para os alumnos con dis-
capacidades nos primeiros cursos. Os
obxectivos marcados para estes alum-
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nos dependerdn das caracteristicas de
cada individuo. Hai unha tendencia
cara 4 combinacién de destrezas do
curriculo ordinario con outras proce-
dentes dun curriculo adaptado para os
nenos que se encontran dentro dun sis-
tema de educacién inclusiva.

b) Acceso 4 comunidade: Durante
os anos da escolarizacién o alumno
cunha discapacidade ten a ocasién de
se integrar na comunidade. Pode ir
camifiando 6 colexio cos seus compa-
fieiros, ou colle-lo transporte escolar.
Debe aprender como cruza-la rda con
seguridade, ou como comportarse no
autobts. Ten ocasién de ir de compras
cos seus familiares e de participar en
excursioéns. A comunidade proporciona
multiples posibilidades de aprendizaxe
de habilidades académicas, sociais,
vocacionais ou de ocio, pero hai que
especificar qué destrezas se ensinan e
6nde, dado que moitos alumnos con
discapacidades non saben xeneraliza-
las habilidades aprendidas nun contex-
to para aplicalas a outro.

c) As amizades e as destrezas
sociais: A necesidade de amizades
adoita aumentar durante os primeiros
anos da escolarizacién, dado que o
neno se volve menos egocéntrico e
mais pendente doutros nenos. O neno
cunha discapacidade ten que apren-
de-las destrezas sociais e de tipo
comunicativo necesarias no desenvol-
vemento e mantemento da amizade
con outros nenos. Unha forma de esti-

34 1b. p. 262.

mula-las amizades é o “circulo de
amigos”, no cal un grupo de nenos
sen discapacidade forma unha rede de
apoio alterndndose nos coidados e
atencions cara 0s seus compafieiros
con discapacidades. Outra maneira de
fomenta-las relaciéns de amizade
serfa a de “amigos especiais”, na cal
un compafieiro sen discapacidade é
asignado para axudar a outro con ela
en determinadas actividades (4 hora
de comer, no recreo, 4 saida do cole-
xio, durante unha actividade acadé-
mica, etc.).

Os pais enfréntanse a temas
novos que cambian rapidamente men-
tres os seus fillos crecen e maduran. A
necesidade dos pais de nenos con dis-
capacidades determinanse en funcién
da natureza da discapacidade e da
dindmica do sistema familiar. Estas
serfan algunhas das cuestiéns que
haberia que ter en conta®:

1. A necesidade de comunicacién:
E imprescindible desenvolver unha
boa relacién e unhas vias de comunica-
cion eficaces entre os pais e os numero-
sos expertos que intervefien nos servi-
cios de apoio prestados para que haxa
a maxima colaboracién e comprensiéon
mutua.

2. A necesidade de apoio nas acti-
vidades extraescolares: A posibilidade
de participar nos deportes, actividades
artisticas, musica, asociacions xuvenis,
etc. favorece a relaciéon social e a forma-
cién de amizades entre o alumno

35 Cfr. S. Alper, J. Schloss e C. N. Schloss, op. cit, pp. 263-264.
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cunha discapacidade e os seus compa-
fieiros e vecifios. Pero a participacion
nestas actividades pode implicar diver-
sas dificultades para os pais: problemas
de horario e transporte; a mitido son os
propios pais os que tefien que se esfor-
zar, ainda madis, para organizar estas
actividades actuando de monitores,
como apoio ou como lideres.

3. A necesidade de apoio econé-
mico: O tempo e esforzo que se empre-
gan para ensinar a un neno cunha
discapacidade a hixiene persoal, a ali-
mentacién auténoma, o vestirse, etc.
constittie unha carga adicional para os
pais e outros membros da familia. Con
frecuencia a nai deixa o traballo remu-
nerado para coida-lo neno. Esta situa-
cién conduce 6 illamento social da nai e
a unha economia familiar reducida.
Ademais, algins nenos cunha discapa-
cidade necesitan medios médicos
caros.

4. A necesidade dun respiro: O
tempo e a enerxia necesarios para o coi-
dado dun neno cunha discapacidade
grave de saide deixa os familiares
exhaustos, créase unha situacién de
stress e a solucién pode ser un servicio
de apoio que proporcione un respiro
para a familia, sempre de acordo coas
stas preferencias e necesidades.

5. A necesidade de informacion
acerca do futuro: Fai falta planifica-lo
futuro do neno cunha discapacidade e
polo tanto hai que conseguir toda a in-
formacién posible acerca de distintas
opcidéns para a formacién vocacional, a
vida auténoma con apoio, a seguridade

econdmica, etc. A falta de informacion
e unha falta de coordinacién entre as
distintas instancias oficiais poden crear
un clima de ansiedade na familia. O
consegui-lo mellor posible para o seu
fillo convértese nunha tarefa preocu-
pante e continua para os pais.

Destacaremos, igualmente, que,
por iniciativa do Consello Pontificio
para a Familia, do Centro Educacién
Familiar Especial (CEFAES) e do Pro-
grama Leopoldo, diversos expertos
entre os que se encontraban médicos,
psicélogos, profesores de universida-
de, membros de asociaciéns de persoas
con discapacidades e, as stas familias,
reunidos na Cidade do Vaticano, en
decembro de 1999, para afondar sobre
o papel da familia, especialmente no
caso da integracién social da persoa
cunha discapacidade mental, chegaron
a unhas conclusiéns, entre as que cabe
destacar:

1. Referente 4 dignidade do neno
cunha discapacidade: A persoa cunha
discapacidade encontra a mitddo difi-
cultades para exerce-lo seu dereito a
vivir na sociedade, a compartir espacio,
traballo e vivenda cos que non padecen
unha discapacidade mental. Esa falta
de disposicion a acolle-la persoa cunha
discapacidade mental por parte da
sociedade haberia que apofierlla, en
parte, a unha percepcion ofuscada da
dignidade intrinseca do ser humano
con este problema. Falase moito dos
dereitos do home, indicanse pero, 6
mesmo tempo, néganselles estes derei-
tos 6s mdis débiles.
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2. Referente s avances cientificos
e 6 desenvolvemento da persoa cunha
discapacidade mental: Indicase que
ainda que existen motivos de preocupa-
cién polo que respecta & capacidade
actual da sociedade de cara a integra-la
persoa cunha discapacidade, tamén se
encontran motivos para a esperanza
debido 6 desenvolvemento dos cofiece-
mentos médicos, neuroléxicos, pedago-
xicos e educativos en relaciéon con estes
individuos. Por outra parte faise finca-
pé na importancia da cultura con res-
pecto 6 dato bioléxico. Indicase que, o
que no nacemento recibimos como pre-
disposicién, de ningtin modo determi-
na a formacién da nosa personalidade,
do noso comportamento. As propen-
siéns, ainda que inflden, non impiden o
desenvolvemento das virtudes. En de-
finitiva esta abordaxe das ciencias
humanas haberia que interpretala como
claramente positivo, pois garantirfa a
posibilidade dun desenvolvemento
persoal e moral da persoa cunha disca-
pacidade mental.

3. Referente 4 afectividade e a se-
xualidade da persoa cunha discapaci-
dade mental: Reconécese no neno
cunha discapacidade unha predisposi-
cién 4 vida relacional, unha predispo-
sicién que é preciso impulsar na medi-
da en que o permitan a gravidade do
seu problema, o grao de desenvolve-
mento da sta personalidade e os limi-
tes da sua liberdade. Deste modo, a
educacién para a vida afectiva e sexual
debe comezar moi axifia nas persoas
cunha discapacidade mental, porque
pasa a través do cofiecemento do seu

propio corpo. Asi, a educacién sexual
comeza cunha educacién para a vida
de relacién cos demais, para o respecto
das demais persoas, da sta intimidade
e do seu corpo. Concliien indicando
que é importante que os pais saiban
escoita-lo seu fillo cunha discapacida-
de para darlle a oportunidade de se
expresar con respecto ¢ seu desexo
dunha relacién de amizade ou de
amor, ainda que tamén é evidente que
se lle debe informar dos verdadeiros
limites que pon a stia discapacidade.

4. Referente 4 educacién da per-
soa cunha discapacidade mental: En-
tenden que sempre existe a posibilida-
de e a necesidade de educa-los fillos
cunha discapacidade mental, incluso
nos casos mdis graves. O desenvolve-
mento do dmbito psicomotor e o da
comunicacién non verbal pode axudar
nos casos madis graves a consegui-la
ansiada autonomia. A través do inter-
cambio de miradas, da atencién solicita
e as caricias, como expresién de afecto,
desde os primeiros meses de vida, esta-
rianse pofiendo os piares para unha
futura integracién na sociedade. O
neno, na sua familia, debe sentirse
amado, buscado, valorado por si mes-
mo, na sda realidade irrepetible. Por
iso a comunicacion entre os conxuxes é
fundamental para os seus fillos dado
que estes aprenden e viven na suda
dimensiéon persoal participando da
comunicacion entre os seus pais.

2.2. 0§ GRUPOS DE AXUDA MUTUA (CAM)

Refirese 6 apoio que de maneira
voluntaria e xenerosa efecttian entre si
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grupos de amigos, vecifios ou persoas
que sofren un mesmo problema. O seu
obxectivo é darlles apoio material ou
emocional ds propias persoas afecta-
das, 6s seus familiares ou coidadores.
Neste caso o apoio pode ser de tipo
emocional ou de realizacién dun servi-
cio. Pédese considerar individual can-
do do que se trata é de estar cerca da
outra persoa alentdndoa, prestandolle
apoio e facéndoa participe das sudas
propias preocupacions. Este achega-
mento axudarfalle a sentirse mdis ali-
viada e repercutirfa beneficiosamente
na satide familiar.

As caracteristicas dos GAM son
as seguintes:

— Auténomos: Son independentes dos
profesionais. Estes s6 aparecen
cando o grupo o solicita (talleres de
adquisicién de habilidades, dinami-
zacién do grupo, etc.).

— Constituidos por grupos pequenos
de persoas (desde 3 a 12 membros)
que tefien o mesmo problema e se
agrupan voluntariamente.

— O obxectivo é a axuda mutua para o
que eles mesmos deciden os obxecti-
vos que se han de perseguir.

—Tédolos membros participan en t6-
dalas actividades acordadas desen-
volvendo as habilidades de cada un
e alterndndose os papeis.

— Participacién democratica: Dentro
do grupo facilitarase a participacién,
comunicacién e o contacto persoal®.

Comprobouse que os GAM son
interesantes para:

— Facilitar e intercambiar informacién:
Intercdmbiase informacién sobre ex-
periencias propias e o cofiecemento
que se postie sobre o problema, coa
percepcién que tefien os demais so-
bre a mesma cuestiéon. Este inter-
cambio pretende aliviar e axudar a
desdramatiza-la situacién persoal.

— A prestacién de servicios: Ademais
da axuda persoal que se poida pres-
tar, outra tarefa que asumen pode
se-la de organizar colonias ou cursos
especificos.

—O apoio emocional entre os seus
membros: Refirese 4 “escoita activa”
con outra persoa que sofre 0 mesmo
problema, que incluso pode ser
maior, co fin de facerlles ver que non

estdn soas e que contan co seu apoio.

— A organizacién de actividades so-
ciais: En ocasiéns preténdese facilita-
-la saida do anonimato e do illa-
mento programando actividades
conxuntas de ocio e tempo libre.

—A defensa dos intereses comuns:
Dado que en ocasiéns non tefien
cubertas as stas necesidades (falta
de recursos, eliminacién de barreiras
arquitectdnicas...) poden emprender

36 Cfr. C. Colomer, J. Paredes e J. Herndndez, “Los grupos de ayuda mutua y la salud”, en M. Albert (ed.),
El Sindrome de Prader-Willi: Guia para familias y profesionales, Madrid, INSERSO, 1999, p. 238.
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acciéns para se dar a cofiecer ds
autoridades e pedi-lo seu apoio¥.

Para chegar a cofiecer a outras
persoas que se atopen na mesma situa-
cién pdédese proceder do modo seguin-
te:

1. Conseguir apoio e informacién
do persoal sanitario dos centros de hos-
pitalarios, de atencién temperd ou de
rehabilitacién que poidan ter cofiece-
mento doutras persoas que se encon-
tren na mesma situaciéon. Débense
deixa-los datos persoais por se no futu-
ro se dese algtn caso similar e desexa-
sen contactar con un.

2. Informarse nas asociaciéns
existentes relativas ds persoas con dis-
capacidades.

3. Comunicarse con outras perso-
as ou familias das que se tefian noticias
de que estan sufrindo o mesmo proble-
ma.

4. Utiliza-los medios de comuni-
cacién (posiblemente o mdis alcanzable
e rdpido sexa a radio) para se dar a
cofiecer 6s demais.

5. Preguntar nos servicios sociais
dependentes da administracién ou do
ambito relixioso.

Os beneficios para a familia cando
se segue esta practica poderiamos con-
cretalos nos seguintes puntos:

—Mellora a autoestima e a competen-
cia persoal.

37 Ib., p. 262.
38 I, p. 244,

—Favorece actitudes positivas cara 6
cambio.

—Mellora a calidade de vida tanto das
persoas cunha discapacidade como
das persoas sen este problema.

—Facilita a comunicacién e a partici-
pacién comunitaria dos seus mem-
bros.

— Permite afrontar dunha forma mdis
positiva os retos diarios para procu-
ra-la normalizacién na vida da per-
soa cunha discapacidade.

Destacaremos que a desinforma-
cién crea reticencias que é preciso
superar no sentido de que entre os
familiares e amigos non contintie a
sobreproteccién nin o sentimento de
abandono, ni entre as persoas con dis-
capacidades a idea de estar vivindo
nun gueto. Para iso é preciso establecer
canles que faciliten a comunicacién
entre os membros dos grupos de axuda
mutua e os diferentes profesionais.

3, CONCLUSIONS

Unha das principais dificultades
con que se encontran os pais 4 hora de
decidirse pola escolarizacién do seu
fillo nun centro ordinario, ou nun cen-
tro especifico, é a propia disparidade
de criterios que tefien, en ocasions, os
diferentes expertos. E é que se os exper-
tos presentan opiniéns diferentes, as
familias terano ainda mdis complicado
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para tomar unha decisién da cal vai
depender que nun futuro os seus fillos
se poidan valer por si mesmos e ser
auténomos.

Se é comprensible que para moi-
tos pais de nenos con déficits de tipo
cognitivo a educacién se reduza, basi-
camente, a que os seus fillos sexan ca-
paces de aprender a ler e a escribir, non
o debe ser menos que sexan capaces de
colle-lo autobts, de ir & compra ou de
realizar unha actividade propia do ocio
e tempo libre, asi como saber relacio-
narse cos demais.

Se a eleccion do centro vai depen-
der de moitos factores, tendo en conta
que cada caso é diferente, entendemos
que o posicionamento adecuado debe
se-lo de procura-la integracién en cen-
tros ordinarios. Para iso é preciso que
estes utilicen a metodoloxia adecuada e
conten, en ocasiéns, cos recursos ade-
cuados. Tal é o caso da escolarizacion
das persoas xordas ou con hipoacusia
grave para os que € imprescindible
contar con apoios logopédicos sen des-
carta-lo uso da linguaxe signada.

No caso dos nenos cegos, a ONCE
logrou integralos, con notable éxito,
nos centros ordinarios. Para iso firmou,
daquela, un concerto co Ministerio de
Educacion co fin de que profesores iti-
nerantes pasasen periodicamente polos
colexios que os acollen. Deste modo,
ademais de ter un profesor de apoio no
propio centro, os alumnos con cegueira

ou deficiencia visual reciben periodica-
mente a visita dun docente especializa-
do na stia discapacidade. O resultado
desta politica foi que o nitimero de
alumnos que asisten s centros especi-
ficos da ONCE se viu reducido de for-
ma ostensible. Ainda asi, hai casos de
nenos que, debido ds plurideficiencias
que padecen ou a dificultades de inte-
gracién, seguen escolarizados nos cen-
tros especificos dependentes da ONCE.

O apoio da ONCE, cos seus profe-
sores itinerantes, e incluso o contacto
cos respectivos Vicerrectorados de
Estudiantes propiciou que moitos ado-
lescentes cegos e deficientes visuais
pasasen pola universidade con éxito.
Pero non todos seguiron o camifio da
universidade e preferiron integrarse
nos centros especiais de emprego da
organizacién de cegos.

Cando os pais se propofien a esco-
larizacién do seu fillo nun centro ordi-
nario isto adoita implicar momentos de
tension, de non saber moi ben se serd a
medida correcta, se vai ser aceptado de
boa gana polos profesores e demais
companeiros de clase, xunto a unha
morea doutras preocupaciéns. Por iso,
para que a escolarizacién se efectte
correctamente e non acabe con tédalas
ilusiéns postas, é preciso unha certa
planificacién. Unha posible forma de
proceder® poderia se-la de que a nai, o
pai ou ambos contactasen co director
do centro asi como co persoal do

39 Cfr. D. Steiger, “Con los ojos del amor”, en F. Ramos (ed.), £/ Sindrome de X frdgil, Madrid, INSERSO,

pp. 281-283.
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Departamento de Orientacién e pro-
gramasen unha sesién na que se lles
poderia explicar 6s demais compafiei-
ros de aula as peculiaridades da disca-
pacidade do seu novo compafieiro.
Esta exposicion de sensibilizaciéon
poderia ir acompafiada da proxeccién
dun video na que se vexa o rapaz en
diferentes situacions. Nesta fase non
estarfa o neno presente ainda que serfa
sabedor de que fan falar del no colexio
e poderifase animar mencionandolle os
novos amigos que vai ter. En datas pos-
teriores poderfase amplia-la informa-
cién 6 resto dos alumnos dos diferentes
cursos.

A metade do curso os pais pode-
rian volver co fin de responder a téda-
las preguntas que os alumnos quixe-
sen formular acerca do seu fillo, as
sdas capacidades, aptitudes, compor-
tamentos ou habitos. O final do curso
poderiase organizar unha pequena
festa na que os alumnos se fotografa-
sen co seu compafieiro cunha discapa-
cidade e se lles facilitase a tédolos que
o quixesen unha foto xunto a el.

Temos que ter en conta que 6
estar, polo menos durante a etapa
infantil, na clase cun sé profesor tal
situacion lle facilitarfa este primeiro
contacto co centro escolar. Ademais da
socializaciéon terfa oportunidade de
establecer relaciéns individuais.

A presentacién dos pais 4 clase
debe efectuala, como apuntamos, o
director do centro ou o persoal do
departamento de orientacién. As expli-
caciéons que dean os pais deben se-lo

madis sinxelas posibles, destacando o
cardcter non contaxioso da discapaci-
dade. Despois desta explicacién na que
se resalte o feito de que todos somos
diferentes pero todos somos humanos
pédese pasar a unha rolda de pregun-
tas que se poden aproveitar para pro-
pofier & stia vez novas preguntas que
poidan ser contestadas afirmativamen-
te pola maiorfa dos nenos da clase.
Estas poderian se-las posibles pregun-
tas:

— ;Cantos de v6s tedes... anos? (E a
idade do meu fillo).

— ;Gustavos nadar? (O meu fillo
tamén).

—¢Algan ten un irmédn ou irmd? (O
meu fillo ten outro irmdn que se
chama...).

— ¢ As veces discutides co voso irmdn
ou irma? (Iso faino todo o mundo).

— (Gstavos ter amigos? (O meu fillo
encdntanlle).

—;Gustavos ver peliculas? (O meu
fillo gastanlle moitisimo). Pois vou-
vos pofier unha na que vexdde-lo
noso fillo.

O video pode recoller diversas
actividades do neno (na auga, nun ani-
versario apagando candeas, coa sta
familia, na rda...), co fin de que se sin-
tan identificados con el e, deste xeito,
serd madis fdcil que estean dispostos a
apoialo.

Despois deste visionado pédese
pasar a falar das dificultades especificas
do neno, indicando as cousas que nese
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momento sabe facer e cdles implican
dificultade para el. Logo pédense mos-
trar ldminas ou textos explicativos
sobre o tipo de discapacidade do fillo co
fin de que eles mesmos validen a infor-
macioén que se lles deu con antelacién.

Pédese finaliza-la sesién informa-
tiva indicando o desexo do seu fillo
(débese usa-lo seu nome desde o pri-
meiro momento) de ter amigos ainda
que non sabe ben cémo. Indicarlles que
se poden dirixir a el cando o desexen,
afnda que &s veces noten que é reserva-
do. Pédese facer unha pequena pausa
neste momento para preguntarlles 6s
nenos:

—Se viséde-lo noso fillo confundido
ou perdido, ;que poderiades facer
por el?

—Se vos decatasedes de que alguén se
porta mal con el, ;que poderiades
dicir para axudarlle?

—Se observasedes que se encontra s6,
(que poderiades facer para que se
sentise aceptado?

—Se a el lle custase entender unha
explicacién ou executar unha activi-
dade, ;que poderiades facer por el?

Pédese finaliza-la intervencién
indicando: “posiblemente moitas das
cousas que v0s facedes rapidamente a
el lle custe mdis traballo ou necesite
mais tempo para facelas. En todo caso
desexo indicarvos que o noso fillo non
elixiu ser da forma que é, vds si pode-
des elixir, axudarlle... ou facerlle dano”.

40 M. |. Zulueta, op. cit, p. 79.

Maria Isabel Zulueta® entende
que as parellas que resolven favorable-
mente a crise de ter un fillo con proble-
mas e o incorpora con éxito na familia
e na sociedade, avanzaron un longo
treito no camifio da stia maduracion,
afirmando:

a) Os pais adquiren unha imaxe
positiva de si mesmos, séntense orgu-
llosos da tarefa emprendida e do traba-
llo realizado polo seu fillo.

b) Aceptan con naturalidade e
agradecemento os sentimentos de com-
paixén ou privilexios que poida te-lo
resto da xente cara 6 neno pero, 4 vez,
hai que tratalo como a un mdis.

¢) Dentro da stia escala de valores,
perden importancia as preocupaciéns
normais da vida e adquiren unha
maior madurez para resolver outras
situaciéns de crise.

d) Tefien o seu propio criterio
acerca do neno e da stia educacién, ven
os seus logros e dificultades dunha
maneira obxectiva e realista.

e) Non dependen dos profesio-
nais, pero poden aceptar de bo grado a
opinién destes e considerala.

f) Seguen tendo unha vida persoal
e familiar satisfactoria e gozan dela.

g) Aceptan a deficiencia mental.

Nos anos setenta, os periodos de
respiro considerdbanse como algo uni-
camente para momentos de crise e para
evita-lo traslado da persoa féra do
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fogar. Asi, 0 acceso a este tipo de servi-
cio restrinxiaselles ds familias das per-
soas con discapacidades madis graves.
Nos anos noventa, sen embargo, o
apoio familiar en forma de respiro con-
vértense nun compofiente bdsico e moi
importante dos programas de axuda
comunitaria. De feito o respiro estase
definindo dentro do contexto mais am-
plo de apoio social, centrando a sta
atencién non sé nas necesidades da
persoa cunha discapacidade, senén
tamén nas dos coidadores familiares*!.

Por outra parte, o feito de que os
pais recofiezan que é durante as tulti-
mas etapas da nenez cando parece que
atoparon un modelo de intervencién
adecuada 4s necesidades do neno pa-
rece indicar que os pais seguen un pro-
ceso de adaptacion 4s necesidades
cambiantes do seu fillo e non 6 revés. O
modelo madis adecuado parece se-lo
que se centra no neno e que sofre modi-
ficaciéns de acordo co desenvolvemen-
to e as caracteristicas de cada caso 6
longo do tempo*.

Segundo R. N. Roberts, A. Akers e
D. Behl® a funcién principal das visitas
a domicilio dos expertos en servicios
sociais debe se-la de axuda-las familias
a coordinar e integrar tédolos servicios
provenientes de diferentes entidades e
fontes. Neste sentido un dos obxectivos
principais das visitas a domicilio debe

se-lo de evita-la omisién e a duplica-
cién dos servicios de apoio. Desta ma-
neira as visitas representarian unha
estratexia viable moi centrada na fami-
lia. Segundo estes autores os servicios
de apoio que farfa falta coordinar para
atende-las necesidades da familia po-
derfan se-los seguintes:

1. Servicios directos & familia:
— Coordinacién de servicios.
— Transporte.
— Axuda econdémica.
—Respiro.
—Servicios domésticos.

— Consellos sobre formacién profesio-
nal.

2. Formacién de pais:
—Fomento de habilidades de coidado.

—De estimulacion do desenvolvemen-
to infantil.

3. Servicios directos 6s nenos:

— Diagndstico e sistemas de deteccién
e prevencion.

—Logopedia.
— Terapia fisica/terapia ocupacional.
4. Servicios médicos:

—Coidados xerais da satde.

41 Cfr. R. Freedman e outros, “Patterns of Respite Use by Aging Mothers of Adults with mental Retardation”,
Mental Retardation, 1999, vol. 37, nam. 2, 93-103, abril, p. 93.

42 Cfr. B. K. Keogh e outros, “Models of Child-Family Interactions for Children with Developmental Delays:
Child-Driven o Transactional?”, American Journal on Mental Retardation, 2000, vol. 105, ndm. 32-46, p. 44.

43 Cfr. R. N. Roberts, A. Akers e D. Behl, “Family-Level Service Coordination Within Home Visiting

Programs”, TECSE, 1996, 16 (3), pp. 279-301.
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— Asistencia e coidados prenatais.
—Servicios de nutricién.

— Pediatria e puericultura.

— Vacinas.

5. Apoios psicoléxicos e emocio-
nais:

— Terapia familiar informal.
— Control do stress.

— Grupos de apoio & familia.
— Servicios de satide mental.

—Consellos e terapia no contexto da
drogadiccién.

Concluiremos sinalando que, se a
educacién é importante para calquera
persoa sen discapacidade, no caso das
persoas cunha discapacidade tal feito
cobra unha especial relevancia. Pédese
afirmar que o desenvolvemento per-
soal estd vinculado ds oportunidades
que a sociedade lles brinda para que

poidan facer valer tédalas stias calida-
des. Por outra parte, dado o nimero
cada vez mdis crecente de persoas
adultas cunha discapacidade faise
necesario fomenta-la creacién de cen-
tros de acollida que lles permita gozar
dunhas condiciéns de vida dignas. Por
todas estas razons é imprescindible
desenvolver redes de informaciéon e
acollida para os pais de persoas con
discapacidades de tal maneira que
estas lle poidan ofrecer 6 seu fillo as
mellores condiciéns de desenvolve-
mento. O mesmo tempo parece conve-
niente influir nos medios de comuni-
cacién de maneira que faciliten a
integraciéon na sociedade das persoas
que tefien algunha discapacidade.

Para finalizar, queremos expresa-
-lo noso acordo coas seguintes pala-
bras: “la calidad de una sociedad y de
una civilizacién se mide por el respeto
que manifiesta hacia los mds débiles de
sus miembros”#.

44 ['Osservatore Romano, edicion semanal en lingua casteld, 22 de marzo de 1981, p. 9.
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