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introduccidén

INTRODUCCION

La familia constituye la institucién bésica en el
desarrollo y la educacién de sus hijos. A pesar
de que las influencias externas son cada vez
mds numerosas, y de que el papel de la fami-
lia se ha visto modificado por los continuos
cambios sociales y avances tecnoldgicos, la
familia sigue siendo el primer y principal dmbito
de la educacién de los nifios y j6venes.

Existe una opinién generalizada en la socie-
dad, compartida también por los profesiona-
les de la educacién, sobre el papel relevante
de la familia y su influencia en la evolucién y
desarrollo de los miembros que la componen.
Aunque esto esté aceptado de manera global,
se pone cada vez mds de manifiesto la necesi-
dad de un nuevo replanteamiento en las propias
familias de esa funcién esencial e insustituible
en la educacién de los hijos.

La familia es el primer contexto socializador por
excelencia, el primer entorno natural en donde
los miembros que la forman evolucionan y se
desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y
social, segin modelos vivenciados e interiori-
zados. Las experiencias que se adquieren en la
primera infancia, de cualquier tipo, y los vin-
culos de apego que se dan en ella van a estar
determinadas por el propio entorno familiar
generador de las mismas. Es la familia quien
introduce a los hijos en el mundo de las perso-
nas y de los objetos y las relaciones que se esta-
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blecen entre sus miembros van a ser en gran
medida modelo de comportamiento con los
demds, al igual que lo va a ser la forma de
afrontar los conflictos que se generan en el
medio familiar.

La familia deberé ofrecer oportunidades sufi-
cientes para desarrollar aquellas habilidades y
competencias personales y sociales que permi-
tan a sus miembros crecer con seguridad y auto-
nomia, siendo capaces de relacionarse y de
actuar satisfactoriamente en el dmbito social.
De ello se desprende también el decisivo papel
que adquieren los adultos cercanos familiares
en la educacién de los nifios, aunque sin olvi-
dar que ofras instituciones y medios intervienen
igualmente en la educacién de las personas.

La familia con una persona con discapacidad
tiene el objetivo bésico de organizarse para dar
respuesta al conjunto de necesidades y deman-
das no esperadas, no sélo de la persona con dis-
capacidad, sino también de los otros miembros
que deben asimilar y comprender el nuevo esce-
nario en el que han de funcionar para promo-
ver el desarrollo, bienestar y estabilidad de
todos. Los profesionales y los servicios de apoyo
a las familias, deben ser conscientes de las nece-
sidades de la familia con un hijo con discapa-
cidad. Necesidades que se modifican a medida
que el nifo con discapacidad crece. Y deben
estar preparados para dar el apoyo requerido
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en cada momento, para ayudar a comprender
las situaciones y a afrontar los momentos de
crisis con esperanza.

En los primeros anos el desarrollo del nifio se ve
influenciado por la calidad de las interaccio-
nes entre padres e hijo, la amplitud y diversidad
de experiencias que la familia proporciona al
nifio y las estrategias de la familia para asegu-
rar la salud y bienestar del nifo. Estos procesos
no son idénticos en todas las familias y depen-
den de factores contextuales como el estrés
familiar, el nivel econémico, las pautas de
crianza, el nivel cultural de los padres, etc. En las
familias en las que hay un nifio con discapaci-
dad existen otros factores afadidos que se cons-
tituyen en factores de ansiedad y presién, aso-
ciados a la discapacidad y que pueden interferir
en un funcionamiento éptimo de la unidad fami-
liar, afectando a sus posibilidades para pro-
mover el desarrollo y en las mejores condicio-
nes (Canal, 1999).

El primero de esos factores afadidos es la cri-
sis de informacién. Las familias tienen una gran
necesidad de informacién sobre la salud y las
posibilidades de su hijo. Se plantean cuestio-
nes como cudles son las causas y efectos del
diagndstico especifico que se les ha dado, qué
quiere decir ese diagnéstico, cémo afectard eso
a la familia, cudl serd el futuro del nifo, etc.
También aparecen preguntas relativas a aspec-
tos mds concretos como cudles son los trata-
mientos mdés eficaces, o en qué manera debe-
rédn cambiar sus pautas de crianza, etc.

En segundo lugar, aparece una sensacién de

malestar interpersonal y familiar, que es con-
secuencia de verse frente a la discapacidad del

]0 | DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down

nifo. Este malestar, que en algunos casos se
vive de modo muy personal, puede afectar a
las relaciones de la pareja e implica, por lo
general, una reevaluacién de lo que se puede
esperar del nifio y de lo que pueden esperar
de si mismos cada miembro de la familia (espe-
cialmente los padres). La sensacién de males-
tar no es ajena a caracteristicas personales de
cada miembro, como las habilidades para
afrontar el estrés, o las habilidades para solu-
cionar problemas y tampoco lo es a retos socia-
les como el aislamiento social, o la sensacién de
poseer un estigma, especialmente en casos de
discapacidad muy graves o llamativos.

En tercer lugar, las familias sienten gran nece-
sidad de recursos, ya que han de modificar sus
pautas de crianza y sus actividades cotidianas
en funcién de las necesidades de atencién que
requiere su hijo. Asi, ensefar habilidades como
vestirse, comer, o cruzar un semdforo, o también
realizar una simple gestién, un recado, o tener
que cumplir un horario en el trabajo, son pro-
blemas, a veces casi insuperables. Esta sobre-
carga hace dificil afrontar obligaciones y res-
ponsabilidades cotidianas.

Como sefialan Cérdoba, Verdugo y Gémez
(2006), en las dos Ultimas décadas, el estudio
y la investigacién de la familia con un miem-
bro con discapacidad, se ha transformado de un
enfoque patolégico de tipo médico, en el que se
centraba la atencién en la discapacidad del
nifo, a una visién contextual y social del sistema
familiar en la que emergen nuevas y diferen-
tes aproximaciones a la familia tales como:
capacitacién funcional (empowerment), bien-
estar familiar, ajuste dindmico (resiliencia) y
calidad de vida familiar. Debido, entre otros
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aspectos, a la emergencia del modelo contex-
tual, se ha observado una importante evolu-
cién de las actitudes de los investigadores, los
profesionales y la sociedad en general en torno
a la aceptaciéon y comprensién hacia las per-
sonas con discapacidad en contextos familiares
y comunitarios (Ferguson, 2002).

Si consideramos la importancia del papel de la
familia en la educacién de las personas con
discapacidad, pondremos mds énfasis en la
necesaria relacién y coordinacién que debe
establecerse entre los centros educativos y las
familias. Los profesores y profesoras deben con-
siderar a las familias como agentes educativos
de importancia fundamental en el desarrollo
de sus hijos y por ello deben desarrollar com-
petencias y destrezas relacionales con las fami-
lias para promover una adecuada colabora-
cién con los padres.

En cuanto a la colaboracién entre las familias y
los centros educativos (escuelas, institutos, cen-
tros de formacién profesional, centros educati-
vos de las Asociaciones, etc.) y la participacién
de la familia en las tareas escolares, resulta
fundamental considerar dos aspectos: el fun-
damental papel que desempefian los padres
en la educacién y desarrollo de sus hijos y la
necesaria colaboracién que debe mantenerse
entre los profesores y los padres para optimizar
los esfuerzos que tanto unos como otros van
realizando en la consecucién de desarrollos
armonicos de los/as nifios/as y jévenes con dis-
capacidad.

La educacién de los nifios no se limita a la fami-

liay la escuela. La televisién, Internet, el telé-
fono movil,... ofrecen una cantidad de infor-
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macién dificil de digerir. La educacién de los
hijos requiere una preparacién adecuada de
los padres; no es suficiente la propia experien-
cia. Asistir a charlas o cursillos sobre la educa-
cién de los hijos, participar en seminarios o gru-
pos de padres, compartir las experiencias
educativas, problemas y dudas con otros padres
y/o profesionales, mostrarse abierto a nuevas
ideas e iniciativas sobre la educacién de los
hijos, informarse sobre asuntos de actualidad,
etc., son algunas consideraciones que sin duda
van a contribuir a ejercer una paternidad res-
ponsable basada en una mejor comprensién
de los hijos. Ahora bien, hay que considerar
que, aunque los padres deben procurar actuar
de modo responsable en la educacién de sus
hijos, no existen los padres perfectos, ni cami-
nos Unicos e inflexibles en la educacién de los
hijos.

Antes de considerar los apoyos que hay que
ofrecer a las familias y de reflexionar sobre la
participacién y colaboracién de los padres en
diferentes tareas educativas, revisaremos algu-
nos aspectos esenciales en torno a las familias
de las personas con discapacidad, cuyo cono-
cimiento resulta de vital importancia para esta-
blecer sistemas de apoyos eficaces y marcos
colaborativos entre padres y profesores, desde
la comprensién y la cooperacién.

En el primer capitulo se analizan las necesida-
des de las familias que se recogen de diversos
trabajos de investigacién. En este mismo capi-
tulo se plantean algunas consideraciones sobre
el papel de los padres en la educacién de las
persona con discapacidad. El segundo capitulo
se dedica a ofrecer una panorédmica de dife-
rentes enfoques que, a lo largo de los afos,
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han ido surgiendo en torno a los apoyos que hay
que ofrecer a las familias para tratar de satis-
facer las necesidades detectadas. Se plantean
los siguientes modelos: enfoque sistémico, la
teoria ecolégica del desarrollo humano, el ané-
lisis conductual aplicado, el modelo de ajuste y
acomodacién, el modelo adaptativo y el modelo
ecolégico-cultural.

Dos enfoques actuales de enorme interés lo
constituyen la calidad de vida familiar y la prac-
tica centrada en la familia. Con respecto al pri-
mero de estos enfoques (capitulo 3), es preciso
sefalar la importancia que en los Ultimos afos
ha tenido un concepto multidimensional en
muchos planteamientos actuales sobre la dis-
capacidad; nos referimos a la calidad de vida
individual. Muy ligado a este concepto se
encuentra el concepto de calidad de vida cen-
trada en la familia. En este tercer capitulo se
analizarén las dimensiones e indicadores de
este nuevo concepto, asi como algunas orien-
taciones para mejorar la calidad de vida fami-
liar.

Las politicas publicas relacionadas con la nor-
malizacién y la inclusién, asi como las refor-
mas legislativas, han influido para que se pro-
duzca un cambio progresivo hacia una situacién
en la que los nifos y adultos con discapacidad
intelectual reciben cuidados y son educados en
sus propias comunidades y escuelas locales.
Este cambio no sélo permite que las personas
con discapacidad intelectual puedan llevar un
estilo de vida mds normal, sino que también
ofrece la posibilidad de que los miembros de la
familia se impliquen en sus cuidados. En este
sentido, se presenta, en el capitulo 4, un enfo-
que de intervencién centrado en la familia,

12 | DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down

cuyo obijetivo general es dar autoridad y capa-
citar a las familias para que puedan funcionar
de manera eficaz en su entorno, promoviendo
una colaboracién estrecha entre la familia y los
profesionales, haciendo que ambas partes tra-
bajen unidas para tomar decisiones, planificar
intervenciones y establecer objetivos. En este
capitulo sobre préctica centrada en la familia se
ofrece una perspectiva de los principios rela-
cionados con la comprensién de la unidad fami-
liar y los principios para trabajar de forma efi-
caz con las familias. El objetivo es que los
profesionales aprecien y fomenten una cola-
boracién con los miembros de la familia para
cubrir sus necesidades, deseos y expectativas
de forma capacitadora.

El capitulo 5 se destina a exponer algunas medi-
das de apoyo a las familias, en concreto nos
centraremos en la informacién y formacién que
las familias deben recibir para poder responder
de manera eficaz a las demandas y necesida-
des de su hijo/a con discapacidad. También
plantearemos los objetivos, las funciones y las
lineas de trabajo de un servicio de orientacién
familiar. Un aspecto especialmente importante
lo constituye la colaboracién de las familias en
los centros educativos, sean estos escolares o
promovidos por el movimiento asociativo. En
el capitulo 6 se analizan las relaciones familia-
escuela asi como las dificultades con las que
se encuentran en ocasiones. Plantearemos los
fundamentos de la necesaria participacién de los
padres en los programas educativos.

Tres dreas fundamentales en las que la impli-
cacién familiar resulta imprescindible son las
habilidades sociales, la autonomia personal
y las habilidades de autorregulacién. En el
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capitulo 7 se exponen determinados conteni-
dos vinculados con estos dmbitos y que los
padres deben conocer y analizar al objeto de
ir desarrollando prdcticas parentales eficaces
que tengan como obijetivo la mejora de dichas
areas de desarrollo. Otro dmbito de especial
relevancia es la autodeterminaciéon. El capi-
tulo 8 se centra en analizar el papel que debe
jugar la familia en el fomento y potenciacién
de la conducta autodeterminada. Una forma
de impulsar la autodeterminacién es a través
de la Planificaciéon Centrada en la Persona
(PCP), que constituye una nueva forma de
entender y trabajar con personas con necesi-
dades de apoyo. La Planificacién Centrada en
la Persona consiste en toda una filosofia y
forma de trabajar en la que se forma un grupo
de apoyo alrededor de la persona con disca-
pacidad. Este grupo de apoyo se reunird para
elaborar, con la persona que requiere apoyo
(persona central del grupo), un plan de futuro
para mejorar su calidad de vida. Este plan de
futuro debe estar basado en la méxima parti-
cipacién de la persona central, de sus prefe-
rencias, capacidades y elecciones. Se sefialan
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algunas funciones de las familias y de los pro-
fesionales en este contexto. Resulta muy suge-
rente la vinculacién de la préctica centrada en
la familia y la planificacién centrada en la per-
sona, dentro de un contexto de fomento de la
autodeterminacién.

Dada la importancia que tienen los padres en
la educacién y desarrollo de sus hijos, es razo-
nable la existencia de una larga trayectoria
sobre el entrenamiento de los padres. En el
capitulo 9 se hace una breve revisién sobre esta
cuestiéon y se plantean algunos elementos esen-
ciales a la hora de disefar un programa de
entrenamiento de padres. Finalmente, nos ha
parecido oportuno destinar el Gltimo capitulo
a la valoracién de los servicios y programas
destinados a las familias. Esta valoracién la
hemos fundamentado en los estédndares de cali-
dad y en los indicadores que los operativizan,
de modo que puedan plantearse algunos cri-
terios sobre los que establecer comparaciéon de
las diferentes prdcticas profesionales que se
ponen en funcionamiento en los servicios de
apoyo a las familias.
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Capitulo 1

LA FAMILIA DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD




la familia de la persona con discapacidad

Son varios los estudios realizados sobre las fami-
lias en las que uno 0 més de sus miembros son
personas con discapacidad. También, en los
Gltimos afos, las organizaciones que trabajan
con los colectivos de discapacidad, han inten-
sificado la labor realizada con las familias, toda
vez que se ha reconocido su enorme labor e
influencia sobre las personas con discapaci-
dad. También son diversos los enfoques que se
plantean a la hora de analizar el funciona-
miento de las familias y la atencién se ha diri-
gido hacia numerosos aspectos. En este epi-
grafe se considerardn estos dos dmbitos: a)
necesidades de las familias y b) papel de los
padres en la educacién de las persona con dis-
capacidad.

1. Necesidades de las familias

Ferguson (2002) manifiesta que, en las dos Glti-
mas décadas, la mayor influencia en la inves-
tigaciéon sobre los efectos de un hijo con disca-
pacidad en la vida de sus padres o de otros
miembros de la familia ha provenido desde dos
perspectivas: a) el modelo de afrontamiento al
estrés (modelo de adaptacién); y b) el modelo
del desarrollo del ciclo vital del familia.

A partir de diversos modelos de adaptacién de
la familia, los investigadores han mostrado un
mayor reconocimiento del éxito que los miem-
bros del grupo familiar pueden alcanzar en el
empleo de estrategias de afrontamiento y la
adaptacién positiva manifestada por muchas
de las familias de personas con discapacidad
(Ferguson, 2002). De tal forma que existe un
gran nivel de acuerdo entre los investigadores
respecto a que los perfiles de adaptacién de
las familias que tienen un nifio con discapaci-
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dad se parecen a los perfiles de familias que
tienen un nifio sin discapacidad (Baxter y cols.,
1995; Lie y cols., 1994; Krauss, 1993).

Hay un reconocimiento creciente de que muchas
familias afrontan efectiva y positivamente las
demandas adicionales experimentadas en la
crianza de un nifo con discapacidad. Las inves-
tigaciones ponen de manifiesto que las familias
de nifos con limitaciones exhiben una variabi-
lidod comparable a la poblacién general
(Krauss, 1993). Debido a la amplitud de estu-
dios sobre las familias y las distintas tipologias
de discapacidad, en este apartado revisaremos
Unicamente algunas investigaciones realizadas
en familias con hijos con discapacidad intelec-
tual, concretamente en familias de nifios con
sindrome de Down, aunque previamente sefia-
laremos algunas generalizaciones sobre las
necesidades de las familias donde hay un hijo
con discapacidad.

1.1. Necesidades y recursos

Cunningham (2000) sefala que para desem-
penar el papel de padres o familiares de un nifo
con discapacidad, éstos tienen que desarrollar
nuevos conocimientos y nuevas habilidades y
reconstruir sus ideas acerca de ellos mismos,
sus valores y aspiraciones. Frecuentemente, se
enfrentan a una sociedad con poca compren-
sién y muchos prejuicios. Tienen que aprender
a tratar con una gran variedad de profesiona-
les y agencias y a desarrollar habilidades de
negociacién asertivas para obtener los mejo-
res recursos para sus hijos. También tienen que
desarrollar estrategias prdcticas de solucién de
problemas y mantener una actitud expectante
positiva con su hijo, a pesar de muchas con-
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trariedades, desaliento y progreso lento. El
hecho de que muchas familias afronten bien
los problemas es un testimonio de compromiso
con el nifo, de su adaptabilidad y de su coraije.
Necesitan informacién precisa y apoyo de cali-
dad desde los diferentes servicios para cubrir
las necesidades de sus hijos y conocer los recur-
sos disponibles.

A la hora de plantear las necesidades de las
familias con hijos con discapacidad, se hace
muy dificil establecer un marco general debido
a la enorme variabilidad y complejidad del
tema. No todas las necesidades que se va a
plantear van a ser relevantes para todas las
familias en todas las ocasiones ni con la misma
intensidad. De hecho, la naturaleza en cons-
tante cambio de la familia y la inmensa varia-
cién entre ellas hacen que cualquier marco no
pueda ser nunca mds que un conjunto de prin-
cipios orientativos.

Todas las familias en las que hay un nifio con
discapacidad necesitan informacién y orienta-
cién precisas y prdcticas. Es esencial una infor-
macién que les ayude a comprender la con-
ducta del nifio y la suya propia. La mayoria de
ellas necesitardn algun tipo de apoyo en dife-
rentes momentos. Y muchas necesitan ayuda
utilitaria, que deberé ser facil y répidamente
accesible. Las familias precisan tener acceso a
unos servicios regulares, flexibles y competen-
tes.

Cunningham (1987) considera que las necesi-
dades de las familias forman parte de un sistema
transaccional y estdn estrechamente interrela-
cionadas y establece una clasificacién de las
necesidades en dos categorias fundamentales:
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asistencia préctica (que puede subdividirse a
su vez en necesidades utilitarias y necesidades
instrumentales) y ayuda psicolégica. A conti-
nuacién analizaremos con mds detalles estos
tipos de necesidades.

a. Necesidades utilitarias. Se refieren al tiempo
y la energia que la familia o sus miembros
emplean en sus funciones familiares o per-
sonales. Cuanto menos tiempo y energia
empleen en la administracién y en los cui-
dados bdsicos del hogar, mds tendrdn a su
disposicién para el esparcimiento y las acti-
vidades sociales y para la relacién con el
nifo.

Las familias pueden necesitar ayuda para el
transporte, para la conciliacién con la vida
laboral, atencién temporal, vacaciones,
acceso a instalaciones comunitarias (clubs,
piscinas, parques,...), y ayuda econémica.
Estas necesidades son mds intensas si exis-
ten problemas médicos, fisicos o de con-
ducta y/o bajos niveles de renta.

b. Necesidades instrumentales. Las necesidades
instrumentales se relacionan con la infor-
macién y la orientacién en las siguientes
dreas:

» Organizacién del tiempo, la energia y los
recursos econéomicos.

» Formas de favorecer el desarrollo y la adqui-
sicion de competencias del nifio, logrando el
maximo beneficio sin incrementar el estrés.

» Formas de afrontar los problemas de con-
ducta.

» Informacién sobre el acceso a los servicios
sociales, a las instalaciones educativas y
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recreativas, a profesionales especializados
y a ayudas y subvenciones.

Orientacién y preparacién en técnicas de
comunicacién personal para obtener ayu-
das y trabajar con las agencias de servicios
y para interactuar con otras personas. Esto
puede incluir ayuda para ampliar las redes
sociales y los contactos.

Necesidades psicoldgicas. Entre las necesi-
dades psicolégicas pueden incluirse las
siguientes:

Informacién para permitir a los miembros
de la familia comprender al nifio y su situa-
cidén, sus propios sentimientos y reacciones y
los de otras personas, asi como los procesos
de adaptacién. Esto implica el desarrollo de
marcos para entender la situacién y prever y
planificar acontecimientos futuros. Con res-
pecto al nifo, esto debe incluir el acceso a
conocimientos médicos, evolutivos y educa-
tivos.

Apoyo social para impedir el aislamiento y
proporcionar tiempo libre y esparcimiento,
ayuda utilitaria y una oportunidad de com-
parar las ideas y sentimientos propios con
los de otras personas y disponer asi de nue-
vas perspectivas.

ral, la vivienda y el equipamiento, los jugue-
tes especializados,... Muchos padres sostie-
nen que todo iria bien si dispusieran de estos
recursos, pero cuando no es asf se produce
una espiral de tensién que desemboca en
efectos perjudiciales para las relaciones y
procesos familiares. El estrés esté asociado
no sélo al grado de deficiencia sino también
al estatus socioeconémico.

. Niveles de salud y energia: Incluyen el bien-

estar fisico y psicolégico. La falta de ener-
gia de los padres reduciré la capacidad para
las actividades diarias y la solucién de los
problemas.

. Técnicas para la solucién de problemas: Se

refieren a la capacidad y la experiencia de los
padres para encontrar soluciones a los pro-
blemas. Los padres con técnicas adecuadas
para recopilar y asimilar informacién y para
utilizar las fuentes de apoyo tienen més pro-
babilidades de desarrollar estrategias efica-
ces. El apoyo temprano a los padres, que
refuerza su competencia y demuestra tam-
bién que pueden usar los servicios especia-
lizados y confiar en ellos, es importante para
reducir en el futuro las probabilidades de
estrés.

. Redes de ayuda: Incluyen las relaciones entre

las familias y otras personas que proporcio-
nan apoyo emocional, constituyen un grupo

La definicién de estas necesidades determinan de referencia que facilita orientacién y asis-
los recursos necesarios para satisfacerlas. Nece- tencia utilitaria y ayuda prdctica.

sidades y recursos estén estrechamente unidos. e. Filosofia: Para los padres, la forma de cons-
Flokman y cols. (1979) proponen una clasifi- truir su propia competencia y sus propias
cacién de los recursos en cinco categorias prin- técnicas para la solucién de los problemas,
cipales: sus creencias y valores en relacién con la
familia y con las funciones parentales, la
clase de hijos que desean y las previsiones 'y
proyectos para el futuro, son todos ellos

a. Recursos utilitarios: Incluyen los recursos eco-
némicos, la movilidad, la atencién tempo-
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recursos o influencias importantes para redu-
cir el estrés y mantener el sistema en funcio-
namiento. El conjunto de valores y creencias
familiares compartidos y el nivel de consenso
en el sislema de constructos familiares influird
en la armonia y en el proceso conjunto de
toma de decisiones.

1.2. Situacién de las familias con sindrome de
Down: revisién de investigaciones sobre sus
necesidades

En una revisién sobre las investigaciones reali-
zadas en familias de nifos con sindrome de
Down, Hodapp (2008) sefiala que, aunque estas
familias han sido estudiadas durante muchos
anos, hay grandes lagunas. Ello se debe a la
escasa atenciéon que tradicionalmente se ha
prestado a las familias de las personas con sin-
drome de Down si se compara con las de las
personas con discapacidad intelectual en gene-
ral.

En el trabajo apuntado, Hodapp analiza los
cambios acontecidos en la investigacién sobre
familias en las tres Gltimas décadas. Repasare-
mos a continuacién, a partir de la revisiéon sefia-
lada, las nuevas perspectivas en la investiga-
cién sobre las familias de personas con sindrome
de Down, los resultados obtenidos en las inves-
tigaciones y los temas pendientes para futuras
investigaciones.

1.2.1. Nuevas perspectivas en la investigacién
sobre las familias de personas con sindrome

de Down

Hasta principios de los 80, la principal pers-
pectiva de los investigadores hacia las familias
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de nifos con discapacidad era negativa; se con-
sideraba que la descendencia con discapa-
cidad era la causa de que ocurrieran cosas
negativas a las familias y a sus miembros.
Los investigadores examinaban a las madres
(y ocasionalmente a los padres) de los nifios
buscando niveles superiores a la media en
cuanto a depresién o inestabilidad marital; a
los hermanos buscando tensiones en sus roles
y depresién; y a las familias en su conjunto
buscando su incapacidad para transitar por
el tipico ciclo vital de la familia o para ascen-
der en la escala econédmica (Hodapp y Ly,
2005). La mayoria de cada trabajo perfilaba
esta imagen: Tener un hijo con discapacidad
era algo negativo, y las Unicas cuestiones
reales que preocupaban eran qué miembros
de la familia se veian adversamente afecta-
dos, en qué aspectos, y con qué intensidad.

A principios de los 80, sin embargo, esta
perspectiva negativa empezé a cambiar hacia
otra perspectiva centrada en el esfuerzo y la
voluntad de las familias de afrontar el desafio.
Crnicy cols. (1983) abogé por esta perspec-
tiva, cambiando asi a la idea de que tener
un hijo con discapacidad no era algo nece-
sariamente negativo, sino que por el contra-
rio podria ser algo tensionante en el sistema
de familia. Al igual que ocurre con una enfer-
medad, promocién, cambio de escuela o de
trabajo de cualquier miembro de la familia,
estos factores tensionantes son afrontados
por diferentes familias de modos distintos.
Algunas familias hacen una pifa, otras se
separan. Aun los sucesos mds negativos de
una vida (enfermedad, muerte, pérdida del
trabajo) sirven para que algunas familias se
junten aln mds.
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Este cambio de perspectiva influyé en la inves-
tigacién sobre familias de personas con sin-
drome de Down, generando cuatro importan-
tes lineas de investigacion:

a. Estudios centrados en las familias de perso-
nas con sindrome de Down

Histéricamente, los estudios sobre familias de
personas con discapacidad sélo habian explo-
rado esporédicamente las familias de las que
tienen sindrome de Down, centrdndose princi-
palmente en familias con discapacidad en gene-
ral. En esos grupos mixtos, un mismo grupo
podia incluir familias de nifios con sindrome de
Down, sindrome X-fragil, autismo, pardlisis cere-
bral, etc.

Pero desde una perspectiva basada en el
esfuerzo y la capacidad de reaccién, las reac-
ciones de una familia dependen en parte de
las caracteristicas del hijo (Minnes, 1988). Y
una de ellas es la etiologia de su discapacidad
intelectual, especialmente los modos en que las
conductas habituales de quienes tienen un deter-
minado trastorno pueden desencadenar cier-
tas conductas en los miembros de su familia
(Hodapp, 1997, 1999). Por estas razones fue-
ron apareciendo un niUmero creciente de estu-
dios en los que se analizaban a las familias de
personas con sindrome de Down como grupo
separado.

Muchos estudios encuentran que, en compa-
racién con las familias de nifios con ofras disca-
pacidades, las de los nifios con sindrome de Down
lo afrontan mejor. Las familias parecen ser més
cdlidas, con mayor armonia (Mink y cols., 1983);
las madres sufren menos estrés (Hodapp et al.,
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2003); los padres y hermanos afirman tener una
relacion mads estrecha y armoniosa (Orsmond y
Seltzer, 2000; Hodapp y Urbano, 2006). Aunque
no en todos los estudios (Cahill y Glidden, 1996),
la mayoria encuentran que en general las fami-
lias afrontan mejor la situacién cuando incluyen
un miembro con sindrome de Down.

b. Estudios centrados en las personas con el
sindrome de Down a lo largo de la vida

Hasta ahora la mayoria de los estudios se han
centrado en familias de nifios pequefos. Este
enfoque en los nifos (en contraposicién con los
adultos) caracteriza también la investigacién
sobre las familias en las que la prole no tiene dis-
capacidad (Selzer y Riff, 1994). Sélo reciente-
mente la investigacién ha empezado a preo-
cuparse sobre las relaciones padres-hijos
adultos.

Esta escasez de estudios sobre familias por
periodos de la vida més prolongados puede
yuxtaponerse a los cambios demogréficos que
han ocurrido tanto en la discapacidad en gene-
ral como en el sindrome de Down. En 2003,
710.000 adultos estadounidenses con disca-
pacidad vivian en casa con cuidadores ya mayo-
res (60 afos o mas) (Rizzolo y cols., 2004),
numero que puede llegar a 1,5 millones en
2030 (Nacional Center for Family Support,
2000). En el sindrome de Down, el crecimiento
en la esperanza de vida ha sido adn mayor.
Segun diversos estudios, la mediana de la edad
a la que mueren las personas con sindrome de
Down se sitGa en torno a los 60 afios, cuando
era a los 30 en los 1970 (Bittles y Glasson,
2004). El aumento en la esperanza de vida
afecta a las familias de muchas maneras.
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Pero ademds de vivir méds tiempo, las personas
con sindrome de Down viven también de
manera diferente. A principios de los 1980, por
ejemplo, pocos nifios con sindrome de Down
escolarizados habian aprendido a leer y la
mayoria acudia a colegios de educacién espe-
cial segregados, mientras que en la actual
década la mayoria aprenden a leer en escuelas
plenamente integradas (Buckley y cols.,1996;
Byrne y cols.,2002). La mayoria de los padres
quieren que sus hijos con sindrome de Down
estén en condiciones plenamente integradas
(Hodapp y cols., 1998). Las personas con sin-
drome de Down estén consiguiendo metas cada
vez mds altas en su aprendizaje y en su vida.

c. Estudios sobre familias comparando intra-
grupo e inter-grupo.

Como sucede con las personas de cualquier
condicién, las que tienen sindrome de Down
muestran bastante variabilidad dentro del grupo.
Difieren en su nivel intelectual, lingUistico, en
su capacidad adaptativa, en la personalidad, en
sus conductas problemdticas, en el grado en
que tienen otros problemas médicos o de otro
tipo, y en cientos de otras caracteristicas per-
sonales. Las familias difieren también, de modo
que las afirmaciones generalizadas sobre "las
familias de nifios con sindrome de Down" no
sirven para todas las familias.

Al cambiar desde una perspectiva negativa a
otra caracterizada por el esfuerzo y la volun-
tad de afrontar el desafio, los investigadores
sobre la familia han adoptado crecientemente
una estrategia de estudio que utiliza disefios
aplicados tanto a analizar procesos intra como
inter-grupos. Muchos estudios entre grupos
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siguen evaluando si, como media, las familias
de las personas con sindrome de Down difieren
de las que tienen miembros con otra discapa-
cidad o en grupos con discapacidades diver-
sas. Pero resulta critico también realizar estu-
dios intra-grupo para determinar qué
caracteristicas de la prole con sindrome de
Down, de la madre, del padre, de los hermanos
y de la familia en su conjunto son las que pre-
disponen a la familia a mostrar mejores o peo-
res reacciones.

d. Estudios sobre familias enfocados en otros
aspectos

Dada la perspectiva del esfuerzo y la voluntad
de afrontar el desafio, no debe sorprender que
los principales resultados de los estudios hayan
tratado los sentimientos de padres y hermanos,
sus percepciones y sus emociones. Sin embargo,
recientemente los estudios sobre familia han
empezado a incorporar en el conjunto otros
datos del mundo real, como son el estado de
salud de los miembros de la familia, las carre-
ras profesionales de padres y hermanos y la
estabilidad marital de los padres. De la misma
manera, ahora sabemos algo sobre los her-
manos adultos, incluidos el tiempo que pasan
con su hermano con sindrome de Down y sus
logros académicos y laborales.

1.2.2. Resultados obtenidos

A partir de la revisién de investigaciones lle-
vada a cabo, Hodapp (2008) sefiala una serie
de resultados obtenidos en dichos estudios que
organiza en cuatro grandes dmbitos: influencia
en las madres, en los padres, en los hermanos
y en la frecuencia de divorcios.
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a. Con respecto a las madres

Las madres han sido el tema de la mayoria de
los estudios sobre las familias de nifios y adul-
tos con sindrome de Down. El hallazgo comidn
ha sido que estas madres afrontan mejor la
situacién que las madres de hijos con otros tipos
de discapacidad, experimentan niveles meno-
res de conflictividad familiar y se mostraron
menos pesimistas sobre sus hijos.

En muchos estudios se han constatado las ven-
tajas del sindrome de Down cuando se com-
paran con otros grupos de control. En muchos
estudios se han comparado con las familias de
nifilos autistas (Kasari y Sigman, 1997; Sanders
y Morgan, 1997), aunque también hay estu-
dios de comparacién con otros sindromes. En la
mayoria de los casos se aprecia la ventaja de las
madres que tienen un hijo con sindrome de
Down, obteniendo mejor puntuacién en la cohe-
siéon familiar, la satisfaccién con los apoyos
sociales recibidos y el modo de afrontar la situa-
cién por parte de la madre.

Cuando se les ha comparado con madres de
hijos sin discapacidad, las madres de nifios con
sindrome de Down, muestran por lo general
un grado ligeramente mayor de estrés y una
capacidad de afrontar la situacién ligeramente
peor. Por tanto, la ventaja de las familias con sin-
drome de Down se ve en relacién con familias
que tienen hijos con otras discapacidades, no
con las de hijos de la misma edad sin discapa-
cidad.

Los niveles de estrés materno bien pueden cam-
biar en el curso del desarrollo de los hijos. Exa-
minando a madres cuando sus hijos tenian 12-
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15, 30 y 45 meses de edad, Most y cols. (2006)
vieron que el estrés materno iba aumentando a
lo largo de esos tres puntos temporales. Most
y cols. especularon que las madres de los nifios
con sindrome de Down podrian estar reaccio-
nando a la lenta velocidad con que se des-
arrollan inicialmente muchos de estos nifios.
Son raros los estudios sobre los posibles cam-
bios que pueda haber a lo largo del tiempo en
el nivel de estrés de las madres de nifios con
sindromes de Down.

b. Con respecto a los padres

Aunque frecuentemente la percepcién pueda
ser que los padres reaccionan como las madres
en términos de estrés, varios estudios realizados
en grupos mixtos han encontrado que las
madres experimentan mds estrés y sienten que
tienen peor control que los padres (Bristol y
cols., 1998). Comparadas con los padres, las
madres expresan mayor necesidad de apoyo
social y familiar, de informacién para explicar la
condicién de su hijo a ofros, y de ayuda para
atender a su hijo (Bailey y cols., 1992). En cam-
bio, los padres estdn mds preocupados con el
coste de los cuidados que necesita el nifio y con
lo que el nifo significa en su totalidad para la
familia (Price-Bonaham y Addison, 1978).

En Roach y cols. (1999), tanto los padres como
madres declararon unos niveles ligeramente
elevados de estrés en el sindrome de Down en
comparacién con grupos de familias conven-
cionales. También Ricci y Hodapp (2003) nota-
ron que los padres de nifios con sindrome de
Down (de edades entre 10y 11 afios) aventa-
jaban en algunos aspectos a los padres de nifios
de la misma edad con ofros tipos de discapaci-
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dad. Los padres de los nifios con sindrome de
Down evaluaron a sus hijos como aceptables,
menos exigentes, mds adaptables. Pero no se
diferenciaban de los demds padres con nifios
con otras discapacidades en ningun aspecto rela-
cionado con el estrés paterno (competencia, ais-
lamiento, salud, depresién). En ambos grupos,
habia una relacién entre la cantidad de proble-
mas de conducta del nifio y el estrés. Al compa-
rar a padres de nifos sin discapacidad, nifos
con autismo y nifos con sindrome de Down,
Rodrigue y cols. (1992) vieron pocas diferencias
entre los dos grupos con discapacidad.

Al comparar con los padres de nifios sin disca-
pacidad, los padres de los nifios con autismo o
con sindrome de Down apreciaron que su hijo
con discapacidad habia supuesto un similar
impacto (negativo) sobre la familia, y los grupos
de padres afirmaron que habian tenido que uti-
lizar mucha energia para afrontar la situacién,
hacer una reestructuracién cognitiva (reconsi-
deraciones para hacer menos agobiante o ame-
nazadora la presencia del nifio) y emplearse
en la busqueda de informacién.

Hodapp concluye que, en relacién a los padres,
a pesar de los escasos estudios realizados sobre
ellos, seguimos sabiendo poco sobre las dife-
rencias entre padres y madres en estas fami-
lias.

c. Con respecto a los hermanos

Se ha pensado durante mucho tiempo que si
comparan con los hermanos de nifios con
desarrollo convencional, los hermanos de los
nifos con discapacidad experimentan mayor
depresién, mayor enfado y otras consecuen-
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cias negativas. En un metaandlisis, sin embargo,
Rossiter y Sharpe (2001) hallaron en su con-
junto unos efectos sélo ligeramente negativos,
siendo los principales efectos en los hermanos
de nifos con discapacidad los que se deriva-
ban de la observacion directa o de ciertas con-
secuencias relacionadas con la ansiedad y la
depresién; pero también podian mostrar un
mejor funcionamiento social.

Aunque hay pocos estudios que comparan los
hermanos de los nifios con sindrome de Down
con los de otras discapacidades, parece haber
de nuevo una cierta ventaja a favor de los que
tienen sindrome de Down. Tener un hermano
con sindrome de Down puede ejercer también
efectos positivos, como son el incremento en el
nivel de empatia o de apreciacién de las dife-
rencias individuales (Cuskelly y Gunn, 2006).
En conjunto, "ser hermano de un nifio con sin-
drome de Down no parece influir negativamente
sobre problemas de conducta o sobre la auto-
percepcion de competencia, y estos hermanos
no parecen sentirse penalizados en sus opor-
tunidades para disfrutar de una nifiez normal"

(Cuskelly y Gunn, 2006).

Los estudios recientas han empezado también
a centrarse en los hermanos de individuos con
discapacidad durante la edad adulta. Son de
destacar tres hallazgos:

1) Bienestar del hermano en su conjunto. Los
hermanos adultos afrontan la situacién razo-
nablemente bien.

2) El género del hermano en su conjunto. Los

hermanos mds implicados suelen ser més
frecuentemente las hermanas. Ellas propor-
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cionan mayores cuidados y atencién, com-
pania, afecto positivo al hermano o hermana
(Orsmond y Seltzer, 2000). La actitud emo-
cional de las hermanas no se ve afectada
por el género de su hermano con discapa-
cidad, mientras que los hermanos piensan de
si mismos que desarrollan una emocién mas
positiva (y menos emocién negativa o preo-
cupacién) hacia su hermano varén con dis-
capacidad.

3) Naturaleza de la discapacidad de los her-
manos. Las relaciones de los hermanos
varian segun que el hermano/hermana con
discapacidad tenga problemas de tipo inte-
lectual o emocional. Si el hermano tenia pro-
blemas de tipo psiquiétrico, los hermanos
que tenian mds contacto y mads estrecha rela-
cién emocional mostraban mayor grado de
depresiéon y menores niveles de bienestar
subijetivo.

d. Con respecto a los matrimonios y divorcios

Aunque se ha creido a menudo que el divorcio
es muy frecuente en las familias de nifos con dis-
capacidad, un meta-andlisis de los estudios
existentes revelé que la media de divorcios era
sélo un 6% mayor que en los matrimonios con
hijos sin discapacidad (Risdal y Singer, 2004). Lo
que indica que si bien la frecuencia puede ser
un poquito mds frecuente, la diferencia es real-
mente pequena.

Con respecto a las familias de nifios con sin-
drome de Down, durante los afos de infan-
cia (0 a 3 anos), Gath (1977) mostré que las
familias (en relacién con las familias de nifos
convencionales) mostraban una tasa ligera-
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mente superior de divorcio o de relacién mari-
tal particularmente pobre. Para nifios en edad
escolar, sin embargo, se apreciaron tasas
menores de divorcio en las familias con sin-
drome de Down que en las de nifios con otros
tipos de discapacidad (Gath y Gumley, 1986).
En su estudio longitudinal de 30 afos, Gath
(1988) observé que la tasa de divorcios en
padres de nifios con sindrome de Down o en
el grupo control era muy parecida y, basdndose
en su estudio de 181 nifios del grupo de Man-
chester (Inglaterra), Cunningham (1996) con-
cluyé que “la tasa de divorcios en el grupo ha
sido siempre inferior a la de la media nacio-
nal...”

Urbano y Hodapp (2007) han examinado
recientemente la prevalencia de divorcios en las
familias de nifios con sindrome de Down en
el estado de Tennesse desde 1990 hasta 2002.
Compararon més de 600 familias de nifios
con sindrome de Down con familias de nifos
con otras anomalias congénitas y con fami-
lias con nifos sin discapacidad en un periodo
de 13 afos. La comparacién de estos tres gru-
pos mostré que, en contraste con los otros dos
grupos, las familias de nifios con sindrome de
Down presentaron un riesgo ligeramente
menor de probabilidad de divorcio; pero
cuando habia divorcio, se dio més frecuente-
mente en fases tempranas: el 37,5 de estos
divorcios ocurrié antes de que el nifio con sin-
drome de Down tuviera 2 afios (en compara-
ciéon con el 17,4 % en el grupo poblacional y
el 14,9 % en el grupo con defectos de naci-
miento). En el grupo con sindrome de Down,
se aprecié mayor propensién al divorcio en
los padres que eran mds jévenes, con menor
nivel de educacién y del dmbito rural.
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1.2.3. Temas pendientes para futuras investi-
gaciones

Aunque cada vez hay mayores datos sobre fami-
lias de las personas con sindrome de Down,
seguimos teniendo importantes lagunas en nues-
tro conocimiento. Los temas relacionados con las
familias que Hodapp (2008) considera que van
a investigarse en los préximos afos se concre-
tan en estas cuatro:

a. Comprender las necesidades de las familias
de las personas con sindrome de Down a lo
largo de la vida

Muchas personas mayores con sindrome de
Down padecen también alteraciones crénicas
relacionadas con la edad. Este envejecimiento
con sus implicaciones clinicas supone para las
familias de las personas con sindrome de Down
un conjunto de desafios y de retos complica-
dos. Si los hijos con sindrome de Down van a
vivir hasta sus 50 6 60 afos y tienen padres
que son 30 6 40 afios mayores que ellos, nos
encontramos con la primera generacién de
familias que habran de preparar su sistema de
atencién tras la muerte de sus padres. Se ha
prestado escasa atencién a este problema, a
pesar de los esfuerzos de los Gltimos afos. En
general, los sistemas estatales de servicios a
adultos estdn pobremente equipados para ser-
vir las necesidades de los ancianos con disca-
pacidad. Muchas familias han hecho pocos pla-
nes de futuro (Heller y Caldwell, 2006), y los
hermanos a los que se les ha encomendado la
tutela o atencién necesitardn aprender mucho
sobre las necesidades de servicios para sus her-
manos con sindrome de Down, qué servicios
de apoyo existen y cémo se accede a ellos.
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b. Comprender cémo el funcionamiento fami-
liar se relaciona con las caracteristicas per-
sonales

Las caracteristicas personales del hijo con sin-
drome de Down pueden afectar el funciona-
miento familiar. Una de estas caracteristicas
tiene relacién con los problemas médicos. La
lista de trastornos médicos frecuentes en los
nifios con sindrome de Down es larga, y com-
prende los problemas cardiacos, la leucemia, las
malformaciones gastrointestinales, las infec-
ciones, la otitis media, la visién, las alteraciones
ostoarticulares y otros problemas (Roizen, 2003).
Pero no se puede considerar cémo estos pro-
blemas afectan a las familias. En un estudio
reciente realizado en Tennesse se aprecié que de
todos los nifos nacidos con sindrome de Down
en 1997, 1998 y 1999, el 50% hubo de ser
hospitalizado durante sus 3 primeros afos de
vida, la mayoria en los primeros meses. Algu-
nas de estas hospitalizaciones se debieron a la
cirugia cardiaca, pero la mayoria se debié a
neumonias, bronquitis, bronquiolitis y otros pro-
blemas respiratorios. Sin embargo, no se ha
estudiado en absoluto de qué manera reper-
cuten estas hospitalizaciones tan tempranas en
las madres, en los padres y en la familia en su
conjunto.

Otra caracteristica personal del nifio tiene que
ver con la psicopatologia. Aunque la prevalen-
cia de psicopatologia grave en el sindrome de
Down es generalmente baja, por debajo de la
que existe en otros grupos mixtos de discapa-
cidad intelectual, los nifios con sindrome de
Down pueden presentar también estas altera-
ciones (por ejemplo, un 7% de las personas con
sindrome de Down tienen ademds trastorno del
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espectro autista). Hasta ahora, tanto en el sin-
drome de Down como en otras alteraciones,
los problemas de conducta de los hijos apare-
cen como los que mds afectan el bienestar
materno (Blacher y Mclntyre, 2006). Pero no
sabemos de qué manera afecta el doble diag-
néstico, sindrome de Down més otra patologia
mental, a los padres y a las familias.

Existen los mismos interrogantes durante la
adultez. Muchos adultos con sindrome de Down
se enfrentan a retos dificiles en este periodo.
Muchos evolucionardn hacia la demencia pro-
pia de la enfermedad de Alzheimer, otros ten-
drdn depresién, y aunque no tengan ninguna de
estas dos condiciones, pueden tener otros pro-
blemas de salud. Ademéds, los hermanos adul-
tos pueden tener que afrontar el declive fisico de
personas de varias generaciones, ya que tanto
los padres como el hermano con sindrome de
Down pueden padecer problemas de declive
fisico y multiples hospitalizaciones o servicios
de atencién. Especialmente en el periodo de
los 50-59 afos, los adultos con sindrome de
Down pueden experimentar un nimero cre-
ciente de cambios en su vida (por ejemplo: pro-
blemas médicos, muerte de padres o de amigos
estrechamente relacionados, cambios de luga-
res o espacios, cambios en su programa labo-
ral o en su vida diaria) superiores al de perso-
nas con otras discapacidades.

c. Comprender cémo los temas de familia se
relacionan con temas ecoldgicos y de servi-
cios

Por Gltimo, los temas de familia han de estar

conectados con los servicios que los individuos
y sus familias reciben y se debe tener en cuenta
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la mayor esperanza de vida en el sindrome de
Down. Por ejemplo, si bien los nifios estén siendo
educados cada vez més frecuentemente en con-
textos de inclusién (Hodapp y cols., 1998), no
queda claro de qué manera estos contextos
influyen sobre los nifos y sus familias. Hay pocos
estudios que examinen la naturaleza y los efec-
tos de los sistemas formales de servicio sobre los
miembros de la familia. Del mismo modo, hay
pocos estudios relacionados con los efectos
familiares de apoyos informales o "ecolégicos".
Pensemos en los amigos, una fuente importante
de apoyo interpersonal para la mayoria de los
nifios (y adultos) sin discapacidad. En contraste
con los nifios con desarrollo convencional,
muchos nifios con discapacidad intelectual tie-
nen pocos auténticos amigos (Guralnick y cols.,
2007), y lo mismo ocurre con los nifios con sin-
drome de Down. Apenas se ha examinado en
qué grado la falta de amistades afecta a los
padres y a las familias, a pesar de que con toda
seguridad afecta a los padres, a los hermanos
y a toda la familia.

2. Papel de los padres en la educacion
de la persona con discapacidad

La participacién de los padres constituye un ele-
mento esencial para el éxito de la intervencién
educativa en los nifos y j6venes con discapaci-
dad. Los padres son los primeros y principales
agentes de la educacién de sus hijos, y juegan
un rol primordial desde su edad temprana; son
las personas que disponen de mds oportuni-
dades para influir en el comportamiento del
nifio y favorecer asi su desarrollo. Que los
padres se integren en el proceso de educacién
de sus hijos permitird optimizar la intervencién
educativa. Son enormes las ventajas de la par-
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ticipacién activa de los padres en los progra-
mas educativos del nifio con discapacidad inte-
lectual. Cuando los padres estdn implicados en
los programas de intervencién, el manteni-
miento y la generalizacién de los aprendizajes
hechos por su hijo tienen més posibilidades de
producirse. Y asi lo avalan numerosas investi-
gaciones (Byrne, Cunninghan y Sloper, 1988;
Crnic, 1990; Dunst, 1990; Sloper, 1991; entre
otros).

Generalmente, los/as nifios/as con discapaci-
dad que presentan algunas dificultades de
aprendizaje, después de salir del colegio,
durante algunos dias a la semana, acuden a
otros centros educativos (fundamentalmente
centros especificos para personas con disca-
pacidad, promovidos desde el movimiento aso-
ciativo), donde participan en programas for-
mativos que complementan la respuesta
educativa de los centros escolares: logopedia,
psicomotricidad, programas de educacién cog-
nitiva, programa de habilidades sociales, pro-
grama de nuevas tecnologias, etc. Aunque el
nifo invierte mucho tiempo en los centros edu-
cativos y en la comunidad, pasa muchas horas
en su casa, y aun dispone de mds tiempo
durante los fines de semana, las vacaciones y los
dias de fiesta; de modo que, de forma global,
pasa mds tiempo en casa que en los centros
educativos.

El/la nifo/a no aprende sélo en la escuela; las
experiencias en el hogar, con sus padres y her-
manos y aquellas que tiene con sus amigos van
a ejercer una enorme influencia sobre su apren-
dizaje. El/la nifo/a va a beneficiarse de nume-
rosas actividades de desarrollo que se llevan a
cabo en casa. Asi, el desarrollo de su autono-
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mia personal, de su capacidad comunicativa, de
su socializacién, etc., va a estar influenciada,
de un modo decisivo, por la labor de la familia.
Aunque, l6gicamente, la labor de los padres
va mucho mds alld, nos vamos a centrar en tres
dmbitos que nos parecen especialmente impor-
tantes en la implicacién de los padres.

2.1. La conquista de la autonomia personal

La autonomia personal es un proceso que se
desarrolla a lo largo de la vida de la persona.
Cada etapa tiene nuevas exigencias de auto-
nomia; coger el biberén con las dos manos,
comer la sopa con la cuchara correctamente,
hacerse la cama, elegir un libro para leer, des-
plazarse solo por la ciudad, etc., son adquisi-
ciones que proporcionan autonomia a las per-
sonas y que dependen, entre otros factores, de
las capacidades de los nifios, de sus experien-
cias de aprendizaje y de las expectativas de sus
educadores.

Con respecto al aseo personal, el nifio va a
aprender todas las acciones encaminadas a
mantener un aspecto limpio y saludable (lavarse,
cepillarse los dientes, peinarse, ducharse, etc.).
También aprenderé a alimentarse con correc-
cién, a vestirse y a desnudarse y a ordenar sus
cosas en el armario, efc. Asimismo resulta impor-
tante que vayan adquiriendo responsabilidad
en determinadas tareas del hogar como poner
la mesa para comer, limpiar el polvo de los
muebles, barrer su habitacién, etc. Todo ello
contribuird a desarrollar su autonomia personal.

Los padres pueden ejercer una importante

influencia en el desarrollo de la autonomia e
independencia de sus hijos/as. Resulta esen-
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cial que, en el desarrollo de su propia estima,
se sientan satisfechos y realizados cuando des-
empefen algo por si mismos. Por tanto, es fun-
damental presentarles situaciones que no sean
demasiado dificiles y que tengan muchas posi-
bilidades de realizarlas con éxito.

Ademds, los padres pueden ayudarles en sus
necesidades emocionales. Como todos los
nifos, necesitan amor, atencién y aceptacion.
Requieren un entorno en el que puedan crecer
con seguridad, donde puedan desarrollar su
independencia y su propia estima. El que los
ninos se encuentren a gusto consigo mismos,
confien en si mismos y puedan experimentar la
sensacién del éxito, por pequefio que sea, es
muy importante para su propia imagen. Si los
padres perciben a los hijos de una forma posi-
tiva, éstos lo captardn y se sentirdn aceptados
y queridos. El bienestar emocional es de la
ma&xima importancia en el desarrollo de cual-

quier nifo, pero lo es mucho més para el nifo
con discapacidad (Pueschel, 1990).

Los programas de desarrollo de la autonomia
personal estén directamente vinculados a la
autonomia que se persigue para los nifos y
j6venes y que afecta a todos los dmbitos de su
desarrollo (autonomia en el aseo, con la ali-
mentacidn, con el vestido, con la realizacién de
tareas domésticas, en los recorridos por su ciu-
dad, en la organizacién y planificacién de su
tiempo libre, en la realizacién de las tareas
escolares, en la eleccién de las amistades, ...).
Es donde més fdcil tienen los padres la cola-
boracién con la escuela y con la asociacién. El
programa de habilidades sociales y el programa
de mejora del autocuidado (hdbitos de ali-
mentacién, aseo y vestido) son programas diri-
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gidos al desarrollo de la autonomia personal,
donde la colaboracién de los padres resulta
esencial.

2.2. Comunicacién y socializacién

La participacion de la familia en el desarrollo del
lenguaije y la comunicacién va a resultar también
fundamental. La forma en que los padres hablan
al nifo, explicadndole situaciones y sucesos o
leyéndole cuentos o narraciones estimulard su
capacidad de comunicacién. Ya desde la pri-
mera infancia, los rasgos estructurales y semén-
ticos del habla de los padres estén en sincronia
con el nivel del lenguaje de los nifios y con su
funcionamiento mental (Rondal, 1986; Maho-
ney, 1988). Estos ajustes y adaptaciones del
habla al nivel comunicativo del nifo, realiza-
dos por los padres y otros familiares, son inter-
venciones diddcticas intuitivas que reflejan su
capacidad de ajuste al estado de la competen-
cia vocalizadora del nifio (Papousek y Papousek,
1992). Con este lenguaje simple, repetitivo y
cargado de afecto, los padres no sélo se adap-
tan al nifo, sino que le comunican sus senti-
mientos (Vargas y Polaino-Lorente, 1996).

A modo de ejemplo, con respecto al colectivo de
personas con sindrome de Down, Miller, Leddy
y Leavitt (2001) ponen de manifiesto que las
investigaciones realizadas en familias con nifios
con sindrome de Down indican que la frecuen-
cia de la aportacién verbal de los padres cons-
tituye un factor importante para promover el
desarrollo del lenguaje y la comunicaciéon. Estos
autores comprobaron que el desarrollo cogni-
tivo y del lenguaje puede mejorarse simple-
mente con que los padres hablen maés y pro-
nuncien frases cada vez mds largas, asi como
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expresiones que usen un vocabulario mds com-
plejo. Ahora bien, hay que ajustar el lenguaje a
los nifos para satisfacer su nivel de compren-
sién, con el fin de facilitar el procesamiento del
mensaije.

Estos mismos autores informan, a partir de la
investigacién revisada, que el estilo de comu-
nicacién de las familias y la frecuencia de la
comunicacién puede indicar por qué algunos
nifios aprenden el lenguaje més rapidamente
que otros. Las familias cuyos hijos hacen bue-
nos progresos en sus habilidades de lenguaije y
de comunicacién comparten las siguientes
caracteristicas:

» Seleccionan los niveles del lenguaje en fun-
cién de la capacidad del nifio para entender
el mensaje y no por su habilidad para pro-
ducirlo.

» Las familias persiguen obijetivos realistas en
su comunicacién con sus hijos.

» Esperan que todos sus hijos aprendan a leer.
Se centran en comprender el contenido de los
mensajes de sus hijos y no se preocupan por
las formas que dichos mensajes adoptan.

= Realizan pruebas de audicién cada 6 meses
hasta que el hijo tiene 8-10 afos de edad.

» Ofrecen a sus hijos experiencias frecuentes
y variadas fuera de casa.

Otro de los dmbitos en el que resulta imprescin-
dible la participacién de la familia, y por tanto la
colaboracién familia-escuela, es el de la socia-
lizacién, que depende de forma interactiva de
dos contextos fundamentales: la familia y la
escuela, que estdn obligadas a coordinar los
esfuerzos con el fin de alcanzar el desarrollo mas
armdnico posible de los alumnos.
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El dmbito de las habilidades sociales estd muy
relacionado con el desarrollo de la autonomia
personal. Ambas competencias son compo-
nentes esenciales del desarrollo de la persona.
La relacién y la convivencia son componentes
sustanciales de nuestra vida como seres huma-
nos. De su éxito o su fracaso depende buena
parte de la calidad de nuestra vida. Por ello,
saber convivir y saber relacionarse se ha con-
vertido en una de las riquezas més apreciada
por la sociedad. Necesitamos ejercitarnos en
el desarrollo sistematico de las habilidades
sociales, como condicién indispensable para
que nuestra personalidad crezca, acepte y se
vea aceptada y se sienta a gusto consigo misma
y con las de los demds.

Las personas con discapacidad necesitan culti-
var, aprender y practicar las habilidades socia-
les més que nadie, porque con demasiada fre-
cuencia suscitan el rechazo, que es lo opuesto
a la relacién, la aceptacién y la convivencia.
Puede que el rechazo vaya falsamente tapado
por la conmiseracién o por una peyorativa com-
pasién; pero, a la hora de la verdad, la per-
sona con discapacidad se ve obligada a demos-
trar permanentemente que tiene capacidad para
convivir, que tiene mucho que compartir, que
puede y desea dar y recibir.

Algunas formas de discapacidad presentan
mayores dificultades que otras para ver crecer
de una manera mds o menos esponténea las
habilidades sociales. En tanto en cuanto la dis-
capacidad intelectual significa una merma en la
capacidad adaptativa (es decir, el andlisis de
la situacién, la seleccién de la mejor solucién,
el aprendizaje inmediato a partir de una buena
o mala experiencia,...) se hace preciso ofrecer
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el aprendizaje de un proceso tempranamente
iniciado, convenientemente sistematizado y rica-
mente dotado para que, desde las primeras
edades, el nifo con discapacidad intelectual
conozca y crezca en un ambiente que cultive su
desarrollo en habilidades sociales. Las habili-
dades sociales y la autonomia personal van a ser
sus grandes recursos para mejorar su capacidad
adaptativa, y por tanto, para facilitar la acep-
tacién y la convivencia en sociedad.

En el desarrollo de las habilidades sociales y la
autonomia personal, la familia va a jugar un
papel fundamental porque, como ya hemos
indicado, a pesar de que las influencias exter-
nas son cada vez mds numerosas, la familia
constituye la institucién bdsica en el desarrollo
y la educacién de los nifos. El desarrollo de
la autodeterminacién, de la autonomia per-
sonal y de la competencia social requiere de
un sistema de apoyo que favorezca tal
desarrollo, que favorezca las iniciativas de la
persona y su participacién en las acciones
relevantes para su vida, que promuevan el
establecimiento de metas personales, que
ayude a la persona a estar segura de si misma,
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a confiar y a valorar sus logros, que potencie
la autonomia, etc. Ese sistema debe cons-
truirse de modo colaborativo entre padres y
profesionales.

2.3. Colaboracién con los centros educativos

Pero ademdés de la implicacién familiar en el
desarrollo de la autonomia personal del nifio
y en el desarrollo de su comunicacién y socia-
lizacién, también las familias pueden partici-
par en el logro de los objetivos educativos
que los centros escolares se plantean con sus
hijos.

Para ello los centros educativos deben consi-
derar a la familia como un elemento mds a la
hora de planificar el refuerzo educativo del
alumno con discapacidad, de modo que tanto
en el refuerzo educativo como en las adapta-
ciones curriculares, el papel a jugar por parte
de las familias tiene que ser del maximo com-
promiso. En los apartados siguientes se iré
concretando los principios y procedimientos de
esta necesaria colaboracién entre la familia 'y
los centros educativos.
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Hay una gran variedad de perspectivas que
pueden adoptarse en el estudio y comprensién
de un fenémeno tan complejo como es la pre-
sencia de algun tipo de discapacidad en un
miembro de la familia. Esta sufre el impacto y
las consecuencias de la discapacidad, algo que
es evidente, independientemente de la teoria o
modelo con el que un investigador se aproxime
a este fenémeno.

A pesar del interés actual sobre la familia de la
persona con discapacidad y de la larga trayec-
toria de la intervencién familiar, no es muy abun-
dante la investigacién sobre este tema. Una
visién inicial de la investigacién se aprecia en
algunas revisiones generales (Hodapp y cols.,
1990; Turnbull y cols., 1993; Zigler y Hodapp,
1991). La mayor parte de estas investigaciones
estén vinculadas a la discapacidad intelectual,
que constituye la discapacidad mds analizada.
En estas revisiones se analizan temas como las
reacciones de los padres (Nixon y Singer, 1993;
Aramayo, 1996; Dale, 1996), el estrés
(Wyngaarden, 1993), las interacciones fami-
liares (Floyd y Phillippe, 1993) y diferentes aspec-
tos de la dindmica familiar (Nisbet, 1992; Bai-
leyy cols., 1992; Cobb y Gunn, 1994; Fiddell,
1996), junto a evidencias empiricas sobre otfros
aspectos de la familia de la persona con dis-
capacidad (Clevelan y Miller, 1997; Kagan y
cols., 1997).

Aramayo (2001) sefala que estas revisiones
evidencian una gran heterogeneidad en los
temas abordados, una inconsistencia en los
hallazgos y conclusiones y una escasez de plan-
teamientos teéricos que expliquen la ocurrencia
de los fenémenos investigados. Este mismo
autor expone algunos enfoques sobre la eva-
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luacién e intervencién en las familias con per-
sonas con discapacidad. Hace referencia al
enfoque sistémico, la teoria ecoldgica, el ana-
lisis conductual, el modelo de ajuste, el modelo
adaptativo y el modelo eco-cultural, que cons-
tituyen algunas tendencias contempordneas que
analizan la situacién de las familias en las que
hay un miembro con discapacidad. Es necesa-
rio considerar que algunas de estas propuestas
originales tienen una larga trayectoria y que
inicialmente no se habian dirigido a las familias
con personas con discapacidad.

Por otro lado, un amplio grupo de investiga-
dores (Weis, Martin y Pianta, 1997; Browne y
Bramster, 1998; Rubio, Berg-Weger y Tebb,
1999), han mostrado, en los andlisis realiza-
dos sobre la literatura cientifica hasta la década
de los 90, que los estudios sobre las familias
giraban en torno al impacto de la discapaci-
dad en la familia y, como consecuencia de ello,
los instrumentos de evaluacién que existian esta-
ban centrados en la medida de variables como
estrés y estrategias de afrontamiento, prdcticas
parentales, ambiente en el hogar, relacién mari-
tal, necesidades familiares y, en algunos casos,
se orientaban a la evaluacién de la satisfaccion
de la familia con los servicios de atencién a la
persona con discapacidad (Ireis y Perry, 1999).
Este enfoque no se centraba en la calidad de
vida familiar desde una concepcién integral y la
percepcién fragmentaria de la vida de la fami-
lia favorecia un enfoque psicopatoldgico (Cor-
doba, Verdugo y Gémez, 2006).

Schalock y Verdugo (2003) sefialan que en la
actualidad, contrario al enfoque anterior, surge
el modelo de calidad de vida centrado en la
familia, que alienta a las familias a tomar la
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iniciativa en establecer sus prioridades; aban-
dona la orientacién psicopatolégica y adopta
una orientacién desde los puntos fuertes de las
familias. Dandoles confianza para desarrollar
sus potencialidades y sus capacidades. La fami-
lia entera se ve como una unidad de apoyo,
trabajando en equipo con los profesionales de
los servicios de atencién para la persona con dis-
capacidad, y con otras familias en la busqueda
de logros que respondan a sus necesidades
reales y a sus expectativas.

Por otro lado, las familias de personas con dis-
capacidad han sido consideradas tradicional-
mente como receptores pasivos de servicios,
con un papel carente de poder. Incluso en el
movimiento por los derechos de las familias se
insiste en una peticién de ayuda para el miem-
bro de la familia con necesidades especiales.
Como senala Schalock y Verdugo (2003), en
esta peticién subyace la creencia de que si se
puede "curar" la condicién de la persona, el
problema desapareceré. Estos autores perci-
ben un cambio en torno a la calidad de vida
de la familia y la aparicién de un movimiento rei-
vindicativo por parte de las familias caracteri-
zado por la peticiéon de servicios, oportunidades
y respeto.

A continuacién vamos a revisar brevemente los
modelos sefalados mds arriba, resumiendo, a
grandes lineas, las consideraciones apuntadas
por Aramayo (2001). Nos referimos al enfoque
sistémico, la teoria ecolégica, el andlisis con-
ductual, el modelo de ajuste, el modelo adap-
tativo y el modelo eco-cultural, a los que afa-
diremos el enfoque centrado en la calidad de
vida familiar (aunque éste Ultimo, por la impor-
tancia actual, lo trataremos en el siguiente capi-
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tulo). Hay que considerar que el modelo de
ajuste, el modelo adaptativo y el modelo eco-
cultural, junto al modelo de calidad de vida
centrado en la familia son enfoques que se cen-
tran especificamente en la familia de la per-
sona con discapacidad.

1. Enfoque sistémico

El modelo estructural o sistémico es un marco
de referencia holista y dindmico para el estu-
dio de la familia (Minuchin, 1979). El enfoque
sistémico considera los componentes cultura-
les de la familia, las transacciones entre el
individuo y la familia inmediata, los grupos
de referencia, la comunidad y los valores cul-
turales. Trata de explicar las condiciones pre-
sentes dentro de un sistema familiar, es decir,
su estructura y funcionamiento actual y sus
potencialidades de autoorganizacién y cam-
bio, como funciones relacionadas con la rea-
lidad de la familia misma.

El interés de la investigacién es la intervencién
en las familias de las personas con discapaci-
dad. Desde esta perspectiva, el terapeuta y el
grupo familiar forman un "suprasistema" que
permite el intercambio de informacién signifi-
cativa para ambos (Platone, 1987). La familia
de la persona con discapacidad, si se asumen
estos supuestos bdsicos, tiene el derecho de
definir sus problemas y decidir los cambios que
considera importantes y significativos para sus
miembros; posee el potencial para autoorga-
nizarse y reestructurarse a un nivel de funcio-
namiento de mayor desarrollo social, con la
ayuda de un terapeuta participativo y facilitador,
involucrado en la situacién y con el sistema
familiar.
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Las concepciones actuales de la discapacidad
son compatibles con la concepcién de la fami-
lia como un sistema que opera dentro de los
contextos sociales especificos. La familia es un
sistema sociocultural abierto, en proceso de
transformacién, que muestra un desarrollo, des-
plazdndose a través de un cierto nUmero de
etapas que exigen una reestructuracién que se
adapta a las circunstancias cambiantes, de tal
modo que mantienen una continuidad y fomenta
el crecimiento psicosocial de cada miembro.

Desde este enfoque se analizan los factores que
producen estrés en la familia, que se originan
de varias fuentes, una de las cuales hace refe-
rencia al estrés debido a problemas vinculados
con la discapacidad, bien porque la familia no
se ha adaptado al problema, o bien porque,
aun habiéndose adaptado, el contacto del nifio
a medida que crece con fuentes extrafamilia-
res (y el posible rechazo por parte de las mismas)
puede producir estrés que sobrecargue el sis-
tema familiar. Es entonces cuando se aprecia
mas el valor de la terapia familiar.

Silva (1991), a partir de estas premisas, plan-
tea un tipo de intervencién de la familia que
depende del momento o fase (negacién, pro-
yeccion, sentimiento de culpa y rechazo y/o
sobreproteccién) en que se encuentra, dentro
de lo que él llama su “linea defensiva”, para
estudiar las diversas dimensiones de las rela-
ciones, reflejadas por el problema. Luego
sugiere elaborar un diagnéstico de la familia,
sobre la base de la estructura que existia antes
de la presencia del problema y las modifica-
ciones que éste introdujo, porque ello deter-
minard los objetivos de la intervencién a rea-
lizar.
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2. La teoria ecolégica del desarrollo
humano

Bronfenbrenner (1987), con su Teoria Ecolé-
gica del desarrollo humano explica las relacio-
nes del individuo con su entorno, identificando
cuatro tipos de sistemas: a) microsistema, donde
se desarrollan acciones cara a cara, en las que
el sujeto interactta con otras personas u obje-
tos inmediatos, como la familia y la escuela; b)
mesosistema, que implica la interaccién de dos
o mds microsistemas, como la relacién escuela-
familia; c) ecosistema, con el cual el sujeto no
estd directamente en contacto, pero que tiene
fuerte influencia indirecta, como el lugar y tipo
de trabajo de los padres; d) macrosistema, que
abarca los anteriores y establece limites, normas,
condiciones y reglas; de este macrosistema se
desprenden creencias, leyes, valores, estructura
de oportunidades, etc.

Esta teoria trata de explicar el desarrollo
humano, a partir de la interaccién con los dife-
rentes entornos sociales, comenzando por la
familia. Una implicacién de esta teoria en el
dmbito evaluador lleva a la necesidad priori-
taria de contextualizar al sujeto en estudio, es
decir, dentro de la familia y de otros sistemas en
los que interacciona. Por tanto, hay que consi-
derar las interacciones de la persona con dis-
capacidad y su familia en los diferentes sistemas.

3. El andlisis conductual aplicado

La perspectiva del andlisis conductual de la dis-
capacidad pretende comprender y brindar espe-
cial atencién integral a la persona con disca-
pacidad y a su familia. Lo que define a una
persona con discapacidad, a diferencia de una
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enfermedad temporal, es el cambio a largo
plazo, permanente, en sus situaciones vitales. Los
componentes psicolégicos del cambio se vin-
culan con un patrén alterado de contingencias
ambientales, donde muchas oportunidades de
reforzamiento ya no estén disponibles, apare-
ciendo, ademds, una serie de eventos aversi-
vos como consecuencia de la discapacidad,
cuya aparicién, brusca e inesperada, altera adn
mas, la situaciéon de la persona (Ruiz, 1988).
La persona ve limitada la ejecucién de activi-
dades fisicas, de recreacién y de autocuidado
que le permitian el contacto con muchas fuen-
tes habituales de gratificaciéon. De producirse
la discapacidad durante la infancia, la imposi-
bilidad de obtener reforzadores por la ausencia
de conductas que los produzcan, puede influir
negativamente en el desarrollo de patrones con-
ductuales compensatorios, o en el aprendizaje
de formas complejas de conducta, lo cual ori-
gina, frecuentemente, un retardo en el
desarrollo.

Esta perspectiva sefala la fuerte influencia de la
discapacidad con respecto a las limitaciones
conductuales de la persona y las reacciones
sociales que genera en el medio. Esta corriente
psicolégica destaca el papel de la familia como
fuente periddica de reforzamiento de conduc-
tas de pasividad, por lo que deben ser entre-
nados, a fin de que participen y contribuyan
en el programa de rehabilitacién. La adapta-
cién al ambiente familiar, es fundamental en el
proceso de rehabilitacién, por lo que debe
garantizarse un ambiente familiar donde el
grupo fomente y apoye solidariamente aquellos
comportamientos de la persona con discapa-
cidad que reflejen una actitud activa y partici-
pativa.
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Un programa rehabilitador, desde la perspec-
tiva conductual, se inicia con la evaluacién de
los repertorios con los que cuenta la persona,
las deficiencias y las conductas perturbadoras
que delimitan los objetivos del programa. Como
proceso de aprendizaje, la rehabilitaciéon busca
desarrollar la méxima capacidad funcional,
proponiéndose instaurar conductas nuevas y/o
eliminar patrones que interfieren con el logro
del aprendizaje.

En esta corriente psicolégica se destaca que
“los padres son los agentes de cambio més
importantes en el logro de los objetivos de la
rehabilitacién, ya que se requiere una estimu-
lacién constante que sélo los padres pueden
proporcionar dentro del émbito natural donde
se desenvuelve el nino” (Ruiz, 1988). Los padres
deben ser educados para proporcionar tal esti-
mulacién, reforzando en el hogar los logros
alcanzados en los servicios de rehabilitacién y
permitiendo asi el mantenimiento y generali-
zacién de los componentes conductuales que
se van adquiriendo. También deben ser entre-
nados en los diferentes aspectos que abarcan la
interaccién del nifo y su familia con el objeto de
gue fomenten conductas independientes y que
contribuyan a la rehabilitacién integral del nifio
y que extingan, no reforzédndolos, aquellos com-
portamientos indeseables que interfieren con
el desarrollo de repertorios mds adaptativos.

Desde el enfoque conductual, se pone énfasis
en el papel que generalmente ejerce la fami-
lia de la persona con discapacidad que,
muchas veces, incrementa la dependencia e
inadecuadas formas de interaccién y comuni-
cacion.
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4. El modelo de ajuste y acomodacién

Este modelo se centra especificamente en la fami-
lia de la persona con discapacidad. McCubbiny
Patterson (1983) postularon un modelo que toma
como eje central las reacciones de la familia
frente a la presencia de la discapacidad en alguno
de sus miembros, centrdndose en la respuesta
al estrés que se genera. Segun este modelo, la
familia pasa por tres fases: ajuste, acomoda-
cién-reestructuracién y acomodacién-consoli-
dacién. Las demandas de la persona con dis-
capacidad se tratan de paliar con diferentes
recursos y apoyos, produciéndose redefiniciones
del problema y cambios en el sistema familiar.

La fase | (ajuste) comienza con los llamados
“estresares”, que son los eventos que impac-
tan la unidad de la familia y producen un cam-
bio en su sistema social: el primero es el Factor
A, constituido por las demandas de la disca-
pacidad. La presencia de una discapacidad en
un nifio, junto a la historia previa de estrés en
la familia, afectan su capacidad de ajuste. Las
demandas son financieras, de tiempo y psico-
sociales. El Factor B estd constituido por los
recursos preexistentes de la familia: individua-
les, familiares y de la comunidad, que minimi-
zan el impacto del estresor inicial o discapaci-
dad, reduciendo la posibilidad de que la familia
entre en crisis. El Factor C es la percepcion y el
significado que actda como un mediador cog-
nitivo, desarrollado por los padres, al dar dife-
rentes sentidos a la discapacidad del hijo. Las
estrategias de evitacién, eliminacién o asimila-
cién, llevan a los resultados, evaluados segun el
ajuste alcanzado. La crisis o Factor X es fruto
del ajuste que se encuentra en algdn punto del
espectro estrés-distrés.
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La Fase Il de acomodacién o reestructuracién
resalta del dinamismo del modelo. Los valores,
roles y metas conducen a la estabilidad y satis-
faccién de la familia. Como se trata de un pro-
ceso dindmico, aumentan las demandas y sur-
gen nuevos recursos. Los miembros de la familia
comparten la conceptualizacién de su situacién
y aumentan su libertad individual.

Finalmente, la Fase lll de acomodacién-conso-
lidacién devuelve la unidad cohesiva y home-
ostética a la familia que atraviesa por nuevas
etapas como la concienciacién, la orientacién
compartida, la modificacién de su sistema de
vida y consolidacién, desarrollando asi nuevas
estrategias.

5. El modelo adaptativo

Al'igual que el modelo anterior, el modelo adap-
tativo también se dirige a las familias de per-
sonas con discapacidad. Crnic y cols. (1983)
propusieron un modelo adaptativo que integré
tres conceptos importantes vinculados con las
discapacidades: el estrés, el enfrentamiento
individual y las influencias ecolégicas.

La presencia de un nifio con alguna discapaci-
dad representa un estresor para la familia pre-
cipitando pequenas y/o grandes crisis, a las
que responderé la familia dependiendo de los
recursos con que cuente para enfrentar al nifio
y a la familia como totalidad. Los recursos y su
uso estdn mediados por los varios dominios
ecolégicos en los cuales interactGan los miem-
bros de la familia.

Las caracteristicas bésicas del funcionamiento
familiar vienen dadas por el estrés asociado
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con las diferentes crisis que ocurren en las inter-
acciones diarias con el nifio con discapacidad
y por las transiciones de la vida que surgen en
el proceso del desarrollo. Cada familia res-
ponde diferencialmente a los estresores.

El modelo postula seis tipos de recursos para
enfrentar el problema, asumiéndo que cada
uno de ellos modera los efectos del estrés:

1) la salud y energia de los padres que con-
lleva a su bienestar fisico y emocional;

2) las habilidades para resolver los problemas,
analizar la informacién y generar acciones;

3) el apoyo social que facilita las adaptaciones
positivas de la familia a su ambiente social;

4) los recursos materiales, incluyendo algunos
factores socioeconémicos fundamentales;

5) las creencias y sentimientos como la autoe-
ficacia, el locus de control, la religiéon y otros;

6) finalmente, actéan como recursos las habi-
lidades sociales que se consideran impor-
tantes porque permiten lograr apoyo social
y resolver los problemas.

Por otra parte, hay dos categorias de carencias
o limitaciones (personales y ambientales) que
atentan contra los recursos disponibles. Todas
estas variables, en conjunto, explican las res-
puestas de la familia més alld de las explica-
ciones limitadas a la edad, la apariencia fisica
o la severidad y tipo de discapacidad.

Estos dos modelos revisados (modelo de ajuste
y modelo adaptativo), vinculados especialmente
a las familias de personas con discapacidad,
son coherentes con la conceptualizacién actual
de las discapacidades y con la nueva definicién
de la discapacidad intelectual. Ambos enfati-
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zan en el estrés generado por la presencia de la
discapacidad de uno de los miembros de la
familia: con él inician el proceso de cambio,
determinado por los recursos disponibles, tanto
personales como sociales. Es evidente su caréc-
ter ecolégico.

6. El modelo ecolégico-cultural

El modelo ecolégico-cultural de las acomoda-
ciones de la familia de un nifo con problemas
de desarrollo (Weisner y Gallimore, 1989)
resalta la importancia del ambiente o contexto
en el desarrollo del nifio y consideran el
ambiente o contexto como el conjunto de fac-
tores propios en que se desarrolla el nifio con
discapacidad y ante los cuales su familia res-
ponde con una serie de acomodaciones.

Las acomodaciones familiares se constituyen
asi en un proceso de respuesta tanto a los fac-
tores contextuales, de naturaleza ecolégica y
cultural, como a las caracteristicas personales de
los miembros de cada familia.

Las premisas y constructos del modelo provie-
nen de un consistente estudio empirico longi-
tudinal y de la reflexién y reformulacién teérica
acerca de la problemdtica que se desarrolla en
las familias que tienen un hijo con problemas.

Segun este modelo, la presencia de la disca-
pacidad en uno de sus miembros genera una
serie de problemas en la familia (Weisner y
Gallimore, 1989). La comprensién de la disca-
pacidad es una primera construccién social que
hace la familia. La delimitacién de la discapa-
cidad implica definir y estimar las habilidades
del nifo, la magnitud de las limitaciones y el
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tipo de recursos necesarios para enfrentarla;
los padres juegan un importante rol que debe
redefinirse en funcién del desarrollo del nifo,
proceso presumiblemente marcado por algu-
nas caracteristicas peculiares del medio.

El medio familiar estd determinado por una
serie de factores o dominios ecolégico-cultura-
les, importantes jerdrquicamente, para el
desarrollo del nifo. La base econémica finan-
ciera de la familia, las caracteristicas demo-
grdficas y de salud publica de su comunidad, asi
como la seguridad que ésta le ofrece, son los pri-
meros materiales para la configuracién del
ambiente.

También actGan como dominios determinantes
la forma como cada familia distribuye el tra-
bajo entre sus miembros, la asignacién de tareas
domésticas y cémo se atienden las exigencias de
cuidado y atencién del nifo. El modelo atribuye
un fuerte componente social a determinados
factores que moldean el ambiente como son la
figura de los padres, la estructura y calidad de
la relacién conyugal, y a una serie de dominios
de naturaleza comunitaria, empezando por los
compafieros del nifo, los grupos y vinculos
sociales y otras fuentes de informacién, con res-
pecto a la discapacidad y a la influencia cultu-
ral disponible en la propia comunidad. Es evi-
dente la tendencia ecolégica de este modelo.

No se trata de un listado de variables sociocul-
turales predeterminadas y absolutas, sino de la

38 DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down

construccién y moldeamiento del medio fami-
liar, influido por las caracteristicas de cada una
de ellas, que pueden estimarse como recursos
y potencialidades con que cuenta la familia, o
como carencias y limitaciones que interfieren
con el desarrollo del nifio.

La familia debe responder proactivamente, con
esfuerzos positivos que maximicen sus recur-
sos, habilidades y oportunidades, lejos de asu-
mir una posicién reactiva, de conformismo
pasivo y resignacién frente a las limitaciones
que conlleva la discapacidad del nifo.

Las circunstancias ecolégico-culturales no son
las Unicas que ejercen presién sobre la familia;
ella misma crea alguna de sus circunstancias.
Las familias son algo més que victimas de las
fuerzas sociales o econémicas. Si bien estdn
afectadas por presiones reales, sin embargo,
pueden realizarse acciones individuales y colec-
tivas para modificar las condiciones adversas. Ese
es el sentido de las acomodaciones familiares.

Por otra parte, cada familia, al hacer su cons-
truccién social de la discapacidad por medio
de cogniciones y representaciones mentales,
genera un proceso que refleja un fuerte com-
ponente cultural e ideoldgico, porque las cre-
encias y valores guian las acomodaciones, la
visién de su ecologia y la organizacién de la
rutina diaria, congruente con la discapacidad del
nifo y con las necesidades de todo el grupo
familiar.
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Capitulo 3

CALIDAD DE VIDA CENTRADA EN LA FAMILIA:
NECESIDADES Y APOYOS




calidad de vida centrada en la familia

1. Discapacidad y familia. Aportaciones
desde la calidad de vida

La calidad de vida familiar se relaciona con
dimensiones especificas de la vida y estén bas-
tante relacionadas a las dimensiones centrales
de la calidad de vida individual y como ésta,
se encuentra afectada por factores personales
y socioculturales. Ahora bien, si el concepto de
calidad de vida individual ha impulsado nume-
rosas investigaciones, centradas en la medida
y aplicacién del concepto, no podemos decir
lo mismo de la investigacién sobre calidad de
vida familiar, que es mucho mds reciente y mds
escasa. El trabajo limitado relacionado con la
calidad de vida familiar se ha centrado en la
satisfaccién, el funcionamiento familiar general,
la estabilidad familiar, la autosuficiencia, la
reduccion del estrés y el incremento de las habi-
lidades como padres.

La calidad de vida es un concepto multidimen-
sional, es decir, estd integrado por una serie de
dimensiones. Estas dimensiones estdn determi-
nadas por tres perspectivas: objetiva, subjetiva
y bondad de ajuste (Schalock y Verdugo, 2003).

a. Indicadores obijetivos: Se refieren a condi-
ciones externas de aspectos principales de
la vida social o de cada uno, basadas en el
entorno (salud, bienestar social, amistades,
nivel de vida, educacién, seguridad social, la
vivienda, el barrio y el ocio).

b. Indicadores subjetivos: Se centran en las
reacciones subjetivas de una persona ante las
experiencias de la vida y se valoran desde
una de estas perspectivas: bienestar psico-
l6gico o satisfaccién personal. Flanagan
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(1982) constituye un ejemplo de la primera
perspectiva e identificé cinco dimensiones
generales de calidad de vida: bienestar fisico
y material; relaciones con otros; actividades
sociales, comunitarias y civicas; desarrollo
personal y realizacién; y ocio. La perspec-
tiva de la satisfaccién personal fue la utili-
zada por Heal y cols. (1995), quienes valo-
raron la satisfaccién individual relativa al
hogar y la comunidad, los amigos, las acti-
vidades de ocio, el autocontrol y apoyo social
y la seguridad.

c. Perspectiva de bondad de ajuste. Se consi-
dera que la calidad de vida estd relacionada
con la correspondencia entre los deseos o
necesidades de una persona y su satisfac-
cion. Schalock y Jensen (1986) propusieron
que la medida de la calidad de vida debia
tener en cuenta la congruencia entre las
demandas del entorno y el control de recur-
sos o habilidades del individuo para afron-
tar tales demandas.

La familia experimenta calidad de vida cuando
sus miembros tienen sus necesidades cubier-
tas, disfrutan su vida juntos y cuentan con opor-
tunidades para perseguir y alcanzar metas que
son trascendentales para ellos (Park, Turnbull'y
Turnbull, 2002).

Muy relacionado con el concepto de calidad de
vida se encuentra el de bienestar de la familia,
que Cérdoba, Verdugo y Gémez (2006) consi-
deran como un estado de acontecimientos en los
cuales todas las necesidades de la familia estdn
cubiertas. Esto requiere que las personas bus-
qguen un balance entre perseguir aspiraciones
personales y contribuyan al bienestar de los
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otros miembros de la familia. El bienestar fami-
liar es mas que la ausencia de discordia; es la
presencia de apoyo, la relacién afectuosa y gra-
tificante que sirve para promover el desarrollo
personal de los miembros de la familia y el
bienestar colectivo de la familia como un todo.
El bienestar de la familia se da a través de la
satisfacciéon de intereses personales y familiares
al mismo tiempo.

Oftro concepto relacionado y que también forma
parte de la perspectiva contextual y social del sis-
tema familiar es el de ajuste dindmico de la
familia (resiliencia). Podemos considerar la resi-
liencia como la capacidad que tiene la familia
para transformarse, adaptarse o recuperarse,
segun las demandas internas y externas,
teniendo en cuenta sus caracteristicas de estruc-
tura y dindmica (Cérdoba, Verdugo y Gémez,
2006a). Wach (2002) la define como la capa-
cidad de resistir y recuperarse de la adversi-
dad. Y en el caso de las familias con uno de
sus miembros con discapacidad, implica un
proceso dindmico de adaptacién positiva den-
tro del contexto de adversidad (Luthar, Cicchett
y Becker, 2000).

2. Dimensiones e indicadores

La calidad de vida es un constructo multidi-
mensional, como ya se ha indicado, e incluye
aspectos tanto subjetivos como obijetivos. El
aspecto subjetivo se relaciona con la impor-
tancia de una dimensién para la familia y a
cdmo siente la familia que es su vida respecto
a esa dimensién; en la valoracién de una dimen-
sién influyen también la experiencia y la cul-
tura de la familia. El aspecto objetivo se mide,
normalmente, por los datos de los ingresos,
vivienda o salud. Los indicadores subjetivos de
una dimensién no siempre correlacionan con los
indicadores obijetivos.

Las dimensiones centrales de calidad de vida
centrada en la familia son las siguientes: bien-
estar emocional, salud fisica, bienestar econé-
mico, relaciones y funcionamiento familiar, apo-
yos, productividad, implicacién en la comunidad
y defensa, y ocio y tiempo libre. En la siguiente
tabla se exponen algunos indicadores centrales
de cada dimensién, tal y como se han encon-
trado en la revision bibliogréfica realizada por
Schalock y Verdugo (2003).

DIMENSIONES

INDICADORES CENTRALES

Bienestar emocional

Control; adaptabilidad; tiempo personal; bienestar cultural y espiritual.

escuela.

Apoyos De servicios sociales; de ofros.
Salud fisica Salud fisica; salud mental; atencién sanitaria.
Productividad Oportunidades; éxito; desarrollo de la carrera profesional; empleo;

Vivienda; transporte; acomodaciones; educacién; atencién sanitaria.
Implicacién familiar; sistema de servicios; pertenencia social.

Bienestar econémico
Implicacién en la comunidad y defensa
Relaciones y funcionamiento familiar

Comunicacién; aceptacién; tiempo juntos; relaciones familiares; roles
de los padres.

Aficiones; deportes y actividades de recreo; ejercicio; deportes como
espectador.

Recreo y ocio
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Si establecemos una comparacién entre las
dimensiones de la calidad de vida familiar con
las dimensiones de la calidad de vida indivi-

dual observamos que hay una gran relacién
entre ellas. En la tabla siguiente se establece la
vinculacién entre las diferentes dimensiones.

Dimensiones Bienestar Relaciones Bienestar | Salud fisica| Productividad | Implicacién en la

de la calidad emocional y funcionamiento | econémico comunidad y defensa
de vida familiar familiar

Dimensiones Bienestar Relaciones Bienestar | Bienestar | Desarrollo Inclusion social

de la calidad emocional interpersonales material fisico personal

Podemos comprobar relacién entre 6 de las
dimensiones, quedando sin relacionar las
dimensiones de autodeterminacién y derechos
(CDV personal) y las dimensiones apoyos y
recreo y ocio (CDV familiar). Es evidente que la
calidad de vida de un individuo estd intrinse-
camente ligada a la de su familia.

3. Mejorar la calidad de vida familiar

Mejorar la calidad de vida familiar supone aten-
der las dimensiones centrales que ya hemos
sefalado. El concepto de calidad de vida, sobre
todo a partir de la década de los 90, se consi-
dera como agente de cambio para mejorar la
vida de las personas. En esta década se pro-
ducen cambios conceptuales importantes sobre
la discapacidad y una redefinicién del papel
de los servicios especificos y de los servicios
comunitarios. También se enfatiza el hecho de
que las personas con discapacidad expresen
su manera de pensar y sus puntos de vista
acerca de sus propias vidas. Este cambio de
actitud consiste en centrarse en la persona, tanto
como individuo como en relacién con su
entorno; parte de este cambio supone pasar de
una orientacién basada en el déficit a una estra-
tegia de mejora basada en los apoyos.
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En esta década se enfatiza la atencién hacia la
calidad de vida y se produce un mayor
desarrollo de la conceptualizacién de la cali-
dad de vida y también de la medida y aplicacién
del concepto. Schalock (2006) concreta en cua-
tro los avances metodoldgicos y conceptuales
que se dan durante los afos 90: principios ope-
rativos, dimensiones bdasicas de calidad de vida,
enfoques de investigacién y de medicién y la
perspectiva sistémica. Con estos avances se ha
llegado a la situacién actual, en la que se pre-
tende que, usando lo que conocemos sobre la
conceptualizacién, medida, aplicacién y pro-
cedimientos relacionados con la calidad de
vida, se mejore el bienestar personal.

Analizando la relevancia que tiene actualmente
el concepto de calidad de vida, Schalock (2006)
sefala que ofrece un marco para fomentar el
bienestar en el nivel personal, de provisién de
servicios y comunitario, proporcionando:

a. Un principio globalizador que ayuda a ope-
racionalizar nuestra visién modificada sobre
las personas con discapacidad (nociones de
potencial, equidad, inclusién en la comuni-
dad, autodeterminacién y defensa de los
propios derechos).
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b. Una nocién sensibilizadora que nos pro-
porciona una referencia y orientacién desde
el punto de vista del individuo, centrandose

trada en la persona,...) e incorporando el
concepto de calidad de vida en las politicas
de discapacidad (Goode, 1997).

en los factores que contribuyen a una vida de » Trabajar conjuntamente las familias con los

calidad.

c. Un marco para determinar las dimensiones
de la calidad de vida y la medida de sus res-
pectivos indicadores.

d. Un catalizador para la mejora de los sistemas
y las organizaciones, incluido un marco con-
ceptual para evaluar los resultados de cali-
dad y la evaluacién del impacto.

e. Uninstrumento para el cambio organizativo
y sistémico caracterizado por la provisiéon de
apoyos individualizados, el énfasis en las
conductas funcionales, el uso de estrategias
que mejoren la calidad y la evaluacién de

los resultados personales. n

La calidad de vida se podria entender como un
concepto sensibilizador relevante para deter-
minar las politicas publicas, la evaluacién de
los servicios y el desarrollo de programas inno-

vadores locales, nacionales o internacionales. b.

Por lo que respecta a la calidad de vida familiar,

Schalock y Verdugo (2003) exponen tres aspec- "

tos de la investigacién tendentes a mejorar la
calidad de vida de las familias:

a. Capacitar a las familias para buscar una
vida de calidad:

» Incrementar las oportunidades de participar
en el curso general de la vida, asociadas a
una mayor inclusién, equidad y elecciones.

A través de mayores apoyos en entornos L]

regulares, la inclusién en actividades impor-
tantes (ftoma de decisiones, planificacién cen-
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investigadores para la determinacién de la
importancia o valor relativo de las dimen-
siones centrales en la calidad de vida (per-
sonal y/o familiar). Para Stark y Goldsbury
(1990) las dimensiones mds importantes
de la CDV a nivel personal son: el desarrollo
personal, la autodeterminacién, las rela-
ciones interpersonales y la inclusién social.
Las dimensiones mds importantes a nivel
familiar son: bienestar material y fisico, las
relaciones interpersonales y el bienestar
emocional (Schalock, DeVries y Lebsack,
1999).

Las familias evaluardn su propia calidad de
vida. Schalock y cols.(2000) demostraron
que las familias son excelentes supervisores
y evaluadores de la calidad de vida con una
fiabilidad y validez muy aceptables.

Aplicar y evaluar las técnicas de mejora de
la calidad:

Aplicacién por parte de los proveedores de
servicios de técnicas de mejora de la calidad
que se centren en la mejora de la calidad de
vida percibida por una familia. A través de
la practica de dos conceptos: a) una mejor
calidad de vida es resultado de un buen
ajuste entre las necesidades de una familia
y su satisfaccién (Cummins, 1996); b) es
posible evaluar el ajuste entre las familias
y sus entornos (Schalock y Jensen, 1986).

Evaluacién del impacto de las técnicas de
mejora de la calidad que reducen la dis-
crepancia entre las familias y los entornos
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b. Analizar los resultados de calidad:

= Valorar los resultados individuales y referidos
a las familias de los servicios, programas
y/o apoyos recibidos.

4. Principios para la mediciéon y aplicacién

de calidad de vida familiar

Para continuar en la medicién y mejora de los
resultados de calidad, podemos utilizar los diez
principios relacionados con la medicién y apli-
cacién del concepto de calidad de vida fami-
liar, resumidos y adaptados por Schalock y Ver-
dugo (2003) del trabajo del Grupo de
Investigacién sobre Calidad de Vida de la Aso-
ciacién Internacional para el Estudio Cientifico
de las Discapacidades Intelectuales (IASSID).

Principios de medicién:

a. La medicién de la calidad de vida evalta el
grado en que las familias tienen experien-
cias significativas que valoran en su vida

b. La medicién de la calidad de vida capacita
a las familias para avanzar hacia una vida
significativa que disfruten y valoren.

c. La medicién de la calidad de vida evalta el
grado en que las dimensiones de la vida
contribuyen a una vida plena e interconec-
tada.

d. La medicién de la calidad de vida se aco-
mete en el contexto de los entornos que son
importantes para las familias: donde viven,
trabajan y juegan.

e. La medicién de la calidad de vida para las
familias se basa en las experiencias comunes
de las personas y en las experiencias Unicas
de cada familia particular.

44 | DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down

Principios de aplicacién:

a. El propésito principal de aplicar el concepto
de calidad de vida es mejorar el bienestar
de la familia.

b. La calidad de vida necesita aplicarse a la luz
de la herencia cultural y étnica de la familia.

c. Los objetivos de los programas orientados
a la calidad de vida deberian ser colaborar
para el cambio en los niveles personal, fami-
liar, de programas, comunitario y nacional.

d. Las aplicaciones de la calidad de vida debe-
rian mejorar el grado de control familiar y las
oportunidades ejercidas en relacién con sus
actividades, intervenciones y entornos.

e. La calidad de vida deberia ocupar un rol
prominente en recoger la evidencia, espe-
cialmente en identificar los predictores sig-
nificativos de una vida de calidad y el impacto
de apuntar a los recursos para maximizar
los efectos positivos.

5. Implicaciones para los cuidadores

Schalock y Verdugo (2003) sefalan que la calidad
de vida de una persona no puede separarse del
cuidado proporcionado o de las personas que lo
proporcionan. Las familias suelen ser los cuida-
dores principales de las personas con discapaci-
dad intelectual (Fujiura, 2000). Las familias ocu-
pan un lugar destacado en el apoyo a las personas
con discapacidad a lo largo de sus vidas.

A partir de las dimensiones de calidad de vida
del receptor de los cuidados, Schalock y Ver-
dugo (2003) proponen una serie de directrices
relacionadas con cada una de las dimensio-
nes, que los cuidadores deberdén tener en cuenta
a la hora de mejorar la calidad de vida del
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receptor de sus cuidados. Estas directrices pue- das de la calidad de vida familiar en las préc-
den servir también para otros cuidadores y pue- ticas profesionales. En la siguiente tabla se indi-
den considerarse como implicaciones deriva- can algunas de estas directrices.

DIMENSION DIRECTRICES PARA EL CUIDADOR

Bienestar emocional

m Ausencia en la persona con discapacidad de miedo, dafo, lesiones, abandono o
heridas

m Oportunidad de actuar sobre creencias personales

m Feedback positivo sobre las capacidades

m Ausencia de preocupaciones sobre aspectos familiares, amigos, dénde vivir

o la situacién econémica

Relaciones interpersonales

® Implicacién y relaciones con los miembros de la familia

® Implicacién y relaciones con amigos y conocidos

m Implicacién y relaciones con quienes proporcionan actividades
organizadas (ocio, actividades culturales,...)

® Implicacién y relaciones con cuidadores profesionales

Bienestar material

m Dinero con el que comprar y hacer cosas
m Disponibilidad y uso de objetos de su preferencia (televisién, radio, ordenador,...)

Desarrollo personal

m Oportunidades de desarrollar nuevas oportunidades
m Oportunidades de participar en actividades artisticas, manuales y otras de mejora
personal

Bienestar fisico

m Permitir a la persona comer, vestirse, bafarse, caminar y cuidar de si mismo
m Recibir la atencién sanitaria apropiada

m Bienestar nutricional

m Posologia de los medicamentos

m Oportunidades de actividad fisica y ejercicio

Autodeterminacién

m Libertad para hacer elecciones o decisiones sobre las actividades cotidianas

m Libertad para hacer elecciones o decisiones sobre la comida y ropa preferidas
m Oportunidades para expresar opiniones y valores personales

m Oportunidades para lograr metas personales

Inclusién social

m Gustar y ser aceptado por los companeros de vivienda y tenerlos implicados
en las actividades de la persona

m Gustar y ser aceptados por los cuidadores; tener a los cuidadores implicados
en actividades y conversaciones

m Recibir ayuda y apoyo de los compafieros de vivienda o los cuidadores

Derechos

m Respeto de la privacidad

m Oportunidades de participar en cuanto a reglas u horarios

m Oportunidades de tener cosas

m Oportunidades de recibir asistencia legal o de defensa

m Proteccién de eventos o situaciones negativos o potencialmente dafinos
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Desde que el énfasis en la intervencién sobre
personas con discapacidad se ha situado en
la integracién de estas personas en la comu-
nidad, se han incrementado los servicios de
ayuda a las familias. La intervencién profe-
sional depende cada vez mds de la implica-
cién activa, la cooperacién y la ayuda a los
miembros de la familia. Para trabajar de
forma eficaz con las familias que tienen entre
sus miembros una persona con discapacidad
intelectual, los profesionales pueden mejo-
rar sus servicios adoptando actitudes prdcti-
cas centradas en la familia.

A continuacién se presenta este enfoque cen-
trado en la familia, cuyo objetivo general es
dar autoridad y capacitar a las familias para
que puedan funcionar de manera eficaz en su
entorno. En esta exposicién vamos a seguir,
a grandes rasgos, el planteamiento que Leal
(1999) expone sobre este enfoque. Esta
autora parte de cuatro premisas bdsicas:

1) Las familias con casos de discapacidad
intelectual tienen mds 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 obijetivo alcanzar
una independencia y una interdependen-
cia socialmente apropiada para la gente
con discapacidad intelectual.

4) Tener un hijo con discapacidad intelectual
podria no ser la preocupacién mds seria a
la que una familia podria estar enfren-
tdndose en un momento determinado.
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1. Delimitacién conceptual

El desarrollo individual estd influenciado, tanto
directa como indirectamente, por un sistema
concéntrico de contextos familiares y ambien-
tales. Para la préctica centrada en la familia
resulta bdsico considerar las unidades familia-
res y sus contextos.

El objetivo principal de la préctica centrada en
la familia, como ya se ha sefialado, consiste en
dar autoridad y capacitar a las familias para
que puedan actuar de forma efectiva dentro de
sus contextos ambientales. Cuanto mdés cen-
trado esté el enfoque en la familia, mas pro-
babilidades habra de que ésta desarrolle sus
fortalezas gracias a las précticas 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
prdctica centrada en la familia se centra en las
fortalezas y recursos que ésta tiene y que puede
usar para lograr sus propios obijetivos.

Trivette, Dunst, Boyd y Hamby (1995) informa-
ron de que las prdcticas de intervencién cen-
tradas en la familia en las que los padres esta-
ban implicados de forma activa en la toma de
decisiones obtenian mejores resultados. Los
miembros de la familia valoraban estas prdcti-
cas de ayuda de forma més positiva y hablaban
de un sentimiento de control personal mayor
que los padres implicados en programas que no
estaban centrados en la familia.

La prdctica centrada en la familia no es sélo
una estrategia o un método de interaccién con
las familias. Se trata de una filosofia general
mediante la cual los profesionales pueden ayu-
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dar a las familias a desarrollar sus fortalezas y
aumentar su sentimiento de capacidad. Este
enfoque trabaja con las familias para ayudar-
las a identificar sus fortalezas y sus recursos, e
invita a sus miembros a reuniones para que
puedan compartir informacién y ser una parte
implicada en el proceso de planificaciéon.
Cuando el orden del dia de una reunién ayuda
a los padres a plantear sus preocupaciones
especiales, entonces se estd siguiendo un
modelo centrado en la familia.

Algunas caracteristicas de la prdctica centrada
en la familia:

= Se concibe la familia como un sistema de
apoyo social.

= Se reconoce la importancia del contexto de
vida familiar en el desarrollo de los indivi-
duos.

= Se centra en las fortalezas y los recursos de
las familias.

= Se considera que las familias pueden des-
arrollar sus fortalezas y aumentar sus senti-
mientos de capacidad.

= Seinvita a los miembros de la familia a reu-
niones para que puedan compartir infor-
macioén.

= Se implican a los miembros de la familia
como participantes activos en cualquier pro-
ceso de planificacién.

» Se da autoridad y se capacita a la familia
para que pueda funcionar de manera efi-
caz en su entorno.

2. Fundamentacién teérica

La préctica centrada en la familia tiene su base
tedrica en los sistemas familiares y en los enfo-
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ques ecolégicos del estudio del desarrollo
humano.

A. Teoria de los sistemas familiares

La teoria de los sistemas familiares concibe a
cada familia como un sistema social complejo
con sus propias y Unicas caracteristicas y nece-
sidades. Los cinco conceptos bdsicos de la
perspectiva de los sistemas familiares son los
siguientes:

1. 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 priorida-
des. Por ejemplo, la manera en que una
familia responde a un diagnéstico de dis-
capacidad intelectual depende, en parte,
de cémo funcione la familia como unidad
o sistema global. Una familia puede enfo-
car el diagnéstico como un reto, otra como
una catdstrofe.

2. Las experiencias de cualquier miembro de
la familia afectan a los otros miembros. La
teoria de los sistemas familiares se centra
en cémo las experiencias de cualquiera de los
miembros de la familia afectan al resto.

3. La familia es una red de relaciones recipro-
cas. Aunque la familia es considerada una
unidad, también se dan subsistemas dentro
de esta unidad que no incluyen a todos los
miembros.

4. Cada familia forma parte de un sistema
social mds amplio. La teoria de los sistemas
familiares también reconoce que las fami-
lias no existen de forma independiente a sus
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entornos, sino que son considerados dentro
de un contexto social y ambiental mads
amplio.

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

B. Teoria de los sistemas ecolégicos

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
interaccién entre el individuo y una serie de capas
o sistemas concéntricos del entorno incluidos unos
dentro de otros, donde cada uno abarca mds
que el anterior. Estos sistemas también varian a lo
largo de un continuum, indicando la cantidad de
influencia directa o indirecta que tienen sobre un
individuo y su vida familiar.

Estas capas o sistemas concéntricos, en los que se
indican los niveles de influencia son los siguien-
tes:

1. Experiencias directas. La capa interna que
rodea al individuo es la que ejerce una influen-
cia més directa en su desarrollo e incluye luga-
res en los que éste tiene experiencias directas
con otras personas, como el hogar familiar,
la clase, las actividades cotidianas o el taller.
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2. Relacién entre experiencias directas. La
segunda capa representa las posibles inter-
conexiones entre los diferentes elementos
de la capa 1. Por ejemplo, el barrio puede
influir en las actividades cotidianas o en
los talleres disponibles para una persona.

3. Influencias indirectas. La tercera capa
incluye los lugares que a menudo no impli-
can la participacién activa del individuo,
aunque pueden tener una influencia indi-
recta sobre su desarrollo. Por ejemplo,
aunque es posible que un nifio nunca visite
el lugar de trabajo de sus padres, las expe-
riencias laborales de éstos (triunfos, pro-
blemas, nomero de horas de trabaijo, etc.)
podrian influir en sus interacciones con el
nifio en casa; los medios de comunicacién
proporcionan imégenes de gente y luga-
res con los que uno no se encuentra en
sus experiencias cotidianas, sin embargo,
esas imdgenes podrian tener una influen-
cia indirecta en el desarrollo.

4. Contextos sociales, culturales e histéricos.
La capa externa engloba todos los siste-
mas previos y representa contextos socia-
les, culturales e histéricos més amplios en
los que se desenvuelve la familia. En esta
capa se ubican las oportunidades educa-
tivas y laborales que pueden tener las per-
sonas con discapacidad; las actitudes de la
sociedad hacia la discapacidad intelec-
tual; los derechos de las personas con dis-
capacidad, que van cambiando a lo largo
de los afios; los servicios de apoyo a las
familias; etc.
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3. Principios centrados en la familia

Los profesionales deberian valorar y apoyar el
trabajo conjunto con los miembros de la fami-
lia para ayudar a ésta a afrontar sus necesida-
des, deseos y expectativas de forma auténoma.
En este sentido, los objetivos principales de todos
los profesionales implicados en el cuidado y la
educacién de personas con discapacidad inte-
lectual deberian ser los siguientes: a) intentar
entender mejor a la unidad familiar; y b) tratar
de trabajar de forma eficaz con todos sus miem-
bros. Los principios centrados en la familia se
centran en estos dos objetivos.

3.1. Principios relacionados con la importan-
cia de entender la unidad familiar

Una familia es una unidad de apoyo social en
funcionamiento que cria y protege a sus miem-
bros; este 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 fami-
liares de las personas con discapacidad inte-
lectual pueden ser muy diferentes unas de ofras.
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 adop-
tados o en acogida. Los padres pueden ser j6ve-
nes o mayores.

Una unidad familiar también puede estar con-
formada por gente que no tiene vinculos de
sangre, pero que son parte de un sistema de
ayuda mutua, dedicado a cuidar unos de ofros.
Esto puede incluir, por ejemplo, compareros de
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piso que con el paso del tiempo han desarro-
llado un vinculo emocional y de apoyo cer-
cano. La gente puede incluso desarrollar rela-
ciones 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 rela-
cién después de terminar su contrato de tra-
bajo.

Los principios que se presentan a continua-
cién estan relacionados con la importancia de
conocer la unidad familiar y la comprensién de
las familias con casos de discapacidad inte-
lectual y pretenden mejorar la colaboracién
entre las familias y los profesionales.

A) Los miembros de la familia se influyen unos
a otros

Todo lo que se haga en beneficio de la fami-
lia también beneficiard a las personas con
discapacidad intelectual. Esto se debe a que
los miembros de una familia son interdepen-
dientes, se influyen unos a otros: lo que afecta
a un miembro de la familia afecta potencial-
mente a todos, positiva o negativamente. El
diagnéstico de la discapacidad intelectual en
si mismo puede afectar a toda la unida fami-
liar de muchas formas diferentes. El momento
del diagnéstico 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 informacién. Por otro lado,
muchas familias han descrito la felicidad y el
significado que los nifos con discapacidad
intelectual han aportado a sus vidas; los
miembros de la familia a menudo expresan un
deseo de ser cuidadores de por vida.
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B) La composicién familiar varia

Una familia no es un conjunto de “clientes”,
“pacientes”, “consumidores”, “estudiantes” o
cualquier ofra etiqueta o agrupacién imperso-
nal. 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 constitu-
yen la unidad familiar.

C) Cada familia es un recurso

Los padres conocen a sus hijos mejor de lo que
ningun profesional lo hard nunca. Los profesio-
nales pueden saber més acerca de cémo los nifios
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 sen-
tir que los profesionales las respetan y valoran
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la informacién familiar que ellas aportan. Sin
embargo, los miembros de la familia no deben
ser vistos solamente como recursos para con-
seguir informacién personal y médica sobre la
familia, hay que pedirles su opinién, pregun-
tarles acerca de sus experiencias y acerca de
cualquier método que haya resultado exitoso
para ellos.

D) Las familias cambian con el paso del
tiempo

Al igual que los individuos, las unidades fami-
liares no son estdticas sino que se desarrollan
y cambian con el paso del tiempo. Por ejem-
plo, nuevos miembros pueden llegar a la uni-
dad familiar y otros pueden irse, la disponi-
bilidad de recursos puede cambiar, y pueden
surgir diferentes cuestiones y preocupaciones
a medida que el ciclo vital de la familia evo-
luciona. En la tabla siguiente se presentan las
cuestiones que afrontan las familias con hijos
con discapacidad intelectual en las diferentes
fases del ciclo vital (Leal, 1999). Hay que con-
siderar que a medida que el individuo con dis-
capacidad intelectual experimenta cambios en
su desarrollo, los cuidadores también experi-
mentan cambios en el curso de su ciclo vital.
No obstante, existe poca informacién acerca de
cémo las familias con casos de discapacidad
intelectual se adaptan a las diferentes etapas
a lo largo de todo su ciclo vital.
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DIMENSION

DIRECTRICES PARA EL CUIDADOR

INFANCIA Y EDUCACION
PREESCOLAR

u Diagnéstico de discapacidad intelectual

® Informar a otros del diagnéstico

u Reajustar las expectativas como padres

® Localizar los servicios de ayuda necesarios

m Cubrir las necesidades fisicas del nifio

u Responder a las reacciones de los demads

u Relacién con el nifio

u Aceptacién del nifo

u Adaptacion al sistema proveedor de servicios

ANOS DE EDUCACION
PRIMARIA

u Diagnéstico de discapacidad intelectual

» Transicién al entorno escolar

u Participacién en programas de educacién individualizados

m Admitir las diferencias del nifio en relacién con otros alumnos de la misma edad
® Inclusién

m Afrontar las reacciones del grupo de compafieros del nifio

m Afrontar las reacciones de los demds

m Cubrir las necesidades fisicas del nifio

ADOLESCENCIA

m Aparicion de la sexualidad

u Posible aislamiento y rechazo de los comparieros
m Planificacién de la transicién a la edad adulta

= Mayor necesidad de independencia del nifio

m Cubrir las necesidades fisicas

EDAD ADULTA

u Reajuste de las expectativas de los padres con respecto a la independencia del hijo
u Reajuste de las expectativas de los padres de liberarse de los cuidados del hijo

m Planificacién de las necesidades de custodia

m Ajustarse a los cambios provocados por el fin de la etapa escolar

m Tomar decisiones en relaciéon con una carrera o una profesion

m Buscar internados o residencias de dia

m Cubrir las necesidades fisicas

u Envejecimiento de los padres

u Preocupacion por quién cuidard de la persona con discapacidad intelectual cuando
los padres ya no puedan
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E) Cada familia es Unica desde un punto de
vista cultural

Cada familia es Unica en su composiciény en
sus experiencias y costumbres. Los diversos
grupos culturales y étnicos difieren mucho entre
si. Incluso dentro de un grupo cultural especi-
fico existe una gran variedad entre sus miem-
bros. Algunas de las diferencias culturales y
étnicas que pueden darse con respecto a la
discapacidad intelectual son las siguientes:
significado de la discapacidad intelectual, cau-
sas de la discapacidad intelectual, atribuciones
de causa de la discapacidad intelectual, meca-
nismos para afrontar la discapacidad intelec-
tual, estilos de comunicacién verbal y no ver-
bal, diferencias de idioma, definicién de
familia, importancia de la familia, papel que
desempenan los diferentes miembros de la
familia, costumbres en la crianza de los nifios,
fuentes de ayuda, busqueda de ayuda, trata-
mientos de intervenciones aceptables.

La definicién de discapacidad intelectual cam-
bia con el paso del tiempo y de unas culturas
a otras. Cada sociedad define lo que consi-
dera normal y lo que considera una discapa-
cidad que necesita intervencién. Es posible
que las familias interpreten de manera muy
dispar la discapacidad intelectual de un nifo
en base a su cultura y tradiciones.

Los profesionales necesitan reconocer y res-
petar 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 la creencias de una familia son dife-
rentes a los de los profesionales. En este sen-
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tido, es importante considerar los siguientes
factores a la hora de interactuar con familias
cuyos origenes, culturas o tradiciones difieren
de los de los profesionales.

= Reconocer los estereotipos y prejuicios pro-
pios. Los profesionales deben ser cons-
cientes de sus nociones y posturas precon-
cebidas y de cémo éstas pueden influir en
sus interacciones y actitudes

» Respetar las diferencias. Es importante que
el profesional acepte las précticas y los pun-
tos de vista familiares que son diferentes a
los suyos. El profesional no tiene por qué
entender necesariamente estas diferencias,
sélo estar dispuesto a reconocerlas, apre-
ciarlas y respetarlas. Es probable que las
familias estén mads dispuestas a continuary
a implicarse si las recomendaciones, los
programas y las intervenciones son respe-
tuosas con sus valores culturales.

» |dentificar el idioma preferido por la fami-
lia. Identificar el idioma preferido por la
familia es un primer paso importante para
una comunicacién eficaz.

F) 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 espe-
ran que sus relaciones familiares sean dura-
deras. Las familias a menudo tienen respon-
sabilidades de por vida como cuidadores de las
personas con discapacidad intelectual. Las ten-
dencias actuales indican que muchos adultos
con discapacidad intelectual continuardén
viviendo en sus casas con miembros de su

Apoyos y marcos de colaboracién



prdctica centrada en la familia

familia. Es necesario reconocer y respetar el
rol de estas personas como cuidadores a largo
plazo.

3.2. Principios relacionados con el papel de
los profesionales

A continuacién se presentan algunos princi-
pios importantes para el rol del profesional
en un enfoque centrado en la familia y que
pretende establecer las bases para un trabajo
eficaz con las familias.

A) Reconocer los métodos de afrontamiento
para cada situacién

Los resultados de algunas investigaciones lle-
vadas 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 hacen,
la educacién de un nifo con discapacidad inte-
lectual.

Hasta hace poco, los estudios tendian a cen-
trarse en la carga que supone para las fami-
lias el cuidado de personas diagnosticadas
con discapacidad intelectual. Ahora los inves-
tigadores estdn empezando a estudiar los éxi-
tos de estas familias desde una perspectiva de
"estrés y afrontamiento", que estudia cémo la
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gente afronta el estrés. Las situaciones estre-
santes pueden darse y se dan en todas las fami-
lias, aunque los padres de nifios con discapa-
cidad intelectual a menudo alegan que sus
responsabilidades son mayores que las de otros
padres. Sin embargo, un mayor estrés no tiene
por qué conducir siempre a un estado de angus-
tia o de disfuncién familiar y muchas familias son
capaces de afrontar esta situacién de forma efi-
caz. Algunas pautas que los profesionales pue-
den manifestar son las siguientes:

» Entender unas exigencias cada vez mayores.
En general, las responsabilidades cotidianas
de cuidar a un nifo con discapacidad inte-
lectual suele recaer sobre las madres,
incluso aunque hoy en dia los padres estén
mas implicados en el cuidado de los nifos
que en generaciones anteriores. Se da una
distribucién desigual de las responsabili-
dades a la hora de cuidar a los hijos. Si las
tendencias actuales persisten, el nUmero
de personas con discapacidad intelectual
que son cuidadas en sus propios hogares
serd cada vez mayor, a pesar de que
muchas mujeres forman ya parte de la
poblacién laboral activa. Los sistemas pro-
veedores 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 deberian ser reconocidos como
miembros importantes y ser incluidos en la
planificacién de servicios.
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En la tabla siguiente se exponen algunos de las exigencias que tienen que afrontar las familias

con nifos con discapacidad intelectual.

FINANCIERAS ® Modificaciones en la casa para adaptarla a las necesidades fisicas del hijo.
m Costes extras para pagar el servicio de guarderia infantil o de un canguro con el fin
de atender las necesidades especiales del nifio.
m Acuerdos en el trabajo para atender las necesidades especiales del hijo.

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

MEDICAS ® Tratamientos médicos diarios para cubrir las necesidades fisicas del nifo.
u Tiempo dedicado a las citas médicas

SOCIALES/EMOCIONALES | ® Menos tiempo para ocio o actividades sociales.
m Explicaciones a los hermanos y otros miembros de la familia sobre la condicién del
hijo.
m Afrontamiento de las reacciones de otros.
m Aceptacién de la discapacidad intelectual del nifio.
m Escrutinio de vidas privadas por una variedad de profesionales

» Entender los diferentes estilos de afronta-
miento. Desde el punto de vista de “estrés y
afrontamiento”, la reaccién de una familia a
la hora de cubrir la necesidades de un nifio
con discapacidad intelectual se verd afec-
tada, en parte, por su capacidad de afron-
tamiento. Las estrategias de afrontamiento y
las reacciones varian considerablemente
tanto dentro de una misma familia como de
unas familias a otras. Algunos miembros
familiares pueden reaccionar mostrando tris-
teza, otros enfado. Algunos pueden sentirse
abrumados por la situacién y no ser capaces
de reaccionar y ofros, por el contrario, se
activan y se sienten listos para actuar. En
otfros casos, los miembros de la familia pue-
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den 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 abierta-
mente los sentimientos que uno tiene, es impor-
tante entender y respetar las diferentes formas
de reaccionar que tienen las personas. Entre
los estilos de afrontamiento que los miembros
de la familia pueden desarrollar se pueden
sefnalar los siguientes: aceptacién, rabia, nego-
ciacién, negacién, depresién, culpa, dominio
de la situacién, valoracién pasiva, valoracién
positiva, ayuda profesional, reformulacién, res-
piros, ayuda social, espiritualidad.
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» Ayudar a las familias a afrontar la situa-
cién. Aceptar la discapacidad intelectual
puede ser una experiencia dificil para algu-
nos miembros de la familia. Muchas fami-
lias han sufrido experiencias de insensibili-
dad 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:
evitar juzgar (los profesionales deberian
preguntarse continuamente: “2Estoy juz-
gando a los miembros de la familia o estoy
intentando entenderlos2”); escuchar (hay
que dar a los miembros de la familia la
oportunidad de hablar de sus sentimien-
tos, creando una atmésfera de respeto hacia
sus reacciones emocionales, y apoydndo-
los); estar preparado para afrontar dife-
rentes reacciones; no discutir con los padres
ni intentar hacerles cambiar de opinién
acerca de cémo se sienten; reconocer los
sentimientos de los miembros de la familia
cuando estén pasando por un momento
dificil; intentar resolver los problemas y
comprometerse a ayudar a la familia a
cubrir sus necesidades.

B) Compartir informacién

La informacién es poder. Las familias se sien-
ten con poder cuando los profesionales com-
parten informacién con ellas. Los cuidados
centrados en la familia estdn basados en la
premisa de que la mejor atencién consiste en
ayudar a las familiar a desarrollar sus propias
habilidades, en lugar de tomar decisiones y
poner en prdctica soluciones por ellas. Un
método para desarrollar las habilidades de
las familias es compartir informacién con ellas
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y apoyarlas. Informar a los padres les permite
participar de forma mds 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 informacién, especial-
mente cuando ésta no pide una informacién
especifica de forma directa. Algunos aspectos
que conviene tener en cuenta son los siguien-
fes:

» Valorar las necesidades de informacién. Las
familias necesitan informacién para enten-
der la discapacidad intelectual. Aquellas per-
sonas que afrontan esta cuestién apren-
diendo todo lo posible acerca de la
discapacidad intelectual pueden llegar a
adquirir actitudes y creencias mds positivas
acerca de las personas con discapacidad
intelectual. 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 el progreso que éste haya hecho.

Los padres también necesitan informacién
que pueda ayudarles a planificar el futuro.
Los padres deberian recibir de forma ruti-
naria informacién objetiva sobre entidades
de referencia, recursos comunitarios, asis-
tencia financiera y grupos de apoyo. Algu-
nas familias consideran que el acceso, la
coordinacién y el uso de los servicios nece-
sarios son muy complicados. Es posible que
necesiten informacién y ayuda para cono-
cer el sistema.
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Puesto que la necesidad especifica es Unica
en cada familia, resulta importante deter-
minar las necesidades particulares de cada
una. Son los miembros de la familia quie-
nes deben determinar sus propias necesi-
dades de informacioén.

» Métodos para compartir informacién. Es
necesario tener presentes algunas partes
para presentar la informacién relevante a
cada familia. Es importante comunicar la
informacién a las familias de manera clara
y evitando la jerga profesional; ser sincero,
la honestidad es la mejor carta de presen-
tacién, no hay que enganar a las familias
dandoles falsas esperanzas u ofreciéndoles
una ayuda poco realista; la informacién
debe darse de manera sensible y respe-
tuosa; ser capaz de decir "no lo sé", no olvi-
demos que nadie tiene todas las respuestas;
facilitar material de lectura u otro material
para que puedan conseguir informacién
adicional; familiarizarse con los recursos, es
necesario conocer bien los servicios, los
programas y las fuentes de ayuda disponi-
bles para personas y familias con casos de
discapacidad intelectual, y estar preparado
para derivarlas a especialistas; hacer segui-
miento de la familia, bien en persona, por
teléfono o por escrito, dependiendo de cudl
sea el método de comunicacién preferido
por la familia.

C) Ser flexible, accesible y receptivo
Es necesario que las intervenciones y los ser-
vicios sean individualizados. No se deben ofre-

cer los mismos servicios de la misma forma a
todas las familias. Puesto que cada familia es
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Unica y cambia con el paso del tiempo, un
enfoque centrado en la familia aboga por sis-
temas de servicios flexibles, accesibles y recep-
tivos a las necesidades de cada unidad fami-
liar.

D) Reconocer las fortalezas de cada familia

Un enfoque centrado en la familia reconoce
que cada familia tiene muchas fortalezas posi-
bles y recursos disponibles e impulsa las inter-
venciones que aumentan las fortalezas de la
familia. La persona con discapacidad intelec-
tual también puede ser una de las fuentes de
fortaleza familiar. Los padres a menudo
comentan que sus hijos con discapacidad inte-
lectual aportan una serie de beneficios a la
familia, como lazos familiares mds fuertes, un
sentimiento de satisfaccién y una mayor com-
pasién, ademds de la alegria que el nifo
aporta a la familia.

Entre las posibles fuentes de las fortalezas de
las familias podemos senalar las siguientes:
sentido de compromiso con la unidad fami-
liar; nivel elevado de cohesién familiar y rela-
ciones de apoyo mutuo; esforzarse por pasar
mds tiempo juntos; apreciarse uno a otros;
respetar la individualidad de cada miembro
de la familia; comunicacién que haga hinca-
pié en las interacciones positivas; expresar
libremente los sentimientos personales dentro
de la familia; tener claras las normas, los valo-
res, las creencias y las rutinas familiares; dis-
ponibilidad de diferentes estrategias para
afrontar situaciones dificiles; actuaciones efi-
caces para la resolucién de problemas; adap-
tabilidad a una variedad de roles y deman-
das; acceso a redes sociales informales de
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apoyo; ayuda de la familia extensa; acceso a
servicios sanitarios; acceso a servicios educa-
tivos; acceso a servicios de formacién profe-
sional; acceso a otfras fuentes de ayuda for-
mal; acceso a informacién; etc.

E) Acceder a fuentes de ayuda

Los entornos y las personas externas a la uni-
dad familiar pueden afectar a los miembros
de la familia tanto directa como indirecta-
mente. La perspectiva de "estrés y afronta-
miento" reconoce que las exigencias a las que
se tiene que enfrentar una familia pueden estar
influidas por factores externos. Las ayudas for-
males procedentes de fuera del sistema fami-
liar pueden afectar al bienestar de la unidad
familiar.

Las ayudas formales a las familias incluyen ser-
vicios de ayuda por parte de profesionales o
agencias. Algunos ejemplos de fuentes de ayuda
formales son: los sistemas escolares, los pro-
gramas y los talleres de formacién de dia, los
trabajadores sociales y las asociaciones y agen-
cias para personas con discapacidad intelectual.
Cada familia hace un uso diferente de las ayu-
das formales. Algunas familias rara vez acuden
a ellas, otras confian exclusivamente en ellas.

Puesto que los recursos disponibles dentro del
sistema de ayuda formal pueden resultar dema-
siado limitados para cubrir todas las necesida-
des de la familia e insuficientes para capaci-
tarla, las fuentes de ayuda informal resultan
muy importantes. Las fuentes de ayuda informal
colaboran a que una familia afronte sus nece-
sidades cotidianas de cuidados, aportandole
ayuda y apoyo emocional. Algunas de estas

Apoyos y marcos de colaboracién

fuentes de ayuda informal son : vecinos, amigos,
organizaciones religiosas, companeros de tra-
bajo, miembros del clan familiar y otros padres.
Los hermanos adultos sin discapacidad inte-
lectual pueden resultar fuentes significativas de
ayuda informal para la familia. 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 compania a sus padres mayores.

Las familias a menudo informan de que estdn
mas satisfechas y reciben més ayuda de los sis-
temas de ayuda informal que de las fuentes for-
males. Se ha comprobado que las familias que
reciben ayuda informal tienen niveles mds bajos
de estrés que las que reciben ayuda formal.

F) Ofrecer oportunidades para que se generen
redes de conexion entre familias

Las redes de conexién entre familias son una
forma de mejorar la ayuda informal y fortalecer
a las familias. Un enfoque centrado en la fami-
lia reconoce la ayuda y el mayor sentido de
comunidad que se pueden aportar entre si fami-
lios que se enfrentan a cuestiones similares. Las
familias se aportan apoyo emocional unas a
ofras, y ademds pueden compartir informacién,
recursos y amistades. Las redes de conexién
entre familias que permiten que los miembros
se eduquen y se ayuden unos a otros, a veces
pueden resultar més eficaces que la informacién
y la ayuda de los profesionales, quienes debe-
rian animar y ayudar a las familias con casos
de discapacidad intelectual a que desarrollen
redes de conexién entre ellas.
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G) Establecer una colaboracién entre la fami-
liay 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 esta-
blecer objetivos. La verdadera colaboracién no
puede darse si a los miembros de la familia no
se les permite participar de forma equitativa en
la identificacién de sus fortalezas, recursos y nece-
sidades, y en la planificacién de intervenciones.
Es necesario que los miembros de la familia reci-
ban 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 profesiona-
les y los miembros de la familia es pues esencial
para una colaboracién eficaz.

Una colaboracién conjunta entre la familia y los
profesionales es un proceso paulatino que se va
desarrollando a medida que ambas partes tra-
bajan juntas. La facilidad con la que esta cola-
boracién se desarrolle dependerd de las carac-
teristicas de las personas implicadas. A veces
puede no darse una colaboracién. Siesto ocurre
deberd informarse de ello; en caso de ser nece-
sario, deberia realizarse un cambio en el profe-
sional o profesionales implicados con la familia.

H) Promover la capacitacion familiar

Los principios anteriores llevan al objetivo
Ultimo del enfoque centrado en la familia: la
capacitaciéon o empoderamiento familiar. A
medida que las familias adquieren informa-
cién y ayuda para mejorar sus propias habili-
dades (en lugar de que otros ftomen decisiones
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y busquen soluciones por ellas), éstas pueden
responsabilizarse y controlar la toma de deci-
siones. Una mayor sensacién de capacitacion
y control parece mejorar el bienestar de una
familia y hacer que sus miembros se impli-
guen mds 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 bdsico de discrepar y
pedir servicios diferentes o adicionales. Si la fami-
lia discrepa, se resiste o no quiere cooperar, es
necesario intentar entender por qué. Hay que
centrarse en cémo comprometerse con la familia
y respetar su capacidad para controlar la situacion.
Algunas de las razones por las que los miembros
de una familia pueden resistirse o no querer coo-
perar son las que se sefalan a continuacién:

» No hay coincidencia entre las sugerencias,
recomendaciones, etc. de los profesiona-
les con las prdcticas parentales.

= No se tienen en cuenta los valores cultura-
les, éticos o las tradiciones de la familia.

» Hay un sobreesfuerzo en la familia y las
sugerencias, recomendaciones o expecta-
tivas superan la capacidad emocional, fisica
o financiera de los miembros de la fami-
lia.

» La familia recibe consejos, informacién o
sugerencias de otros profesionales o padres
que no coinciden o son contradictorios con
lo que se les estd ofreciendo.

» Hay problemas de comunicacién entre los
profesionales y los miembros de la familia.

= Se han dado experiencias previas negati-
vas que influyen en la resistencia de un
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miembro de la familia a confiar en los pro-
fesionales.

» La familia se siente capacitada, con empo-
deramiento para tomar sus propias deci-
siones. Esto incluye la decisién de no impli-
carse en reuniones formales o en la
programacién y de discrepar con los pro-
fesionales.

4. Componentes de la prdactica centrada
en la familia

En la préctica centrada en la familia, los ser-
vicios para la familia pasan de centrarse en la
persona con discapacidad intelectual a cen-
trarse en la familia. Este cambio en el centro
de atencién no pretende minimizar las nece-
sidades de la persona sino reconocer la impor-
tancia del contexto familiar en el que vive.

Los principios centrados en la familia descri-
tos anteriormente hacen hincapié en que la
persona con discapacidad intelectual no sea
vista de forma aislada sino como parte inte-
grante de un contexto familiar, social y
ambiental. Dichos principios deben trasla-
darse a la préctica del trabajo con familias y
deben guiar las actuaciones de los profesio-
nales.

Dunst y cols. (1988) desarrollaron un modelo
de intervencién centrado en la familia com-
puesto de cuatro componentes: 1) Identificar
las necesidades de la familia; 2) identificar
los recursos y las fortalezas de la familia; 3)
identificar fuentes de ayuda;4) dar autoridad
y capacitar a las familias para que usen sus
fortalezas y sus fuentes de ayuda para satis-
facer sus necesidades.
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4.1. ldentificar las necesidades de la familia

La finalidad de este primer componente es iden-
tificar las necesidades y los objetivos que una
familia considera importantes. Reconocer las nece-
sidades de los miembros de la familia ayudard a
los profesionales a entender los factores que estan
afectando a la unidad familiar en un momento
determinado.

Es posible que las familias encuentren sencillo
expresar sus preocupaciones pero que les resulte
dificil definir cudles son sus necesidades y objeti-
vos. Los profesionales pueden ayudar a los miem-
bros de la familia a traducir sus preocupaciones
en necesidades.

El objetivo de este componente de la préctica
centrada en la familia es ayudar a la familia a
identificar sus propias necesidades. Lo impor-
tante aqui no es la opinién del profesional con
respecto a lo que la familia necesita. Los
siguientes métodos pueden ser Utiles para ayu-
dar a la familia a traducir sus preocupaciones
en necesidades concretas: mantener relaciones
positivas; establecer una relaciéon de comuni-
cacién; exponer el motivo de la reunién; dejar
que la familia "cuente su historia"; ayudar a la
familia a aclarar sus necesidades; escuchar a la
familia de forma sensible y receptiva; resumiry
priorizar las necesidades identificadas; autoe-
valuacién. A continuacién se concretardn estos
métodos en una serie de actuaciones que faci-
litard la labor de los profesores.

a) Mantener relaciones positivas

Para expresar sus preocupaciones, las perso-
nas necesitan sentirse a gusto con los profe-
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sionales que las estdn atendiendo. Las siguien-
tes actuaciones pueden ayudar a asegurar que
las visitas y las reuniones con las familias sean
positivas y exitosas:

» Empezar las reuniones de forma positiva y
no intimidatoria. Es necesario que el pro-
fesional aclare que su papel es el de miem-
bro de un equipo que estd ahi para ayu-
dar y colaborar con la familia y no como
experto que dirige la situacién. Los miem-
bros de la familia deberian sentirse libres
para hablar, sin que lo que digan sea juz-
gado o puesto en duda.

» La finalidad de cada reunién deberia estar
clara antes de empezar.

» Animar a la familia a que inviten a todos los
miembros relevantes de la unidad familiar.

» Aser 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 nifo, etc. Hay que preguntar a los miem-
bros de la familia dénde les gustaria cele-
brar la reunién.

b) Establecer una relaciéon de comunicacion

Es necesario que el profesional ayude a que
todos se sientan a gusto al principio de la reu-
nién agradeciéndole a cada uno su asisten-
cia. Debe conocer y presentar a cada persona
y comentar su relacién con la familia. Hay que
animar a los miembros de la familia a que
hablen y compartan informacién. Tienen que
saber que el profesional necesita que colabo-
ren con él y que respeta la informacién y las
preocupaciones que van a compartir.
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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. Las reuniones deben ser vistas como
un puente de ayuda para la familia.

c) Exponer el motivo de la reunién

Es necesario exponer el motivo de la reunién
y lo que se espera conseguir. Hay que dejar
claro que se trata de una reunién de familia,
y que el profesional estd alli para aprender
todo lo posible y colaborar.

d) Dejar que la familia "cuente su historia"

Es necesario dejar que la primera parte de la
reunién sea abierta y permita que los miembros
de la familia hablen libremente. Es importante
prestar atencidn a las preocupaciones de cada
miembro de la familia.

e) Ayudar a la familia a aclarar sus necesida-
des

Mientras escucha las preocupaciones expre-
sadas por los miembros de la familia, el pro-
fesional debe reflexionar sobre las mismas,
reformularlas y pedirles que le aclaren todo
lo que no entienda. Para muchas familias,
librarse inmediatamente de sus preocupacio-
nes o de las frustraciones puede ser mds impor-
tante que trabajar en algin objetivo lejano o
a largo plazo. El trabajo del profesional es
ayudar a la familia a traducir sus preocupa-
ciones en necesidades.
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f) Escuchar a la familia de forma sensible y
receptiva

Es necesario saber escuchar a al 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, aun-
que eso signifique apartarse del orden del dia
planificado. 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 preo-
cupaciones. También es necesario que los pro-
fesionales sean sensibles y receptivos con res-
pecto a la comunicacién verbal y no verbal
de los miembros de la familia (tono de voz, la
postura del cuerpo, las vacilaciones, etc.).
Pedird aclaraciones cuando sean necesarias.

g) Resumir y priorizar las necesidades identi-
ficadas

Antes de que termine la reunién, el profesio-
nal debe repetir las necesidades que han sido
identificadas. Asimismo, hay que establecer
una lista con el orden en que van a ser cubier-
tas las necesidades. Las prioritarias son las
que la familia percibe en ese momento como
“necesidades mds importantes”. Por lo tanto,
es importante que la familia establezca una
lista de prioridades. El profesional debe ase-
gurarse de que todos los miembros de la fami-
lia estdn de acuerdo con las necesidades que
han identificado.
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h) Autoevaluacién

El resultado final de este primer componente es el
desarrollo de una lista con las necesidades prio-
ritarias 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 preocupacio-
nes en necesidades.

4.2. |dentificar los recursos y las fortalezas de la
familia

Este segundo componente de la préctica 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. 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 fami-
lia: buscar los aspectos positivos del funciona-
miento de la familia; escuchar las historias fami-
liares; comentar las fortalezas de la familia;
preguntar por la rutina cotidiana; transformar las
afirmaciones negativas en positivas; ayudar a la
familia a reconocer sus aptitudes; autoevalua-
cién. A continuacién se concretan estos métodos
en una serie de actuaciones o prdcticas profe-
sionales:
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a) Buscar los aspectos positivos del funciona-
miento 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 conversacién y mediante
ejemplos. Al interactuar con los miembros de
una familia es necesario buscar ejemplos y con-
ductas que reflejen: a) aprecio mutuo; b) impli-
cacién y compromiso con los proyectos familia-
res; ¢) sentido y propésito compartidos; d) otras
cualidades familiares.

b) Escuchar las historias familiares

Dado que los miembros de una familia hablan
de si mismos y de sus vidas, es necesario prestar
atencién a los ejemplos de comportamiento que
reflejen fortalezas y aptitudes.

c) Comentar las fortalezas de la familia

En base a lo que el profesional ya sabe o alo que
ha observado, puede comentar las caracteristi-
cas personales y familiares que pueden consi-
derarse fortalezas familiares. Es posible que el
profesional vea fortalezas que pasan desaper-
cibidas a la familia.

d) Preguntar por la rutina cotidiana

Preguntar a los miembros de una familia
acerca de sus rutinas cotidianas puede pro-
porcionar informacién acerca de cémo 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. También se puede
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hacer preguntas especificas dirigidas a que la
familia hable de sus fortalezas y capacidades;
por ejemplo: a) “écudles son las cosas que
mds os gusta hacer juntos?”; b) “2qué cosas os
relajan?2”; c) “étenéis algun hobby?”; d) “con-
tadme algo mds sobre vuestra familia (o vues-
tros hijos, etc.)”.

e) 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 pue-
den ayudarles a ver la situacién desde otra pers-
pectiva. Las afirmaciones negativas pueden ser
replanteadas y reestructuradas para enfatizar
los aspectos positivos del funcionamiento fami-
liar. Esto ayudard a mejorar la percepcién de la
familia de sus fortalezas y aptitudes.

f) Ayudar a la familia a reconocer sus aptitu-
des

Las familias pueden empezar a reconocer sus
propias aptitudes si alguien les indica de forma
sistematica cudles son sus fortalezas. Esto les
ayudard a reestructurar su forma de pensar e
incluir en ella las fortalezas y las aptitudes
familiares. Durante cada interaccién y cada
reunién con los miembros de la familia es
importante sefalar y comentar los recursos y
las fortalezas relevantes.

g) Autoevaluacién

El objetivo global de este segundo componente
es que los profesionales y las familias reconozcan
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y valoren las fortalezas y los recursos familiares.
Esto se puede conseguir buscando especifica-
mente los aspectos positivos del funciona-
miento familiar y escuchando las historias que
cuenta la familia. Los profesionales también
pueden hacer preguntas y comentar las for-
talezas de la familia, asi como reformular las
afirmaciones negativas en positivas para ayu-
darla a que reconozca sus aptitudes.

4.3. 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 for-
mal e informal para ayudar a las familias a usar
sus fortalezas y cubrir sus necesidades.

Birenbaum y Cohen (1993) sefalaron que los
nifos con discapacidad intelectual necesitan algo
mds que un entorno escolar apropiado; sus
padres y hermanos deberian recibir apoyo fisico,
emocional y social.

Los siguientes métodos pueden resultar Utiles
para identificar fuentes de ayuda para la familia:
identificar las fuentes de ayuda informal actua-
les; identificar las fuentes de ayuda formal actua-
les; revisar las fuentes de ayuda y las fortalezas
de la familia; identificar las fuentes de ayuda que
no han sido explotadas; determinar qué necesi-
dades resultan de ofras necesidades no satisfe-
chas; discernir los sentimientos relacionados con
la peticién de ayuda; enfatizar las fuentes de
ayuda informal; autoevaluacién. A continuacién
se concretan estos métodos de una serie de actua-
ciones o prdcticas profesionales.
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a) Identificar las fuentes de ayuda informal
actuales

Es importante preguntarle a la familia por su
red personal de apoyo social. Esta incluye
miembros de la familia, los amigos y los gru-
pos con los que la familia tiene contacto nor-
malmente o con los que la familia se pone en
contacto cuando tiene una preocupacién o
un problema especificos.

b) 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 estdn recibiendo por parte de agencias
o profesionales, o bien a través de entornos
educativos o laborales.

c) Revisar las fuentes de ayuda y las fortale-
zas 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 forta-
lezas familiares sirvan para cubrir las necesi-
dades actuales.

d) 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 ain no se haya
acudido.
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e) Determinar qué 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 que no han sido cubiertas y
que estdn haciendo que ese recurso sea inac-
cesible. Por ejemplo, es posible que la familia
tenga problemas con el transporte y el cuidado
de los nifios y que ademds disponga de poco
tiempo. Esto puede hacer que la familia no
tenga acceso a una fuente de ayuda potencial.
Estas necesidades bdsicas a menudo deben ser
cubiertas para poder afrontar otras preocupa-
ciones y necesidades.

Es preciso priorizar las necesidades de una fami-
lia y coordinar las fuentes de ayuda y fortalezas
propias que podrian cubrirlas. Es importante
recordar que los miembros de la familia deben
ser quienes determinen cudles son sus necesi-
dades y sus prioridades, y cémo van a usar las
fuentes de ayuda y las fortalezas para cubrirlas.
Los profesionales han de compartir sus conoci-
mientos y aptitudes para ayudar a las familias
en este proceso

f) Discernir los sentimientos relacionados con
la peticién de ayuda

Es importante discernir cémo se siente la fami-
lia a la hora de pedir y aceptar ayuda externa.
Es posible que algunas personas se sientan inco-
modas porque consideran que estdn en deuda
con alguien. Oftras pueden sentir que el coste de
aceptar ayuda es demasiado grande. El precio
de la ayuda no es sélo econémico, ya que tam-
bién supone exigirles a ofras personas que invier-
tan tiempo y energia en la familia, ademas de
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suponer una intrusién en la vida familiar. Las
prdcticas culturales de bisqueda de ayuda pue-
den 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.

g) Enfatizar las fuentes de ayuda informall

Aunque a veces se critica a los padres por pere-
grinar de un especialista a otro en busca de
informacién, en otras ocasiones los profesio-
nales también son responsables por derivar a las
familias a diferentes especialistas en lugar de tra-
bajar directamente con ellas con el fin de iden-
tificar 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 pro-
fesionales.

h) Autoevaluacion

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 pri-
meras, ya que éstas tienen mds potencial para
dar poder a las familias. Los profesionales deben
considerar si la familia tiene dificultades para
pedir y aceptar ayuda externa. El objetivo glo-
bal de la identificacién 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.

Herman y Thompson (1995) descubrieron que
la mitad de los padres tratados en su estudio
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no tenia acceso a grupos de ayuda para padres
o a otros grupos de autoayuda. Los padres que
tenian acceso a ofros padres que podian ayu-
darlos informaban de que sus recursos bésicos
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 natu-
ral.

4.4, Dar autoridad y capacitar a las familias

Como ya se ha mencionado anteriormente, el
objetivo final de la préctica centrada en la fami-
lia es capacitar y dar autoridad a las familias
para que éstas puedan ser mds competentes a
la hora de reconocer y cubrir sus propias nece-
sidades. Los tres primeros componentes de la
prdctica centrada en la familia hacen hincapié
en la evaluacién 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 oportu-
nidades para que sus miembros sean mds com-
petentes, independientes y autosuficientes. Un
enfoque centrado en la familia asume que esta
es competente o capaz de llegar a serlo. El papel
del profesional consiste precisamente en apo-
yar a la familia y ofrecerle oportunidades para
que sea mds competente. El objetivo no es que
las familias no tengan problemas, el objetivo
es lograr que sean capaces de ocuparse efi-
cazmente de sus futuros problemas, necesida-
des e intereses. Dar autoridad a las familias, por
lo tanto, implica trabajar con sus miembros de
manera que les permita adquirir un sentimiento

Apoyos y marcos de colaboracién

de control sobre sus vidas y sobre sus aptitudes
para cubrir sus necesidades y gestionar sus pro-
pios asuntos.

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 necesida-
des. Esto significa que la familia desempena
un papel activo en la identificacién de fuentes de
ayuda y que los profesionales deben compar-
tir sus propios conocimientos y aptitudes con ella
para hacer que su capacidad de organizacion
crezca y se desarrolle. Es importante propor-
cionar apoyos para que la familia no dependa
del profesional. Este ha de potenciar la capa-
cidad de la familia de buscar ayuda por si
misma cuando la necesite.

Para dar autoridad y capacitar a las familias
pueden ser Utiles las siguientes pautas:

m Respetar la singularidad de cada familia

» Valorar la competencia de los miembros de
la familia

» Asumir que los padres son competentes o
capaces de llegar a serlo

» Definiry describir a la familia en funcién de
sus caracteristicas positivas

» Considerar en qué medida la recomenda-
ciéon, el apoyo, los servicios o la intervencién
de alguien podria afectar potencialmente a
todos los miembros de una familia.

» Reconocer los costes potenciales de varias
fuentes de apoyo

= Promoviendo un sentimiento de compane-
rismo a la hora de interactuar con los miem-
bros de la familia.
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Identificar las preocupaciones inmediatas y
otras necesidades no satisfechas que pue-
den estar haciendo que la familia pierda
tiempo y energia.

Tener en cuenta que los resultados inmedia-
tos pueden ser mds Utiles para la familia que
la planificacién de intervenciones y las préc-
ticas a largo plazo.

Ofrecer a la familia toda la informacién posi-
ble para que pueda tomar decisiones con
fundamento.

Permitir que sea la familia la que tome sus
propias decisiones, incluyendo el derecho a
decir no o a rechazar ciertos servicios.
Aumentar las fortalezas de la familia (mas
que a remediar sus deficiencias)
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» Ayudar a la familia a apreciar sus fortalezas

» Centrar la atencién en las fuentes de ayuda
informal con las que cuenta la familia.

» Ayudar a la familia a aprender a reconocer
sus fortalezas y aprovechar las fuentes de ayuda
informal con el fin de reducir su necesidad de
recurrir a los servicios de ayuda formal.

» Ayudar a los miembros de la familia a mejo-
rar 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 mds capaces de
defender sus propios intereses. Estos son los
objetivos Ultimos de un enfoque centrado en la
familia.
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Capitulo 5

APOYO A LAS FAMILIAS




apoyo a las familias

1. Medidas de apoyo a las familias

Nos centramos con demasiada frecuencia en
el apoyo que ofrecemos, desde las organiza-
ciones a las familias, pero quizds no dedica-
mos demasiada energia en el andlisis del apoyo
que las familias ofrecen al desarrollo de deter-
minados programas que se estdn desarrollando
con sus hijos. Esta colaboracién resulta esen-
cial para que los nifos y j[6venes con discapa-
cidad generalicen los aprendizajes, que se des-
arrollan a través de los programas educativos
impulsados desde las organizaciones, en otros
contextos. Y ello determina una necesaria coor-
dinacién ente los profesionales y las familias. Por
todo ello, queremos plantear no solamente las
medidas de apoyo a las familias, sino también
los mecanismos de participacién y colabora-
cién de las familias en las tareas educativas
(tanto si proceden de los centros escolares como
si son desarrolladas por las asociaciones vin-
culadas a la discapacidad). En este capitulo nos
centraremos en las medidas de apoyo a las
familias y pondremos énfasis en diversos aspec-
tos de la formacién de los padres que necesa-
riamente deben abordar. En el capitulo siguiente
se planteardn los mecanismos de colaboracién
de las familias en las tareas educativas.

Durante mucho tiempo las familias recibian
poco o ningun apoyo de los servicios publicos
y todo el esfuerzo en la educacién y atencién
al miembro con discapacidad recaia en la fami-
lia, cuyos miembros eran los verdaderos cui-
dadores de la persona con discapacidad. En
los Gltimos afos se han realizado avances en los
apoyos publicos hacia la discapacidad que se
pueden concretar en los sistemas de atencién
temprana, las politicas de inclusién educativa,
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las medidas de apoyo a la insercién laboral, la
atencién a la dependencia y los programas de
apoyo a las familias, entre otros.

Son muy variadas las medidas de apoyo que
las distintas organizaciones ofrecen a las fami-
lias. Algunos ejemplos que hemos considerado
sobre las actuaciones que se organizan para
las familias son los siguientes: programa de
apoyo a las familias, informacién y formacién
a las familias y orientacién familiar. A conti-
nuacién abordamos estas tres actuaciones.

2. Programa de apoyo a las familias

La organizacién de cursos, seminarios, talleres
o escuelas de padres son algunas estrategias
que suelen utilizarse para conseguir una mejor
preparacién de los padres. Y este tipo de accio-
nes se suelen incluir dentro de un programa de
apoyo a las familias. Estos programas también
suelen contar con el asesoramiento de personal
especializado en aquellos temas que los padres
demandan como consecuencias de las necesi-
dades que se derivan de la educacién de sus
hijos. Los programas de apoyo a las familias
pueden ser muy diversos y abarcar distintas
actuaciones, entre las que se pueden incluir la
organizacién de cursos, seminarios, talleres y/o
escuela de familias, asi como la puesta en fun-
cionamiento de un servicio de orientacién fami-
liar (SOF). Algunos de los objetivos que se per-
siguen con las actuaciones incluidas en un
programa de apoyo a las familias son los
siguientes:

1. Analizar la evolucién y desarrollo de la per-

sona con discapacidad en las diferentes éreas
y en las distintas etapas vitales, en un contexto
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de formacién e intercambio de experiencias
entre las familias y los profesionales.

2. Ofrecer criterios de reflexién en torno a las
propuestas educativas y formativas mds con-
venientes para favorecer un crecimiento
arménico y un éptimo desarrollo de sus capa-
cidades, conocimientos y autonomia.

3. Potenciar la eficacia de los procesos educa-
tivos a través de una mayor colaboracién y
coordinacién entre los padres y los profe-
sionales que intervienen con los/as nifos/as,
j6venes o adultos con discapacidad.

4. Proponer a las familias apoyos y orientacién
para cubrir las necesidades que se derivan de
la educacién de sus hijos.

5. Fomentar dentro de las familias una educa-
cién para la salud que potencie hdbitos salu-
dables y conocimientos sobre la atencién
médica mds apropiada.

3. Informacién y formaciéon a las fami-
lias: Lo que los padres deben conocer

La educacién de los hijos requiere una prepa-
racién adecuada de los padres; no es suficiente
la propia experiencia. Asistir a charlas o cursi-
llos sobre educacién de los hijos, participar en
seminarios o grupos de padres, compartir las
experiencias educativas, problemas y dudas
con otros padres y profesionales, mostrarse
abierto a nuevas ideas e iniciativas sobre la
educacién de los hijos, informarse sobre asun-
tos de actualidad educativa, etc., son algunas
consideraciones que sin duda van a contribuir
a ejercer una paternidad y maternidad res-
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ponsable basada en una mejor comprensién
de los hijos. La organizacién de cursos, semi-
narios, talleres o escuela de padres, son algu-
nas estrategias para conseguir una mejor pre-
paracién de los padres. Ahora bien, hay que
considerar que aunque los padres deben pro-
curar actuar de modo responsable en la edu-
cacién de sus hijos, no existen los padres per-
fectos, ni caminos Unicos e inflexibles en la
educacién de los hijos.

Por lo que respecta a la organizacién de cursos
y/o seminarios, que se plantean en numerosas
entidades como complemento de la labor orien-
tadora del SOF, hay que considerar que estos
seminarios no excluyen otro tipo de actuacién
que, en funcién de la demanda o de las nece-
sidades detectadas, pudieran realizarse en este
contexto formativo vinculado a las familias; nos
referimos a la puesta en funcionamiento de una
escuela de padres, un taller para hermanos, un
taller para abuelos, encuentros de padres (con
un cardcter estable o durante el tiempo preciso
para abordar una determinada temdtica), etc.
Vamos a centrarnos con més detalle en la estruc-
tura de los cursos dirigidos a familiares y en la
organizacién de encuentros de padres.

3.1. Cursos para familiares

Los cursos se plantean, generalmente, diferen-
ciados en funcién de la etapa en la que se
encuentran sus hijos: etapa infantil (O - 6 afos),
etapa escolar y formativa (7 - 18/20 afios, apro-
ximadamente) y etapa laboral y adulta (mdés de
20 afos).

Este planteamiento obedece a la diferencia de
intereses de las familias, por cuanto abordan
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realidades distintas y ello genera diferentes
necesidades formativas. No tienen, por ejemplo,
la misma urgencia en reflexionar sobre la edu-
cacién sexual unos padres de una nifia de
catorce afios que los padres de un nifio recién
nacido; sus necesidades son diferentes porque
la realidad es asimismo distinta.

Los cursos (aunque van a tener diferente conte-
nido, respondiendo a las tres etapas que se han
mencionado) pueden tener una estructura simi-
lar o pueden tener formatos diferentes. Es nece-
sario determinar el nimero de horas (que no
deberd ser excesivo, para no resultar muy extenso
en el tiempo; entre 10 y 20 horas pueden ser
suficientes, aunque existen otfros planteamientos
en funcién de la temética a abordar); el tiempo
de cada sesién (entre 1y 2 horas); la frecuencia
de las sesiones (semanal/quincenal); el conte-
nido de los temas; el profesorado; la metodolo-
gia (activa y participativa).

Por lo que respecta a los contenidos, se pre-
sentan, a modo de ejemplo, algunos temas vin-
culados a las familias de nifios con sindrome
de Down o con ofra discapacidad intelectual
(para las primeras etapas) que en las actua-
ciones formativas pueden tratarse. Obviamente
podrdn ampliarse o modificarse con arreglo a
los deseos de las personas participantes en las
diferentes acciones formativas.

A) Para familias cuyos hijos/as estdn en la etapa
infantil (0-6 afos)

» La experiencia de los padres en relacién al
nacimiento del nifio con sindrome de Down
o con otra discapacidad intelectual. Primeros
anos de vida: aspectos generales.
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B)
en

El papel de los padres y de la familia en
la educaciéon y desarrollo de los nifios con
discapacidad intelectual. La situacién de
los hermanos y de los abuelos.

De la dependencia a la autonomia: ¢Cémo
podemos ayudar a nuestro hijo?. Los pro-
gramas de atencién temprana. Papel de
las asociaciones en la educacién de los
nifos.

El desarrollo motor en el nifio con sindrome
de Down. El juego y la educacién del movi-
miento.

La comunicacién en los primeros afos. El
desarrollo del lenguaije.

Dificultades cognitivas y de aprendizaije.
Cémo favorecer el desarrollo de su inteli-
gencia.

Fomentar las relaciones del nifo/a. La
guarderia y la primera socializacién.
¢Qué hacer ante los problemas de con-
ducta?. Pautas de intervencién.

La integracién en el centro infantil: el inicio
de la escolarizacién. La respuesta de la
escuela a las necesidades educativas espe-
ciales.

Aspectos médicos en la primera infancia.

Para familias cuyos hijos/as se encuentran
al etapa escolar (7-18 anos)

La escolarizacién de los nifos con discapa-
cidad intelectual. Integracién escolar: politi-
cas, problemas y procesos. Situacién actual
y perspectivas de futuro.

Participacién de los padres en los marcos
asociativos. Participacién en la escuela. Par-
ticipacion en la Asociacién Down. Relacion de
los padres con los profesionales de la edu-
cacién: encuentros y desencuentros, proble-
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mas y soluciones. La comunicacién escuela-
familia-asociacion.

= Aprendizajes escolares bésicos: lectura, escri-
tura, matemdticas, uso del ordenador. Difi-
cultades de aprendizaje més comunes.

» Cdémo fomentar la comunicacién y el len-
guaje.

» Desarrollando la autonomia personal y la
competencia social. Tiempo libre y activida-
des recreativas.

= Problemas de comportamiento. Pautas para
una modificacién de conducta.

» Personalidad y desarrollo socioafectivo. La
adolescencia. Educacién sexual y afectiva

» Nuevos conceptos y enfoques sobre la dis-
capacidad intelectual. Implicaciones educa-
tivas, sociales y laborales.

» Formacién profesional: debilidades del sis-
tema educativo. Transicién a la vida adulta.

» Atfencién médica de las personas con disca-
pacidad intelectual. El programa de salud
para personas con sindrome de Down.

En cuanto a la metodologia, el desarrollo de
cada tema conviene que tenga un enfoque emi-
nentemente prdctico. Se trata de analizar en
grupo y profundizar diversas temdticas relacio-
nadas con la educacién de los hijos, a partir
de la experiencia y conocimientos que tienen
los padres y las aportaciones de los profesio-
nales. Por ello se fomentaré desde el principio
un clima de participacién e intercambio de infor-
macién, ideas y opiniones, contrasténdolas con
el conocimiento técnico que se tiene de la tema-
tica en cuestién.

Se quiere huir, por tanto, de una exposicién te6-

rica centrada en la actuacién del ponente o pro-
fesor. Los debates y el trabajo en pequefos gru-

Apoyos y marcos de colaboracién

pos van a ser dindmicas en el desarrollo de los
temas que permitirdn agilidad y participacién en
las sesiones. Hay que tener en cuenta que no se
pretende ofrecer a los padres y otros familia-
res “recetas” sencillas para afrontar diversas
problemadticas, sino que se trata de promover
reflexién y comunicacién, entre padres y entre
padres y profesionales, para lograr actitudes
de afrontamiento positivas ante los diferentes
retos que plantea la educacién de los/as hijos/as
en las diferentes etapas de su vida.

Una secuencia que puede plantearse para
desarrollar cada tema es la siguiente:

» Lectura/andlisis del material entregado. Con
anterioridad al desarrollo de cualquier tema
se entregard a los padres un documento que
ofrezca informacién actualizada sobre el
tema, asi como una breve bibliografia
comentada.

» Presentacién por parte de los profesionales
de los aspectos mds relevantes relacionados
con la temdtica que se vaya a abordar.

» Debate sobre lo planteado anteriormente o
sobre algunas cuestiones que presenta el
profesor.

» Trabajo en pequeino grupo-taller. Se pre-
sentardn algunas situaciones problemdticas,
estudio de casos, polémicas actuales, efc.,
para que el grupo (entre 3 y 5 personas)
debata, reflexione y resuelva.

» Puesta en comUn de lo trabajado en cada
grupo y debate de todos los participantes.

» Sefalamiento de conclusiones, a modo de
resumen de lo trabajado.

Se pueden invertir entre tres y cuatro horas para
el desarrollo de los temas. Ahora bien, cada
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tema se puede abordar en dos sesiones (de una
hora y media o de dos horas). En la primera
sesién se desarrolla la presentacién del profe-
sional y el debate; en la segunda sesién el tra-
bajo en taller. L6gicamente, con la flexibilidad
necesaria, deberd adaptarse a las circunstancias
de cada situacién formativa.

En los capitulos 7 y 8 se van a abordar, con
mayor extensién, dos dmbitos especificos que
nos parecen esenciales en el desarrollo de las
personas con discapacidad intelectual. Nos refe-
rimos, por un lado, a las habilidades sociales,
autonomia personal y autorregulacién (tres
dreas esenciales en el desarrollo de las perso-
nas) y por otro lado, a la autodeterminacién
como uno de los conceptos esenciales en el
desarrollo de la personalidad de los nifios y
j6venes. Ambos dmbitos figuran, como puede
observarse, en los contenidos de la formacion
de los padres. Concretamente, las habilidades
sociales, la autonomia personal y la autorre-
gulacién guardan estrecha relacién con dos
temdticas que se han apuntado anteriormente:
"Desarrollando la autonomia personal y la com-
petencia social", y "Problemas del comporta-
miento". Por su parte, la autodeterminacién estd
vinculada con el tema de "Nuevos conceptos y
enfoques sobre la discapacidad intelectual".
Sobre estos dos dmbitos los padres tendréan que
adquirir determinados conocimientos para que
sus précticas parentales vayan mds en conso-
nancia con los planteamientos actuales de la
discapacidad y con las pautas didécticas que
se ofrecen en los centros educativos. Conoci-
miento, coherencia en los planteamientos y
coordinacién entre agentes educativos son los
elementos claves para garantizar una educa-
cion eficaz.
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3.2. Encuentros de padres

Se trata de organizar reuniones de padres y
madres para fomentar el contacto y la comu-
nicacién entre todos y poder abordar algunos
temas que resultan interesantes en la educacion
de sus hijos: integracién escolar, itinerario edu-
cativo, modalidades de escolarizacién, pro-
gramas educativos, coordinacién y colabora-
cién con profesores y profesionales, papel de
los padres en la educacién y desarrollo de sus
hijos, educacién sexual, autonomia personal y
competencia social, actividades de ocio, pro-
blemas de conducta, cuidados médicos, etc. Es
importante que sean los propios padres quie-
nes planteen los temas de los que se va a
hablar, para ello se puede organizar una con-
sulta a través de un pequeno cuestionario que
tendrdn que rellenar con anterioridad a los
encuentros.

El formato de estas reuniones es de una tertu-
lia donde cada uno expresa sus dudas, difi-
cultades y experiencias positivas, para que
todos puedan aprender de todos, en un clima
abierto y distendido. La invitaciéon de perso-
nas expertas, cuando se considere necesario,
servird para introducir el tema y poder res-
ponder a las cuestiones que se les plantee.

El encuentro puede contar con la posibilidad
de disponer de café o similares para darle un
cardcter de tertulia-café distendida y puede
contar también con el apoyo de voluntarios
para la organizacién de actividades para los
hijos, cuyos padres participan en el encuen-
tro; de este modo, los nifios realizan algunas
actividades educativas mientras dura la reu-
nién.
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4. Orientacién familiar

Los padres tienen una responsabilidad muy
importante en la educacién de sus hijos. Y vivi-
mos en tiempos de cambios acelerados en los
que la educacién de los nifios no se limita a la
familia y la escuela. Por esto mismo, los padres,
a menudo, dan muestras de desorientacién en
el terreno educativo. Para avanzar en esa labor
personal y social tan importante como es la
educacién de los hijos, los padres deben man-
tener una actitud de apertura a nuevos y conti-
nuos aprendizajes, formarse y estar al dia en
todos los aspectos de la vida.

Afrontar el papel de padres o familiares de un
nifio con sindrome de Down o con otra disca-
pacidad intelectual precisa desarrollar nuevos
conocimientos y nuevas habilidades. Frecuen-
temente se enfrentan a una sociedad con poca
comprensién y muchos prejuicios. Tienen que
aprender a tratar con una gran variedad de
profesionales y agencias y a desarrollar habili-
dades de negociacién asertivas para obtener
los mejores resultados para sus hijos-as. Tam-
bién tienen que desarrollar estrategias prdcticas
de solucién de problemas y mantener una acti-
tud expectante positiva con su hijo a pesar de
muchas contrariedades, desaliento y progreso
lento.

El hecho de que muchas familias afrontan bien
los problemas es un testimonio de su compro-
miso con el nifio, su adaptabilidad y coraje.
Pero los padres necesitan informacién precisa y
apoyo de calidad desde los diferentes servicios
para cubrir las necesidades de sus hijos. Sobre
todo en los momentos criticos del ciclo de vida
de su hijo como son los primeros meses, la esco-
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larizacién, la transicién a la pubertad, la adul-
tez, el acceso al empleo, las perspectivas de
vida auténoma. Estas necesidades de orienta-
cién y apoyo se pueden realizar a través del
servicio de orientacién familiar (SOF).

Los usuarios fundamentales del Servicio son las
familias, tanto los padres como otros miembros
de la familia, especialmente la persona con dis-
capacidad. Esto supone que, aunque los parti-
cipantes en las reuniones sean mayormente los
padres, podrdn llevarse a cabo también reu-
niones con las personas con discapacidad,
cuando asi se considere oportuno. Y lo propio
puede decirse de otros familiares (hermanos,
abuelos...). También el servicio se dirige, aun-
gue de un modo mds tangencial, a otras per-
sonas que inciden de modo directo en los pro-
cesos educativos de los nifios y {venes (p.e, los
profesores de los centros escolares o en su caso,
companeros de trabajo, etc.).

4.1. Obijetivos y funciones del SOF

» Analizar, conjuntamente con la familia, la
evolucién y desarrollo de la persona con dis-
capacidad en los diferentes contextos y pro-
poner los puntos educativos mds conve-
nientes para favorecer un crecimiento
arménico y un 6ptimo desarrollo de sus capa-
cidades, conocimientos y autonomia.

» Potenciar la eficacia de los procesos educa-
tivos, a través de una mayor colaboracién y
coordinacién entre los diferentes agentes
educativos que actdan con los alumnos.

n Ofrecer a las familias apoyo y orientacién
para cubrir las necesidades que se derivan de
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la educacién de sus hijos, centrando la aten-
cién en todas las dreas de desarrollo, entre
ellas las habilidades de autorregulacién, de
autonomia personal y las habilidades socia-
les.

Las funciones del servicio que se derivan de los
objetivos que se plantean y que van a definir
las actuaciones del mismo, se focalizan tanto
hacia las personas con discapacidad como
hacia sus familias y otras personas que tienen
una implicacién en su educacién y/o en su for-
macién laboral (profesores, educadores, moni-
tores, etc.).

A. Con respecto a los alumnos:

= Adquirir un mayor conocimiento de las per-
sonas a través de un andlisis que contem-
pla los siguientes aspectos: a) nivel de
desarrollo fisico, afectivo, social, cognitivo,
psicomotor, actitudinal, efc.; b) comporta-
mientos en diferentes contextos (familiar,
escolar, social); c) relaciones con familiares,
companeros, profesores, etc.; d) rasgos dife-
renciales de su personalidad, el autocon-
cepto, la autodeterminacién y el nivel de
autonomia personal adquirido. El andlisis
de estos aspectos se llevard a cabo a través
de técnicas usuales de psicodiagnéstico:
andmnesis, entrevistas, test, tareas cognitivas,
etc. El proceso evaluativo se establecerd en
el marco relacional con la familia.

= Plantear, en estrecha colaboracién con la
familia, propuestas de intervencién que ase-
guren su normal desarrollo y promueva nive-
les aceptables de autonomia personal y com-
petencia social. Esta definicién de acciones,
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que se llevaran a cabo fundamentalmente
en el marco familiar, se realizard a través de
entrevistas con las familias (individuales y
grupales) charlas y seminarios.

» Analizar con detalle las anomalias y difi-
cultades que puedan darse en su desarrollo,
en sus comportamientos y en su aprendi-
zaje. Este andlisis se llevard a cabo con
todos los medios de que se disponga y reca-
bando informacién de las personas que
intervienen en la educacién de los alum-
nos. Se tratard, en definitiva, de esclarecer
y analizar las variables que estdn alterando
el proceso de desarrollo del nifio o del joven
en cuestion.

» Proponer, una vez detectadas las anomalias
citadas y analizadas las posibles causas,
soluciones educativas que deberdn ejecu-
tarse en las situaciones apropiadas.

B. Con respecto a los padres y otros familiares:

» Orientar y ayudar en aquellos aspectos que
los padres y otros familiares demanden, rela-
cionados con el desarrollo de su hijo/a.

» Promover con los padres estrategias de coor-
dinacién que redunden en un planteamiento
mds coherente en cuanto a la educacién de
sus hijos/as, tratando de aunar esfuerzos y
optimizar los aprendizajes. Especial énfasis
en la autonomia personal, conductas comu-
nicativas y competencia social

» Informar alos padres de la evolucién del/la

nifo/a, joven o adulto en los programas
educativos que recibe en la asociacién y con-
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trastar este desarrollo con su evolucién en
ofros contextos.

= Asesoramiento e informacién a los padres
de cuantos aspectos resulten de interés en
el marco de los conocimientos que se van
incrementando sobre el sindrome de Down
y sobre ofras discapacidades intelectuales.

= Proponer mecanismos y estrategias que per-
mitan una mayor formacién de los padres.

C. Con respecto a profesores de centros esco-
lares y otros educadores:

» Intercambiar puntos de vista sobre los/las
alumnos/as que permitan un andlisis de su
comportamiento global, de sus relaciones
interpersonales y de sus aprendizajes.

» Analizar los programas y acciones educati-
vos que se llevan a cabo con los/las alum-
nos/as, los procedimientos de ensefanza y
los métodos pedagdgicos, tratando de bus-
car las lineas de intervencién més adecuadas
a las necesidades educativas de cada
alumno/a. Estas funciones o tareas con los
profesores y educadores se llevardn a cabo
a través del programa de coordinaciéon y
seguimiento escolar (para todas aquellas
personas que se encuentran en la etapa esco-
lar).

4.2. Procedimientos, lineas de trabajo y valo-
racién del servicio

Las lineas de trabajo y los procedimientos que

se plantean para desarrollar las funciones ante-
riormente mencionadas son las siguientes:
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q

b

—

d)

f)

g)

Como quiera que el servicio se considera
como una estructura activa y con iniciativa y
no meramente receptiva de la demanda de
las familias, se plantea una propuesta pro-
gramdtica para las familias.

El plan de trabajo con las familias se acuerda
con cada una de ellas. Para desarrollar este
plan se mantendrén reuniones con las fami-
lias con una frecuencia aproximada de dos
meses.

El plan de trabajo consensuado con cada
familia se centrard en la persona con sin-
drome de Down o con otra discapacidad
intelectual, en su familia y en otros entornos
educativos (p.e., el centro escolar).

El servicio de orientacién familiar se coordi-
nard con otfras acciones que se impulsan
desde la asociacién en materia de trabajo
con las familias, ya sean las reuniones que
los responsables de los programas tienen
con los padres, los seminarios, efc.

Para dar coherencia y calidad al servicio, se
definiran y desarrollarén medidas de coor-
dinacién, formacién y valoracién.

El servicio estard abierto a cualquier
demanda de las familias y por tanto aten-
derd a quien lo solicite, al margen de la pro-
gramacién que se plantee.

Para cada familia se abrird un expediente
donde se recogerdn los datos aportados en
las diferentes entrevistas. Se garantizard la
reserva y protecciéon de los datos. En todo
caso, y en lo que hace referencia a los datos
relativos a la persona con discapacidad, se
mantienen los siguientes documentos: datos
biograficos, familiares, sociales, educativos,
de autonomia...; plan formativo individuali-
zado; cuestionario de autorregulacién y auto-
nomia; registros de cada reunién, etc.
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h) Se presentard un esquema de trabajo para
cada entrevista que incluird lo siguiente: revi-
sién de tareas propuestas en entrevistas ante-
riores; tema que va a abordarse, en refe-
rencia al usuario/a; evolucién del usuario/a
en algunos programas de la asociacién; difi-
cultades de aprendizaje que se observan,
propuestas de solucién; dificultades com-
portamentales y relacionales, propuestas de
solucién; desarrollo de su autonomia. En
cualquier caso se estard muy atento a las
demandas de las familias y a sus propuestas
para tratar en las entrevistas.

i) Se ofrecerd a los padres aquellos documen-
tos que se consideren puedan facilitar algu-
nas de sus labores en lo que respecta a la
educaciéon de sus hijos.

Al finalizar cada periodo se elaborard una
memoria del servicio de orientacién familiar.
En dicha memoria figurard el nGmero de reu-
niones mantenidas con las familias, el nGmero
de acciones colectivas con las familias, grado de
consecucién de los objetivos, acciones de coor-
dinacién y de formacién que ha llevado a cabo
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el equipo técnico, documentos que se han ela-
borado, dificultades comportamentales y de
desarrollo que se han planteado en las perso-
nas con discapacidad, dificultades més acusa-
das que se plantean en las familias y cuantos
otros elementos se consideren de interés.

Junto a estos aspectos analizados, se expon-
drdn las conclusiones y una valoracién general
del servicio, donde se expongan los puntos fuer-
tes y débiles del mismo. A la par que se pre-
sente la memoria de actuacién se presentard
un plan para el periodo siguiente, que arrancard
precisamente del marco evaluativo de la memo-
ria y de las previsiones de atencién familiar para
dicho periodo.

Cada dos afos se enviard a los padres un
cuestionario de valoracién del Servicio para
gue expresen su opinién sobre el funciona-
miento del mismo. Este cuestionario serd ané-
nimo y la valoracién de los padres, que se
enviard a la Junta Directiva, se tomard en
consideracién para realizar las mejoras que
plantean.
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En el anterior capitulo se ha hecho referencia al
apoyo que reciben las familias, en este capi-
tulo nos centraremos en el apoyo que las fami-
lias ofrecen al desarrollo de determinados pro-
gramas que se estdn llevando a cabo con sus
hijos. Esta colaboracién, ya se ha mencionado,
resulta esencial para que las personas con dis-
capacidad consoliden y generalicen los apren-
dizajes en ofros contextos. Y ello determina una
necesaria coordinacién entre los profesionales
y las familias y una definicién clara de los meca-
nismos de participacién y colaboracién de las
familias en las tareas educativas (tanto si pro-
ceden de los centros escolares como si son des-
arrolladas por las asociaciones vinculadas a la
discapacidad).

En este sentido, la familia ya no se considera
como un sistema pasivo, sino que, como ya se
indicaba en la introduccién, la familia se con-
templa como una organizacién con capacitacién
funcional (empowerment), con competencias
para abordar las situaciones complejas que le
toca vivir. Desde esta perspectiva, se priorizan
en las familias de personas con discapacidad los
sentimientos de competencia y poder, con una
sensacién de control personal y autoeficacia,
participando en las relaciones a partir de las
premisas de respeto mutuo, cooperacién y
comunicacién abierta entre familias y profesio-
nales.

1. Participacion y colaboracion de las
familias en las tareas educativas impul-
sadas desde los centros escolares

Por lo que respecta a la escuela, ésta se con-
vierte en un pilar bésico para implementar la
educacién, es la Unica que acoge la totalidad de
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la poblacién durante un intervalo de tiempo sufi-
cientemente extenso para trabajar unas actitu-
des favorables de una manera graduada vy sis-
temdtica. El tiempo y el espacio de la educacién
son esenciales para responder a necesidades
personales y sociales actuales como la concilia-
cién de la vida familiar y laboral, la deteccién,
evaluacién y apoyo a nifios con necesidades edu-
cativas especificas y a sus familias, la integra-
cién en la diversidad y la corresponsabilidad
educativa. El planteamiento de la corresponsa-
bilidad educativa o responsabilidad compartida
y los marcos de colaboracién escuela-familia
cobran sentido porque la educacién no se puede
realizar al margen de la familia.

Cuando los nifios acceden a otras instituciones
educativas, es importante que los padres conoz-
can la labor que alli se desarrolla y que parti-
cipen, en la medida de lo posible, en ellas. Es
el caso de los centros escolares o de los cen-
tros educativos que promueven las asociaciones
o fundaciones creadas por los propios padres
para atender las necesidades educativas de los
nifos con discapacidad. Los padres deben ser
reconocidos cada vez mds como un recurso,
como “expertos” en sus propios hijos, capaces
de informar al profesional y trabajar con él en
beneficio de los nifios y por ello los especialis-
tas deben establecer relaciones eficaces con los
padres (Cunninghan y Davis, 1988). En este
epigrafe vamos a seguir, con algunas modifi-
caciones, los planteamientos expuestos en un
trabajo anterior (Vived, 2003), en el que se
abordan algunas cuestiones relativas a la rela-
cién entre los padres y la escuela.

Muchas de las actividades y programas que se
llevan a cabo en los centros educativos, pue-
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den y deben realizarse en el dmbito de la fami-
lia. Esta cuestidon, que es importante cuando un
alumno presenta cualquier tipo de dificultad,
resulta imprescindible cuando el alumno pre-
senta necesidades educativas especiales.

Sin embargo, todavia hay profesores que pocas
veces suelen recurrir a la ayuda del entorno
familiar para que colabore en la conquista de
objetivos educativos o curriculares, cuando
muchas de las actividades que se proponen
pueden ser seguidas por los padres. Es necesario
que los profesores conecten con la familia para
planificar juntos las acciones que pueden des-
arrollarse en casa, en el marco de la colabo-
racién familiar, que podrian materializarse en
programas de autonomia personal y de habili-
dades sociales y programas de refuerzo edu-
cativo.

La participacion de los padres en el proceso
educativo de sus hijos, ademds de repercutir
de forma beneficiosa sobre el nifio con disca-
pacidad, tiene grandes ventajas para los propios
padres, pues éstos necesitan sentirse Utiles frente
a su hijo, ser capaces de afrontar el problema
y saberse competentes para aportar solucio-
nes, y esto es probablemente uno de los siste-
mas de apoyo para si mismos mads eficaces. No
se trata de convertir a la familia y el hogar en
una nueva escuela, ni de agobiar a los padres
con tareas excesivas. Al contrario, se trata de
orientarlos hacia una colaboracién coherente y
serena, que redunde en beneficios hacia su
hijo/a.

Para que la formacién que los nifios y [6venes

reciben en el colegio sea verdaderamente eficaz,
es preciso que exista una adecuada coordina-

Apoyos y marcos de colaboracién

cién y una comunicacién fluida entre los padres
y los profesores. Por un lado, el colegio debe
complementar la educacién familiar. Por otro, los
padres deben cooperar de manera activa en la
formacién escolar de sus hijos, manteniéndose
bien informados de su marcha en el colegio y
facilitando el ambiente para el trabajo escolar
en casa.

1.1. Relaciones familia-escuela

La necesidad de establecer una estrecha cola-
boracién entre padres y profesionales (profe-
sores, médicos, psicopedagogos, etc.) viene
fundamentada en que ambos disponen de los
elementos de informacién esenciales para opti-
mizar la intervencién. Los padres son los que
conocen mejor a su hijo, asi como el ambiente
en el que crece, y los profesionales conocen los
principios, estrategias y métodos generales de
intervencién, asi como los conocimientos en
torno a la discapacidad.

El papel de los padres en la educacién del hijo
con discapacidad ha cambiado en los Ultimos
afos, pasando del concepto de custodia y pro-
teccién al de educacion. Actualmente se consi-
dera que los padres tienen un papel central en
la educacién del nifo. Y la colaboracién con
los centros educativos puede contribuir a refor-
zar los aprendizajes en los hogares, coordi-
nando con los profesores las pautas a seguir
en casa y en el colegio, tanto para la adquisi-
cién como para la eliminacién de ciertas con-
ductas. Si esta relacién familia-escuela se
entiende como una relacién especialmente
importante, es necesario establecer mecanis-
mos de coordinacién que posibiliten la cola-
boracién necesaria entre estas dos institucio-
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nes. Algunos de estos mecanismos estdn esta-
blecidos legalmente y regulan la participacién
de los padres.

Las relaciones de la escuela con las familias tie-
nen que ser fluidas y constantes por el derecho
que los padres y las madres tienen a ser infor-
mados de los procesos que siguen sus hijos e
hijas para poder orientarlos de la forma més
adecuada posible, con la consiguiente coordi-
nacién, y como colaboradores de este mismo
proceso dentro del aula. La maestra no es la
Unica que tiene conocimientos y destrezas en
materia educativa, también los familiares pue-
den mostrar su experiencia sobre las activida-
des que se llevan a cabo en la escuela y refor-
zar determinados aprendizajes. Por otro lado, la
escuela también es una potenciadora de los
espacios de encuentro y comunicacién, un con-
texto de inclusiéon de todos los nifos, que
requiere comunicacién y la posibilidad de com-
partir elementos comunes.

Existe un pleno consenso en considerar la rela-
cién con las familias como un elemento esencial
en la educacién. Sin embargo estas relaciones
son en general escasas y débiles. En parte es asi
porque las relaciones entre padres y educado-
res son complejas, llenas de implicaciones emo-
cionales y de expectativas mutuas.

Al plantear la colaboraciéon entre la escuela y la
familia hay que tener presente la diversidad de
realidades y situaciones familiares que carac-
teriza la sociedad actual. Entre ellas, la com-
posicién de la familia, su estilo educativo y su
procedencia cultural. Tener en cuenta la diver-
sidad de estructuras y composiciones familia-
res es fundamental para el trabajo educativo,
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tanto en el trato ecuénime y sin prejuicios con las
diferentes familias, como en el trabajo con los
nifos, particularmente en lo concerniente a con-
tenidos relacionados con el hogar, la familia y
la vida familiar.

Si en los afos preescolares se ha hecho un buen
trabajo, cuando el nifio entra en la etapa esco-
lar se inicia una fase con menos estrés que la
anterior, siempre que haya una escolarizacién
adecuada, que el nifio haya progresado y que los
padres hayan aprendido habilidades bésicas de
afrontamiento. Pero la transicién a la escuela no
es igual para todos los casos y no necesaria-
mente implica una experiencia positiva. La incor-
poracién a la escuela implica afrontar de nuevo
la angustia de la discapacidad, incluso en fami-
lias con nifos plenamente integrados, porque la
inclusién pone en evidencia las diferencias de su
hijo con los demés.

La colaboracién de los profesores permitird ayu-
dar a los padres a afrontar esta nueva situacién,
facilitando la superacién de sus preocupaciones
y estableciendo una relacién satisfactoria y fluida
familia-escuela. Serd necesario mantener unas
relaciones familia-escuela satisfactorias para
todos con el fin de poder abordar los dilemas y
dificultades que van a aparecen a lo largo del
itinerario escolar, entre otros los siguientes: la
modalidad de escolarizacién, la responsabilidad
de la familia en el proceso educativo, los her-
manos del hijo con discapacidad, las adapta-
ciones curriculares, el paso de una etapa a ofra,
las actitudes y compromisos del profesorado, la
necesidad de actividades extraescolares, las difi-
cultades en la etapa secundaria, la relacién con
sus companeros, la formacién profesional, la
transicién a la vida laboral, etc.
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1.2. Dificultades y desencuentros

Resulta importante que para lograr el desarrollo
de todas las potencialidades de los nifios con dis-
capacidad y para conseguir cumplir los obijeti-
vos educativos que se van proponiendo curso
tras curso, exista una coordinacién con la fami-
lia. Ahora bien, mientras que todo el mundo
estd de acuerdo en que la familia y los centros
educativos deben unir sus esfuerzos para la
educacién de los alumnos, los problemas
comienzan a aparecer cuando se trata de deli-
mitar las funciones de una y ofra institucién.

Las medidas de participaciéon de la familia sélo
son efectivas cuando las relaciones familia-
escuela se desarrollan en un clima de cordiali-
dad y colaboracién, situaciéon que no siempre
existe en los centros escolares, ya sea por la
falta de comunicacién o por la incomprensién
de unos y otfros hacia estos mecanismos de par-
ticipacién. Es necesario destacar, en este sentido,
la poca participacién de los padres en las elec-
ciones escolares como consecuencia en algunos
casos del desénimo y cansancio que existe en
este sector de la comunidad educativa, en otros
casos debido al desinterés o desinformacién de
sus canales de comunicacién con la escuela.
En todo caso, seria conveniente reflexionar sobre
la conveniencia de intensificar la participacién
de los padres en cuantos dmbitos de colabo-
racién con el centro escolar se desarrollen.

Muchas veces, las reticencias a que la familia se
implique en el proceso educativo de sus hijos vie-
nen dadas por la escuela misma, en ocasiones
los profesores ven a los padres como personas
ajenas a la educacién de los nifos, cuando,
por el contrario, deberian ser colaboradores en
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este proceso educativo. Otras veces, en cambio,
son los profesores quienes entienden que la
familia tiene que trabajar de modo coordinado
con la escuela y son los padres los que no ven
la necesidad o no saben como hacerlo. Para
adaptarse a las nuevas necesidades de la socie-
dad la escuela debe abrir sus puertas y contar
con la participacién y la ayuda de las familias.
La escuela debe convertirse en una comunidad
de aprendizaje abierta permanentemente a la
colaboracién de las familias. El papel de las
familias es muy importante y mejora la eficacia
del sistema educativo, tal y como ya se ha cons-
tatado en diferentes experiencias de comuni-
dades de aprendizaije.

Esta colaboracién-participacién directa debe-
ria entenderse de una manera interactiva, de
forma que los padres fueran los colaborado-
res de los profesores para la conquista de los
objetivos educativos que se plantean y, al mismo
tiempo, los profesores fueran colaboradores de
los padres en su tarea educativa. Probable-
mente, el hecho de que muchos padres/madres
y profesores/as entiendan esta relacién en una
sola direccién, es la causa central de muchas dis-
putas y descoordinaciones que existen en las
relaciones familia-escuela. La escuela y la fami-
lia en general y los padres y profesores/as en
particular han de tomar las medidas necesa-
rias para conseguir el mayor grado de sintonia
posible en esta relacién, cuestién que deberia ser
una aspiracién de todos los agentes educati-
Vos.

Desde la familia es necesario que se adopte
una actitud de confianza hacia el centro edu-
cativo y los profesores/as, que lleve a los padres
y madres a adoptar una actitud de colaboracién
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en las tareas educativas que se indican por parte
del centro y los profesores y a establecer una
comunicacién fluida con el profesorado.

Desde la institucién educativa y el profesorado
es necesaria la adopcién de una serie de acti-
tudes y medidas que garanticen y posibiliten la
colaboracién efectiva de los padres en la tarea
educativa respecto de sus hijos. Esta colabora-
cién-participacion de los padres, habria que
entenderla en sentido amplio; y por tanto no
s6lo referida a cuestiones como el refuerzo edu-
cativo o los problemas de conducta que sus
hijos/as puedan manifestar en el centro edu-
cativo, sino que se deberia intentar que los
padres se sintieran participes reales del pro-
ceso seguido por sus hijos mediante la adopcién
de actitudes positivas hacia su participacién y
colaboracién en el conjunto del proceso edu-
cativo y de medidas concretas que posibiliten
y fomenten esa participacion.

En ese sentido, no deben considerarse como
vdlidas algunas afirmaciones o conclusiones
referidas a la poca participacién de los padres
y que por ello su opinién no debe tener cardc-
ter concluyente. Los padres no suelen partici-
par por muchas y variadas razones, entre las que
se encuentran aquéllas sobre las que la insti-
tucién escolar y los profesores pueden actuar,
como son: la carencia de informacién de los
profesores hacia las familias, inexistencia de
cauces fluidos de informacién escolar, comu-
nicacién personal précticamente inexistente,
actitudes negativas de algunos profesores hacia
su colaboracién, etc.

Y es que el profesorado no siempre ve con
buenos ojos la participacién y colaboracién de
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los padres, considerédndose por parte de algu-
nos que se entrometen en la tarea de los pro-
fesores. Aunque esto puede ser verdad en algu-
nos casos, creemos que el profesorado deberia
cambiar sus actitudes respecto a la colaboracién
de los padres y madres en el proceso educa-
tivo de sus hijos. Entre los cambios que deberian
producirse se encuentran los siguientes:

» Actitud positiva de aceptacién hacia la cola-
boracién de los padres en todo el proceso
educativo de sus hijos.

» Informar cotidionamente a los padres de los
planes, proyectos, dificultades, etc., que se
producen en el proceso educativo de sus
hijos.

» Solicitar la colaboracién de los padres siem-
pre que sea necesario para el proceso edu-
cativo de sus hijos.

» Orientar a los padres en aquellos asuntos
en los que éstos se encuentren desorien-
tados.

1.3. Participacién de los padres en los cen-
tros escolares

La participacion de los padres en los centros
escolares estd regulada por la normativa
vigente, que se concreta en su participacién en
el Consejo Escolar del centro y el asociacio-
nismo de los padres. Ademdés de estas medi-
das de participacién de los representantes de
los padres, se establecen otras medidas direc-
tas de participacién y colaboracién con los
profesores de sus hijos. Pero estos mecanismos
directos de participacién no estdn totalmente
regulados, ya que su regulacién depende del
centro educativo y del equipo docente corres-
pondiente.
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Respecto a las medidas que, tanto centros
como profesores, deberian tomar para el
fomento y desarrollo de la participacion fami-
liar se encuentran, al menos, las siguientes:

» Establecimiento de canales fluidos de infor-
macién, que tanto padres como profesores
puedan usar habitualmente.

= Regulacién de las reuniones colectivas con
los padres al comienzo de cada periodo
lectivo (por lo menos una cada afo), con el
fin de explicar y hacer participes a los
padres de los objetivos, criterios de eva-
luacién y metodologia que se van a utilizar
durante el mismo.

» Comunicaciones habituales por escrito,
sobre las cuestiones que requieran la aten-
cién educativa de los padres.

= Entrevistas individuales con los padres (por
lo menos 1 al trimestre) para discutir sobre
la marcha de los hijos/as.

Muchos profesores han adoptado medidas
similares que garantizan una comunicacién
y colaboracién eficaces. Es importante que
los padres participen de forma activa en la
comunidad educativa del colegio de los hijos,
formando parte del consejo escolar, de la aso-
ciacién de padres, participando en actividades
culturales, deportivas, etc. Tienen que sen-
tirse parte activa en la comunidad educativa.

1.4. Colaborar en la accién educativa

Cuando analizdbamos la participacién de la
familia en las tareas educativas, se ponia de
manifiesto el papel fundamental de los padres
en la accién educativa, que tenia necesaria-
mente que confluir con otra institucién también
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fundamental en la educacién del nifio, como
es la escuela. También hemos contemplado
cémo se considera la participacién de los padres
en el desarrollo de la autonomia de sus hijos, de
su comunicacién, etc. Y finalmente, se han plan-
teado algunos mecanismos de colaboracién
con la escuela. Ahora vamos a analizar cémo
puede concretarse esta colaboracién. Las rela-
ciones entre familia y profesorado se articulan
en relacién con los siguientes profesionales de
ensefanza:

a) Con el profesor-tutor/a

Las relaciones de la familia con el profesor-tutor
de su hijo constituyen la clave para conseguir
aunar esfuerzos redundantes en la conquista
de objetivos educativos. El tutor/a deberia ser el
eslabén entre las demds instancias escolares y la
familia y para ello es necesario que el tutor/a pla-
nifique la accién tutorial con los padres/madres
de los alumnos, realizdndose ésta con una
mayor minuciosidad cuando se trate de alum-
nos con necesidades educativas especiales, pro-
curando que los contactos sean lo mas asiduos
posible para de esta forma coordinar los esfuer-
zos familiares en favor de la educacién de su
hijo.

Ademds de los planteamientos comunes a todos
los alumnos, la colaboracién continuada de la
familia con el profesor-tutor/a resulta bésica
para el desarrollo de:

» Programas especificos que requieran la cola-
boracién familiar para el logro de los obje-
tivos, como pueden ser los programas de
adaptacién social y de desarrollo de la auto-
nomia personal que a veces es necesario
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seguir con algunos alumnos con discapaci-
dad.

m Programas de refuerzo escolar, que preci-
sen de tiempo complementario, y en los que
la familia pueda colaborar.

b) Con los especialistas de apoyo.

En general, el contacto sistemético de la familia
se deberia producir con el tutor, a quien los espe-
cialistas del apoyo escolar deberian tener infor-
mado de las demandas y cambios en los que es
necesaria la colaboracién familiar. Sin embargo,
a veces es necesario que los especialistas de
apoyo tengan contacto directo y continuado con
las familias de alumnos con necesidades edu-
cativas especiales, como puede ser el caso de
los alumnos que siguen programas de logopedia
gue es necesario continuar en casa.

Algunos de los programas en los que las fami-
lias pueden, y deben, colaborar con los espe-
cialistas del apoyo, son: programas de aten-
cién temprana, programas de desarrollo motor,
programas de desarrollo lingUistico, de
desarrollo perceptivo, de desarrollo de la auto-
nomia personal, de desarrollo psicosocial, etc.

c) Con el orientador.

El orientador, sea de equipo psicopedagégico
o de centro, necesita de la colaboracién fami-
liar para el logro de sus objetivos como profe-
sional, aunque no sea precisa una colabora-
cién tan continuada como la que tienen que
mantener los profesores, tutores o de apoyo.

La colaboracién de la familia con el orientador
es especialmente importante en los siguientes
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momentos de la escolarizacién de los alumnos
con necesidades educativas especiales: detec-
cién de las necesidades educativas especiales del
alumno; busqueda del emplazamiento escolar
mas adecuado; cambios de escolaridad, ya sea
por la finalizacién de etapa o por cambio de
centro; y en todos aquellos momentos en que se
produzcan cambios significativos en las nece-
sidades educativas especiales que un alumno
posee.

A pesar de lo discontinuo del contacto, es pre-
ciso que los orientadores planifiquen la aten-
cién a los padres de alumnos con n.e.e., con el
fin de recoger sus demandas y trasladarlas a
las instancias del centro que correspondan, ya
que a veces el orientador es el Unico puente
existente entre el centro y la familia, especial-
mente en momentos de crisis en las relaciones.

Uno de los momentos més importantes y deli-
cados de la participacion de los padres se da en
la propuesta de escolarizacién. En esta deci-
sién convergen diferentes valoraciones: la opi-
nién del equipo psicopedagédgico sobre cudl es
el entorno educativo més adecuado para el
alumno; los recursos disponibles en los centros
para ofrecer una respuesta satisfactoria y los
deseos y expectativas de los padres en relacién
con la educacién de su hijo.

2. Participacion y colaboracion de las
familias en las tareas educativas impul-
sadas desde las asociaciones

2.1. Las familias se organizan

La implicacién de los padres en la educacién
de sus hijos les lleva no solamente a participar
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de una manera decidida en su desarrollo, sino
a organizarse en asociaciones que velan por
los derechos de las personas con discapacidad
y que impulsan acciones correctoras que favo-
recen su accesibilidad a los diferentes contextos.
En los ¢ltimos afios se han producido cambios
importantes en la actitud de la sociedad hacia
las personas con discapacidad. Las actuales
perspectivas de estas personas, aunque no exen-
tas de problemas y dificultades, son mejores
que las que tenian hace unos pocos afos. En
este progreso, las familias, tanto de modo indi-
vidualizado como organizadas en asociacio-
nes, han sido un factor fundamental de impulso
esperanzador.

Las familias con nifios con discapacidad se han
organizado tradicionalmente en asociaciones
con el fin de responder de la manera mds ade-
cuada posible a las necesidades educativas de
sus hijos y de resolver con la mejor eficacia las
diferentes problemdticas que van surgiendo en
su desarrollo evolutivo. Este movimiento aso-
ciativo ha tratado asimismo de defender la inte-
gracién social, escolar y laboral de las personas
con discapacidad en los distintos escenarios
comunitarios.

En este apartado se van a comentar algunas
cuestiones que |ustifican el movimiento asociativo,
las acciones que promueven para resolver las
necesidades a las que responden, asi como el
papel que pueden jugar en la integracién esco-
lar, laboral y social, colaborando y coordindn-
dose con los centros escolares, con los centros de
trabajo y con otras organizaciones.

Los programas y acciones educativas desarro-
llados por las asociaciones para responder a las
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necesidades educativas de las personas con
discapacidad, en sus diferentes etapas vitales,
asi como a las demandas de las familias, sue-
len centrarse en cuatro grandes lineas de accién:
a) acciones con las personas con discapacidad;
b) acciones con las familias; c) acciones en los
contextos escolar, laboral, social, ... y d) accio-
nes formativas, de investigacién, divulgaciény
sensibilizaciéon.

Las organizaciones que desarrollan su labor
con nifos y jévenes con discapacidad, poten-
ciando su integracién escolar, laboral y social y
tratando de mejorar su calidad de vida, no pue-
den limitar su labor a una intervencién directa
con las personas con discapacidad o a una
atencién informativa, formativa y de apoyo con
los padres. Con ser importantes las acciones
mencionadas, serd necesario articular alguna
linea de trabajo con los distintos entornos en
los que estdn integradas las personas. Por la
enorme extension de este planteamiento, cen-
traremos la atencién solamente en la etapa
escolar.

Las acciones que pueden emprenderse en este
sentido pueden ser numerosas y dependerdn,
més allé de los intereses de las asociaciones
en este dmbito, de numerosos factores; entre
ofros, los siguientes: a) capacidad organizativa
y de recursos de la propia entidad para afron-
tar las exigencias de esfuerzo que requieren
estas acciones; b) grado de apertura y colabo-
racién que, tanto la administracién educativa
como los propios centros escolares, manifiesten
con relacién a las asociaciones; ¢) capacidad de
coordinacién de las distintas entidades y pro-
fesionales implicados; d) relacién de servicios
educativos y profesionales con los que se va a
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mantener conexidn: centros escolares, profe-
sores-tutores, profesores de apoyo, equipo
directivo, equipo de orientacién escolar y psi-
copedagdgico, Centros de Profesores y Recur-
sos, Servicios Provinciales de Educacién, etc.

El centro escolar se constituye en uno de los
pilares fundamentales de la educacién de los
nifos y las nifas. De ahi que cualquier inter-
vencién educativa que se lleve a cabo con ellos
debe procurar establecer una conexién con
los centros escolares. De este modo se impide
desarrollar parcelas aisladas, que podrian
avanzar por caminos diferentes con el consi-
guiente perjuicio para la educacién de los
alumnos.

Por otro lado, la integracién escolar ha
supuesto una modificaciéon de actitudes y
estructuras de la institucién escolar en su con-
junto que no siempre se ha llevado a cabo en
la medida en que hubiera sido deseable y han
surgido y siguen surgiendo numerosos pro-
blemas que es preciso ir resolviendo.

Por estos motivos se hace necesario apoyar el
proceso de integracién, buscando un desarrollo
de la misma que comprometa a toda la comu-
nidad escolar y que afecte e influya tanto en los
principios educativos y objetivos generales
como en la planificacién de la ensefanza, en
la ordenacién de grupos, organizacién de
recursos, servicios de apoyo, disposiciéon de
los espacios, metodologia, etc... Se hace pre-
ciso, por tanto, que las asociaciones o funda-
ciones, creadas por los padres de las personas
con discapacidad, se impliquen en los proce-
sos de integraciéon, buscando espacios de rela-
cién con los centros educativos.
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A partir de las consideraciones anteriores,
algunas acciones que una asociacién puede
emprender en el dmbito de la integracién esco-
lar son las siguientes: Programa de coordina-
cién y seguimiento escolar, acciones de cola-
boracién con el profesorado, vias de actuacién
con los centros escolares, grupo de trabajo
sobre integracién escolar y fomento de la inves-
tigacién. Sin dnimo de ser exhaustivo, no cabe
la menor duda que estas acciones enlazan el
movimiento asociativo con todo el entramado
educativo. Tampoco se plantea un modelo
cerrado y rigido; estas acciones pueden adap-
tarse a cada circunstancia, complementarse
con otras, modificarse en lo que corresponda,
introducirse progresivamente, siempre bus-
cando la mejor coordinacién con la mayor
operatividad.

2.2. Colaboracién y coordinacién entre los con-
textos escolar y asociativo

Si la colaboracién entre familia y escuela es
importante por las razones anteriormente expues-
tas, muchas de estas razones justifican la cola-
boracién entre la escuela y las organizaciones
surgidas del movimiento asociativo, en cuyos
centros el nifio o el joven con discapacidad com-
pleta su educacién, participando en algunos de
los programas educativos que alli se organizan.

Ya hemos mencionado que los padres aparecen
tanto como impulsores de estos centros como
usuarios de los mismos. Los padres, los profe-
sores de los centros escolares y los profesionales
de las asociaciones deben colaborar estrecha-
mente en su accién educativa para promover
respuestas coherentes y de calidad a los nifios
con discapacidad.

Apoyos y marcos de colaboracién



colaboracion de las familias

La colaboracién entre estos contextos debe par-
tir de la consideracién de que la integracion esco-
lar es la aplicacién normalizada de un derecho
de todos los nifios: el derecho a la educacién.
Ahora bien, esta integracién escolar es una labor
compleja que conlleva dificultades. No obstante,
siempre hay vias de afrontar las dificultades y las
situaciones probleméticas que pueden aparecer,
siendo necesario, tanto para coordinar acciones
como para encontrar soluciones a los distintos
problemas que van surgiendo, un trabajo com-
partido y un enfoque multidisciplinar.

La colaboracién entre el centro escolar y la aso-
ciacién (o fundacién) se puede materializar en
un programa de coordinacién y seguimiento
escolar que se propone con la finalidad de pro-
fundizar y desarrollar el proceso de integracién
escolar de cada alumno y alumna en su centro
escolar.

2.3. Participacién en los programas educativos

Tradicionalmente los padres han colaborado con
los profesionales de las entidades vinculadas al
movimiento asociativo de la discapacidad, tanto
en la determinacién de las necesidades educa-
tivas como en la realizaciéon de determinadas
actividades que permitan un desarrollo 6ptimo del
nifio/a. No siempre este apoyo ha sido sistema-
tico y en ello ha influido tanto los profesionales
como las familias. La participacién de los padres
puede realizarse en el disefio de programas, en
el desarrollo de programas y en la valoracién.

A. En el disefio de programas

La participacién de los padres en el disefio de
programas puede plantearse, a partir de la
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identificaciéon de necesidades no satisfechas
o parcialmente satisfechas, en una estructura
de grupo en el que participan, ademds de los
padres, un grupo representativo de trabaja-
dores de la entidad e incluso algunos expertos
colaboradores externos y vinculados a la orga-
nizacién como voluntarios comprometidos.

Un formato grupal que responde al plantea-
miento anterior son las comisiones de drea
que se organizan en algunas Asociaciones
(comisién de adultos, comisiéon de educa-
cién,...), encargadas de analizar y reflexionar
sobre las necesidades y actuaciones que se
ponen en funcionamiento en un érea deter-
minada (atencién temprana, educativa, adul-
tos, ocio y tiempo libre,...) y proponer medidas
de mejora. En estas comisiones un grupo de
padres, representantes de las familias, com-
parten escenario con los trabajadores de modo
colaborativo.

La constituciéon de grupos de trabajo para ana-
lizar una determinada problemdtica (formacién
profesional, las dificultades en la ESO, la orga-
nizacién del ocio, etc.) puede resultar también
un formato en el que padres y profesionales
compartan la preocupacién, los objetivos, el
andlisis de las necesidades y las propuestas de
actuacién.

B. En el desarrollo de programas

La participaciéon de la familia resulta clave para
la buena marcha de muchos programas; por
ello su implicacién es fundamental. En gene-
ral, se pueden plantear una serie de reuniones
periédicas en grupo para analizar el desarrollo
del programa, las dificultades que surgen, las

DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down | 89



colaboraciéon de las familias

soluciones que se pueden aportar, etc. Estas
reuniones pueden tener una frecuencia men-
sual en el inicio y posteriormente bimensual.
En la primera reunién se presentard el pro-
grama y se explicarén los diferentes compo-
nentes del mismo. La Gltima reunién grupal del
curso se destinard a efectuar una valoracién
del programa. Légicamente, estas orientaciones
son muy genéricas y en cada programa se adap-
tarén segun las necesidades y las posibilida-
des.

Ademés de las reuniones grupales se estable-
cerdn mecanismos de relacién individual, a tra-
vés de reuniones individualizadas con cada
familia (con frecuencia trimestral, pero también
con criterios flexibles, en funcién de necesida-
des especificas y de la demanda de la propia
familia). Légicamente se establecerdn canales
de comunicacién fluida entre profesionales,
voluntarios que puedan participar (por ejem-
plo, en los programas de ocio o de educacién
vial) y padres a través de encuentros breves des-
pués de cada sesién de trabajo; incluso se puede
plantear la posibilidad de que en determina-
dos momentos los propios padres participen
en algunas sesiones.

Entre los programas en los que los padres pue-
den colaborar podemos citar los siguientes:
programa de educacién vial, programas de
desarrollo cognitivo, logopedia, programa de
habilidades sociales y de autonomia personal,
lectura y escritura, efc.

También se pueden preparar algunos docu-
mentos para ofrecer a los padres con el fin de
que tengan una mayor informacién de los pro-
gramas y una mejor concrecion de las posibili-
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dades de su colaboracién: programa de edu-
cacién vial; pautas educativas vinculadas a las
habilidades sociales y de autonomia personal;
propuesta de actividades para el refuerzo y con-
solidacién de determinados aprendizajes, etc..

Podemos concretar la colaboracién de los
padres, a modo de ejemplo, dentro de los pro-
gramas de educaciéon cognitiva. Asi, en la apli-
cacién del programa de comprensién, recuerdo
y narracién, que se lleva a cabo en pequefos
grupos de alumnos con discapacidad intelectual,
se define un marco de colaboracién con los
padres que tiene estos tres perfiles:

= Reuniones con los padres, tanto grupales
para explicar el programa, analizar sus com-
ponentes y plantear el papel de los padres,
como individuales, para analizar la evolu-
cién y el desarrollo del nifio/a.

» Tareas para casa: Con la infencién de que los
padres conozcan la actividad realizada en
las sesiones y poder reforzar algunos apren-
dizajes que se han trabajado, se les propone
una serie de actividades relacionadas con
las que se han llevado a cabo en el grupo.
De este modo, los aprendizajes que se tra-
bajan en el centro educativo pueden cum-
plirse y generalizarse en un marco natural y
familiar.

» Participaciéon en las sesiones: Resulta intere-
sante la participacién de los padres en algu-
nas sesiones para que puedan apreciar de
forma directa el contenido y la metodologia
que se aplica, asi como el modo de resol-
ver las dificultades que van surgiendo. Esta
participacién se propone de modo rotativo,
estableciendo la pauta de incorporar al grupo
una sola madre/padre.
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C. En la valoracién

Pueden establecerse marcos de colaboracién
entre profesionales y padres para valorar el
desarrollo y la eficacia de los programas, pro-
poniendo reuniones en las que analizar los dife-
rentes componentes del programa.
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Capitulo 7

IMPLICACION DE LOS PADRES EN EL DESARROLLO
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Las habilidades sociales, la autonomia perso-
nal y la autorregulacién son tres dmbitos
importantes en el desarrollo de las personas y
entre ellos hay una gran relacién. Son tres
dreas sobre las que siempre se establecen
acciones educativas tendentes a potenciarlas.
Estas acciones, con mayor o menor sistemati-
cidad y extensién en el tiempo, suelen ponerse
en funcionamiento en los centros escolares y en
las asociaciones. En cualquier caso, lo conve-
niente es una intervencién sostenida en el
tiempo, con objetivos claros en cada periodo,
teniendo presente qué ha conseguido el nifio
o nifa, qué se ha trabajado con él/ella y le
falta por consolidar y qué objetivos habra que
seguir incorporando en afos sucesivos.

La implicacién de la familia va a resultar fun-
damental en las tres dreas. Lo ideal es esta-
blecer un buen marco de cooperacién y coor-
dinacién entre centro escolar, asociacién y
familia, de modo que en todos los dmbitos
educativos se fuera consciente de los conteni-
dos que se estdn abordando en cada momento
y de los contenidos que ya se han trabajado y
que conviene seguir reforzando en los dife-
rentes contextos. Este modo de trabajar va a
permitir, sin duda, mejores oportunidades para
la consolidacién y la generalizacién de los
aprendizajes.

Un programa de esta naturaleza debe estar
orientado hacia la consecucién de la mayor
autonomia personal posible de los j6venes
que participan en él, dentro de un contexto de
normalizacién. La participacién en la socie-
dad, con amplias relaciones interpersonales,
la inclusiéon laboral y la vida independiente
deben estar en las expectativas y objetivos fina-
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les de este tipo de programas, légicamente
con los apoyos que en cada caso sean nece-
sarios.

La consideracién de las personas con discapa-
cidad intelectual ha evolucionado a lo largo de
la historia, las actitudes hacia ellas, la concep-
tualizacién, las expectativas, ..., han ido cam-
biando a lo largo de los afos. Uno de los aspec-
tos mdas importantes del cambio al que nos
referimos ha sido el proceso de normalizacién.
Actualmente se pretende que las personas con
discapacidad desemperien el papel més nor-
malizado posible en la sociedad. Para conseguir
su total integracién social se busca, desde dife-
rentes dmbitos, su méxima habilitacién.

La mayoria de las personas con discapacidad
intelectual, cuando se integran en la escuela,
estdn faltos de destrezas sociales y para la vida
que les permitan tener unas relaciones inter-
personales adecuadas y un buen desenvolvi-
miento social, por ello muchos autores defien-
den que la formacién en comportamiento
adaptativo y adquisicién de habilidades para
la vida diaria se deben empezar a trabajar de
manera sistemdtica desde la escuela para favo-
recer su integracion social, sus relaciones inter-
personales y su autonomia personal.

Vemos imprescindible, por tanto, que desde los
centros escolares se proporcionen los medios
adecuados para que los alumnos con discapa-
cidad adquieran las capacidades sociales nece-
sarias para interactuar con sus companeros de
manera adecuada, para aumentar sus proba-
bilidades de éxito en la integracién, para acep-
tar y ser aceptado por sus compareros. También
consideramos que es importante crear espa-
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cios que les permitan seguir adquiriendo, una
vez terminada la escuela, estas habilidades y
que estos espacios deben ser lo més normali-
zados posibles para favorecer la generaliza-
cién de sus aprendizajes. Un espacio o entorno
que cumpliria estos requisitos son los proyectos
de vida independiente, donde j6venes con dis-
capacidad conviven con estudiantes universita-
rios de edades similares en pisos compartidos.
Estos pisos de estudiantes tienen un objetivo
prioritario: que los usuarios adquieran y gene-
ralicen habilidades para la vida diaria, habili-
dades sociales y habilidades para el hogar.

La autonomia personal, las habilidades socia-
les y la autorregulacién constituyen dmbitos de
desarrollo muy relacionados, como ya hemos
comentado. Estas competencias son compo-
nentes esenciales del desarrollo de la persona
y tienen una gran influencia en las relaciones
interpersonales y en la inclusién social. La rela-
cién y la convivencia son elementos sustancia-
les de nuestra vida como seres humanos. De
su éxito o su fracaso depende buena parte de la
calidad de nuestra vida. Por ello, saber convivir
y saber relacionarse se ha convertido en una
de las riquezas mds apreciada por la sociedad.
Es necesario ejercitarse en el desarrollo siste-
mdatico de las habilidades sociales, de la auto-
nomia personal y de la autorregulacién como
condicién indispensable para que nuestra per-
sonalidad crezca y se vea aceptada y se sienta
a gusto consigo misma y con las de los demés.

Algunas formas de discapacidad intelectual pre-
sentan mayores dificultades que otras para des-
arrollar una manera adecuada las habilidades
sociales, de autonomia personal y de autorre-
gulacién. En tanto en cuanto la discapacidad
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intelectual significa una merma en la capaci-
dad adaptativa (es decir, el andlisis de la situa-
cién, la seleccién de la mejor solucién, el apren-
dizaje inmediato a partir de una buena o mala
experiencia,...) se hace preciso ofrecer un apren-
dizaje sistemdético, adaptado y de calidad para
favorecer, desde las primeras edades, que el
nifo con discapacidad intelectual desarrolle
convenientemente sus habilidades sociales, su
autonomia personal y su autorregulacién. Estas
habilidades van a ser sus grandes recursos para
mejorar su capacidad adaptativa, y por tanto,
para facilitar la aceptacién y la convivencia en
sociedad. Si los padres y las madres necesa-
riamente deben implicarse en el desarrollo de
estas habilidades, tendrén que conocer algu-
nas cuestiones importantes de las mismas. En los
epigrafes siguientes se exponen una serie de
conceptos y explicaciones relacionadas con
estas tres dreas.

1. Habilidades sociales

Es necesario reconocer la importancia que tie-
nen las habilidades sociales para el funciona-
miento diario de las personas y hay que consi-
derar la utilidad de aprender mds sobre el
comportamiento social propio y de los demds y,
lo que es especialmente interesante, el saber
que ese comportamiento se puede cambiar y
conocer algunas formas para hacerlo.

1.1. Concepto de habilidades sociales

Hay una falta de acuerdo en la definicién de
lo que son las habilidades sociales, debido a
gue no existen conductas socialmente aceptables
en todas las situaciones y ambientes. Segun
pardmetros de edad, sexo, situacién social,
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familiaridad con el interlocutor, etc., se deberdn
poner en marcha unas conductas sociales u
otras. Las habilidades sociales deben conside-
rarse dentro de un marco cultural determinado,
ya que los patrones de comunicacién podrén
variar ampliamente entre culturas, y dentro de
una misma cultura dependiendo de las variables
anteriormente descritas.

Se han dado numerosas definiciones sobre habi-
lidades sociales, no habiéndose llegado toda-
via a un acuerdo explicito sobre lo que consti-
tuye una conducta socialmente habilidosa.
Algunas de las definiciones que se han pro-
puesto a lo largo de las Ultimas décadas son
las siguientes:

» Phillips (1978): “El grado en que una per-
sona se puede comunicar con los demés de
manera que satisfaga los propios derechos,
necesidades, placeres u obligaciones hasta
un grado razonable, sin dafiar los derechos,
necesidades, placeres u obligaciones simi-
lares de la otra persona y comparta estos
derechos, etc. con los demdés en un inter-
cambio libre y abierto”.

w Kelly (1982): “Un conjunto de conductas
identificables, aprendidas, que emplean los
individuos en las situaciones interpersona-
les para obtener o mantener el reforzamiento
de su ambiente”.

» Caballo (1986): “Conjunto de conductas
emitidas por un individuo en un contexto
interpersonal que expresa los sentimientos,
actitudes, deseos, opiniones o derechos de
ese individuo de un modo adecuado a la
situacién, respetando esas conductas en los
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demds, y que generalmente resuelve los pro-
blemas inmediatos de la situacién mientras
minimiza la probabilidad de futuros proble-

mas”.

Se puede decir que las habilidades sociales son
capacidades que se adquieren por medio del
aprendizaje y del desarrollo, por lo que se pue-
den potenciar desde la escuela y desde otros
contextos. Suponen el conocimiento de los
modos aceptados de comportamiento y traen
como consecuencia un beneficio personal, a
través del refuerzo social y de un aumento de
adaptacién e inclusién en la sociedad.

Aunque, como ya se ha indicado, no existe
acuerdo undnime a la hora de definir el con-
cepto de habilidades sociales, de la mayoria
de las definiciones podria sefalarse las siguien-
tes caracteristicas como relevantes en las habi-
lidades sociales:

= Son conductas manifiestas. Las habilidades
sociales son conductas que se manifiestan
en situaciones interpersonales.

» Son conductas aprendidas, y por tanto pue-
den ser ensefadas.

» Estan orientadas a objetivos. Estas conduc-
tas se orientan a la obtencién de distintos
tipos de reforzamientos: materiales (p.e., ser
elegido en una entrevista de empleo), socia-
les (p.e., mejorar las relaciones sociales o el
circulo de amistades), autorrefuerzo (p.e.,
hacer algo que a uno le agrada, aumen-
tando la autoestima).

= Son conductas socialmente aceptadas, lo
cual implica tener en cuenta normas socia-
les bdsicas y normas legales del contexto
sociocultural en el que tienen lugar.
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» Especificidad situacional. La persona debe
adecuar su comportamiento en funcién de los
obijetivos, sus propias capacidades y las exi-
gencias del ambiente.

» Las habilidades sociales comprenden tanto
habilidades conductuales, como cognitivas y
fisiologicas.

A partir de las caracteristicas mencionadas
anteriormente, podemos considerar que las
habilidades sociales son aprendidas, adquiri-
das a través de la experiencia y mantenidas o
modificadas por las consecuencias sociales de
las mismas; en todo este proceso juegan un
papel fundamental tanto factores intrinsecos a
las personas (proceso cognitivos), como extrin-
secos (ambiente, situaciones), asi como tam-
bién, y de forma principal, a la interaccién entre
ambos.

Con respecto a los tipos de habilidades socia-
les, Caballo (2009), recogiendo las aportacio-
nes de distintos autores, sefala 12 dimensio-
nes conductuales més generalmente aceptadas:

Hacer cumplidos.

Aceptar cumplidos.

Hacer peticiones.

Expresar amor, agrado y afecto.

Iniciar y mantener conversaciones.

Defender los propios derechos.

Rechazar peticiones.

Expresar opiniones personales, incluido el

desacuerdo.

» Expresién justificada de molestia, desagrado
o enfado.
Peticiéon de cambio de conducta del otro.

» Disculparse o admitir ignorancia.

Afrontar las criticas.
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A la hora de manejarse con las habilidades
sociales, las personas pueden experimentar difi-
cultades y problemas, Algunas de las razones
que impiden a una persona manifestar una con-
ducta socialmente habilidosa son las siguien-
tes (Caballo, 2009):

1. Las respuestas habilidosas necesarias no
estdn presentes en el repertorio de respues-
tas del individuo.

2. Existe ansiedad condicionada que impide
responder de una manera socialmente ade-
cuada.

3. Se contempla de manera incorrecta la actua-
cién social propia, autoevaludndose negati-
vamente.

4. Falta de motivacién para actuar apropiada-
mente en una situacién determinada.

5. No se sabe discriminar adecuadamente las
situaciones en las que una respuesta deter-
minada probablemente sea efectiva.

6. El individuo no estd seguro de sus derechos
o no cree que tenga el derecho de responder
apropiadamente.

7. Se ha producido una deshabituaciéon de las
respuestas sociales.

8. Existen obstdculos ambientales restrictivos
que impiden al individuo expresarse apro-
piadamente.

1.2. Entrenamiento en habilidades sociales

Si las habilidades sociales son aprendidas, tra-
dicionalmente se ha configurado un procedi-
miento de intervencién que podemos denomi-
nar entrenamiento en habilidades sociales o
programas de habilidades sociales. En esen-
cia, el entrenamiento en habilidades sociales
intensifica las experiencias de aprendizaje que
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se dan en situaciones naturales, utilizando el
potencial de los alumnos para beneficiarse de
esa exposicion intensiva.

Las técnicas de entrenamiento en habilidades
sociales actban con independencia de las cau-
sas que origind el problema, y més que erradicar
conductas inadecuadas o reducir el malestar
que producen, se orientan al desarrollo de habi-
lidades nuevas o conductas alternativas a las
que posee la persona, ampliando su repertorio
de conductas adaptativas.

Las personas tienen un papel de agentes activos
de cambio, lo que implica la aceptacién y com-
prensién por su parte del programa de entrena-
miento en habilidades sociales y la participacion
activa en todas las tareas encomendadas.

Estos entrenamientos, mds que técnicas tera-
péuticas, deben considerarse como procedi-
mientos educativos de formacién, dirigidos tanto
al aprendizaje de habilidades nuevas, en el
caso de que no existan en el repertorio con-
ductual del sujeto, como al reaprendizaje, en
el caso de que experiencias de aprendizaje ante-
riores hayan resultado inadecuadas.

El procedimiento de entrenamiento permite una
gran flexibilidad y versatilidad, de forma que
puede ser adaptado a las necesidades especi-
ficas de una persona o grupo, y permite abor-
dar diferentes problemas en situaciones hete-
rogéneas. Dicho procedimiento esté
estructurado, y su aplicacién sigue unos pasos
perfectamente programados, lo que facilita que
los educadores puedan intercambiarse y puedan
colaborar otras personas (familiares, volunta-
rios,...). El enfrenamiento en habilidades socia-
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les van dirigidos a incrementar la capacidad
del individuo para implicarse en las relaciones
interpersonales de una manera socialmente
apropiada.

A la hora de estructurar la aplicacién de un pro-
grama de habilidades sociales hay que consi-
derar la realizacién de las siguientes tareas:

» Analizar las situaciones en las que se encuen-
tra la persona.

» Analizar la naturaleza de estas situaciones:
sus metas, normas, roles, etc.

» Realizar el entrenamiento en habilidades
sociales en situaciones lo mds similares posi-
ble a las reales.

» Programar tareas para casa, de forma que
el alumno pueda aplicar lo aprendido en las
sesiones a situaciones de la vida real.

Se han utilizado una gran variedad de proce-
dimientos en los programas de habilidades
sociales. Caballo (2009), en la revisién que rea-
lizé, encontrd, entre otros, los siguientes: ensayo
de conducta o representacién de papeles (role
playing), modelado, reforzamiento, retroali-
mentacién, instrucciones, tareas para casa, rees-
tructuracién cognitiva, solucién de problemas,
autoinstrucciones, detencién del pensamiento,
relajacién, discusién en pequefos grupos, cla-
rificacién de valores, autoevaluacién, contra-
tos, lecturas, peliculas, autocontrol, etc.

Ahora bien, a pesar de la variedad de proce-
dimientos, el entrenamiento en habilidades
sociales implica determinados procedimientos
bdsicos como las instrucciones, el modelado,
el ensayo de conducta, la retroalimentacién, el
reforzamiento y las tareas para casa. Actual-
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mente se incluyen también técnicas cognitivas en
el entrenamiento en habilidades sociales (entre-
namiento en autoinstrucciones, solucién de pro-
blemas, aspectos de la terapia racional-emotiva,
etc.)

1.3. Habilidades sociales y habilidades adap-
tativas

La definicién de habilidad social puede consi-
derarse dentro de un constructo mds amplio
conocido como competencia social, entendida
como aquellas respuestas que en una situacion
dada se demuestran efectivas y maximizan la
probabilidad de producir, mantener o intensifi-
car los efectos positivos para el nifio o joven.
La competencia social o inteligencia social forma
parte del concepto mds conocido como com-
portamiento adaptativo.

Las habilidades sociales constituyen una parte
importante de la conducta adaptativa. Esto
queda reflejado en el enfoque tripartito de la
conducta adaptativa que propone la Asocia-
cién Americana sobre Discapacidades Intelec-
tuales y del Desarrollo (AAIDD) y que senala
las habilidades sociales como una de las tres
dreas que la investigacién avala. En efecto, la
conducta adaptativa se entiende como el “con-
junto de habilidades conceptuales, sociales, y
prdcticas aprendidas por las personas para fun-
cionar en su vida diaria” (Luckasson y cols.,
2002). Algunos ejemplos de estas habilidades
son los siguientes:

» Habilidades conceptuales: lenguaie, lectura
y escritura, conceptos relativos al dinero,
autodireccién.

» Habilidades sociales: interpersonal, respon-
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sabilidad, autoestima, ingenuidad, acepta-
cién de reglas, aceptacién de leyes.

» Habilidades précticas: actividades de la vida
diaria, actividades instrumentales de la vida
diaria, habilidades ocupacionales, seguri-
dad en los entornos.

La AAIDD propuso una definicién de la disca-
pacidad intelectual que supuso un cambio radi-
cal de la visién tradicional, alejdndose de una
concepcién del retraso mental como un rasgo
del individuo para plantear una concepcién
basada en la interaccién de la persona y el con-
texto (Verdugo, 1994). La principal aportacién
de este modelo consistié en modificar el modo
en que las personas (profesionales, familiares,
investigadores,...) conciben esa categoria diag-
néstica, alejdndose de identificarla exclusiva-
mente como una caracteristica del individuo
para entenderla como un estado de funciona-
miento de la persona, que depende no solo de
las caracteristicas personales, sino de las opor-
tunidades que se definen y de los apoyos que se
le ofrecen; ahora bien, oportunidades y apo-
yos dependen del contexto.

Dentro de las habilidades sociales (que se inclu-
yen en las habilidades adaptativas) se plantean
las siguientes habilidades relacionadas con
intercambios sociales con otros individuos: ini-
ciar, mantener y finalizar una interaccién con
otros; recibir y responder a las claves o pistas
situacionales pertinentes; reconocer sentimien-
tos, proporcionar feedback positivo y negativo;
regular el comportamiento de uno mismo, ser
consciente de la existencia de iguales y acep-
tacion de éstos; calibrar la cantidad y el tipo de
interaccién con otros; ayudar a ofros; hacer y
mantener amistades; afrontar las demandas
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de otros; compartir; entender el significado de
la honestidad; controlar los impulsos; adecuar
la conducta a las normas; mostrar un compor-
tamiento sociosexual apropiado.

1.4. Habilidades sociales en la discapacidad
intelectual

Tal y como sefialan Verdugo y Gutiérrez (2009)
las habilidades sociales son un drea de gran
relevancia en el comportamiento interpersonal
y en la inclusién social de las personas con dis-
capacidad intelectual. Por este motivo, en los
Gltimos afos han recibido gran cantidad de
atencién en diversos contextos (educacién, tra-
bajo, ocio, efc.).

El concepto de habilidades sociales se difundié
con rapidez a mediados de los afos ochenta
en el dmbito de la educacién especial y en los
servicios sociales y de empleo dedicados a las
personas con discapacidad intelectual. La
influencia de los programas de habilidades
sociales sirvié para plantear programas alter-
nativos a los académicos, asi como para supe-
rar la rutina e inercia curricular existente en
muchos centros e instituciones (Verdugo, 1997).

Una persona con discapacidad intelectual tiene
limitaciones significativas tanto en el funciona-
miento intelectual como en la conducta adap-
tativa. Verdugo y Gutierrez (2009) plantean que
las dificultades adaptativas en las personas con
discapacidad intelectual provienen de limita-
ciones en su inteligencia social y préctica, y for-
man parte de la propia definicién de discapa-
cidad intelectual. No obstante, hay diferentes
grados de independencia y desempefio, pro-
ducto de las distintas caracteristicas de los indi-
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viduos y de los ambientes en los que haya cre-
cido.

Al hablar de inteligencia social se hace refe-
rencia a la capacidad de entender las expec-
tativas sociales y la conducta de los otros, asi
como para juzgar adecuadamente cémo com-
portarse en situaciones sociales. Este tipo de
inteligencia es clave en conductas adaptativas
como las habilidades sociales, de comunica-
cién, trabajo, tiempo libre, vida en el hogar y uti-
lizacién de la comunidad. Por un lado esté la
conciencia o percepcidn social del individuo y
por otro lado, su habilidad social. Las perso-
nas con discapacidad intelectual muestran difi-
cultades de comprensién del comportamiento
social, no entendiendo en ocasiones pistas o
sefales personales de los demds y de las situa-
ciones que nos impulsan a realizar determina-
dos comportamientos. Asimismo, tienen difi-
cultad para situarse en el lugar del otro y
entender sus motivaciones. Del mismo modo,
muestran una clara limitacién para comunicar
suUs propios pensamientos y sentimientos.

Las limitaciones que presentan las personas con
discapacidad intelectual en habilidades de adap-
tacién se explican por diversas razones, entre las
que se pueden destacar las siguientes: déficit
de adquisicién (no saben cémo realizar la habi-
lidad); déficit de desempeno (no saben cudndo
utilizar las habilidades aprendidas); por la
influencia de ofros factores (motivacionales,
etc.) que puede afectar a la expresién de las
mismas (Verdugo y Gutiérrez, 2009).

Con respecto a los nifios con sindrome de Down,

éstos no presentan, en general, especiales difi-
cultades en el desarrollo de su competencia
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social y cuando se dan conductas desadaptadas
la mayor parte de las veces estén ocasionadas
por un planteamiento inadecuado de las pau-
tas educativas. Pero es cierto que algunos nifios
muestran una amplia variedad de comporta-
mientos poco deseables e inadecuados que
conviene reducir, eliminar si es posible y, sobre
todo, prevenir. Estos comportamientos no sélo
son negativos para su propio desarrollo (con-
ducta social incorrecta, influencia negativa en el
rendimiento escolar, reduccién de amistades,
etc.), sino que generan una serie de problemas
tanto para sus compaferos como para los adul-
tos (padres, profesores,...).

2. Habilidades de autonomia personal

La autonomia personal es uno de los aspectos
mds importantes en el desarrollo de las perso-
nas. Por ello, el aprendizaje (y por tanto la ense-
fianza) de las habilidades de autonomia para la
vida diaria (habilidades con el vestido, con la ali-
mentacién, con el aseo, con las tareas de hogar,
realizar trayectos cotidianos, tener responsabi-
lidades y asumirlas, etfc.) es una necesidad de
todas las personas. Este aprendizaje se inicia
en los primeros meses y se va desarrollando a
lo largo de las distintas etapas vitales.

Tradicionalmente, en los curriculos educativos de
las personas con discapacidad intelectual, se
han propuesto programas de autonomia per-
sonal que van encaminados a prepararlos para
vivir lo més auténomo y autosuficientemente
posible con su familia o en su piso (con dife-
rentes grados de apoyo), desarrollando sus
capacidades de autocuidado y participando
activamente en actividades cotidianas. Pero la
propuesta no se ha actualizado suficientemente
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para poder reconocer sus posibilidades y pre-
pararles para llevar una vida més auténoma e
independiente.

2.1. Autodeterminacién y autonomia personal

La autodeterminacién es uno de los elementos
centrales del concepto de calidad de vida. Se
refiere a la capacidad para actuar como el prin-
cipal agente causal de la propia vida y realizar
elecciones y tomar decisiones relativas a uno
mismo, libre de influencias o interferencias exter-
nas indebidas (Wehmeyer, 1996).

El desarrollo de la autodeterminacién requiere
de un sistema de apoyo que lo favorezca, que
estimule las iniciativas de la persona, que
fomente su participacién en las acciones rele-
vantes para su vida, que promueva el estable-
cimiento de metas personales, que ayude a la
persona a estar segura de si misma, a confiar
y valorar sus logros, que potencie la autono-
mia y favorezca la autorregulacién, etc.

A la hora de plantear qué componentes estdn
relacionados con la autodeterminacién, Field,
Martin, Miller, Word y Wehmeyer (1998) consi-
deran que la autodeterminacién es una com-
binacién de habilidades, conocimientos y cre-
encias que capacitan a una persona para
comprometerse en una conducta auténoma,
autorregulada y dirigida a meta. Para la auto-
determinacién es esencial la comprensién de
las fuerzas y limitaciones de uno, junto con la
creencia de que es capaz y efectivo. Cuando
actuamos sobre las bases de estas habilidades
y actitudes, las personas tienen més capacidad
para tomar el control de sus vidas y asumir el
papel de adultos.
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De la definicién de Field y cols. (1998) se pue-
den senalar, entre otros, los siguientes com-
ponentes de la autodeterminacién: a) auto-
nomia; b) autorregulacién (autoinstrucciones,
autorrefuerzo, etc); c) creencias sobre su capa-
cidad de control y eficacia; d) autoconciencia
(conocimiento de sus puntos fuertes y de sus
limitaciones). Vemos, por tanto, la gran rela-
cién entre autonomia personal y autodeter-
minacién.

La autonomia personal es uno de los compo-
nentes bésicos de la autodeterminacién. Pode-
mos considerar la autonomia personal como
la capacidad que tiene la persona para des-
arrollar una vida lo més satisfactoria e inde-
pendiente posible en los entornos habituales de
la comunidad. Muchas personas con disca-
pacidad manifiestan deficiencias en habilida-
des de la vida diaria que posibilitan la auto-
nomia necesaria para obtener una minima
autosuficiencia, pero es necesario constatar si
se debe a su situacién personal o es conse-
cuencia de no haberles dado la oportunidad de
desplegar todas sus posibilidades en este
dmbito.

Se considera que una conducta es auténoma
si la persona actVa: a) segin sus propias pre-
ferencias, intereses, y/o capacidades y b) inde-
pendientemente, libre de influencias externas
o interferencias no deseadas. La mayoria de las
personas no son completamente auténomas o
independientes; por lo tanto, la autonomia
refleja la interdependencia de todos los miem-
bros de la familia, amigos, y otras personas con
las que se interacta diariamente, asi como
las influencias del ambiente y la historia per-
sonal.
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2.2. Programas de autonomia personal

Las habilidades de autonomia personal para
personas con discapacidad intelectual se han
entendido de muy diversas maneras, integrando
como objetivos distintos aspectos de la con-
ducta adaptativa (actividades de la vida diaria
relacionadas con la alimentacién, aseo, ves-
tido; preparacién de comidas; mantenimiento
de la casa; etc). En los Gltimos afos se han pre-
sentado numerosas propuestas educativas enfo-
cadas al desarrollo de la autonomia personal.
Vamos a ver, a modo de ejemplos diferentes,
una pequeia muestra de estos programas.
Hemos seleccionado un organismo publico vin-
culado al &mbito educativo, dos programas
orientados a las personas con discapacidad
intelectual y elaborados por diferentes autores
y un programa vinculado a la formacién para
el empleo impulsado por una entidad pertene-
ciente al movimiento asociativo de la discapa-

cidad.

A. Centro de Recursos de Educacién Especial
de Navarra (CREENA, 1998). Habilidades de
interacciéon y autonomia social. Instrumento
para la atencién a la diversidad

Este documento, elaborado por el Equipo de
Secundaria de Psiquicos y Conductuales del
Departamento de Educacién y Cultura del
Gobierno de Navarra, desarrolla una serie
de propuestas metodoldgicas e instrumentos
de trabajo que proporciona una ayuda més
con la que el profesorado puede contar a la
hora de estructurar su intervencién para faci-
litar el transito hacia la vida activa y laboral de
sus alumnos.
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Las diferentes habilidades que se trabajan en
este programa estén distribuidas en dos blo-
ques de contenidos: de interaccién social y de
autonomia social. El primer bloque comprende
45 habilidades sociales relacionadas con: pre-
sentacién, cortesia y agrado; peticiones; con-
versacién; criticas, derechos y obligaciones, y
afectividad y sexualidad. El segundo bloque
comprende 54 habilidades relacionadas con:
compras y servicios; desplazamiento; tiempo y
ocio; correspondencia, documentacién y comu-
nicacién; salud, seguridad y consumo, y habi-
lidades de transicién al trabaijo.

Algunos de estos bloques de contenido y algu-
nas de las habilidades que en ellos figuran
pueden plantearse en términos de autonomia
personal, aunque en otros programas apare-
cen como contenidos de habilidades sociales.
En la propuesta del CREENA se han definido
como autonomia social. Con el fin de visuali-
zar la estrecha relacién que hay entre habili-
dades sociales y habilidades de autonomia
personal ofrecemos la relacién de las habili-
dades de cada apartado del bloque de auto-
nomia social.

Compras y servicios:

= |dentificar y utilizar monedas y billetes.

= |dentificar situaciones en las que se utilice el
dinero.

= |dentificar tipos de tiendas y establecimien-
tos comerciales y el nombre de lo que se
vende en cada uno de ellos.

» Hacer recados y compras en tiendas y auto-
servicios.

» Utilizar maquinas automdéticas para com-
prar.
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» Planificar y organizar un presupuesto.

» Ahorrar para conseguir algo a medio o largo
plazo.

» Reclamar adecuadamente ante un cobro
erréneo o la venta de algo inadecuado.

» Utilizar adecuadamente los servicios ban-
carios de ventanilla y los automaticos.

m Conocer los servicios comunitarios donde
puede encontrarse informacién, ayuda y
orientacién.

» Saber guardar turnos.

Identificar los carnets, cartillas y documentos
de uso habitual.

Desplazamientos:

» Interpretar y responder a informaciones gra-
ficas (simbolos) y escritas (paneles, indica-
dores, ...).

= Adquirir el billete o bonobus.

Identificar las paradas de autobUs y reco-
nocer las lineas de transporte.

» Utilizar correctamente el transporte pdblico.
Respetar los consejos y normas de educa-
cion vial.

= Coger un taxi.

Manejar y utilizar el callejero o plano de un
pueblo o ciudad.

= Saber orientarse mediante el uso de puntos
de referencia.

Tiempo y ocio:

Interpretar el calendario.

» |dentificar la hora en el reloj y extraer infor-
macién de horarios.

» Comportarse civicamente en actos pUblicos
masivos.

» Conocer los servicios comunitarios donde
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pueda encontrar esparcimiento y activida-
des culturales y recreativas.

n Utilizar el periddico para obtener informacién
de actividades y acontecimientos.

m Consultar la guia de ocio o programas festi-
vos de una localidad.

Correspondencia, documentos y comunicacién:

w Utilizar el teléfono (publico y privado) asi como
la guia telefénica.

» Dejar un mensaje en un contestador automé-

tico.

Escribir una nota o recado avisando de algo.

Enviar un paquete o carta.

Rellenar impresos.

Escribir cartas de agradecimiento.

Solicitar una entrevista.

Mostrar una actitud critica ante la publicidad.

Habilidades de salud, seguridad y consumo:

m Conocer productos nocivos que generan
adiccién y evitar su consumo.
Prevenir las enfermedades contagiosas.
Tener precaucién y cuidado con los produc-
tos toxicos.

m Conocery comprender los prospectos de los
medicamentos.
Aprender a relajarse.
Adquirir hébitos correctos de alimentacién.
Conocer las normas bdsicas del peatén que
garantizan su seguridad.

» Respetar las normas de manejo de la elec-
tricidad.

» Tener conocimiento sobre nociones de pri-
meros auxilios.

» Fomentar el ahorro de agua y energia.
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Habilidades de transicién al trabajo:

» Buscar trabajo, analizando anuncios, visi-
tando empresas, el INEM, ...

» Desarrollar y utilizar la propia iniciativa
para crear situaciones de autoempleo: coo-
perativa, negocio, ...

» Elaborar y entregar un curriculum o carta de
presentacién.

» Preparar la documentacién necesaria para
ser utilizada en situaciones relacionadas
con el acceso al empleo.

» Conocer aspectos bésicos sobre legislacién
laboral.

» Acudir a organismos o personas que pue-
dan ayudar a resolver problemas o con-
flictos laborales.

» Valorar adecuadamente algunas obliga-
ciones bdsicas como puntualidad, asisten-
cia, interés por el trabaijo, ...

» Descifrar y comprender la informacién faci-
litada en una némina.

n Conocer diferentes vias de acceso a la for-
macién laboral continua.

» Conocer las normas de las empresas: regla-
mentos.

B. Verdugo, M.A. (2000 a). Programa de habi-
lidades de la vida diaria (PVD). Programas
conductuales alternativos

Los programas conductuales alternativos (PCA)
se crearon como alternativa al curriculo aca-
démico para adolescentes y adultos con dis-
capacidad intelectual ligera y media, cuya
meta fundamental es la preparacién para la
vida adulta y la integracién sociolaboral. Los
PCA incluyen un programa de habilidades
sociales, un programa de habilidades de
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orientacién al trabajo y un programa de habi-
lidades de la vida diaria.

Este Ultimo programa engloba actividades de
independencia personal, tales como la higiene y
el aseo personal, la limpieza y el mantenimiento
de distintas dependencias de la casa, la preven-
cién de accidentes en el hogar, la compra'y con-
servacion de alimentos, los hdbitos necesarios
para comer y beber independientemente, la pre-
paracién de comidas y el uso de utensilios de la
cocina, etc. El objetivo de estas actividades es
preparar a las personas para vivir del modo més
auténomo posible, bien con la familia o bien en
ofros contextos residenciales independientes.

Los objetivos generales que se plantean en
este programa son los siguientes:

» Desarrollar los hdbitos necesarios para
lavarse, asearse y presentar una aparien-
cia externa saludable.

» Adquirir independencia para vestirse y des-
nudarse, asi como para comprar y cuidar
la ropa.

» Desarrollar las conductas necesarias para
comer y beber correctamente, asi como
independencia para planear, comprar, con-
servar y preparar alimentos.

» Adquirir independencia para limpiar, orde-
nar y mantener su habitacién o piso donde
vive.

Estos objetivos se concretan en los siguientes
objetivos especificos:

» Desarrollar los hdbitos necesarios para

asearse o presentar una apariencia externa
aceptable.
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= Adquirir autonomia personal para vestirse

y desnudarse.

Comprar y cuidar la ropa.

Desarrollar hdbitos necesarios para comer

y beber independientemente.

Comprar y conservar alimentos.

Planear y preparar alimentos y comidas.

Limpiar y ordenar su habitacién.

Comprar y reparar los utensilios que necesita

para la limpieza y el mantenimiento de la

casa.

» Ante situaciones de peligro en el lugar donde
vive, reaccionar adecuadamente.

Los PCA enfocan la ensefianza desde plantea-
mientos cognitivo-conductuales y han demos-
trado experimentalmente su eficacia, logrdn-
dose un aumento significativo en la adquisicién
y mantenimiento de las habilidades entrena-
das, asi como su generalizacién a ofras activi-
dades. Estdn desarrollados en poblacién espa-
fiola con discapacidad intelectual de distintos
niveles intelectuales, y se proponen como la
opcién curricular clave para la edad adoles-
cente junto con la continuacién de la ensefianza
de habilidades académicas.

C. Gilman, C.J., Morreau, L.E.; Bruininks, R.H.,
Anderson, J.L., Montero, D., Unamunzaga, E.
(2002). Curriculum de destrezas adaptativas
(ALSC)

Uno de los instrumentos y curriculo mas rele-
vantes y Utiles para evaluar e intervenir sobre el
comportamiento de adaptacién en personas
con discapacidad intelectual es el ALSC, que
constituye un amplio curriculum de 814 unida-
des de ensefianza, que incluye recomendacio-
nes sobre estrategias, actividades y niveles de
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rendimiento, para ensefiar habilidades adap-
tativas especificas en relacién al cuidado de
uno mismo e independencia personal en entor-
nos laborales, comunitarios, de ocio y residen-
ciales. Se ha concebido para ser aplicado en
individuos de distintas edades, desde la infan-
cia hasta el periodo adulto.

El ALSC es un curriculum comprensivo dise-
fiado para facilitar la ensefanza de destrezas
especificas necesarias para la vida cotidiana,
como las asociadas al cuidado personal, la
vida en el hogar, la escuela, el trabajo, el ocio
y la participacién en la comunidad. Las acti-
vidades de ensefianza abarcan una gran varie-
dad de niveles de dificultad para permitir la
respuesta diferencial a las necesidades de per-
sonas de distintas edades y diversos grados de
discapacidad.

El contenido del ALSC se estructura en cuatro dreas:
destrezas de la vida personal, destrezas de la vida
en el hogar, destrezas de la vida en la comunidad
y destrezas laborales. Dichas dreas estan subdivi-
didas en 24 médulos; son los siguientes:

» Relacionados con las destrezas de la vida
personal: socializacién, comida, higiene y
presencia, uso del retrete, vestido, cuidado de
la salud, sexualidad.

= Relacionados con las destrezas de la vida en
el hogar: cuidado de la ropa, planificacién
y preparacién de comidas, limpieza y orga-
nizacién del hogar, mantenimiento del hogar,
seguridad en el hogar, ocio en el hogar.

= Relacionados con las destrezas de la vida en
la comunidad: interaccién social, movilidad
y viajes, organizacién del tiempo, manejo y
administracién del dinero y compras, segu-
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ridad en la comunidad, ocio comunitario,
participacién en la comunidad.

» Relacionados con las destrezas laborales:
busqueda de empleo, conducta y actitud ante
el empleo, relacién con los empleados, segu-
ridad en el trabajo.

Como puede apreciarse, la mayoria de los
moédulos correspondientes a las destrezas de
la vida personal y a las destrezas de la vida en
el hogar, asi como algunos de las destrezas en
la comunidad estdn relacionados con la auto-
nomia personal.

D. FUNDOWN (1999). Plan integral para la
formacién, el empleo y la vida independiente
para personas con sindrome de Down

La Fundacién Sindrome de Down de la Regién
de Murcia (FUNDOWN) aboga por una for-
macién integral de la persona con discapacidad
intelectual. Desde esta perspectiva, la forma-
cién que se ofrece a estas personas les permite
su desarrollo global. Para que esto sea asi, la for-
macién no solo ha de contemplar aquellos
aspectos mds relacionados con la formacién
laboral sino que también tiene que considerar
al conjunto de elementos que configuran a la
persona, De este modo, las personas con dis-
capacidad intelectual que transitan por el iti-
nerario formativo de FUNDOWN participan de
una atencién psicoldgica individual y de accio-
nes orientadas al desarrollo de su autonomia
personal y social.

A través del programa de autonomia personal
y social se pretende mejorar los niveles de auto-
nomia de las personas con discapacidad inte-
lectual, favoreciendo, de este modo, su inde-
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pendencia y trdnsito a la vida adulta. Este pro-
grama se organiza en torno a cinco médulos
formativos:

»= Manejo del dinero
Uso de transporte publico y otros recursos
comunitarios

» Relaciones personales y socializacién
Autonomia doméstica

= Higiene personal y cuidado del cuerpo

De una manera esquemdtica, se exponen los
contenidos de estos médulos:

Médulo 1. Manejo del dinero: reconocimiento
visual de monedas, simulacién de uso y manejo
del dinero, uso del cajero automético.

Médulo 2. Uso de transporte pUblico y otros
recursos comunitarios (autonomia urbana):
conocimiento de los itinerarios habituales, reco-
nocimiento de sefales de tréfico, procedimiento
a seguir en caso de perderse, coger un autobUs.

Médulo 3. Relaciones personales y socializa-
cién: la amistad, la parejo, diferencia entre rela-
ciones personales y relaciones profesionales.

Médulo 4. Autonomia doméstica: compartir las
tareas domésticas, realizacién de diferentes
tareas domésticas.

Médulo 5. Higiene personal y cuidado del
cuerpo: hébitos bésicos de higiene personal,
dieta y alimentacién, descanso, enfermedades
comunes.
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2.3. Autonomia personal y conducta adapta-
tiva

Ya comentamos anteriormente que la conducta
adaptativa tiene un cardcter multidimensional y
estd configurada por habilidades conceptuales,
sociales, y prdcticas, aprendidas por las perso-
nas para funcionar en su vida diaria. Las habili-
dades de adaptacién reflejan una inteligencia
conceptual, préctica o social, o una mezcla de
ellos. Luckasson y cols. (1992) indica que las limi-
taciones en inteligencia prdctica hacen referencia
a la capacidad de mantenerse por uno mismo
como persona independiente en la realizacién
de actividades habituales de la vida cotidiana. La
inteligencia prdctica es esencial para habilidades
adaptativas como las sensoriomotoras, las de cui-
dado personal (dormir, bario, aseo, comer, beber)
y las de seguridad (evitar peligro y prevenir lesio-
nes); es también importante en otras habilidades
adaptativas como las académicas funcionales,
trabajo, ocio, autodireccién y utilizacién de la
comunidad.

Las diez dreas o dimensiones de las habilidades
de adaptacién son las siguientes: comunicacién,
habilidades académicas funcionales, autodirec-
cién, habilidades sociales, ocio, habilidades de
autocuidado, habilidades para la vida en el hogar,
uso comunitario, salud y seguridad y habilidades
laborales. Estas cinco Ultimas dimensiones con-
formarian el grupo de las habilidades prdcticas de
la conducta adaptativa y con esas cinco dimen-
siones estaria relacionada la autonomia personal
(Luckasson y cols., 1992).

Las habilidades de autocuidado son las que estdn

implicadas en el aseo, comida, vestido, higiene y
apariencia fisica. Las habilidades de vida en el
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hogar estdn relacionadas con el funcionamiento
dentro del hogar, tales como el cuidado de la
ropa, tareas del hogar, mantenimiento del hogar,
preparacién de comidas, planificacién y elabo-
racién de la lista de la compra, seguridad en el
hogar, planificacién diaria. Habilidades asociadas
incluyen la orientacién y el comportamiento en
el hogary en el vecindario, comunicacién de pre-
ferencias y necesidades, interaccién social y apli-
cacién de habilidades académicas funcionales
en el hogar.

Las habilidades para la utilizacién de la comuni-
dad estdn relacionadas con una adecuada utili-
zacién de los recursos de la comunidad inclu-
yendo el transporte; comprar en tiendas, grandes
almacenes y supermercados; utilizacién de otros
servicios de la comunidad (por ejemplo, tiendas
de reparacién, consultas médicas); asistencia a
laiglesia; utilizacién de transporte publico, escue-
los, librerias, parques y dreas recreativas, calles y
aceras; asistir al teatro, y visitar otros lugares y
eventos culturales.

Las habilidades para la salud y la seguridad estdn
relacionadas con el mantenimiento de la salud,
tales como comer, identificar sintomas de enfer-
medad, tratamiento, prevencién de accidentes;
primeros auxilios; sexualidad; ajuste fisico; con-
sideraciones bdsicas sobre seguridad (por ejem-
plo, seguir las reglas y leyes, utilizar el cinturén de
seguridad, cruzar las calles, interactuar con extra-
fios, buscar ayuda); chequeos médicos regula-
res, y hdbitos personales. Habilidades relacio-
nadas incluyen el protegerse de comportamientos
criminales, utilizar un comportamiento adecuado
en la comunidad, comunicar preferencias y nece-
sidades, participar en interacciones sociales y apli-
car habilidades académicas funcionales.
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Las habilidades para el trabajo estdn relaciona-
das con las habilidades laborales especificas, el
comportamiento social adecuado y las habilida-
des generales relacionadas con el trabajo. Entre
estas Ultimas se pueden senalar las siguientes:
finalizar las tareas, conocimiento de los horarios,
habilidades para buscar ayudao; recibir criticas y
mejorar habilidades; manejo del dinero, locali-
zacién de recursos financieros y aplicacion de
otras habilidades académicas funcionales, y habi-
lidades relacionadas con ir y volver del trabajo,
prepararse para el frabajo, autosupervisiéon en el
trabajo e interacciéon con los compaferos).

Como puede apreciarse, en muchas de las éreas
o dimensiones de las habilidades de adapta-
cién coexisten habilidades de autonomia per-
sonal y habilidades sociales. Es el caso de algu-
nas de las habilidades para la utilizacién de la
comunidad, de las habilidades para el trabajo.
Ocurre lo mismo con las habilidades de ocio y
tiempo libre, que hacen referencia al desarrollo
de intereses variados de tiempo libre y ocio y
que reflejan preferencias y elecciones persona-
les. Estas habilidades incluyen elecciones e inte-
reses de propia iniciativa, utilizacién y disfrute
de las posibilidades de ocio del hogar y de la
comunidad y de las actividades recreativas solo
y con ofros; jugar socialmente con otros, respe-
tar el turno, finalizar o rehusar actividades de
ocio o recreativas, ampliar la duracién de la
participacién y aumentar el repertorio de inte-
reses, conocimientos y habilidades. Habilida-
des asociadas incluyen el comportarse adecua-
damente en lugares de ocio y tiempo libre,
comunicar preferencias y necesidades, participar
de la interaccién social, aplicar habilidades fun-
cionales académicas y exhibir habilidades de
movilidad.
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2.4. Identidad personal y autonomia personal

En este apartado queremos recoger algunas
reflexiones que Boada (1997) expuso en el |
Congreso Andaluz sobre el sindrome de Down
que se celebré en torno a la autonomia de las
personas con sindrome de Down. Para esta
autora el concepto de identidad personal da
sentido al de autonomia. Pensar en identidad
personal o en autonomia en el terreno edu-
cativo implica poder imaginar a la persona,
tenga la edad que tenga, como un adulto con
vida propia, implica por tanto introducir la
dimensién de proyecto vital. Ser adulto es, en
primer lugar, ser responsable y esto es una
cuestiéon de madurez personal compatible con
muchas limitaciones intelectuales.

Actualmente, a las personas con discapaci-
dad intelectual se les reconoce como ciuda-
danos de pleno derecho, ciudadanos respon-
sables, con derechos y deberes, que no han
de ser excluidos de los entornos naturales de
la vida, en los que, por el principio de igual-
dad de oportunidades, van a recibir los apo-
yos necesarios. Como consecuencia de todo
ello cabe esperar que lleguen a tener un com-
portamiento social adecuado.

Fierro (1993), senala algunos de los elemen-
tos que definen la identidad personal: el deseo
de ser uno mismo; la memoria autobiogra-
fica; la anticipacién de roles (posibilidad de
proyectarnos); el reconocimiento mutuo, y la
identificacién con la tarea (no solo tener que
hacer cosas, sino saber coémo hacerlas). Estas
conductas hay que aprenderlas y normalmente
se aprenden a medida que nos desarrollamos
y maduramos, porque el entorno familiar, esco-
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lar, etc., nos va dando mds libertad, nos con-
trola menos, va confiando més en nosotros y
nos facilita de ese modo el ir adquiriendo res-
ponsabilidades.

Los elementos anteriores se dan con dificultad
en las personas con discapacidad intelectual.
Estas personas lo tienen mas dificil, no suelen
tener las mismas condiciones en el entorno esco-
lar, familiar, etc.. Ademds de sus limitaciones
bioldgicas, el entorno, con su actitud, no suele
favorecer un desarrollo auténomo y equilibrado.

Estamos de acuerdo en un objetivo bésico: que
alcancen un desarrollo éptimo de sus poten-
cialidades y que consigan una inclusién social
de calidad. Ahora bien, en la vida cotidiana se
dan numerosas prdcticas que, en lugar de per-
mitir avanzar en dicho objetivo, constituyen
barreras para la participacién y el aprendizaje.
Citaremos algunas:

» Poner etiquetas, englobando bajo una misma
etiqueta a un conjunto de personas que tie-
nen en comun una misma discapacidad, a
pesar de que sus caracteristicas personales
los hacen muy distintos unos de oftros.

= No facilitar que sean sujetos activos, que
sean ellos mismos el motor de su existencia.

» Darles un trato excepcional, protector, difi-
cultando que se sientan uno més.

» Dedicar mucha atencién, pero con pocas
expectativas.

» La situacion de exclusién no favorece el
aprendizaje de la autorregulacion.

A partir del reconocimiento de estas précticas

limitadoras del desarrollo y teniendo claros los
objetivos, podemos adoptar una perspectiva
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que nos permita tener unas actitudes y unos » Otorgarles el derecho a la imperfeccién, en un
comportamientos que favorezcan el crecimiento. doble sentido: a) en la actuacién del entorno
Boada (1997) sefala algunas de estas prdcticas (no queremos que los hijos tengan fallos, y
positivas: olvidamos que la frustracién estd en la base

No creer que les queremos mds si les prote-
gemos mds. No les queremos mds porque les
hagamos todo lo que les resulta dificil, por-
que les acompafiemos siempre, porque les
evitemos todo sufrimiento.

Para crecer todas las personas necesitan que
les pongan limites. Crecemos experimen-
tando el esfuerzo, aprendiendo a respetar
las normas, asumiendo responsabilidades,
sufriendo cuando es necesario.

Para permitir que lo anterior sea posible hay
que empezar a perder los miedos. Tenemos
muchos miedos y es comprensible, pero debe-
mos convencernos de que para permitir que
las personas con discapacidad intelectual crez-
can hemos de aprender a gestionar los mie-
dos. Este esfuerzo permitird el desarrollo de
personas mds capaces, mds realizadas, mds
auténomas y mds equilibradas.

Debemos atrevernos a asumir riesgos, en
los distintos contextos de la vida. En casa,
que realicen todas aquellas tareas que les
puedan dar autonomia, como cocinar, a
pesar del riesgo del fuego. En la calle, per-
mitiendo que vayan solos, salir solos con los
amigos. Permitiendo que se enfrenten con
las dificultades damos la posibilidad de que
generen recursos.

Permitir que se equivoquen. Debemos con-
cederles el derecho a equivocarse, ya que
se aprende de los propios errores. Hay que
dejarles también el tiempo y los elementos
para que ellos mismos perciban las conse-
cuencias de sus errores.
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de la formacién del cardcter y la tolerancia a
la frustracién es un aprendizaje bésico); b) en
relacién a si mismos (debemos admitir que
tienen derecho a estar deprimidos, a tener
temporadas malas, a ser indolentes, a men-
tir, etc., dentro de los limites que consideramos
habituales para cualquier ofra persona).

» Dejar el espacio y el tiempo para que tomen
decisiones, para que puedan elegir. Viva-
mos su lentitud como una caracteristica per-
sonal y no como un déficit.

» Ser capaces de escuchar. Permitamos que
expresen sus pensamientos y sentimientos
con una escucha confiada y paciente.

» Respetar la intimidad. Los nifios normal-
mente disfrutan de este respeto, tienen
muchos momentos en que nadie los con-
trola. Los nifios con discapacidad intelectual,
en cambio, siempre estén bajo control. En
esas condiciones es imposible vertebrar una
identidad real y equilibrada.

» Favorecer la conciencia del déficit. La identidad
personal incluye la capacidad de reconocer
la propia discapacidad. A veces es dificil poner
nombre a un conjunto de dificultades, explicar
sus causas. Es imprescindible convertir el défi-
cit en un tema compartido con naturalidad
tanto en la familia como en la escuela para
poder poner en primer lugar todo lo positivo,
las capacidades, los recursos.

Sin duda que todas estas prdcticas educativas
van a permitir un crecimiento arménico de las
personas. Conviene tener en cuenta que cre-
cer supone abandonar unas formas de equilibrio
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por otras que permitan una mayor expansién del
comportamiento. Este largo proceso de cons-
truccién de uno mismo como persona va dando
lugar a distintos momentos de equilibrio y des-
equilibrio, que generan distintos recursos y did-
logos con uno mismo y con los demds y que
tienen su manifestacién en distintos comporta-
mientos. No podemos esperar que en un pro-
ceso complejo de desarrollo, en el que se pro-
ducen avances y retrocesos y ritmos diferentes,
en el que estdn implicados aspectos cognitivos,
afectivos y relacionales, haya una homogenei-
dad de conductas.

Las diferencias individuales y el reconocimiento
de la singularidad de cada persona tienen una
importancia primordial en la construccién de
la autonomia. De esta forma, la incorporacién
social del nifo y la nifa con discapacidad actta
como elemento de apertura y regulacién,
teniendo presente el derecho que cada persona
tiene a ser aceptada y reconocida como tal, a ser
sujeto de su propio proceso de crecimiento,
Unica forma de que pueda dirigir su vida.

Es necesario que el/la nifo/a con discapacidad
intelectual, al igual que sus comparneros (cada
uno con su peculiaridad), progrese conjunta-
mente en el didlogo con su entorno fisico y social
a través de un crecimiento de sus relaciones per-
sonales y un desarrollo de sus capacidades cog-
nitivas, de iniciativa, curiosidad, organizacién,
etc. El proceso de socializacién es un proceso de
construccién mediante el cual el/la nifio/a se va
diferenciando de su entorno y va elaborando
recursos propios de didlogo con los demds y con
uno mismo, con lo que crea las bases de su iden-
tidad como persona y de sus habilidades socia-
les y de autonomia personal.

Apoyos y marcos de colaboracién

2.5. Integracién social y vida auténoma

Mejorar la calidad de vida de las personas con
sindrome de Down o con otra discapacidad inte-
lectual no solo es mantener expectativas positivas
de que pueden encontrar su camino en la vida, con
los mayores niveles de autonomia e integracién,
sino también en establecer las condiciones id6-
neas para que ello sea posible. La participacion
social se expresa en la normalizacién y la incor-
poraciéon a la vida comunitaria, con plenos dere-
chos ciudadanos; es el derecho a la participacién
y a la representacién en cualquier dmbito.

En los Gltimos afos hemos asistido a conquis-
tas importantes en los derechos de las personas
con discapacidad, la integracién escolar, la inte-
gracién laboral,... Estas conquistas de las per-
sonas con discapacidad no constituyen por si
mismas el objetivo. Al contrario, son los medios
encaminados a un objetivo més amplio: hacer
posible que cada persona, con sus peculiari-
dades, pueda ocupar un lugar y desarrollar un
papel activo y satisfactorio en la sociedad.

Manteniendo expectativas razonables, con-
fiando en sus posibilidades, adaptando las acti-
vidades y metodologias a sus caracteristicas,
ofreciendo programas de calidad, estableciendo
marcos de colaboracién entre agentes educa-
tivos, especialmente entre la escuela y la fami-
lia, orientando y apoyando su itinerario, etc.
Todas estas prdcticas profesionales y parentales
van a ser necesarias para conseguir niveles ele-
vados de autonomia personal (y también con
respecto a otros aprendizajes).

El desarrollo de la autonomia y la imagen de
uno mismo estdn influidos por el abanico de
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posibilidades que ofrece la sociedad, por el dia-
logo con las diferencias. La autonomia y la coo-
peracién no pueden ser reales si no hay un tra-
tamiento de la diversidad. Las actitudes sociales,
que obligan a la personas a inhibir unos com-
portamientos y a desarrollar otros, crean una
falta de armonia entre lo que cada persona es
y lo que tendria que ser; no favorecen un
desarrollo arménico. En la préctica habitual
generalmente se estimulan los comportamien-
tos que tienden a unificar, a cumplir las expec-
tativas del adulto (que no representan mds que
las valoradas socialmente), a comparar, a eti-
quetary a clasificar (Goland, Lépez y Villasalte,
1992).

La incorporacién a la vida social de las perso-
nas con discapacidad intelectual, que se ve favo-
recida por el desarrollo de la autonomia per-
sonal, va a brindar, a su vez, mayores
oportunidades para que las personas con dis-
capacidad intelectual puedan desarrollar una
vida més auténoma, con participacién en acti-
vidades culturales, deportivas, recreativas y de
tiempo libre, que facilite el despliegue de todas
sus potencialidades. Existe, por tanto, una
influencia bidireccional en la autonomia per-
sonal y la integracién social, de tal modo que la
autonomia personal facilita la integracién social,
y ésta fomenta una mayor autonomia perso-
nal.

Es necesario apoyar decididamente la autono-
mia personal a través del ofrecimiento de apo-
yos necesarios; con ello no solamente estable-
ceremos un marco de optimizacién de las
competencias personales, sino que fomentare-
mos una vida integrada en la comunidad y plan-
tearemos medidas de prevencién de situaciones
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de dependencia y sobreproteccién. Sin duda
que éste es el camino para la plena integracién
social y la vida auténoma.

La integracién en la comunidad es un avance
fundamental e imprescindible para la sociali-
zacién, pero es necesario analizar detenida-
mente cudles son la condiciones que facilitan
un proceso de integracién social mds activo,
que tenga en consideracién las peculiaridades
individuales y evite las tendencias a la unifica-
cién y a la homogeneizacién.

Podemos concluir, por tanto, que para lograr
la integracién social y la vida auténoma hay
que incidir no solo en la persona sino también
en el contexto. Resulta fundamental desarrollar
contextos accesibles, que acepten y respeten la
diversidad como una manifestacién genuina y
valiosa de los seres humanos. En este sentido es
importante fomentar la informacién y sensibili-
zacién del entorno comunitario sobre la nece-
sidad de que las personas con discapacidad
intelectual utilicen los servicios ordinarios del
entorno y se incorporen a los diferentes aspec-
tos de la vida social.

Un contexto especialmente importante es el esco-
lar. La inclusién social y el desarrollo de la auto-
nomia personal de los alumnos son dos finali-
dades que deben plantearse en todas las
escuelas. La integracién social estd, en gran
medida, determinada por la calidad de la inclu-
sién escolar de los alumnos. Si, a modo de ejem-
plo, nos centramos en la autodeterminacién,
podemos plantear qué cambios deben produ-
cirse en el contexto para que en él haya un clima
favorable al desarrollo de la autodeterminacién
en los alumnos, en todos los alumnos. Ya hemos
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analizado anteriormente la importancia de la
autodeterminacién en el desarrollo de los nifios.
Este concepto tiene importantes implicaciones
prdcticas en los centros educativos, que deben
ser receptivos a los nuevos conceptos y plantea-
mientos de intervencién avalados por una inves-
tigaciéon previa; con més intensidad si ademds
esos conceptos y/o planteamientos se constituyen
en derechos de las personas.

Conseguir la autodeterminacién para los alum-
nos en las escuelas, ya tengan o no discapacidad,
es una tarea tan compleja y dificil como lo es la
de encontrar trabajo e involucrarse en sus comu-
nidades cuando son adultos (Wehmeyer, 1996).
Un programa educativo que quiera promover la
autodeterminacién no debe consistir Unicamente
en esfuerzos unilaterales para cambiar el curri-
culo o estructurar el ambiente. Se deben aco-
meter una amplia variedad de alteraciones y
adaptaciones del medio escolar (en la cultura,
en la politica y en la préctica educativa del cen-
tro), junto a un énfasis paralelo en el hogar y la
comunidad del alumno.

Muchas son las tareas que hay que acometer
para transformar las escuelas hasta convertirlas
en medios que faciliten las conductas autodeter-
minadas de los alumnos, incluidos aquellos con
necesidades especiales. De una manera muy
breve, entre esas tareas podrian sefalarse las
siguientes:

» Disefiar ambientes escolares que ofrezcan
oportunidades para que los alumnos pue-
dan elegir y expresar sus preferencias.

» Facilitar las interacciones de los alumnos con
necesidades especiales con sus comparie-
ros sin discapacidad.
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» Estimular el acceso a modelos de rol adulto
en el comportamiento.

» Permitir la experiencia del éxito a todos los
alumnos.

u Permitir a los alumnos controlar los procesos
de toma de decisiones progresivamente.

» Extender la experiencia de aprendizaje de
los alumnos mucho més allé del curriculo
académico y de la propia escuela.

Muchas de las habilidades relacionadas con
la autodeterminacién son claramente més
aplicables a los alumnos mds mayores y a los
que presentan menores discapacidades, pero
la autodeterminacién no es un planteamiento
exclusivo de la educacién secundaria o de los
alumnos con necesidades de apoyo minimas.
Tomar decisiones, expresar preferencias, y
tener autoconciencia y confianza en si mismo
lleva consigo multiples experiencias en la edu-
cacién y en la vida que son independientes
del nivel o grado de la discapacidad. Los afos
elementales deben ofrecer experiencias diver-
sas conducentes a este fin, y la adolescencia
serd un periodo critico para el desarrollo de
muchas de estas habilidades.

3. Habilidades de autorregulacion

La autorregulacién es un proceso que habi-
tualmente consideramos integrado en el conjunto
de competencias que las personas desarrollamos
a medida que crecemos y participamos en situa-
ciones educativas y de interaccién social. Su rela-
cién con ofros aspectos del desarrollo, en particular
con la personalidad, la ha convertido en objeto de
interés por parte de investigadores y de profesio-
nales relacionados con el dmbito de la educa-
cién (Iriarte y cols., 2006).
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Uno de los dmbitos en los que mdés se ha estu-
diado es en el del aprendizaje. La incidencia
de la autorregulaciéon sobre el aprendizaje se
desarrolla fundamentalmente a través de pro-
cesos asociados al aprendizaje estratégico,
autorregulado o experto. También, dentro de
este campo de estudio, la autorregulacién
emocional ha despertado un gran interés por
las implicaciones que tiene para el funciona-
miento social de los individuos.

Diversos estudios estdn mostrando la impor-
tancia de considerar los procesos de autorre-
gulacién a la hora de evaluar, explicar e inter-
venir para modificar comportamientos en las
mas variadas situaciones de la vida. En lo que
sigue aludiremos a la autorregulacién con-
ductual, a la autorregulacién del aprendizaje
y a la autorregulacién emocional.

3.1. Autorregulacién de la conducta

Desde diferentes aproximaciones teéricas, se
considera la autorregulacién como la capa-
cidad de los individuos para modificar su con-
ducta en virtud de las demandas de situacio-
nes especificas (Kopp, 1982; Rothbart, 1989).
La autorregulacion se entiende como la capa-
cidad de la persona para dirigir su propia
conducta. Se ha abordado el tema desde dis-
tintas disciplinas cientificas como la filosofia,
la fisiologia, la biologia y la psicologia.

La autorregulaciéon se pone en funcionamiento
para restaurar una condicién que se ha per-
dido, como la pérdida del humor, pérdida de
peso, dificultades a la hora de estudiar como
la pérdida de la atencién, descenso en la pro-
ductividad laboral, etc.; aunque también
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puede activarse para evitar un resultado que
no se desea, como la pérdida de un trabajo,
el descenso de una calificacién académica,
evitar un embarazo no deseado, etc. (Schmei-
chel y Baumeister, 2004).

En general, la autorregulacién se refiere, en
palabras de Markus y Wurf (1987), al modo
cémo la persona, en cuanto opuesta al
entorno que la rodea, controla y dirige su con-
ducta. Para conservar un elevado grado de
eficacia autorreguladora general, el orga-
nismo necesita planificar, iniciar y mantener
intenciones realistas (adecuadas al contexto),
y desecharlas si dejan de ser realistas, cuando
la meta planteada no puede ser alcanzada
en las actuales circunstancias; si el individuo
no es capaz de modificar las metas, o de
renunciar a ellas si fuera necesario, sus posi-
bilidades para iniciar nuevas actividades y
concentrarse en ellas se verdn disminuidas.
Para Karoly (1993) la autorregulacién se sin-
tetiza en aquellos procesos que posibilitan al
individuo guiar su propia actuacién dirigida
por metas, a lo largo del tiempo y en dife-
rentes circunstancias o contextos.

Asi pues, la regulacién implica la modulacién
del pensamiento, la motivacién, la atencién y
la conducta, mediante la utilizacién delibe-
rada o automatizada de mecanismos especi-
ficos y de estrategias de apoyo. El proceso de
autorregulacién se activa, sobre todo, cuando
no es posible la actuacién rutinizada, o cuando
la consecucién de las metas prefijadas se ve
amenazada por algin motivo (p.e., por la
aparicién de una dificultad imprevista, o por
la ineficacia o fallo de los mecanismos habi-
tuales de actuacién).
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3.2. Autorregulacién del aprendizaje

De todos los campos en los que se ha estudiado
la autorregulacién, uno de los mds fértiles es, sin
duda, el de la adquisicién de conocimiento.
Analizando el origen del estudio de la autorre-
gulaciéon desde la psicologia, Gonzdlez (2001)
indica que el estudio de la autorregulacién del
aprendizaje surgié a principios de la década
de los sesenta, de la mano de Bandura y sus
colaboradores. Su interés inicial se centré en el
autocontrol, entendido como la capacidad para
ejercer un dominio sobre las propias acciones
en ausencia de limitaciones externas inmedia-
tas. Mds adelante el autor introdujo el término
autorregulacién, que implicaba el estableci-
miento de una meta previa, la presencia de la
autoevaluacién, y la administraciéon de auto-
rrefuerzo, ademds de la ejecucién de la res-
puesta aprendida. Luego resalté el papel de la
autoeficacia, definida como la autoconviccién
de que se puede ejecutar con éxito la conducta
requerida para producir ciertos resultados.

A partir de estas y otras investigaciones, las dis-
tintas concepciones actuales del aprendizaje
autorregulado intentan clarificar el modo en
que las personas ponen en marcha y mantienen
sus procesos de aprendizaje, en especial el aca-
démico. Resulta dificil elaborar una definicién del
término por cuanto el aprendizaje autorregulado
se sitUa en la interseccién de varios campos de
investigacién (aprendizaje, motivacién, cogni-
cién, metacognicién), en cada uno de los cua-
les se presentan a su vez problemas de defini-
ciéon. A pesar de ello, son multiples los intentos
de delimitar el término, por lo que seguida-
mente se presentan algunas aproximaciones al
aprendizaje autorregulado.
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Recogiendo la definicién mds frecuentemente
citada (Zimmerman, 1989, 1994), los alumnos
pueden considerarse autorregulados en la
medida en que sean (desde un punto de vista
metacognitivo, motivacional y conductual) par-
ticipantes activos en su propio proceso de apren-
dizaje. Desde la perspectiva operante (Mace,
Belfiore y Shea, 1989), son rasgos criticos del
aprendizaje autorregulado la eleccién entre
diversas alternativas posibles, y el diferente valor
reforzador de las distintas respuestas que puede
emitir la persona. De acuerdo con McCombs
(1989), para que se dé autorregulacién en el
aprendizaje, el alumno debe formular o elegir
las metas, planificar la actuacién, seleccionar las
estrategias, ejecutar los proyectos y evaluar esta
actuacion.

Para Schunk (1989, 1994), sélo puede deno-
minarse autorregulado aquel aprendizaje en el
que los sujetos autogeneran sus propias actua-
ciones, sistemdticamente encaminadas a alcan-
zar las metas de aprendizaje previamente for-
muladas o elegidas. Meece (1994) cree que el
aprendizaje autorregulado hace referencia sobre
todo al proceso mediante el cual los alumnos
ejercen el control sobre su propio pensamiento,
el afecto y la conducta durante la adquisicién de
conocimientos o destrezas. Por su parte, Winne
(1995) asegura que el aprendizaje autorregu-
lado exige del alumno la toma de conciencia
de las dificultades que pueden impedir el apren-
dizaje, la utilizacién deliberada de procedi-
mientos (estrategias) encaminados a alcanzar
sus metas, y el control detallado de las variables
afectivas y cognitivas.

En la mayoria de las definiciones suelen encon-
trarse, explicita o implicitamente, algunas carac-

DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down | 115



implicacion de los padres

teristicas comunes a los alumnos que autorre-
gulan su aprendizaje (Schunk y Zimmerman,
1994): son conscientes de la utilidad del proceso
de autorregulacién de cara a potenciar el éxito
académico; conceden gran importancia a la
utilizacién de estrategias de aprendizaje; super-
visan la eficacia de sus métodos y estrategias de
aprendizaje, y responden a esta informacion
de diversas formas, que pueden ir desde la
modificacién de sus autopercepciones hasta la
sustitucion de una estrategia por otra que se
considera mds eficaz; y tienen motivos para
implicarse en la puesta en marcha de proce-
sos, estrategias o respuestas autorreguladas.

En la autorregulaciéon desempefia un papel
importante la formulacién de metas, que a su
vez depende de procesos tales como los auto-
esquemas, la autoeficacia y el valor que se da
al éxito académico. Ademds, se asume que la
autorregulacién puede ensenarse, y no se
adquiere de una vez para siempre sino que pasa
por distintas etapas, mediante instruccién y préc-
tica repetida, a través de multiples experiencias
en diferentes contextos (Gonzdlez, 2001).

Se han propuesto numerosas teorias y modelos
que han intentado identificar los procesos que
intervienen en la autorregulacién del aprendi-
zaje y establecer las relaciones e interacciones
entre ellos y con el rendimiento académico. En
el proceso de autorregulacién se distinguen
diversas fases y etapas; ahora bien, no existe
unanimidad en la definicién de las fases ni en
los términos empleados para designar las eta-
pas del proceso autorregulador. Asi, Markus y
Wurtf (1987) afirman que la autorregulacion
implica formulacién de metas, planificacién,
observacién, evaluacién y reaccién.
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Karoly (1993) considera que la autorregulacién
incluye cinco fases interrelacionadas e interati-
vas: seleccidon de metas, conocimiento de las
metas, mantenimiento del esfuerzo con una
determinada orientacién, cambio de direccién o
repriorizacién, y consecucién de las metas. Ert-
mer y Newby (1996) aseguran que el aprendiz
experto autorregulado pone en marcha tres pro-
cesos: planificacién, observacién y evaluacién.

Por su parte, Bandura (1986) cree que las varia-
bles que condicionan la autorregulacién de la
conducta pueden estar referidas al yo, a la
actuacién y al entorno en el que ésta ocurre;
entre las de actuacién destaca la autobservacion,
los procesos evaluativos y la autorreaccién (Ban-
dura, 1991). A partir de los trabajos de Ban-
dura, surge la perspectiva socio-cognitiva del
aprendizaje, que se caracteriza por estudiar la
autorregulaciéon como una interaccién de pro-
cesos personales (cognitivos, motivaciona-
les/afectivos y biolégicos), comportamentales
y contextuales.

Pintrich (2000) propone un marco tedrico,
basado en una perspectiva sociocognitiva, con
el objetivo de clasificar y analizar los distintos
procesos que, estédn implicados en el aprendi-
zaje autorregulado. En dicho modelo, los pro-
cesos reguladores se organizan en funcién de
cuatro fases: a) la planificacién; b) la autoob-
servacién; ¢) el control y d) la evaluacién. A su
vez, dentro de cada una de ellas, las activida-
des de autorregulacién se enmarcan dentro de
cuatro dreas: la cognitiva, la motivacional/afec-
tiva, la comportamental y la contextual.

A continuacién se sefalan algunos de los pro-
cesos implicados en el aprendizaje autorregu-
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lado y que se sitdan en las diferentes dreas de
regulaciéon y a través de las diferentes fases (un
andlisis mds detallado de este modelo se encuen-
tra en el trabajo de Torrano y Gonzélez, 2004):

Establecimiento de metas

Activacién del conocimiento previo

Activaciéon del conocimiento metacognitivo

Conciencia y autoobservacién de la cognicién

Uso de estrategias cognitivas y metacogniti-

vas

Juicios cognitivos

Atribuciones

Adopcién de metas

Juicios de autoeficacia

Activacién de las creencias sobre el valor de

la tarea

Activacién del interés personal

Afectos (emociones)

» Concienciay autoobservacién de la motiva-
cién y del afecto

» Uso de estrategias de control de la motiva-
cién y del afecto

» Reacciones afectivas
Planificacion del tiempo y del esfuerzo

= Conciencia y autoobservacién del esfuerzo,

del empleo del tiempo y de la necesidad de

ayuda

Incremento/disminucién del esfuerzo

Persistencia

BUsqueda de ayuda

Eleccién del comportamiento

Percepcién de la tarea

Percepcién del contexto

Conciencia y autoobservacién de las condi-

ciones de la tarea y del contexto

» Cambios en los requerimientos de la tarea 'y
en las condiciones del contexto

» Evaluacién de la tarea y del contexto.
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En definitiva, el modelo de Pintrich se ofrece
como un marco global y comprensivo desde el
que poder analizar pormenorizadamente los
distintos procesos cognitivos, motivaciona-
les/afectivos, comportamentales y contextuales
que promueven el aprendizaje autorregulado.
Una de las novedades de este modelo es que
por primera vez se incluye, como drea sujeta a
autorregulacién, el drea contextual.

3.3. Autorregulacién emocional

La autorregulacién emocional no es sino un sis-
tema de control que supervisa que nuestra expe-
riencia emocional se ajusta a nuestras metas
de referencia. En este sentido, Vallés y Vallés
(2003) senalan que, puesto que las emociones
tienen tres niveles de expresién (conductual,
cognitivo y psicofisiolégico), la regulacién del
comportamiento emocional afectard a estos
tres sistemas de respuesta.

La autorregulacién emocional forma parte de la
inteligencia emocional, que constituye un campo
de estudio que surgié en la década de los 90
como reacciéon al enfoque de las inteligencias
meramente cognitivas. La inteligencia emocio-
nal ha sido vinculada a determinadas habili-
dades para percibir emociones, acceder y gene-
rar emociones, asi como asistir al pensamiento
en el conocimiento de las emociones y la regu-
lacién reflexiva de las mismas, promoviendo el
crecimiento emocional e intelectual. Existe una
multitud de modelos que impiden una claridad
sobre qué elementos conforman la inteligencia
emocional.

Varios autores han sefalado diferentes defini-
ciones de inteligencia emocional; sefialaremos
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dos: Para Goleman (1996) la inteligencia emo-
cional incluye las éreas de conocer las propias
emociones, manejar emociones, motivarse a
uUnNo Mismo, reconocer emociones en otros y
manejar relaciones. Por su parte, Mayer y Salo-
vey (1997) definen la inteligencia emocional
como la habilidad de percibir de forma exacta
y valorar, comprender y expresar emociones;
la habilidad para acceder y/o generar senti-
mientos; la habilidad para comprender la emo-
cién y el conocimiento emocional y también la
habilidad para regular las emociones con el
objetivo de promover el crecimiento moral e
intelectual.

En los diversos modelos sobre inteligencia emo-
cional podemos ver que la autorregulacién emo-
cional (entendida como la capacidad de regu-
lar los estados emocionales a un punto de
referencia) es un elemento principal. Asi, el
modelo de Mayer y cols. (2001) sitéa al “manejo
de las emociones” en la parte superior de su
escala jerdrquica; Goleman (1996) la incluye
como “capacidad de controlar las propias emo-
ciones”.

Las habilidades de autorregulacién emocional
influyen en aspectos como la empatia, el con-
trol de impulsos, la resolucién de problemas,
el control de la ira, el reconocimiento de simi-
litudes y diferencias entre personas, los proce-
sos de comunicacién y relacién interpersona-
les, o los procesos de afrontamiento de
situaciones estresantes.

En el estudio del desarrollo de la autorregula-
cién emocional, muchos investigadores se han
centrado en el periodo de la infancia debido a
que tanto las conductas como el contexto social
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donde éstas se producen no prestan tanta com-
plejidad como en periodos posteriores. Durante
la infancia, el desarrollo de la autorregulacién
emocional ha sido caracterizado como la tran-
sicién de una regulacién externa (dirigida fun-
damentalmente por los padres o por las carac-
teristicas del contexto), a una regulacién interna
(caracterizada por una mayor autonomia e inde-
pendencia), en la que el nifio interioriza y asume
los mecanismos de control. El cambio en este
sentido es un proceso activo en el que resulta
muy importante la propensién innata del orga-
nismo a convertirse en autbnomo con respecto
a sus diferentes ambientes (Grolnick, Kurowski
y McMenamy, 1999).

Los investigadores también se han interesado
por averiguar como se desarrolla la autorre-
gulacién. El desarrollo de las habilidades de
autorregulacién emocional se ha asociado a
una variedad de factores, tanto endégenos
como exdgenos. Dentro de los factores de ori-
gen enddgeno, resulta de especial relevancia
la maduracién de las redes atencionales; tam-
bién se han estudiado las capacidades cognitivo-
linguisticas y motoras. Con respecto a los fac-
tores exégenos, se ha destacado el papel
fundamental de los padres como guias del pro-
ceso de desarrollo de sus hijos.

Otro aspecto relacionado con la autorregulacién
emocional es el funcionamiento social. En este
sentido, cuando se ha analizado el significado
funcional de la autorregulacién emocional, se
ha constatado que la autorregulacién emocio-
nal cumple una funcién de adaptacién social.
Los procesos de autorregulacién predisponen a
un mayor o menor riesgo de problemas de con-
ducta. Numerosos estudios han encontrado
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relaciones significativas entre la intensidad y la
autorregulacién emocional y el funcionamiento
social en la nifez.

3.4. La ensefianza del aprendizaje autorregu-
lado

Ha habido muchas experiencias y se han des-
arrollado varias investigaciones en torno a la
ensefanza de los procesos y las estrategias
implicadas en el aprendizaje autorregulado.
Todos los nifios pueden mejorar su autorregu-
lacién y se pueden plantear programas que,
partiendo de diferentes perspectivas y centran-
dose en dmbitos diversos, permitan que alum-
nos de distintas edades, niveles educativos y
habilidades, sean capaces de aprender con
niveles superiores de autorregulacién. Schunk y
Zimmerman (1998) exponen diferentes ejemplos
de investigaciones y modelos instruccionales
para desarrollar la autorregulacién.

Los estudios realizados en este campo coinciden
en que la intervencién en estrategias de apren-
dizaje favorece el aprendizaje cognitivo y la
motivacién para aprender. También se ha cons-
tatado que la mejora en las creencias motiva-
cionales de los estudiantes no solo influyen en
la motivacién para aprender, sino también en el
modo y en la calidad con que los alumnos pro-
cesan la informacién, seleccionando y usando
determinadas estrategias de aprendizaje.

Torrano y Gonzdlez (2004), a partir de la revi-
sién de distintas intervenciones y programas,
sefalan que los puntos comunes sobre estra-
tegias diddcticas, en los que coinciden las dis-
tintas intervenciones y programas son éstos: la
ensefanza directa de estrategias, el modelado,
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la préctica guiada y auténoma de las estrategias,
la retroalimentacién, la autoobservacién, el
apoyo social y su retiro en el momento en que
el estudiante ha alcanzado cierto grado de par-
ticipacién responsable, y la autorreflexién.

Con la ensefanza directa de estrategias se
explica al alumno qué y cudles son las caracte-
risticas de las estrategias que le pueden ayu-
dar a procesar mejor la informacién y a regu-
lar su aprendizaje, cémo se utilizan y qué
habilidades estan implicadas en ella, cuando,
cdmo y porqué hay que utilizar unas u otras
estrategias, y para qué sirven, es decir, cudles
son sus beneficios.

El modelado es uno de los procedimientos mas
indicados para la ensefianza de las estrategias
de autorregulacién (Gram, Harris y Troia, 1998).
La accién de planificar, controlar la ejecucién,
distribuir los recursos cognitivos y reflexionar
sobre lo realizado, podrian ser asimilados por
los alumnos, observando cémo la lleva a cabo
el docente u otros modelos expertos (Schunk y
Zimmerman, 2003).

La prdctica, primero guiada y luego indepen-
diente, de las estrategias de autorregulaciéon, y
el suministro de feedback por parte de los otros
(principalmente del profesor) sobre la efectivi-
dad de las estrategias, son procedimientos que
mejoran el aprendizaje y la motivacién de los
alumnos, ya que promueven la transferencia
de estrategias y su mantenimiento. El objetivo de
la prdctica guiada y auténoma es que la res-
ponsabilidad o el control para generar, aplicar
y evaluar las estrategias sea transferido del pro-
fesor al alumno. Este tipo de aprendizaje
mediado, propuesto inicialmente por Vygotsky
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y ofros autores (p.ej., Feuerstein), es uno de los
componentes esenciales de muchos modelos y
programas instruccionales (Valle y cols., 1998).

La autoobservacién es un componente muy
importante en la intervencién, ya que si el
alumno desea aprender estrategias, de algin
modo tiene que supervisar la aplicacién de las
mismas, su efectividad y la manera de cam-
biarlas o modificarlas en el caso de que hayan
sido ineficaces.

El suministro de apoyo social al alumno por
parte de los profesores y de los companeros, a
la vez que aprende las estrategias de autorre-
gulacién, es también una de las estrategias mas
utilizadas por los diversos programas. Unido a
esto se encuentra la supresién del apoyo a
medida que el estudiante sea mds competente
en su adquisicién y desarrollo.

Finalmente, el proceso diddctico que siguen
todos estos programas culmina en la préctica
autorreflexiva (o discusién metacognitiva), donde
los alumnos practican de modo independiente
las habilidades y estrategias adquiridas, refle-
xionan sobre el proceso de aprendizaje que se
ha seguido, evaltan el rendimiento obtenido y
la efectividad de las estrategias, modifican, en
el caso de que sea necesario, la perspectiva uti-
lizada, y realizan ajustes en su entorno social y
fisico para crear un ambiente mds favorable
para su aprendizaje.

Como sefalan Paris y cols. (2001), la naturaleza
de la instruccién en este campo ha cambiado de
forma dréstica. Si en un primer momento (afos
70-80), se acentuaba la ensefanza explicita de
estrategias (instruccién directa), actualmente,
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los modelos instruccionales ponen el acento en
la préctica autorreflexiva y en la instruccién por
andamiaje, puesto que el objetivo central es la
metacognicién, es decir, el desarrollo de la cons-
ciencia y control de nuestros procesos de refle-
xién. Por otra parte, también se observa en el
drea de la intervencién una tendencia a inte-
grar la ensefanza de estrategias dentro de
tareas y materias curriculares especificas.

Ley y Young (2001), baséndose en los estudios
gue apoyan la influencia positiva de la auto-
rregulacién en el aprendizaje y en el rendi-
miento y que identifican los déficit de los alum-
nos que no regulan su aprendizaje, proponen
una serie de pautas generales para el disefio
de la instruccién, orientada a ayudar a los alum-
nos menos expertos en autorregulacién a ser
mds estratégicos y autorregulados. Concreta-
mente, segun estos autores habria que seguir las
siguientes pautas pedagdgicas:

» Ayudar a los alumnos a crear y estructurar
ambientes favorables de aprendizaje. Esto
se podria llevar a cabo ayuddndoles a des-
arrollar estrategias volitivas dirigidas a evitar
las distracciones internas y del entorno (rui-
dos, molestias de los companeros, etc.), y
eliminarlas o disminuirlas, manteniendo su
atencién y su esfuerzo en la tarea que estdn
llevando a cabo.

» Organizar la instruccién y las actividades de
modo que se facilite el uso de estrategias
cognitivas y metacognitivas.

» Dotar al alumno de oportunidades para que

autobserve su aprendizaje. Este proceso,
parte nuclear de la autorregulacién (Zim-
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merman, 1998), depende a su vez de otros
dos procesos: el establecimiento de metasy
el feedback suministrado por los demds y
por uno mismo (habla interna). Por tanto,
en este caso se puede animar a los alum-
nos a que autoobserven su aprendizaje: por
un lado, ayuddndoles a que utilicen el feed-
back interno y externo para supervisar su
grado de cumplimiento respecto a las metas
propuestas, y si son efectivas o no las estra-
tegias que estdn utilizando; y, por otro,
haciéndoles ver la importancia de establecer
metas préximas, realistas y especificas, ya
que de esta manera los progresos y los avan-
ces son mds fdciles de constatar. Asimismo,
el alumno puede estimular la autoobserva-
cién, registrando aspectos relacionados con
las tareas académicas.

» Proporcionar a los estudiantes informacién
evaluativa continua y darles ocasién para
autoevaluar su aprendizaje. Se debe recalcar
el nivel logrado en los objetivos, si se mejo-
raron los conocimientos sobre el tema y la
efectividad de las estrategias que se estén uti-
lizando. Asimismo, es muy importante pro-
porcionar a los alumnos feedback correctivo
que les ayude a ver dénde estaban equivo-
cados y cémo corregir los problemas.

3.5. La autorregulacién en las primeras etapas

Através de las habilidades de autorregulacion los
niflos aprenden a controlar su conducta, a sub-
ordinar su comportamiento al control de esti-
mulos externos y luego internos (auto-control).
Haywood y cols. (1997) consideran la autorre-
gulacién como una funcién precognitiva, nece-
saria para poder desarrollar aprendizaje. El
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movimiento o la quietud del propio cuerpo, enfo-
car la atencién, el control temporal y la coordi-
nacién de estimulos externos e internos son algu-
nas de las conductas que estos autores vinculan
con la autorregulacién y con las que podemos
dirigir nuestros propios procesos de pensamiento
de una forma consciente, planificada y delibe-
rada.

Distinguen, estos autores, los siguientes pasos
en la autorregulacién: a) definir los limites de
nuestro propio cuerpo; b) responder a los esti-
mulos externos; y c) controlar nuestra conducta.
Conseguida la autorregulacién, la conducta
puede centrarse en el propio proceso de apren-
dizaje para mejorar la efectividad del pensa-
miento, de la solucién de problemas y de los
problemas sociales.

Los autores mencionados impulsaron un pro-
grama de educacién cognitiva con el fin de mejo-
rar las funciones cognitivas que estdn en la base
de los procesos de aprendizaje de los alumnos.
Este programa, denominado Bright Start, es un
curriculum cognitivo flexible, disefiado para alum-
nos ubicados en niveles de desarrollo entre los 3
y los 7 u 8 afos, tanto los que poseen un
desarrollo normal, como los que son suscepti-
bles de sufrir un fracaso escolar y también aque-
llos con bajos niveles intelectuales (Haywood y
cols., 1997).

El contenido del Bright Start se estructura en siete
unidades cognitivas disefiadas para abordar
cada una de ellas un aspecto fundamental del
funcionamiento cognitivo de los alumnos. Las
unidades cognitivas estdn dirigidas, por tanto, a
la adquisicién de un conjunto de funciones cog-
nitivas. El objetivo principal de cada unidad es
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contribuir a que los alumnos adquieran algin
aspecto importante del pensamiento, una nueva
comprensién y una unién con el material pre-
viamente aprendido.

Las 7 unidades cognitivas que configuran el pro-
grama, cada una de las cuales ocupa de 15 a 30
lecciones, son las siguientes: autorregulacién,
conceptos numéricos, comparacién, juego de
roles, clasificacién, secuencias y formas y formas
de las letras.

Como vemos, una de las unidades cognitivas
que configuran el programa se denomina, pre-
cisamente, autorregulacién. Entre las funciones
cognitivas, que se trabajan en las 27 lecciones que
componen esta unidad, se encuentran las siguien-
tes: escuchar y entender instrucciones, com-
prender el concepto de regla o norma, nombrar
reglas o normas, comparar, comparar segin un
modelo, distinguir las caracteristicas esenciales
que definen los objetos, utilizar el juego de roles,
comprender el concepto de autorregulacion,
autorregularse usando normas, usar la autorre-
gulacién para responder a estimulos externos,
utilizar la autorregulacién para acomodarnos a
los cambios provocados, autorregularse segin
instrucciones, autorregularse mediante pistas y
simbolos, autorregularse pensando sobre la pro-
pia conducta, reflexionar sobre la conducta pro-
pia, relacionar las experiencias pasadas con las
actuales.

Como podemos apreciar, el modelo de autorre-
gulacién propuesto por Haywood y colabora-
dores se centra en el control de la conducta, en
el desarrollo de patrones atencionales centra-
dos en la tareq, en el conocimiento y seguimiento
de normas como medidas de autocontrol y en
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el desarrollo de estrategias cognitivas para apren-
der a controlar la conducta. Este enfoque media-
cional fue el referente para desarrollar una pro-
puesta diddctica centrada precisamente en la
autorregulaciéon (ademdés de en las habilidades
sociales y de autonomia personal) (Vived, 2011).

3.6. Autorregulacién y autodeterminacién

Desde una perspectiva de estudio vinculada a
la discapacidad, podemos contemplar la auto-
rregulacién como uno de los componentes fun-
damentales de la autodeterminacién. Actual-
mente la autodeterminacién es un constructo
de gran actualidad a la hora de entender la
expresion libre de cualquier persona, y resulta
de gran utilidad su conocimiento para plantear
la educacién de los alumnos con necesidades
especiales. El concepto de autodeterminacion,
junto a otros conceptos como la autoestima'y el
autoconcepto, la autoeficacia, la percepcién de
valia y la calidad de vida, esté llamado a ocu-
par un lugar predominante en la investigacién
y en las prdcticas educativas de los préximos
afos.

En las Ultimas décadas del siglo veinte la atencién
a los alumnos con discapacidades se ha funda-
mentado en el desarrollo de programas e inno-
vaciones basados en los criterios desarrollados
por los profesionales y técnicos especializados
que se dedicaban a trabajar con esta poblacién.
Progresivamente las respuestas y las metas han
sido diferentes, siempre avanzando en la con-
fianza en las posibilidades de alcanzar logros
cada vez mayores por parte de estos alumnos. De
esta manera, lo que hoy nos planteamos es muy
diferente a lo que sabiamos y podiamos plante-
arnos hace algunos afos. Y nuestra esperanza es
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que en lo sucesivo se pueda decir lo mismo por
la evolucién de las concepciones y prdcticas que
se estdn desarrollando (Verdugo, 2000).

Estamos de acuerdo con este autor cuando con-
sidera que, a pesar de los avances existentes, la
participacién de las personas con discapacidad
en los organismos en los que se toman decisio-
nes sobre sus vidas es todavia escasa. Uno de
los principales problemas que se debe afrontar
desde un punto de vista general hoy es la cons-
tante lucha contra las bajas expectativas de pro-
fesionales, padres y sociedad en general res-
pecto a las posibilidades de los alumnos y adultos
con discapacidad.

El interés por la conducta autodeterminada es
todavia muy reciente por lo que apenas se han
esbozado algunos modelos teéricos, y la propia
comprensién del concepto y sus implicaciones en
el mundo educativo estd ahora en plena expansion.

La conducta autodeterminada es una caracte-
ristica disposicional de la persona. En términos
operativos, las acciones autodeterminadas refle-
jan cuatro caracteristicas principales, como ya
hemos puesto de manifiesto: autonomia, auto-
rregulacién, capacitacién psicolégica ("empo-
werment") y autorrealizacién. Estas cuatro carac-
teristicas principales surgen a medida que las
personas adquieren los elementos componen-
tes de la autodeterminacién, entre los que se
incluyen la eleccién y la toma de decisiones, la
resolucién de problemas, el establecimiento de
metas y la adquisicién de habilidades; el lugar de
control interno; la autoeficacia positiva y las
expectativas de resultado; el autoconocimiento y
la comprension (Wehmeyer, 1996; Wehmeyer,
Kelchner y Richards, 1996).
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La autorregulacién constituye, por tanto, un
elemento importante de la autodeterminacién;
este componente incluye automonitorizacién
(observacién del ambiente social y fisico pro-
pio), autoevaluacion (realizacién de juicios
sobre lo correcto de esta conducta, compa-
rando lo que uno estd haciendo con lo que
deberia haber hecho), y, segin el resultado
de esta autoevaluacién, autorrefuerzo (auto-
administracién de consecuencias contingen-
tes con la ocurrencia de conductas objetivo).

4. Habilidades sociales y de autonomia
personal. Perspectivas de intervenciéon
desde un enfoque mediacional

En este apartado se expondrdn algunas orien-
taciones que sirvieron para abordar estos
dmbitos dentro de un enfoque globalizado y
mediacional, en una investigacién que se llevé
a cabo con un grupo de nifos con sindrome de
Down (Molina, Alvés y Vived, 2008). En dicho
trabajo se hizo una aproximacién mediacional
en las actividades que se desarrollaron con
respecto a las habilidades sociales y de auto-
nomia personal.

Aquella investigacién constituye un antece-
dente del programa de intervencién en habi-
lidades sociales, autonomia personal y auto-
rregulacion (Vived, 2011), aunque en este
programa se incorporaron también las habi-
lidades de autorregulacién por la relaciéon que
mantienen tanto con las habilidades sociales
como con la autonomia personal. Por ello
vamos a presentar de forma sintética algunas
consideraciones sobre la investigacién reali-
zada, que sirvié de guia para el desarrollo de
la metodologia didé4ctica.
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Hay un gran interés por promover las habili-
dades sociales y las habilidades para la auto-
nomia personal desde la infancia. Por lo que
respecta a las habilidades sociales, las investi-
gaciones han demostrado la importancia de la
competencia social infantil para la adaptacién,
tanto en la infancia como en la vida adulta.
Aunque es cierto que las escuelas han sido con-
sideradas como los principales agentes de la
socializacién del nifio, hasta hace relativamente
poco tiempo se habian desarrollado escasos
programas de ensefianza de habilidades socia-
les. En los Gltimos afos ha habido una mayor
produccién de programas relacionados con
esta materia, aunque en contadas ocasiones
se ha planteado una aplicacién sistematica de
los mismos.

Hay una gran relacién entre las habilidades socia-
les y las habilidades para la autonomia perso-
nal. El cuidado de si mismo abarca aspectos fun-
damentales para el desarrollo personal, para la
propia madurez y para una buena aceptacién
por parte de los demds. Todo ello va a influir en
una auténtica integracién social.

En cuanto al entrenamiento en habilidades socia-
les, es necesario sefalar que, si bien todas las
formas de entrenamiento coinciden en el mismo
propésito de conseguir que las personas resul-
ten socialmente mds competentes, las estrategias
que se emplean y los objetivos inmediatos varian
considerablemente. Mayoritariamente los proce-
dimientos de entrenamiento se han desarrollado
segun un modelo de aprendizaje compuesto de
técnicas conductuales y orientado a la adquisi-
cién de conductas motoras, verbales y no verba-
les. A las técnicas conductuales se ha afadido un
extenso empleo de estrategias cognitivas. En
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efecto, el entrenamiento en habilidades sociales
se compone de un conjunto de técnicas que se
enfocan a la adquisicién de comportamientos efi-
caces, inexistentes o deficitarios en los reperto-
rios conductuales de las personas.

Se han desarrollado diferentes programas o pro-
cedimientos de entrenamiento en habilidades
sociales que, en general, no presentan diferen-
cias sustanciales entre si. Las distintas técnicas
gue componen los entrenamientos estdn orien-
tadas basicamente hacia la siguiente secuencia:
a) adquisicién de conductas (informacién sobre
los respuestas adecuadas, préctica de las mis-
mas, moldeamiento de las respuestas); b) man-
tenimiento de las respuestas, y c) generalizacion
de las respuestas en diferentes situaciones y con-
textos (transferencia al ambiente real). Antes de
precisar las orientaciones metodolégicas relati-
vas a las habilidades sociales y de autonomia
personal que se derivan de nuestro modelo diddc-
tico haremos algunas precisiones en torno a algu-
nas técnicas utilizadas habitualmente en el entre-
namiento en habilidades sociales:

» Informacién y demostracién de las respuestas
adecuadas: Antes de iniciar el entrenamiento
de cada una de las conductas que se consi-
deran més adecuadas y eficaces en las distin-
tas situaciones sociales, se ofrece una infor-
macién clara sobre estas conductas y una
explicaciéon de los objetivos que se persiguen.
Se describen los componentes mds relevan-
tes de las conductas y se dan instrucciones
especificas, para focalizar la atencién sobre
dichas conductas.

El empleo de la técnica de modelado tiene la
finalidad de mostrar a los nifios, a través de dis-
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tintos tipos de modelos, formas de comporta-
miento que resultan adecuadas y eficaces. Es
una de las técnicas mds empleadas en el entre-
namiento en habilidades sociales.

» Préctica de respuestas: Una vez que se ha
descrito y mostrado a los nifios las conduc-
tas, a través de la informacién y del mode-
lado, se plantea la posibilidad de entrenar-
las. A través de la técnica del ensayo
conductual se lleva a cabo la conducta rela-
cionada con ciertas situaciones, generalmente
simuladas en el contexto de la clase y bajo la
supervisiéon del profesor. A través de la ejecu-
cién y repeticion de las respuestas se intenta
que los nifios adquieran aquellas conductas de
los que carecen o que manifiestan con muy
poca frecuencia.

» Moldeamiento de conductas: La retroalimen-
tacién y el refuerzo se emplean de forma con-
secutiva al ensayo conductual con el fin de
moldear las conductas de los nifios, tratando
de que se aproximen de forma progresiva a
aquellos patrones de ejecucién que se consi-
deran més adecuados. Se proporciona infor-
macién correcta y Util acerca de la actuacién
del nifio y se refuerzan sus respuestas para
mejorar su comportamiento y mantener los
logros que se hayan conseguido.

4.1. La experiencia de aprendizaje mediado en
la ensefianza de las habilidades sociales y de
autonomia personal

En el trabajo mencionado (Molina, Alvés y Vived,
2008), todas las técnicas anteriores, con nuevos
matices, se incluyeron en un modelo didéctico
mediacional, en las distintas fases y se con-
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cretaron, en las diferentes unidades diddcticas,
en el apartado correspondiente al desarrollo
metodolégico de las actividades. Una fase fun-
damental en el modelo didéctico es la expe-
riencia de aprendizaje mediado. Por el interés
que tiene este nuevo enfoque mediacional en el
abordaje de las habilidades sociales y de auto-
nomia personal, nos ha parecido interesante
exponer algunas observaciones sobre este
modelo, que fue posteriormente desarrollado
en un programa mds amplio sobre habilida-
des sociales, autonomia personal y autorregu-
lacién (Vived, 2011).

Los objetivos diddcticos, en esta fase, con res-
pecto al desarrollo de las habilidades sociales
y de autonomia personal, se centran en el apren-
dizaje de estrategias adecuadas para la reali-
zacién de las actividades propuestas en este
dmbito. El aprendizaje de estas estrategias, asi
como la focalizacién de la atencién en los aspec-
tos relevantes de la actividad, va a favorecer la
generalizacién de los aprendizajes a contextos
y situaciones diferentes, promoviendo un apren-
dizaje significativo.

La secuencia diddctica que se siguid, dentro de
esta fase de experiencia de aprendizaje
mediado, para el desarrollo de las habilidades
sociales y de autonomia personal, fue la
siguiente:

a. Explicacién de las actividades y de los pro-
cedimientos o estrategias que debe aprender
para realizarlas correctamente. A través de
esta explicacion se intenta que los nifos com-
prendan los contenidos y las actividades que
se van a plantear relacionadas con la habi-
lidad que se trata de aprender.
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. Realizacién de la actividad por parte del pro-
fesor/a: La profesora o el profesor realiza
toda la secuencia de la tarea prevista, expli-
cando las actividades que realiza y poniendo
énfasis en los procedimientos que se llevan
a cabo. Se pueden realizar sencillas pre-
guntas a los alumnos para que participen
activamente en el desarrollo del ejemplo que
se realiza. También puede utilizarse alguna
grabacién en video de corta duracién, en la
que un modelo (nifio/a o dibujo animado)
realice las actividades que se han explicado.

Realizacién de la actividad por parte de los
alumnos: Cada alumno realiza la tarea pro-
puesta. Antes de iniciar el proceso, el profe-
sor les indica que observaré su labor y les
ayudard, si es preciso, recorddndoles lo més
importante de la tarea. Los nifos pueden
realizar la mayor parte de las actividades
propuestas en el centro educativo. Otras acti-
vidades se dejan para realizarlas en casa o
en otros contextos, para lo que se cuenta
con la colaboracién de los padres. El profe-
sor supervisa y media en todo el proceso de
aprendizaje, seleccionando las ayudas, orga-
nizédndolas y estructurdndolas en base al fun-
cionamiento cognitivo y conductual del nifio.

. Focalizacién en los aspectos mds relevan-
tes. Finalizada la tarea por parte del alumno,
se sefala su competencia para la actividad
que se ha realizado y se indican los proce-
dimientos mds Utiles para una correcta rea-
lizacién de la habilidad social o de autono-
mia personal trabajada.

. Sintesis de trabajo realizado, poniendo énfa-
sis en los procedimientos que hay que seguir.
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El profesor puede utilizar un mapa conceptual
que relacione los contenidos trabajados.

4.2. Mantenimiento y generalizacién de las con-
ductas

Un aspecto importante con respecto a las habili-
dades sociales y la autonomia personal lo cons-
tituye el mantenimiento y la generalizacién de las
conductas en situaciones y contextos reales. Con
frecuencia se experimentan dificultades para que
determinadas habilidades adquiridas en un deter-
minado contexto de aprendizaje no se generali-
cen a otros. Con el objeto de asegurar un mayor
éxito en el mantenimiento y generalizaciéon de
conductas, es necesario programar estos obijeti-
vos de antemano, incluyéndolos en la estrategia
general de entrenamiento, y esto es lo que se
planted en nuestro modelo didéctico al incluir la
fase de consolidacién de la organizacién cogni-
tiva. Se trata, en este sentido, de conocer si la
experiencia de aprendizaje mediado supone una
reorganizacién eficaz del funcionamiento cogni-
tivo del nifio y una modificacién en su repertorio
conductual que le permite llevar a cabo genera-
lizaciones, transfiriendo los conocimientos apren-
didos a situaciones nuevas.

En esta fase de consolidacién se plantearon
varias actividades; algunas de las cuales son las
siguientes: a) El profesor coloca distintas foto-
grafias ordenadas en una secuencia referida a
la habilidad social o de autonomia personal que
se ha estado trabajando mientras va explicando
los diferentes pasos que se han dado en la acti-
vidad; desordenada la secuencia, el alumno
tiene que ordenarla, explicando qué sucede en
cada fotografia; b) sefalar situaciones y lugares
en las que es necesario practicar la habilidad
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aprendida; es preciso, en este sentido, contar
con la participacién y colaboracién de la familia
para que vayan orientando al nifio en la préc-
tica de las habilidades aprendidas en situaciones
reales. En este modelo mediacional la implica-
cién de la familia resulta fundamental y se estruc-
turan convenientemente los marcos de colabo-
racion.

Para facilitar el mantenimiento y la generalizacién
de las conductas pueden utilizarse, en el &mbito
de las habilidades sociales y de autonomia per-
sonal (y l6gicamente también de las habilidades
de autorregulacién), otras estrategias y/o activi-
dades que pueden agruparse en dos apartados:
a) estrategias que se utilizan en el contexto de
entrenamiento de las habilidades y b) estrategias
que se utilizan en el ambiente real y que se apli-
can una vez que los entrenamientos han con-
cluido.

Entre las primeras pueden sefalarse las siguien-
tes:

= Llevar a cabo entrenamientos realistas, en con-
textos diferentes al lugar donde se ensayan
las conductas

» Realizar muchos ensayos para que las con-
ductas ensayadas resulten habituales

= Empleo de un mayor nimero de mediadores
o enfrenadores

» Ensayos en situaciones diferentes (dentro del
mismo lugar de entrenamiento)

En cuanto a las estrategias que pueden utilizarse

en otros contextos, fundamentalmente en el

entorno familiar, pueden apuntarse las siguientes:

» Asignar tareas al nifio para realizar en el
ambiente real
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u Comprometer a otfras personas (general-
mente los padres) para que presten apoyo a
los progresos que el nifio va realizando

» Desarrollar habilidades que permitan al nifio
dirigir y controlar su propia conducta (auto-
rregulacion)

= Realizar seguimientos amplios, de forma que
se puedan valorar los progresos del nifio y se
le pueda ofrecer el entrenamiento adicional
que necesite.

4.3. Colaboracién con la familia. Los padres
como mediadores.

Ya hemos mencionado la importancia de la
colaboracién con los padres dentro del modelo
mediacional. En el desarrollo de las habilida-
des sociales y la autonomia personal la fami-
lia va a jugar un papel fundamental. La fami-
lia constituye la institucién bdsica en el
desarrollo y la educacién de los nifos.

Los padres tienen una responsabilidad muy
importante en la educacién de sus hijos. Y vivi-
mos en tiempos de cambios acelerados en
los que la educacién de los nifios no se limita
a la familia y la escuela. Los padres dan mues-
tras, a menudo, de una desorientacién en el
terreno educativo. Para avanzar en esa labor
personal y social tan importante como es la
educacién de los hijos, los padres deben man-
tener una actitud de apertura a nuevos y con-
tinuos aprendizajes, formarse y estar al dia en
todos los aspectos de la vida. Ahora bien, hay
que considerar que, aunque los padres deben
procurar actuar de modo responsable en la
educacién de sus hijos, no existen los padres
perfectos, ni caminos Unicos e inflexibles en
la educacién de los hijos.
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El desarrollo de la autorregulacién, de la auto-
nomia personal y de la competencia social
requiere de un sistema de apoyo que favo-
rezca tal desarrollo, que favorezca las inicia-
tivas de la persona y su participacién en las
acciones relevantes para su vida, que pro-
muevan el establecimiento de metas perso-
nales, que ayude a la persona a estar segura
de si misma, a confiar y a valorar sus logros,
que potencie la autonomia, etc. Ese sistema
debe construirse de modo colaborativo entre
padres y profesionales. Asi se plante6 en el
programa de desarrollo de las habilidades
sociales, autonomia personal y autorregula-
cién que se investigd con un grupo de [6ve-
nes con sindrome de Down y otras discapaci-
dades intelectuales (Vived, 2011).

Las actuaciones que se plantean en este pro-
grama de intervencién que pretende fomentar
la autonomia personal, las habilidades socia-
les y la autorregulacién van enfocadas fun-
damentalmente en dos direcciones: a) actua-
ciones con los nifios y j6venes; b) actuaciones
con las familias, a través de las cuales se pro-
mueva la participacién de los padres en el
programa y la consideracién de éstos como
mediadores en los aprendizajes de sus hijos
(especialmente vinculados a las habilidades
sociales, de autonomia personal y de auto-
rregulacién).

5. Participacion de los padres en el pro-
grama de habilidades sociales, autono-
mia personal y autorregulacion

La participacién de los padres constituye un
elemento esencial para el éxito de la inter-
vencién educativa en los nifos y [évenes con
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discapacidad intelectual. Los padres son los
primeros y principales agentes de la educa-
cién de su hijo, y juegan un rol primordial
desde su edad temprana: son las personas
que disponen de més oportunidades para
influir en el comportamiento de sus hijos y
favorecer asi su desarrollo. Que los padres se
integren en el proceso de la educacién de sus
hijos permitird optimizar la intervencién edu-
cativa. Son enormes las ventajas de la partici-
pacién activa de los padres en los programas
educativos de los jévenes con discapacidad
intelectual. Cuando los padres estén implica-
dos en los programas de intervencién, el man-
tenimiento y generalizacién de los aprendiza-
ies hechos por el nifio o el joven tienen més
posibilidades de producirse y consolidarse.

5.1. Ambitos de participacién

En el presente programa se plantea la cola-
boracién de los padres en tres dmbitos impor-
tantes: en la aplicacién del programa, en la
valoracién el desarrollo del hijo/ay en la valo-
racién del programa.

A. En la aplicacién del programa

Respecto a las medidas que se pueden tomar

para el fomento y desarrollo de la participacion

de los padres en la aplicacién del programa se
encuentran, al menos, las siguientes:

a. Establecimiento de canales fluidos de infor-
macién, que tanto padres como profesores
pueden usar habitualmente.

b. Regulacién de las reuniones colectivas con los
padres al comienzo de la aplicacién del pro-
grama, con el fin de explicar y hacer parti-
cipes a los padres de los objetivos, criterios
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de evaluacién y metodologia que se van a uti-
lizar durante el desarrollo del mismo.

c. Comunicaciones habituales por escrito, si fuera
preciso, sobre las cuestiones que requieran la
atencién educativa de los padres.

d. Entrevistas individuales con los padres para
discutir sobre la marcha de los hijos.

A través de estas estrategias los padres van
teniendo informacién de los objetivos que cada
semana se van trabajando con sus hijos en el
centro educativo y podrdn incidir sobre esos
contenidos en el mismo periodo que se llevan
a cabo en el centro. Es importante que los
padres participen de forma activa en la comu-
nidad educativa.

B. En la valoracién del desarrollo del hijo/a

Los padres conocen la evolucién de su hijo/a 'y
pueden observar los cambios que se van produ-
ciendo asi como las dificultades que se manifies-
tan en el desarrollo de determinadas habilida-
des sociales o de autonomia personal y de
determinados comportamientos. Pueden cola-
borar en el desarrollo del programa también en
esta faceta evaluadora, bien respondiendo a los
cuestionarios que al inicio o al final del programa
se les pueda ofrecer, con el fin de observar los
cambios registrados en cada alumno, bien cola-
borando con su hijo/a en la realizacién de la
autoevaluaciéon que cada alumno tiene que rea-
lizar de su funcionamiento con respecto a cada
unidad diddctica.

C. En la valoracién del programa

Finalmente, otra funcién que pueden realizar
los padres es la de colaborar con el profeso-
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rado en la valoracién del programa, tratando de
identificar aquellos aspectos que, en su opi-
nién, han funcionado bien y permiten optimizar
las capacidades de sus hijos y aquellos com-
ponentes del programa que se han manifes-
tado como puntos débiles y que convendria
modificar para mejorar la respuesta educativa.
Estas aportaciones podrian realizarse bien a
través de un cuestionario en el que se pide opi-
nién sobre diversos dmbitos del programa edu-
cativo, bien a través de una reunién valorativa
del funcionamiento del programa, a partir de
los efectos que se han obtenido con él, bien
utilizando ambos procedimientos.

5. 2. Reuniones con los padres

Ya hemos comentado que una estrategia
importante para potenciar la participacién de
las familias y su colaboracién en el desarrollo
del programa educativo es la organizacién
de reuniones (colectivas e individuales) con
los padres.

A. Reuniones colectivas

Es importante mantener una primera reunién
previa a la puesta en funcionamiento del pro-
grama para explicar detalladamente los con-
tenidos del programa, justificar el porqué de
esta actuacién y expresar los deseos de una
coordinacién y colaboracién entre profeso-
rado y padres. Se trata de una sesién que con-
tribuya a motivar a los padres, a darles infor-
macién y también a conocer cudles son las
necesidades que manifiestan los padres con
respecto a las dreas que se abordan en el
programa educativo (habilidades sociales,
autonomia personal, autorregulacién).
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También es deseable organizar una reunién
colectiva valorativa al final del periodo, con el
fin de exponer el funcionamiento del grupo, las
dificultades que han surgido, las soluciones que
se han adoptado y los resultados obtenidos. En
esta reunién se puede abordar la valoraciéon
del programa, expresando las opiniones que
cada uno tiene del funcionamiento del mismo.

Si el profesorado lo considera oportuno puede
plantearse alguna reunién a mitad del periodo
(o en el periodo que las circunstancias indiquen)
para revisar el funcionamiento del grupo y el
desarrollo del programa. En esta reunién se
pueden proponer cambios que pudieran afec-
tar a la eficacia de la respuesta educativa.

A continuacién se plantean los contenidos que
podrian abordarse en la primera reunién, donde
se presenta el programa:.

m Explicacion del programa de habilidades
sociales, autonomia personal y autorregu-
lacién que va a ponerse en funcionamiento
en el centro educativo: justificacién, objetivos
y necesidades educativas a las que responde.

» Contenido del programa: habilidades socia-
les, autonomia personal y autorregulacion.
Importancia en el desarrollo de las perso-
nas.

» Organizacién de los objetivos y contenidos en
unidades diddcticas. Metodologia de trabaijo.

» Participacién de los padres en el programa:
en la aplicacién del programa; en la valoraciéon
del desarrollo del hijo/a; en la valoracién del
programa. Organizacién de la participacién:
reuniones, cuestionarios, otros formatos.

» Valoracién de los padres del planteamiento
ofrecido.
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» Necesidades que perciben mds importantes
en sus hijos en las dreas planteadas.
= Ofros temas que quieran abordar.

Se les entregard, en esta primera reunién, un
documento que recoge gran parte de lo que va a
comentarse en la reunién. El contenido de este
documento es el siguiente:

p—

. Introduccién. Justificacién y contexto tedrico

. Obijetivos del proyecto

. Contenido: habilidades sociales, autonomia

personal y autorregulacién

Metodologia: las unidades didécticas

. Obijetivos dentro de cada drea (objetivos corres-
pondientes a las habilidades sociales; objeti-
vos correspondientes a las habilidades de auto-
nomia personal; objetivos correspondientes a
las habilidades de autorregulacién)

6. Participacién de los padres en el programa

(en la aplicacién del programa; en la valora-

cién del desarrollo del hijo/a; en la valoracién

del programa)

W N

&1 =

Este documento para los padres se presenta en el
Anexo 1.

B. Reuniones individuales

Ademds de las reuniones colectivas se proponen
las reuniones individuales, més centradas en
cada caso particular. Los contenidos que se
abordan en estas reuniones giran en torno al
desarrollo del nifo/a con respecto a las éreas
que se estdn trabajando en el programa (com-
petencia social, autonomia personal y control
comportamental). Es conveniente centrarse en
el funcionamiento del nifio en diferentes con-
textos: en casa, el centro escolar, en la calle, ...
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También analizaremos sus relaciones con los
amigos, con los padres, hermanos y otros fami-
liares, con los profesores,.... Es importante que
los padres expresen sus inquietudes, dudas o
problemas que surgen en su relacién con el/la
nifo/a. También en estas reuniones se revisa
la labor desarrollada por los padres dentro del
contexto del programa.

La frecuencia de estas reuniones la marcaré el
profesor con los padres en la primera reunién
grupal. Una frecuencia idénea puede ser al tri-
mestre, no obstante conviene ser flexible en este
aspecto, por cuanto puede haber una gran can-
tidad de aspectos que inviten a una mayor fre-
cuencia. En cualquier caso también se estard
abierto a las peticiones de las familias.

5. 3. Los cuadernos de trabajo personal

Estos cuadernos, ademds de la valoracion de las
distintas unidades didécticas, contienen la rela-
cién de los objetivos que se trabajan en cada
unidad. Se pretende que durante la semana en
la que se aborda una determinada unidad
didéctica, los alumnos coloquen en el corcho
de su habitacién (o en otro lugar visible) los
objetivos de esta unidad diddctica. De esta
manera podrdn recordar constantemente los
objetivos que deben atender especialmente
durante esos dias y también los padres cono-
cerdn dichos objetivos, contribuyendo a un
desarrollo eficaz de los mismos. La presenta-
cién que se hace a los alumnos de estos cua-
dernos es la siguiente:

“Querido/a amigo/a:

TU sabes lo importante que es la autonomia
personal en la vida de las personas. El
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desarrollo de la autonomia personal per-
mite hacer las cosas por uno mismo y reduce
la dependencia de los demds.

También las habilidades sociales resultan
fundamentales en el desarrollo personal.
Tener una buena relacién con los demés va
a garantizar disfrutar de un buen grupo de
amigos. Y tener un buen grupo de amigos es
una de las cosas mds importante en la vida.

Otra cuestién de gran interés lo constituye
el mantener un comportamiento adecuado
en las diferentes situaciones que vivimos.
Un comportamiento basado en el respeto
de los demds y en el cumplimiento de las
normas que existen en todos los lugares y
que nos indican como debemos comportar-
nos y qué cosas no debemos hacer. Un com-
portamiento basado en la libertad, en la
inteligencia y en la responsabilidad. Este
comportamiento es lo que denominamos
autorregulacién.

Pues bien, autonomia personal, habilidades
sociales y autodeterminacién son habilida-
des que se pueden aprender y se pueden
mejorar cada dia. Requieren, como todo
aprendizaje, interés y un poco de esfuerzo.
Todas y cada una de las personas pueden
seguir desarrollando estas habilidades. Es lo
que se pretende con el programa educativo
que hemos llamado "programa de habili-
dades sociales, autonomia personal y auto-
rregulacién”.

Estamos seguros que considerards la impor-
tancia de tu implicacién, que seas parte
activa del programa y que seguirés las indi-
caciones que tanto profesores como padres
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puedan realizar sobre estos aspectos. Pero
lo mdés importante va a resultar tu compro-
miso y tus deseos de mejorar. Estamos segu-
ros que lo logrards”.
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Capitulo 8

PAPEL DE LA FAMILIA EN EL FOMENTO
Y POTENCIACION DE LA CONDUCTA
AUTODETERMINADA




papel de la familia en el fomento

de la conducta autodeterminada

1. Concepto de autodeterminacion.
Propuestas para fomentar la conducta
autodeterminada

Entendemos por autodeterminacién de la per-
sona la capacidad que tiene para actuar como
el principal agente causal de su propia vida y
realizar elecciones y tomar decisiones relativas
a uno mismo, libre de influencias o interferen-
cias externas indebidas (Wehmeyer, 1996). La
autodeterminacién es uno de los elementos cen-
trales del concepto de calidad de vida.

A la hora de plantear qué componentes estdn
relacionados con la autodeterminacién, se con-
sidera que ésta es una combinacién de habili-
dades, conocimientos y creencias que capacitan
a una persona para comprometerse en una
conducta auténoma, autorregulada y dirigida a
meta. Para la autodeterminacién es esencial la
comprensién de las fuerzas y limitaciones de
uno, junto con la creencia de que es capaz y
efectivo. Cuando actuamos sobre las bases de
estas habilidades y actitudes, las personas tie-
nen mds capacidad para tomar el control de
sus vidas y asumir el papel de adultos.

El desarrollo de la autodeterminacién requiere
de un sistema de apoyo que lo favorezca, que
estimule las iniciativas de la persona, que
fomente su participacién en las acciones rele-
vantes para su vida, que promueva el estable-
cimiento de metas personales, que ayude a la
persona a estar segura de si misma, a confiar
y valorar sus logros, que potencie la autono-
mia y favorezca la autorregulacién, etc.

Fomentar y mejorar la autodeterminacién se ha
convertido en una pauta a seguir en los siste-
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mas educativo y de servicios que apoyan a las
personas con discapacidad, especialmente
aquellas con discapacidades intelectuales y
del desarrollo (Wehmeyer, 2001). También las
personas con discapacidades severas pueden
convertirse en individuos autodeterminados y
hay suficientes trabajos que lo avalan (Weh-
meyer y cols., 2003).

Con respecto a las personas con discapaci-
dad intelectual, Wehmeyer y Garner (2003)
sefialan que el logro de la autodeterminaciéon
es una meta posible para estas personas, su
desarrollo estd condicionado por las escasas
oportunidades que tienen de ejercer control
sobre sus vidas. En este sentido, son necesarios
contextos educativos que posibiliten su parti-
cipacién en su proceso de aprendizaje y en
las decisiones que les afecten, asi como una
nueva forma de concebir el papel de los agen-
tes educativos (profesores y padres) y de sus
actuaciones educativas (Wehmeyer y cols.,

2002).

Es preciso insistir en que educar para la auto-
determinacién requiere un profundo cambio en
la manera de concebir y planificar la educacién
en el contexto escolar y familiar (Peralta, 2008)
r. Por otro lado, diversos estudios han puesto
de manifiesto que las percepciones, creencias
y actitudes de los profesores y los padres hacia
una determinada préctica educativa influyen y
comprometen el desarrollo y ejecucién de dicha
préctica (Agran, Snow y Swaner, 1999; Gri-
gal, Neubert, Moon y Graham, 2003; Has-
tings y Taunt, 2002; Wehmeyer, Agran y Hug-
hes, 2000), ya que las percepciones y creencias
que tenemos son las que predisponen o guian
nuestras acciones (Borg, 2001).
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de la conducta autodeterminada

Los profesionales de la educacién, como otros
profesionales, se guian por principios que
orientan sus acciones. Los principios con los
que se identifican sirven de guia de referencia
para dirigir sus actividades y modificar el fun-
cionamiento de los servicios y sistemas de aten-
cién. Los marcos conceptuales influyen en las
prdcticas profesionales (y en las précticas
parentales) y por ello es necesario una actua-
lizacién constante de los mismos. La autode-
terminacién y la calidad de vida son concep-
tos que se deben incluir en las actividades, en
los programas, en los servicios, etc. Corres-
ponde a los profesionales, a las familias y a las
instituciones (publicas y privadas), que apo-
yan a los alumnos con discapacidad, conti-
nuar la transformacién del sistema con los
nuevos conceptos y principios.

Si hemos contemplado la autodeterminaciéon
como una capacidad (referida a un conjunto de
habilidades que tienen las personas para hacer
elecciones, tomar decisiones, responsabilizarse
de si mismas, etc.), debemos considerar que
se trata de una adquisicién de las personas
que se desarrolla mediante el aprendizaje, la
interaccién con otros y con uno mismo. Por ello
es necesario articular medidas que fomenten la
autodeterminacién y con ella la calidad de vida
de las personas. A continuacién se sefalan
algunas actuaciones cuya finalidad es potenciar
lo conducta autodeterminada, en concreto
abordaremos los siguientes puntos: estrategias
para promover la autodeterminacién; forma-
cién de padres y profesores sobre autodeter-
minacién; papel de los padres en el desarrollo
de la conducta autodeterminada; la autode-
terminacién en los centros educativos: impulsar
la autodeterminacién en la escuela; la auto-
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determinacién en el curriculo escolar y en el
marco familiar; indicadores de calidad sobre la
autodeterminacién; medidas con respecto a
las personas con discapacidades severas; auto-
determinacién y planificaciéon centrada en la
persona.

2. Estrategias para promover la auto-
determinaciéon

Con demasiada frecuencia las familias, maes-
tros y otras personas protegen al joven con
discapacidad de cometer equivocaciones y
evitan conversar sobre detalles de su disca-
pacidad. En su lugar, se centran en lo positivo
y alejan al joven de muchas experiencias
donde existe un riesgo de fracaso. Sin
embargo, para que los j6venes puedan diri-
gir su futuro, necesitan conocerse a si mis-
mos y comprender como su discapacidad
puede afectar el aprendizaje académico, las
relaciones, el empleo, la participacién en su
comunidad y la necesidad de apoyos. Con
esta informacién, estdn mejor posicionados
para planificar, tomar decisiones y aprender
de sus experiencias.

Las capacidades necesarias para convertirse
en una persona autodeterminada se aprenden
mds efectivamente a través de experiencias
en el mundo real, lo cual implica tomar ries-
gos, cometer equivocaciones y reflexionar
sobre los resultados. Estas experiencias ayu-
dan al joven a poner a prueba sus fortalezas
y limitaciones y a identificar metas apropiadas
a corto y largo plazo. Ademds de la expe-
riencia en el mundo real, los [6venes se bene-
fician del reconocimiento y la discusién franca
y abierta sobre su discapacidad.
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Ahora bien, como sefialan Wehmeyer y Kelch-
ner (1996), las experiencias de fracaso resul-
tan experiencias de aprendizaje Unicamente
si son mitigadas. Es decir, los alumnos solo
aprenden del fracaso cuando tienen una opor-
tunidad de intentar la experiencia nuevamente
con una estrategia o nivel de intensidad dife-
rentes y tienen éxito.

Apoyar a un joven para convertirse en una
persona autodeterminada supone proporcio-
narle oportunidades para que pueda tomar
decisiones significativas sobre su propio futuro.
Para las familias, los profesores y otros adul-
tos, apoyar la autodeterminacién requiere
abrirse a nuevas posibilidades y tomar en serio
los suefios de los jévenes para el futuro.

Bremen, Kachgal y Schoeller (2003) proponen
algunas sugerencias para las familias y los pro-
fesionales con el fin de promover la autodeter-
minacién en los j6venes con discapacidad.
Dichas observaciones se encuentran organiza-
das en diferentes dmbitos vinculados con la
autodeterminacién; se exponen a continuacion:

a. Estrategias para promover la toma de deci-
siones:

» Identificar las fortalezas, intereses y estilos
de aprendizaje.

m Ofrecer elecciones en términos de prendas
de ropa, actividades sociales, eventos fami-
liares, métodos para aprender nueva infor-
macion.

= Mantener expectativas elevadas para los
j6bvenes.

» Ensenar a los j6venes sobre su discapaci-

dad.
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Involucrar a los nifios y a los jévenes en
autodeterminacién/autorepresentacion;
ofrecerles oportunidades en la escuela, en
el hogar y en la comunidad.

Preparar a los nifios y a los j6venes para
mantener reuniones en la escuela.
Hablar directamente con los nifios y los
jvenes.

Involucrar a los nifios y [6venes en las deci-
siones educativas, médicas y familiares.
Permitir los errores y las consecuencias natu-
rales.

Escuchar frecuentemente a los nifios y [6ve-
nes.

. Estrategias para fomentar la exploracién

de posibilidades:

Promover a diario la exploracién del mundo.
Utilizar métodos tdctiles, visuales y auditivos
para la exploracion.

Identificar jévenes adultos con discapaci-
dades similares como mediadores.
Conversar sobre trabajos a futuro, pasa-
tiempos y estilos de vida familiar.
Elaborar un collage/mantener un diario
plasmando intereses y metas.

Involucrar a los nifios y j6venes en expe-
riencias de aprendizaje en servicio (p. e.
voluntariado dentro de la comunidad).

Estrategias para promover la toma de ries-
gos dentro de limites razonables:

Hacer un “mapa de elecciones” que incluya
un listado de riesgos, beneficios y las con-
secuencias de cada eleccién.

Crear redes de seguridad en colaboracién
con familiares, amigos, escuelas...
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Desarrollar destrezas de resolucién de pro-
blemas.

Desarrollar destrezas de evaluacién de con-
secuencias.

. Estrategias para fomentar la resolucién de
problemas:

Ensefar destrezas de resolucién de pro-
blemas.

Permitir que la persona se apropie de los
desafios y de los problemas.

Aceptar los problemas como parte integral
de un desarrollo saludable.

Convocar reuniones familiares para identi-
ficar problemas en casay en la comunidad.
Convocar reuniones en el salén de clase
para identificar problemas en la escuela.
Permitir a los nifios y [6venes identificar y
hacer su propio listado de consecuencias.

. Estrategias para promover la autorepre-
sentacién:

Fomentar la comunicacién y la autorepre-
sentacion.

Celebrar todas las muestras de asertividad
y resolucién de problemas.

Proporcionar oportunidades de autorepre-
sentacién en casa y en la escuela.

Ofrecer oportunidades de liderazgo en casa
y en la escuela.

Animar a los autogestores a hablar delante
de la clase.

Ensefar sobre las adaptaciones apropia-
das necesarias.

Ensayar formas de comunicar la existencia
de una discapacidad y las adaptaciones
necesarias.

Enfoque, apoyo y marcos de colaboracién

Proporcionar oportunidades para hablar
sobre la discapacidad en la escuela, la casa,
la iglesia, comercios y la comunidad.

Estrategias para facilitar el desarrollo de la
autoestima:

Fomentar el sentimiento de pertenencia den-
tro de la escuela y la comunidad.
Proporcionar experiencias para que los nifios
y j6venes utilicen sus talentos.
Proporcionar a los j6venes oportunidades
para contribuir dentro de su familia, escuela
y comunidad.

Proporcionar oportunidades para mostrar
individualidad e independencia.

Ubicar adultos comprensivos que estén dis-
puestos a ser mediadores en la casa, la
escuela o la comunidad.

Modelar la autoestima y la autoconfianza.

. Estrategias para fomentar el establecimiento

de metas y la planificacién:

Ensefar a los nifos y jévenes los valores, las
prioridades y las metas familiares.
Proponer imdagenes que reflejen los valores
y que sean apropiados para la edad del nifio
o joven.

Definir lo que constituye una meta y demos-
trar los pasos para alcanzarla.

Hacer una hoja de ruta que incluya y sefiale
metas a corto plazo y que constituyan camino
hacia un objetivo determinado.

Apoyar a los nifios y j6venes en el desarrollo
de valores y de metas.

Conversar sobre la historia y la cultura fami-
liar - hacer un érbol genealdgico.

Ser flexible al apoyar a los jévenes para
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alcanzar sus metas; algunos dias necesita-
rédn mucha motivacién y ayuda; otros dias
deseardn estar solos.

h. Estrategias para ayudar a los jévenes a com-
prender su discapacidad:

» Trabajar con el joven su concepto de iden-
tidad: 2Quién eres? ¢Qué deseas? é¢Cudles
son tus retos y barreras? ¢Qué apoyos nece-
sitas?

» Sugerir a los nifos y jévenes escribir su auto-

biografia.
Conversar sobre la discapacidad del joven.
Conversar sobre las habilidades del joven.
Involucrar a los nifios y {6venes en su pro-
grama educativo individual.

= Utilizar buenos inventarios para la identifi-
cacién de estilos de aprendizaje y evalua-
ciones para la transicién.

» |dentificar y utilizar los sistemas de apoyo.

3. Formacioén de padres y profesores
sobre autodeterminacion

Si consideramos que la autodeterminacién
personal no sélo es una meta deseable sino
también posible, se debe proponer como obje-
tivo a alcanzar para todas las personas, con
independencia del tipo o grado de discapaci-
dad que tengan. Para lograr el desarrollo de
la conducta autodeterminada, ademds de las
capacidades, se precisan oportunidades
ambientales. La autodeterminaciéon depende
por igual de la capacidad y de la oportuni-
dad. Las oportunidades que se ofrecen a las
personas para que puedan experimentar y cre-
cer como personas autorreguladas y los apo-
yos necesarios para que el desarrollo sea efi-
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caz son responsabilidad del contexto, es decir,
de los centros educativos, de las familias, de los
profesores,...

Si, como se ha puesto de manifiesto, las per-
cepciones y actitudes de profesores y padres
son influyentes en el desarrollo de la autode-
terminacién personal de sus alumnos/as y de
sus hijos/as, se hace necesario mejorar la for-
macién, sobre todo, de los profesores, pero
también de los padres, para que modifiquen
su prdctica educativa y adquieran las estrate-
gias de apoyo necesarias que promueven la
conducta autodeterminada de las personas
con discapacidad. No hay que olvidar que los
padres y los profesores son los principales
agentes educativos y lo son también en la edu-
cacién de la autodeterminacién. Ahora bien,
educar en autodeterminacién va a implicar,
en muchas ocasiones, modificar los modelos
de ensefianza de los profesores y los estilos
educativos de los padres, ya que sus percep-
ciones y actitudes condicionan su préctica edu-
cativa.

Las percepciones y creencias que padres y pro-
fesores tienen sobre sus alumnos/hijos, sobre
su discapacidad y sus puntos fuertes, o sobre
el concepto de autodeterminacién, son deter-
minantes para que pongan en prdctica las
estrategias necesarias para fomentar com-
portamientos autodeterminados. Asimismo,
parece imprescindible mejorar sus conoci-
mientos y actitudes a través de los cauces de
formacién mds adecuados (Peralta, 2008).
Esta formacién contribuird a incrementar el
impacto positivo que tienen algunos factores
ambientales, como los que se han descrito, en
la promocién de la autodeterminacion.
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Una formacién para padre y profesores podria
incluir los siguientes contenidos, a través de los
cuales conviene promover los debates necesa-
rios que conduzcan a prdcticas profesionales 'y
parentales mdés acordes con los principios basa-
dos en la autodeterminacion:

= Nuevos conceptos sobre discapacidad: impli-
caciones educativas
Marcos normativos sobre discapacidad

» Formacién sobre autodeterminacién: una
necesidad para profesores, padres y perso-
nas con discapacidad

» Lo autodeterminacién: habilidades y dere-
chos

» Caracteristicas de una conducta autodeter-
minada

» Componentes de la autodeterminacién

» Factores que influyen en la autodetermina-
cién

» Propuestas para fomentar la conducta auto-
determinada

» Estrategias para promover la autodetermi-
nacién

» Papel de los padres en el desarrollo de la
conducta autodeterminada

» Lo autodeterminacién en los centros educa-
tivos: Impulsar la autodeterminacién en la
escuela

= Medidas con respecto a las personas con
discapacidades severas

» Autodeterminacién y planificacién centrada
en la persona

4. Papel de los padres en el desarrollo
de la conducta autodeterminada

Existen numerosos estudios que han analizado
el papel fundamental que los padres y familia-
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res desempenan en el desarrollo de la conducta
autodeterminada de sus hijos/as (Abery y cols.,
1994; Field, Martin, Miller, Ward y Wehmeyer,
1998; Grigal y cols., 2003; Wehmeyer, 1996).
Por su parte, Hodapp y Fidler (1999) y Powers,
Singer y Sowers (1996), estudiando el clima
familiar y las interacciones familiares en per-
sonas con discapacidad, sefalan la importan-
cia del contexto familiar y de cémo el ambiente
de casa puede favorecer o impedir la autode-
terminacién personal.

Los padres suelen dejar poco margen para fomen-
tar la autonomia de sus hijos/as con discapacidad
intelectual, proporcionan entornos muy estructu-
rados y muestran un estilo de interaccion excesi-
vamente diddctico, directivo e intrusivo (Gonzdlez-
Torres, 2006; Hodapp y Fidler, 1999) que no
favorece el desarrollo de la conducta autodeter-
minada. Algunas familias parecen posicionarse en
el lado de la sobreproteccién y de la subestima-
cién de las capacidades de sus hijos, mientras
que otras sobreestiman sus capacidades y abru-
man a sus hijos con tareas que van mds allé de
sus posibilidades (Peralta, 2008).

Por ello es imprescindible que los padres tengan
percepciones y expectativas realistas sobre sus
hijos/as con discapacidad y que aprendan estra-
tegias especificas de apoyo. Cuando los padres
reflexionan acerca de sus creencias sobre la dis-
capacidad, acerca de sus expectativas sobre el
porvenir de sus hijos/as, o de sus miedos y espe-
ranzas, estdn mds preparados para acompanar
a sus hijos/as sin sustituirlos en el reto que conlleva
vivir (Peralta, 2008).

En este sentido, Zulueta y Peralta (2008) han estu-
diado las creencias y las expectativas que los
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padres tienen respecto a la integracién sociola-
boral y la autodeterminacién de sus hijos/as
con discapacidad intelectual. Encuestaron a 68
familias (padre, madre o ambos) que tenian un
hijo escolarizado en Educacién Secundaria o
Formacién Profesional, en la Comunidad Auté-
noma Vasca. A diferencia de lo que ocurre con
los profesores de educacién especial (Agran y
cols., 1999; Peraltay cols., 2005; Wehmeyer y
cols., 2000), los padres de este estudio estdn
menos familiarizados con el constructo de auto-
determinacién, tienen un conocimiento bas-
tante mds genérico, si bien reconocen su impor-
tancia y son capaces de identificar algunas de
sus caracteristicas. En general, creen que sus
hijos/as no tienen suficiente capacidad para
tomar decisiones (53%). Responsabilizan a la
sociedad (68%) de las barreras que impiden la
integracion de sus hijos/as, pero ellos mismos
no ofrecen oportunidades de toma de decisio-
nes en aspectos que son esenciales para las
vidas de sus hijos/as.

Tal y como sefiala Peralta (2008), es preciso con-
siderar que, ademdas del apoyo social y emo-
cional, las familias necesitan formacién que les
capacite para dirigir sus acciones hacia la con-
secucién de una mayor autodeterminacién en
sus hijos/as. La preparacién y capacitacién
(empowerment) de las familias es importante
para que tengan un conocimiento mas prdéctico
en cuanto a las estrategias y medios a emplear
para apoyar a sus hijos/as. De los trabajos de
Davis y Wehmeyer (1991) y de Wehmeyer y Field
(2007) se pueden destacar algunas sugerencias
que proponen a los padres:

1. Los padres deben lograr un equilibrio entre la
necesaria independencia y la suficiente pro-
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teccién. Sus hijos/as han de tener la oportu-
nidad de explorar su propio mundo. Esto
puede significar que los padres tengan que
“apretar los labios” y esperar “en la ventana”,
cuando su hijo quede por primera vez con
otros chicos, en lugar de correr a supervi-
sarlo todo. Mientras haya limites obvios, los
padres deben “dejar ir”, y esto nunca es fécil.

2. Los padres han de dar a entender a sus
hijos/as que lo que dicen o hacen es impor-
tante, y que puede ser importante para otros.
Esto implica permitirles asumir riesgos. Deben
animar a sus hijos a hacer preguntas y a
expresar opiniones. La participacién en las
discusiones y decisiones familiares es una
buena oportunidad de aprender y practicar
esto (por ejemplo, la planificacién de las vaco-
ciones).

3. La autoconfianza es un factor critico en el
desarrollo de la autodeterminacién. Los
padres pueden hacer comprender a sus hijos
que son importantes y que merece la pena
emplear el tiempo con ellos. Es esencial que
se sientan participes de las actividades y deci-
siones familiares o escolares.

4. Los padres tienen que afrontar las pregun-

tas de sus hijos/as relacionadas con su dis-
capacidad. Esto no significa que deban cen-
trarse en el aspecto negativo de la
discapacidad. Lo importante es destacar el
hecho de que cada uno es un ser Unico con
sus propias capacidades y limitaciones y que
se puede aprender a aceptarlas.

5. Los padres deben valorar las metas y objetivos
de sus hijos/as y no centrarse sélo en los
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resultados o en el rendimiento. Para ello,
pueden modelar conductas que impliquen
la organizacién y el planteamiento de
metas (por ejemplo, se puede hacer un
cuadro con las actividades diarias de cada
uno de los miembros de la familia y
ponerlo en un lugar visible). La tarea enco-
mendada al hijo/a con discapacidad debe
dividirse en pasos mds pequefnos que se
pueden representar mediante fotos; los
padres alabarén o reforzarén la consecu-
cién de cualquiera de estos pequefios
pasos, aunque no logre completar la tarea.

Es esencial que se favorezcan las interac-
ciones sociales con ofras personas y en
contextos diferentes.

Los padres deben confiar en los puntos
fuertes de sus hijos/as y tener expectati-
vas realistas aunque también ambiciosas.
El aprendizaje no sélo se logra en la
escuela, los padres también pueden faci-
litar la mejora tomando un papel activo
en ofrecer experiencias significativas a sus
hijos y evitando actividades que sélo con-
duzcan a la frustracién. Para ello, han de
aumentar su experiencia de éxito para
"inmunizar" a sus hijos contra el fracaso
en aquellas tareas que les resultan difici-
les o imposibles.

Los padres han de proporcionar oportu-
nidades a sus hijos/as para que asuman la
responsabilidad de sus propias acciones,
éxitos o fracasos. Como educadores,
deben dar razones del porqué de las cosas
en lugar de decir simplemente "porque lo
digo yo". Cuando se dan razones de las
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peticiones se propicia que los hijos hagan
suyas esas propuestas o actividades.

9. Es fundamental no dejar al azar las opor-

10.

tunidades de hacer elecciones. Cualquier
ocasién es buena para que los hijos/as
tengan que hacer elecciones (ropa,
comida, tiempo libre), pero ademés es
bésico que las oportunidades de eleccién
sean también sobre cuestiones significati-
vas y que las elecciones de los hijos sean
respetadas.

Los padres deben dar feedback positivo y
honesto haciendo ver a sus hijos/as que
todos, incluidos los propios padres, come-
temos errores, pero que pueden corregirse.
Es importante hacerles comprender que no
hay nadie que haga todo mal o todo bien
y que siempre es posible buscar tareas,
objetivos o metas alternativas que sean ase-
quibles a las posibilidades de uno (principio
de realidad) (Szymanski, 2000). Se debe
evitar la apariciéon de sentimientos de fra-
caso haciendo ver a los hijos que cuando
una persona no concluye con éxito una
tarea, eso no implica que sea una fraca-
sada, sino que simplemente ha fracasado
en esa tarea concreta. Desde edades muy
tempranas, todos somos conscientes de que
en algunos aspectos no somos tan buenos
como otras personas. Podemos aprender
de nuestros errores sélo cuando los errores
cometidos no nos llevan a creer que el pro-
blema somos nosotros.

Siempre que los padres perciban la autodeter-
minacién personal como una meta educativa
deseable y apropiada para sus hijos/as, se impli-
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cardn en mayor grado en la consecucién de
este logro y exigirdn su incorporacién real al
curriculo escolar y los necesarios recursos para
que ellos desde sus casas puedan practicarla
(Grigal y cols., 2003).

5. La autodeterminacion en los ceniros
educativos: impulsar la autodetermina-
cion en la escuela. Colaboracién con las
familias

Conseguir la autodeterminacién para los alum-
nos en las escuelas, ya tengan o no discapaci-
dad, es una tarea compleja y dificil (Wehme-
yer, 1996). Un programa educativo que quiera
promover la autodeterminacién no debe consistir
Unicamente en esfuerzos unilaterales para cam-
biar el curriculo o estructurar el ambiente. Se
deben acometer una amplia variedad de alte-
raciones y adaptaciones del medio escolar junto
a un énfasis paralelo en el hogar y la comuni-
dad del alumno.

Muchas son las tareas que hay que acometer
para transformar las escuelas hasta convertirlas
en medios que faciliten las conductas autode-
terminadas de los alumnos, incluidos aquellos
con necesidades especiales. Verdugo (2000)
sefiala que entre esas tareas deben estar pre-
sentes las siguientes:

» Disefar ambientes escolares que ofrezcan
oportunidades para que los alumnos pue-
dan elegir y expresar sus preferencias.

» Facilitar las interacciones de los alumnos con
necesidades especiales con sus comparie-
ros sin discapacidad.

» Estimular el acceso a modelos de rol adulto
en el comportamiento.
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» Permitir la experiencia del éxito a todos los
alumnos.

» Permitir a los alumnos controlar los procesos
de toma de decisiones progresivamente.

» Extender la experiencia de aprendizaje de
los alumnos mucho més allé del curriculo
académico y de la propia escuela.

El sistema educativo tiene una serie de requeri-
mientos administrativos, educativos y de com-
portamiento que limitan seriamente la capaci-
dad de eleccién y decisién de los alumnos y
promueven su dependencia. Por ello, resulta
trascendental el papel que los educadores des-
empenen. Un primer paso lo constituye el reco-
nocimiento de la importancia de las habilidades
relacionadas con la autodeterminacién por parte
de los profesores. Después, la puesta en préc-
tica de las modificaciones del sistema escolar
deben ser diseAnadas muy cuidadosamente.
Impulsar la autodeterminacién en la escuela
significa en Ultimo término la transferencia del
control y la responsabilidad a los alumnos, y
ello requiere instruccién, estructura y apoyo.
Para lograr disefar este nuevo sistema de fun-
cionamiento se requiere la colaboracién de
todos: administracién, profesores, técnicos del
sistema educativo, la familia, y los propios alum-
nos.

Muchas de las habilidades relacionadas con la
autodeterminacién son claramente més apli-
cables a los alumnos més mayores y a los que
presentan menores discapacidades, pero la
autodeterminacién no es un planteamiento
exclusivo de la educacién secundaria o de los
alumnos con necesidades de apoyo minimas.
Tomar decisiones, expresar preferencias, y tener
autoconciencia y confianza en si mismo lleva
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consigo multiples experiencias en la educa-
cién y en la vida que son independientes del
nivel o grado de la discapacidad. Los afos
elementales deben ofrecer experiencias diver-
sas conducentes a este fin, y la adolescencia es
un periodo critico para el desarrollo de muchas
de estas habilidades.

En el entorno escolar la labor del profesorado
va a resultar fundamental. En este sentido,
Peralta (2006) sefiala cémo las creencias de los
profesores sobre las caracteristicas y dimen-
siones de la conducta autodeterminada influ-
yen de modo consciente e inconsciente en la
manera en que realizan su ensefianza y se
relacionan con el alumno. Asi, los profesores
pueden ver a sus alumnos desde una pers-
pectiva de capacidad o de déficit, pueden ver
la ensefanza como un proceso de direccién
y control del aprendizaje o como un proceso de
facilitacién y guia. La visién que adopten los
profesores se verd reflejada en sus compor-
tamientos y précticas en la escuela y en el aula.
Cuando el profesor cree en la importancia que
esta meta educativa tiene para el desarrollo
pleno del alumno, estard mds motivado y dis-
puesto a aprender y practicar las estrategias
necesarias que si lo percibe como algo, poco
o nada relevante.

Indagando estos aspectos, Peralta, Gonzdlez-
Torres y Sobrino (2005) Ilevaron a cabo un
estudio sobre la implicacién que las percep-
ciones y creencias de los profesores tienen en
su préctica educativa. Se encuestaron a 72
profesores acerca de sus conocimientos y per-
cepciones relativos a la conducta autodeter-
minada y a las dificultades y los beneficios que
su promocién genera en sus alumnos/as con
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discapacidad. Los resultados obtenidos, aun-
que no son generalizables, fueron similares a
los aportados por otros estudios (Agran y cols.,
1999; Grigal y cols., 2003; Wehmeyer y cols.,
2000). De ellos se destaca lo siguiente: el 94%
de los profesores encuestados estén de acuerdo
o totalmente de acuerdo en sefalar que la
autodeterminacién es un objetivo educativo
importante para todos los alumnos, que debe
ensefarse a lo largo de toda la vida como
proceso transversal (97%), modificando los
contenidos y la metodologia (75%); aunque
su valoracién de la autodeterminacién como
drea central del curriculo es mas dispersa.

Por otro lado, creen que ni la sociedad, ni la
familia, ni la escuela ofrecen oportunidades
suficientes para el desarrollo de la conducta
autodeterminada, a pesar de que el 97% con-
sidera que este desarrollo mejoraria, sobre
todo, la insercién social de sus alumnos/as.
Asimismo, destacan la importancia que tienen
estrategias como la autoobservacién, la auto-
evaluacién, la autoinstrucciéon, el autorregistro,
o el modelado, para que los alumnos auto-
rregulen y dirijan su aprendizaje, si bien reco-
nocen no aplicarlas suficientemente en sus cla-
ses.

De los resultados de este estudio se puede infe-
rir que el concepto que sobre la autodetermi-
nacién tienen los profesores de educacién espe-
cial es todavia genérico, es un conocimiento
mas declarativo que prdéctico pues aunque los
profesores, al menos los de este estudio, des-
tacan la importancia de la autodeterminacién,
no parecen tener totalmente claro qué procesos
seguir de una forma sistemdtica y explicita para
conseguir que sus alumnos/as desarrollen los

DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down | 143



papel de la familia en el fomento

de la conducta autodeterminada

conocimientos, actitudes y competencias para
llegar a ser més autodeterminados en sus vidas.
Finalmente, sefalan como principal dificultad
para promover la conducta autodeterminada
precisamente la falta de formacién. Este Gltimo
aspecto, la preparacién de los profesores, tiene
una importancia crucial en los esfuerzos por
promover la autodeterminacién en las escue-
los. Los programas de formacién de profesores
deben proporcionar un conocimiento més expli-
cito sobre las dimensiones especificas de este
constructo, asi como una adecuada instruccién
prdctica en cuanto a las estrategias y materia-
les a emplear para su desarrollo en la préctica
educativa diaria (Peralta y cols., 2005).

Pero ademds, se necesitan espacios y tiempos
de participacién para que el profesor refle-
xione sobre su docencia y se autoevalie, ya
que para formar alumnos més autodetermi-
nados es necesario que los propios profesores
sean responsables de su propio aprendizaje
a través del didlogo y la reflexién continuos
en y sobre su préctica educativa. Ademds, han
de alcanzar una mayor conciencia de cémo
ellos mismos se autorregulan, resuelven pro-
blemas o toman decisiones (Butler, 2003;
Palincsar y cols., 1998; Fetterman, 1996;
Peralta y cols., 2005). Sélo siendo ellos apren-
dices y profesores estratégicos podrdn mode-
lar los procesos necesarios para que sus alum-
nos sean mds estratégicos (Monereo y Castelld,
1997) y podrén sentirse mas eficaces y moti-
vados para lograr que todos los alumnos, inde-
pendientemente del grado de discapacidad,
sean mds autodeterminados.

Con respecto a los estilos de ensefanza, es
imprescindible desarrollar un estilo no direc-
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tivo y centrado en el alumno, donde la res-
ponsabilidad, que tradicionalmente ha recaido
sobre el profesor, pase a ser compartida con
los alumnos que aprenden de manera auto-
dirigida y autorregulada (Gonzdlez-Torres,
2005; Field y Hoffman, 1996; Martin y Marsall,
1997). Los profesores que usan un estilo extre-
madamente controlador o cuyas clases son
rigidamente estructuradas limitan el desarrollo
de percepciones positivas de control (una de las
caracteristicas esenciales de la conducta auto-
determinada), lo cual no significa que las cla-
ses deban ser cadticas, ni que se tengan que
abolir las reglas o normas.

De hecho, las clases pueden ser estructuradas
de tal modo que los alumnos puedan realizar
mds acciones por si mismos (Brown y cols.,
1993; Wehmeyer y cols., 2002); algunos ejem-
plos son los siguientes: elegir algunos pasos o
sélo unos aspectos de una actividad; elegir
entre dos o mds actividades; decidir cudndo
hacer una actividad; seleccionar la persona
con la que participar en una actividad; decidir
dénde hacer la actividad; rechazar participar
en una actividad planificado; elegir el momento
para finalizar una actividad; efc.

6. La autodeterminacion en el curriculo
escolar y en el marco familiar

Si consideramos la autodeterminacién no solo
como un resultado, sino sobre todo como un
proceso a través del cual la persona adquiere
los mecanismos que le permiten expresar, a
través de modos y sistemas de comunicacién
diversos, las caracteristicas esenciales que defi-
nen la conducta autodeterminada, podemos
plantear una serie de actuaciones en el marco
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escolar y también en el familiar que permitan
potenciar la conducta autodeterminada. Ello
supone incorporar la autodeterminacién den-
tro del curriculo escolar, considerar el desarrollo
de la autodeterminacién como un modo de
enriquecer el curriculo (Wehmeyer y Cols.,
2002). Y ello debe plantear, asimismo, una
revision de la formacién del profesorado en
esta materia. Pero la autodeterminacién debe
incorporarse ademds en el marco familiar y
por ello los padres deben adquirir también la
formacién precisa para que sus prdcticas se
dirijan a potenciar la conducta autodetermi-
nada de sus hijos.

Alquegui y cols. (2006) han presentado una
experiencia didéctica para fomentar la con-
ducta autodeterminada en un centro de edu-
cacién especial. En este plan de formacién, el
desarrollo de la autodeterminacién se plan-
tea dentro del curriculo, tanto en su dimen-
sion transversal como longitudinal. Las activi-
dades disefnadas se han trabajado con los
alumnos/as de forma individual o en peque-
fios grupos, ya que se pretende aumentar la
autoconciencia pero también el conocimiento
de los otros. Se prepararon las condiciones
para dar oportunidades a los alumnos/as de
conocer su yo fisico, de explorar sus intereses,
capacidades o suenos. Los materiales se ela-
boraron para cada actividad, los conceptos
clave se presentan oralmente o mediante repre-
sentaciones pictogrdficas, y se ofrecieron expe-
riencias en las que tanto los profesores como
sus alumnos/as participaron de forma cola-
borativa en el proceso. Asi, se definieron, expli-
caron y discutieron suefios, metas, sentimien-
tos y emociones y el modo en que afectan a su
conducta y a su relacién con otros; se practi-
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caron formas apropiadas de actuar en dife-
rentes situaciones y de cémo usar claves para
regular sus conductas.

En la experiencia citada se pudo constatar
cdmo mejoraron diferentes aspectos de los
alumnos y sus relaciones. Asi, en general, se
mostraron mds receptivos y participativos, pre-
sentaban mayor autoestima y motivacién hacia
los aprendizajes, y mejor conocimiento de si
mismos y de sus gustos y preferencias. Ade-
mas, desarrollaron sus habilidades comuni-
cativas al tener que llegar a acuerdos para
realizar alguna actividad comUn (experiencias
de conocimiento personal y resolucién de con-
flictos de convivencia). Las actividades pro-
puestas estaban mdés ligadas a la experiencia
e intereses de los alumnos y la metodologia
empleada se hizo mas flexible, dindmica y
motivadora, propiciando asimismo un trabajo
del profesor més personalizado y creativo, evi-
tando asi la "rutinizacién" de la actividad ("las
mismas fichas para todos"). Por otro lado, el
procesamiento de la informacién, la reflexién
y el debate llevaron a los profesores a adop-
tar posiciones mds criticas y a interiorizar un
enfoque comun de trabajo. Es posible asi rea-
lizar una formacién activa, que surge de las
necesidades y dificultades de la préctica edu-
cativa diaria (Alquegui y cols., 2006).

En definitiva, tal y como plantea Peralta (2006),
educar para la autodeterminacién exige un
cambio en las creencias, valores y cultura de
los profesionales implicados, a favor de una
visién mds positiva de la discapacidad. La ade-
cuada respuesta a las expectativas, deseos,
preferencias, suefios y necesidades de las per-
sonas con discapacidad conlleva la adapta-
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cién de las propuestas educativas para que,
mediante los apoyos y las ayudas necesarias,
tengan un papel més activo respecto a sus
metas y objetivos y se favorezca su inclusién y
participacién social. En la medida en que los
profesores lleguen a desarrollar creencias que
sean congruentes con una orientacién educa-
tiva centrada en el alumno, podrén disefary
planificar su ensefianza orientada al desarrollo
de la autodeterminacion.

Con respecto a la incorporacién de la auto-
determinacién dentro del curriculo escolar para
alumnos con discapacidad intelectual, Lacha-
pelle y cols. (2006) plantean un proyecto de
investigaciéon que consistia en la adaptaciéon
del curriculo escolar francés “Cest | avenir
de qui aprés tout?” (¢Después de todo, de
quién es el futuro? - Lachapelle y Cols., 1998,
1999) y en la evaluacién de los efectos de este
material en el grado de autodeterminacién de
alumnos (adolescentes y adultos jévenes) con
una discapacidad intelectual moderada y que
estaban integrados en un entorno de educacién
secundaria normalizado.

Los participantes (N=57, 33 varones y 24
mujeres) tenian edades entre los 15 y los 21
anos (edad media = 16,35 anos), estaban
integrados en clases especiales y recibian apo-
yos de readaptacién por parte de una agencia
local de prestacién de servicios. El grupo expe-
rimental (20 chicos y 15 chicas de la muestra
total) realizaron, durante un afo escolar, las
actividades sugeridas en el curriculo escolar
"The Road to Self-Determination" (El camino
hacia la autodeterminacién). Este material
escolar incluye 3 libros para el alumno y 3
guias para el profesor en los que se propo-
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nen diferentes lecciones para que el alumno
aprenda a cuidar de si mismo y conocerse
mejor, de tal forma que incremente sus habi-
lidades de eleccién, toma de decisiones, cono-
cimientos sobre los servicios disponibles en la
comunidad, actitud més activa dentro del pro-
ceso de su plan de servicios individualizado,
etc.

Los alumnos del grupo de control (13 chicos y
9 chicas) tomaron parte en cursos normales
durante el curso escolar. Se realizé un disefio
de investigacién pretest-postest en el que la
principal hipétesis de investigacién preveia un
incremento significativamente mds alto del
grado de autodeterminacién en el grupo expe-
rimental en comparacién con el grupo de con-
trol. La autodeterminacién se evalué emple-
ando la versién francesa para adolescentes
de la Escala de Autodeterminacién ARC (Weh-
meyer y cols, 2001).

En la fase pretest, los andlisis de diferencias
de medias, empleando la prueba de Man-
Whitney, no revelaron ninguna diferencia sig-
nificativa. En cambio, las diferencias observa-
das entre los grupos en la fase postest eran
significativamente mayores para los alumnos
del grupo experimental que para los alumnos
del grupo de control en “autodeterminacién”
y “autonomia conductual”.

A partir de estos resultados, los autores del
estudio concluyeron que el curriculo escolar
“El camino hacia la autodeterminacion” resulté
ser muy Util en el fomento de la autodetermi-
nacién y de conductas auténomas para la
mayoria de los participantes. Ademds, este
estudio estimulé varias reflexiones y debates
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sobre el uso del curriculo en el contexto esco-
lar, especialmente respecto al nivel de apoyo
que se deberia prestar a los profesores, for-
macién inicial y duracién de la investigacién.

7. Indicadores de calidad sobre la auto-
determinacion

Se ha analizado anteriormente el impacto de
los factores ambientales que contribuyen al
desarrollo de la autodeterminacién en las per-
sonas con discapacidad. Podemos configurar
estos factores medioambientales que afectan
positivamente a la autodeterminacién como
indicadores de calidad en los contextos edu-
cativos (escuela y familia).

Segun Field y Hoffman (2001) son nueve los
factores ambientales que apoyan la expresién
del autocontrol de las personas con discapa-
cidad y que pueden ser indicadores de la cali-
dad con la que se promueve la autodetermi-
nacién en los distintos contextos educativos
(escuela y familia). Por su parte, Wehmeyer y
Field (2007) sefalan que, si estos indicadores
estdn presentes, los esfuerzos orientados a la
consecucién de este objetivo van en la direc-
cién correcta y se puede considerar que las
prdcticas educativas son de calidad. De
acuerdo con estos autores, y de manera sin-
tética, a continuacién se presentan estos indi-
cadores, sefialados en Peralta (2008):

Indicador 1. Los conocimientos, las habilida-
des y las actitudes propias de la autodetermi-
nacién estdn incluidos en el curriculo, en los
programas de apoyo familiar y en los planes
de formacién del profesorado y de todo el per-
sonal de los servicios.

Apoyos y marcos de colaboracién

Las personas deben contar con las suficientes
oportunidades para aprender conocimientos,
habilidades y creencias que les ayuden a incre-
mentar su autodeterminacién. Este aprendi-
zaje precisa una ensefanza explicita. De tal
manera que los alumnos puedan encontrar
en sus interacciones con sus compaferos, con
sus profesores y con sus padres las oportuni-
dades necesarias para reflexionar y evaluar
sus conductas, mejorar su autoconocimiento,
etc.

Por su parte, los profesores, en el desempenio
de su actividad, deben tener ocasién de auto-
evaluar sus puntos fuertes y débiles profesio-
nales, de plantear sus metas. Finalmente, las
familias pueden contar con los recursos (gru-
pos de padres) que les permitan expresar sus
preferencias, sus opiniones o tomar concien-
cia de sus creencias.

Indicador 2. Los alumnos, los profesores y los
padres participan activamente en la planifi-
cacién y en la toma de decisiones de las pro-
puestas educativas.

Los profesores y los padres participan en los
procesos de decisién que afectan al emplaza-
miento de los alumnos/hijos, a la seleccién de
los cuidadores, a las prioridades familiares,
etc.; asimismo, profesores y padres pueden
modelar de manera efectiva habilidades tales
como identificar metas a corto y largo plazo,
describir objetivos, poner en marcha planes y
reevaluar y redefinir los planes. Las reuniones
en el colegio o en las asociaciones son buenas
ocasiones para ponerlo en prdctica. Los alum-
nos, por su parte, necesitan aprender cémo
definir el problema respecto al que hay que
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tomar una decisién especifica, cdémo recoger
informacién acerca de su situacién especifica
y como usar esta informacién para identificar
las distintas opciones (Wehmeyer y cols, 2002).

Indicador 3. Los alumnos, los profesores y los
padres tienen y dan oportunidades de elegir.

Ensefar a tomar decisiones requiere, por una
parte, la identificacién de una preferencia'y, por
otra, la comunicacién de esa preferencia (si
es necesario, a través de formas alternativas de
comunicacién o mds adecuadas). Se trata de
preparar oportunidades para que: a) los alum-
nos puedan practicar en contextos reales (deci-
dir a dénde ir a cenar en una fiesta, elegir el
meny, etc.), y ademds aprendan que no todas
las opciones estdn disponibles y que todas las
personas tenemos opciones limitadas; b) los
profesores puedan expresar preferencias, ele-
gir de entre las diferentes opciones, y nego-
ciar; y ¢) las familias puedan, por ejemplo,
elegir la agenda de sus entrevistas con los tuto-
res y el orientador.

Indicador 4. Los alumnos, los profesores y los
padres pueden asumir riesgos calculados.

El mundo en el que vivimos no siempre es
sano, seguro y predecible; en cada momento,
en cada hora del dia, desde que nos desper-
tamos, hay una posibilidad de tener que
enfrentarnos a determinados riesgos. Este es el
mundo real. Las personas con discapacidad
deben experimentar, en palabras de Perske
(en Wehmeyer, 1998), "la dignidad del riesgo",
ya que cuando a una persona se le niega su
participacién en experiencias que conllevan
riesgos razonables y calculados, se le impide
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tener una vida plena. Actuar de una manera
autodeterminada conlleva asumir riesgos. Ser
autodeterminado no es sélo pensar acerca de
lo que uno quiere hacer, es también pasar a la
accién y esto implica riesgos.

Indicador 5. En la escuela y en la familia se
fomentan relaciones de apoyo.

Para poder desarrollar la autodeterminacién
personal se precisa contar con adecuadas
interacciones de apoyo ya que aportan una
base emocional sélida. En este sentido, cuando
las escuelas y las familias desarrollan una cul-
tura en la que las relaciones y los patrones de
comunicacién son valorados, estdn dando un
paso importante en la busqueda de la auto-
determinacién (por ejemplo, los alumnos cuen-
tan con programas de apoyo entre iguales y
con actividades de aprendizaje cooperativo;
los profesores disponen de planes de apoyo'y
de trabajo en equipo; los padres tienen opor-
tunidades de implicarse socialmente con otros,
programas de apoyo "padre a padre", y de
participar en actividades informales en el cole-

gio).

Indicador 6. En la escuela y en la familia se
proporcionan adaptaciones y apoyos a las
necesidades individuales.

Las adaptaciones y los apoyos son una serie de
servicios, de soportes individuales o de modi-
ficaciones del ambiente (adaptaciones arqui-
tecténicas, sistemas alternativos y aumentati-
vos de comunicacién, programas informéticos,
etc.) que permiten maximizar las oportunida-
des y satisfacer las necesidades individuales.
Las personas con discapacidad necesitan sen-
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tirse seguras, valoradas y aceptadas, sin que
ello genere respuestas sobreprotectoras o de
caridad que desencadenen pasividad y depen-
dencia. Lo que puedan hacer o decidir por si
mismas, no debe ser hecho o decidido por
otros; por tanto, las personas significativas en
la vida de una persona con discapacidad debe-
rian tomar decisiones limitadas, distinguiendo
los pasos que la persona puede asumir con
independencia, de aquellos en los que nece-
sita alguna ayuda o deben ser realizados por
otros. Si se proporcionan los apoyos necesa-
rios, la funcionalidad de la persona con dis-
capacidad mejorard, teniendo una vida mds
productiva, independiente e integrada.

Indicador 7. Los alumnos, los profesores y los
padres tienen la oportunidad de expresarse y
de ser comprendidos.

Una forma elemental de aprender sobre nos-
otros mismos es a través de nuestras conver-
saciones con otros. La posibilidad de ser escu-
chado y comprendido es la base de muchas
terapias. Si se pone el énfasis en la escucha
activa se crea un ambiente de aprendizaje en
el que todos los miembros de la comunidad
escolar y familiar se sienten mds fuertes, més
respetados y més valorados.

Indicador 8. Se pueden predecir las conse-
cuencias de las acciones.

Los contextos que promueven la autodetermi-
nacién establecen y acuerdan explicitamente
las expectativas y los limites. Un error comdn
es considerar que poner el énfasis en la auto-
determinacién es consentir el caos, ya que se
considera que los alumnos sélo estardan moti-
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vados a hacer algo si ellos eligen hacerlo. Muy
al contrario, si en clase se impide el desgo-
bierno, se establecen normas claras y cono-
cidas por todos y los alumnos son capaces de
predecir las consecuencias de sus acciones,
se aumenta el grado de control de sus con-
ductas y con ello la oportunidad de promover
la autodeterminacién.

Indicador 9. La autodeterminacién es mode-
lada en el contexto escolar y familiar.

El aprendizaje informal que ocurre a través
del modelado es muy importante. Si los pro-
fesores y padres dicen que la autodetermina-
cién es algo esencial en la vida de una per-
sona, pero no son capaces de llevarla a la
prdctica ni de ofrecer modelos adecuados que
pueden ser observados, se perciben mensa-
jes contradictorios y, en el peor de los casos, se
aprende que lo que se trabaja en la clase (o en
casa) no es significativo en la vida real. El clima
escolar y familiar debe animar a los alum-
nos/hijos a expresar y practicar su propia auto-
determinacién.

Estos indicadores pueden ser aplicados en cen-
tros escolares y también en otros centros edu-
cativos, por ejemplo, los gestionados por las
asociaciones de discapacidad. Los indicadores
de calidad constituyen ejemplos de buenas
prdcticas que inciden de manera importante en
el desarrollo de la conducta autodeterminada.
Son criterios con los que se pueden contrastar
las prdcticas profesionales, de modo que se
puede observar el grado de sintonia o de dife-
rencia que se da entre la préctica habitual y lo
que cada indicador manifiesta. Este contraste
nos proporciona un perfil del funcionamiento
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habitual y nos indica los puntos fuertes y los
débiles en relacién a los diferentes indicado-
res.

De este conocimiento se puede preparar un
plan de accién para un periodo determinado
encaminado a mejorar aquellos aspectos més
débiles del funcionamiento profesional. De
este modo los indicadores nos permiten mejo-
rar nuestra préctica habitual, centrando dicha
mejora en los criterios o indicadores sobre
autodeterminacién. Y asi se modifican los
modelos de ensefianza de los profesores (seria
igualmente vdlido para los estilos educativos de
los padres) a partir de la reflexién continua,
la autoobservacién y autoevaluaciéon sobre la
prdctica educativa, alcanzando una mayor
conciencia de cémo los propios profesores se
autorregulan y toman sus decisiones.

8. Medidas con respecto a las personas
con discapacidades severas

La forma de contrarrestar los impedimentos
para el desarrollo de la autodeterminacién en
las personas con discapacidades severas no
es ensefiar a estas personas cémo controlar
sus vidas, sino capacitarles para que lleguen
a ser individuos mds autodeterminados, aun-
que sélo sea un poco mds. Lo podemos con-
seguir si les capacitamos para que expresen
preferencias, se impliquen en la resolucién de
problemas y en la toma de decisiones y si
fomentamos el aprendizaje autodirigido y que
defiendan sus propios derechos. Podemos con-
seguirlo mediante una implicacién activa en
la planificacién, mediante la provisiéon de apo-
yos, incluidos los apoyos tecnolégicos que
mejoran la capacitacién y mediante la plani-
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ficacién centrada en la persona. El objetivo
no es fomentar el control, sino capacitar a las
personas para que actten de un modo voli-
tivo y para que se conviertan en agentes cau-
sales de sus vidas: para que hagan que suce-
dan cosas en sus vidas (Wehmeyer, 2006 a,
pdg. 98).

Entre las acciones especificas que pueden
fomentar la autodeterminacién de las perso-
nas con discapacidades severas, este autor
sefiala las siguientes:

a. Evaluar intereses y preferencias y fomentar
la realizacién de elecciones

Para las personas con discapacidades seve-
ras existen numerosas barreras para realizar
elecciones. Hay muchas personas que tienen
muy pocas oportunidades, no saben como
realizar elecciones y requieren una formacién
directa y orientada a esta habilidad. Hay per-
sonas con discapacidades severas que no
expresan sus preferencias de modo conven-
cional y los profesores deben utilizar métodos
mds sistemdticos para evaluar las preferen-
cias e intereses personales o proporcionar a las
personas la formacién necesaria para mejorar
sus habilidades comunicativas.

Las estrategias utilizadas para determinar las
preferencias de los alumnos con discapacida-
des severas, identificadas por Hughes, Pitkin y
Lorden (1998), son las siguientes:

» Inferencia de preferencias a partir de la
conducta del alumno cuando responde a
situaciones en las que se le presentan las
elecciones.
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= Uso de tecnologia informdtica para capa-
citar a los estudiantes a que expresen pre-
ferencias.

» Observacién de la forma de interactuar del
alumno con un objeto cuando se le pre-
senta como eleccién.

= Andlisis de un amplio abanico de esfuer-
zos verbales, gestuales y comunicativos de
cualquier otro tipo como forma de deter-
minar una preferencia.

» Registro de la cantidad de tiempo libre que
el alumno pasa dedicado a ciertas activi-
dades en concreto.

La consulta a los familiares también permite
obtener informacién sobre las preferencias, ya
que tienen un buen conocimiento de las perso-
nas.

b. Participacién en la planificacién y en la fija-
cién de objetivos de la educacién/rehabili-
tacién

Si la conducta autodeterminada esté dirigida a
metas, las personas con discapacidad (incluidas
las personas con discapacidades severas) deben
participar en el proceso de fijacién de metas.
Agran y cols. (2000) formaron a los profesores
de alumnos con discapacidades severas para
que ensefasen a sus alumnos cémo fijar y alcan-
zar objetivos relacionados con la transicion.
Para ello les proporcionaban apoyos necesa-
rios para que los alumnos pudiesen responder
a cuatro preguntas para la fijacién de un obje-
tivo educativo (2qué quiero aprender?, équé sé
sobre ello ahora?, équé debe cambiar para
que yo aprenda lo que no sé?, ¢qué puedo
hacer para que suceda?). Los profesores fomen-
taban la participacién activa aunque muchos
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alumnos no podian responder directamente a
las preguntas (por ejemplo, a la pregunta 2qué
quiero aprender?, los profesores apoyaban a los
alumnos para que identificaran sus preferen-
cias personales en los dmbitos de trabajo, ocio,
etc., o utilizaban técnicas como las que se han
descrito anteriormente para identificar dichas
preferencias). En cualquier caso, los profeso-
res se aseguraban de que los objetivos estaban
ligados a las preferencias, intereses y capaci-
dades de los alumnos.

Wehmeyer (2006 b) nos recuerda que una meto-
dologia especialmente Gtil para involucrar a las
personas con discapacidades severas en la pla-
nificacién educativa es la planificacién centrada
en la persona. A diferencia de la planificacién
clésica, la planificacién centrada en la persona
da prioridad a la identificacién de los suefios y
visiones de la persona con discapacidad y su
familia, fomenta la creacién de equipos de per-
sonas implicadas (cada grupo de apoyo, en el
que estd incluido el alumno, estd formado por
familiares, educadores y otras personas impor-
tantes en la vida del alumno), genera planes
educativos que pone de manifiesto las capaci-
dades y preferencias de la persona, identifi-
cando los apoyos dentro de la comunidad para
alcanzar los objetivos fijados en el plan.

c. Implicacién en la resolucién de problemas'y
en la toma de decisiones

La resolucién de problemas y la toma de deci-
siones son tareas que suelen requerir habilida-
des cognitivas complejas. Ahora bien, cada una
de estas tareas se puede descomponer en pasos
mds pequefios y las personas con discapaci-
dades severas pueden aprender habilidades
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que les permite completar cada paso de una
forma mds independiente. A muchas personas
con discapacidades severas se les puede ense-
fiar mediante la creacién de modelos a imitar
u otras estrategias, a contribuir en el proceso
de generacién de opciones para su andlisis e
incrementar sus conocimientos sobre las con-
secuencias asociadas a las opciones mediante
instruccién y experiencias personales. Todas las
personas tienen preferencias y pueden involu-
crarse cada vez més en el proceso de compa-
racién de las opciones o decisiones con las pre-
ferencias personales. Finalmente, el proceso de
toma de decisiones llega a su fin con la eleccién
y se puede implicar a las personas con disca-
pacidades severas en este paso.

d. Aprendizaje autodirigido y estrategias de
autogestién

Las estrategias de aprendizaje dirigidas por el
alumno, también conocidas como aprendizaje
autorregulado o estrategias de autogestién,
implican ensefar cémo modificar y regular la
propia conducta. Estas estrategias permiten que
las personas regulen su propia conducta, con
independencia del control externo, y que se
conviertan en participantes activos en su propio
aprendizaje. Diferentes estudios han demos-
trado que las personas con discapacidades
severas pueden aprender y utilizar estrategias de
aprendizaje autodirigido para fomentar la inde-
pendencia y mejorar el rendimiento en dife-
rentes tareas (Agran, 1997; Agran, King-Sears,
Wehmeyer y Copeland, 2003). Entre las tareas
que se proponen para fomentar la conducta
autodirigida se pueden sefalar las siguientes:

» Regulacién con pistas: Se ensefa a la per-
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sona a realizar una tarea de forma inde-
pendiente siguiendo una serie de imagenes
u ofras pistas auditivas o visuales.

» Autoinstruccién: Se ensefia a la persona a
expresar en voz alta cuestiones relaciona-
das con la tarea antes de llevarla a cabo.

» Autosupervisién: Se ensefia a la persona a
observar y registrar su rendimiento en la con-
ducta o accién final.

= Autoevaluacién: Se ensefia a la persona a
comparar la conducta que se supervisa con
el objetivo deseado por el alumno

» Autorrefuerzo: Se ensefia a la persona a pro-
porcionarse refuerzos a si misma al com-
pletar correctamente una tarea.

Estas estrategias se usan normalmente de forma
combinada. También es importante considerar
el potencial de la tecnologia para fomentar una
mayor independencia y aprendizaje autorre-
gulado para las personas con discapacidades
severas.

9. Autodeterminacién y planificacién centrada
en la persona

9.1. Concepto de planificacién centrada en la
persona

La planificacién centrada en la persona (PCP) es
una metodologia que facilita que la persona
con discapacidad, sobre la base de su historia,
capacidades y deseos, identifica qué metas
quiere alcanzar para mejorar su vida, apoydn-
dose en el compromiso de un grupo para con-
seguir que eso ocurra (Holburn, 2003). La PCP
es una estrategia que da poder efectivo a la
persona y garantiza su autodeterminacién. El
apoyo imprescindible para una persona que
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tiene pocas habilidades para la autodetermi-
nacién es el de ayudarle a construir un proyecto
de vida significativo y coordinar una red de
apoyo que le ayude a desarrollar y cumplir ese
proyecto.

En definitiva, con la PCP se pretende que la per-
sona con discapacidad, con el apoyo de un
grupo de personas significativas para ella, for-
mule sus propios planes y metas de futuro, asi
como las estrategias, medios y acciones para ir
consiguiendo avances y logros en el cumpli-
miento de su plan de vida personal. En este
sentido, se trata de que la PCP ayude a evitar
que las personas se vean privadas del control de
sus propias vidas y que se conviertan en meras
espectadoras de sus necesidades y en consu-
midores del cuidado que se les dispensa.

Tradicionalmente, los objetivos y planes para
las personas con discapacidad se establecian
desde la perspectiva de lo que los profesiona-
les y las familias crefan que era mejor para la
persona. Ademds estaban condicionados (y ain
hoy lo estdn) més por la disponibilidad de ser-
vicios, organizacién y recursos de los mismos
que por las preferencias individuales. La PCP
significa un cambio en la forma de planificar
los apoyos a las personas para que tengan una
vida mejor, garantizando su derecho a la auto-
determinacién y a ser protagonistas de sus vidas.
Ademds, propone una utilizacién mayor de los
recursos comunitarios y de las redes naturales
de apoyo.

La PCP es una nueva forma de entender y tra-
bajar con personas con necesidades de apoyo.
Aunque su origen parte del colectivo de perso-
nas con discapacidad, es una forma de traba-
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jar muy valiosa para cualquier persona que se
encuentra en una situacién de exclusién social
o en riesgo de padecerla (personas con disca-
pacidad, personas mayores, mujeres en situa-
ciones de desventaja social, {4venes con pro-
blemas delictivos, personas con dafio cerebral
adquirido, personas con enfermedades men-
tales, etc.).

La PCP consiste en toda una filosofia y forma de
trabajar en la que se forma un grupo de apoyo
alrededor de una persona con necesidades de
apoyo. Este grupo de apoyo se reunird para
elaborar, con la persona que requiere apoyo
(persona central del grupo) un plan de futuro
para mejorar su calidad de vida. Este plan de
futuro debe estar basado en la maxima parti-
cipacién de la persona central, de sus prefe-
rencias, capacidades y elecciones.

El principal objetivo de la PCP es proporcionar
y mejorar la calidad de vida de la personas con
discapacidad, si bien también es de gran utili-
dad para otro tipo de colectivos, y en general
para todo tipo de personas. La PCP es un pro-
ceso continuo y ciclico que consiste en realizar
una planificacién futura que mejore las éreas de
la vida de la persona (salud, ocio, necesidades
bésicas, integracién laboral, autonomia, etc.).
La PCP centra su éxito en el compromiso, dedi-
cacién y responsabilidad compartida entre el
grupo de apoyo y la persona.

Los dmbitos de aplicacién de la PCP pueden ser
muy variados: centros educativos (colegios,
institutos), centros de dia, residencias, inte-
gracién laboral o apoyo en el empleo, aso-
ciaciones y entidades sociales o culturales,
pisos tutelados y viviendas con apoyo, etc.
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En el abordaje de este concepto y en el andlisis
de las implicaciones que de él se derivan vamos
a seguir el andlisis que Marin y cols. (2006) rea-
lizan cuando reflexionan sobre la planificacién
centrada en la persona como metodologia de
apoyo para desarrollar la autodeterminacién, a
partir de una experiencia llevada a cabo con un
numeroso grupo de personas con discapacidad
intelectual. Dicho andlisis se verd ampliado con
otras aportaciones.

9.2. Origenes y principios que orientan la PCP

Las décadas de los 60y 70 configuran el con-
texto ideolégico que va a iniciar la PCP. En esa
época surge un principio de normalizacién
basado en la reivindicacién de los derechos
de las personas con discapacidad. Este prin-
cipio de normalizacién impregna la ideologia
de los grupos de trabajo constituidos en pro de
las personas con discapacidad. Estos colecti-
vos reivindicardn el derecho de las personas
con discapacidad a tener una vida indepen-
diente y de calidad (una vida como ciudada-
nos, una vida controlada por uno mismo).

La primera aproximacién de PCP se desarro-
lla entre finales de los 70 e inicios de la década
de los 80 en Estados Unidos y en Gran Bretana.
Se llevan a cabo una serie de iniciativas y talle-
res que ampliardn y constituirdn diferentes
herramientas y técnicas para trabajar la PCP,
En Espafa se introduce la PCP hace muy pocos
anos. En la actualidad constituye un tema de
gran interés y de investigacién para algunos
colectivos, entre ellos el colectivo de personas
con discapacidad intelectual. Su expansién,
puesta en prdctica y desarrollo es una cues-
tién aun pendiente en nuestro pais.
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La PCP cambia la filosofia con la que se estaba
trabajando hasta ahora. Es una forma nueva
de orientar el proceso hacia la persona con
discapacidad. Se trata de que la persona con
dificultades sea el centro, protagonista y per-
sona activa de todo el proceso. Los principios
que guian la puesta en funcionamiento y el
desarrollo de la PCP son los siguientes:

u Respeto a la diversidad. Todas las perso-
nas somos diferentes y tenemos distintos
intereses, capacidades, necesidades,...; por
ello la personalizacién debe ser el valor
central de los servicios que prestan apoyo a
las personas.

» Respeto al derecho a la autodeterminacién
de las personas con discapacidad. La PCP
se refiere a una metodologia de planifica-
cién individualizada que se realiza desde
el punto de vista de la persona cuya vida
ayudamos a planificar, desde sus intereses,
sus suefnos, sus puntos de vista, su liber-
tad,... La PCP da poder efectivo a la per-
sona y le ayuda a elaborar un proyecto de
vida significativo, a partir del desarrollo de
las habilidades para controlar la propia
vida, del proceso de identificar las habili-
dades, los suefios y el proceso para conse-
guirlos.

» Respeto a la dignidad de la persona. La
PCP quiere contribuir a garantizar el res-
peto a la dignidad de la persona, determi-
nando planes de futuro positivos y posibles
basados en cémo quiere vivir y posibilitar
cambios inmediatos en su estilo de vida.
La persona con discapacidad es la prota-
gonista, la parte fundamental de las reu-
niones y de la atencién del grupo, que busca
las mejores formas de apoyarle.
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Respeto a los valores democréticos. La PCP
va mds alld de los objetivos y metas que
consigue para la vida de una persona; tiene
valor en si misma, por el hecho de dar par-
ticipacién a las personas para decidir y ser
coherente con los valores de un sistema
democrdtico.

Respeto a la individualizacién. El estableci-
miento de un plan individualizado de apoyo
es el resultado de todo el proceso desarro-
llado en la PCP; en este plan figura la expre-
sién de los deseos, suenos, inquietudes, etc.
de la persona con discapacidad.

Igualdad de derechos y deberes. Las per-
sonas con discapacidad deben ejercer su
plena capacidad de eleccién como ser
humano y ciudadano en plenitud de con-
diciones en cada uno de los aspectos de su
vida, con el mismo grado de igualdad de
derechos y deberes que el resto de ciuda-
danos sin discapacidad; este es un princi-
pio largamente reivindicado por las aso-
ciaciones de personas con discapacidad asi
como por el movimiento de vida indepen-
diente.

La calidad de vida de la persona debe ser
la finalidad de toda actuacién que se rea-
liza con las personas con discapacidad.
Calidad de vida y autodeterminacién deben
ser los referentes para organizar la presta-
cién de servicios, lo cual puede suponer un
cambio en las précticas profesionales y aso-
ciativas.

Fomento del trabajo en red colaborativa y
de la responsabilidad colectiva. La PCP hace
posible la coordinacién de toda la red de
apoyo de la persona y mantiene la red
activa, asegurando que no se olvida nin-
guno de los aspectos esenciales en la vida
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de cualquier persona y ddndole el poder
efectivo. El resultado de la negociacién entre
todas las partes implicadas que quieren
apoyar a la persona es la concrecién de un
plan personalizado de apoyo. El desarrollo
de la PCP se basa en una idea de respon-
sabilidad colectiva, estableciendo un grupo
de trabajo compartido entre el grupo de
apoyo y la persona con discapacidad.

» Se centra en la persona, destacando las
posibilidades. La PCP se dirige y centra en
la persona (la persona es quien realmente
controlay dirige el proceso), incidiendo en
las capacidades y habilidades més que en
las dificultades.

» Principio de inclusién de las personas con
dificultades de integracién, personas que
encuentran barreras sociales para su inclu-
sion en la sociedad y para la participacién
social.

9.3. Desarrollo y fases de la PCP

La PCP debe ser flexible, posibilitadora de apo-
yos, coordinada y participativa (entre la fami-
lia, profesionales y distintos agentes del
entorno). Por tanto, es necesario crear un grupo
de apoyo a la medida de cada persona, for-
mado por miembros de su red natural y pro-
fesional de apoyo.

Marin y cols. (2006) senalan las siguientes
fases en el desarrollo de la PCP:

a. Preparacién: Constitucién del grupo de
apoyo y determinacién del proceso de
implantacién. En esta fase se identifican las
personas que van a constituir el grupo de
apoyo. La determinacién de estas perso-
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nas la decide la persona con discapacidad,
con la colaboracién del coordinador del
grupo. Se valora con la persona con dis-
capacidad y/o miembros significativos para
ella cémo llevar a cabo la PCP, la recogida
de datos, etc.

. Evaluaciéon comprensiva con la persona con

discapacidad: Esta evaluacién serd reali-
zada por el facilitador o coordinador del
grupo, que posteriormente se expondré y
se compartird en la reunién de todo el grupo
de apoyo. A través de esta evaluacién se
tendrd un conocimiento de las habilidades
de la persona, de su forma de ser, gustos,
necesidades, puntos fuertes, puntos débi-
les, etc.
Determinacién del plan personalizado de
apoyo: Se realiza en una reunién del grupo
de apoyo, constituido para cada persona,
en la que ella siempre participa. En esta
reunién se fijan, en base a la evaluacién
comprensiva, las metas personales, las
estrategias para alcanzarlas y los compro-
misos de cada miembro del grupo; estos
acuerdos adoptados se reflejan en un docu-
mento escrito firmado por todos los parti-
cipantes.

. Implantacién del plan individualizado: Cada
miembro del grupo de apoyo cumple sus
compromisos que ha asumido en relacién
a la persona y de este modo se gestionan los
apoyos (a la salud, de ocio, formacién,...)
para que la persona alcance sus metas
acordadas. El facilitador o coordinador del
grupo de apoyo asegura que los partici-
pantes cumplen sus compromisos.

. Seguimiento y revisién de metas: Se rea-
liza una revisién y valoracién, entre la per-
sona con discapacidad y el coordinador,
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de las metas acordadas y se proponen otras
si es necesario, informando al resto del
grupo de apoyo de esta revisién. Al cabo de
un tiempo (puede ser un afo), se vuelve a
realizar la evaluacién comprensiva y se
mantiene una nueva reunién del grupo de
apoyo en la que se revisa y se acuerda un
nuevo plan y asi continta el proceso esta-
blecido. Es imprescindible realizar una valo-
racién de todo el proceso, asi como de la
satisfaccién y de los avances conseguidos
por la persona.

Estas fases constituyen un proceso ciclico y en
espiral que puede durar toda la vida o estar
vinculado a la adquisicién de un objetivo con-
cretfo (transiciéon a empleo ordinario, vivienda
fuera del hogar familiar, etc.). En cualquier
caso, debemos considerar a la PCP como una
estrategia muy eficaz para fomentar y mejorar
la conducta autodeterminada.

9.4. Personas de apoyo en la PCP

Una parte importante del éxito en la aplicacién
de esta metodologia para la persona reside en
la eficacia del grupo de personas de apoyo que
comparten su experiencia y conocimiento de la
persona con discapacidad para encontrar la
mejor forma de apoyarla. El funcionamiento
del grupo depende del compromiso personal
de cada participante. Su eficacia va a estar
influida por la creatividad que surge con la
suma y el intercambio de ideas, estrategias y
propuestas sobre los apoyos para lograr una
vida tal y como las personas quieren tenerla.

En la PCP el protagonista es la persona con
discapacidad. Las personas que participan en
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la PCP constituyen el grupo de apoyo a la per-
sona con discapacidad, coordinado por un
facilitador o guia del grupo.

A. Grupo de apoyo:

El grupo de apoyo estard constituido por los apo-
yos naturales (familiares, pareja, amigos, veci-
nos, voluntarios, otras personas de la comuni-
dad, etc.) y los apoyos profesionales (personal de
atencién directa; algdn miembro del equipo téc-
nico de la organizacién: trabajador social, médico,
psicélogo, efc.; alguna persona externa a la orga-
nizacién: técnicos de servicios sociales, etc.). Es
la persona con discapacidad quien decide qué
personas van a participar, siempre que estas per-
sonas quieran participar y apoyarle.

Las personas que participan en el grupo de apoyo
son las encargadas de identificar las habilidades
y las oportunidades en la persona, asi como sol-
ventar barreras, dificultades o retos que puedan
surgir. La educacién centrada en la persona tiene
que entenderse como un proceso de colabora-
cién entre todos los que prestan el apoyo a la
persona con discapacidad.

Conviene que este grupo de apoyo reciba una
formacién bdsica en autodeterminacién y plani-
ficacién centrada en la persona, que contribuya
a que todos los miembros del grupo se guien por
orientaciones similares y consensuadas. Algunos
de los contenidos de esta formacién bésica pue-
den ser los apuntados en el epigrafe 3 de este
capitulo, referido precisamente a la formacién
de padres y profesores sobre autodeterminacién.
En esta formacién se hard especial énfasis en la
PCP y algunos contenidos que serd conveniente
abordar son los siguientes:
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»  Concepto de planificacién centrada en la per-
sona

» Principios que orientan la PCP
Desarrollo y fases de la PCP

» Personas de apoyo en la PCP: funciones del
grupo de apoyo y funciones del coordinador-
facilitador

= Algunas consideraciones sobre la implanta-
cién de la PCP (en relacién a las personas con
discapacidad, en relacién a la organizaciéon y
a los profesionales)

» La PCP en el proceso de transicién a la vida
adulta e independiente

» Proceso de desarrollo de la PCP en la transicién
a la vida independiente

» La participaciéon de los jévenes con discapaci-
dad en el proceso de la PCP

B. Coordinador-facilitador:

Una persona del grupo de apoyo puede ejer-
cer el papel de coordinador o facilitador, que
se responsabiliza de todo el proceso de la pla-
nificacién individual. El facilitador fomenta y
coordina la participacién de todos los miem-
bros en la planificacién y se asegura de que se
respeten los derechos, las ideas y preferen-
cias de la persona con discapacidad. Guia el
proceso, encargdndose de dinamizar la inter-
accién del grupo, asegurando una participa-
cién equilibrada de todos los implicados y
manteniendo al grupo centrado en el objeto de
la reunién. Mediante el consenso, el coordi-
nador identifica formas de alcanzar los obje-
tivos y asegura los compromisos para llegar a
ellos. Garantiza también la calidad del pro-
ceso de apoyo; su responsabilidad no es sélo
con los resultados sino también con los pro-
cesos.
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En definitiva, el coordinador juega un papel impor-
tante como guia y consultor del proceso de PCP
Sus funciones podrian concretarse en los siguien-
tes términos:

Orientar el proceso.

Preparar y conducir las reuniones de grupo.
Mediar en caso de conflicto.

Recoger la informacién pertinente.

9.5. Consideraciones sobre la implantacién de
la PCP

Conviene tener en cuenta algunos aspectos a la
hora de implantar una préctica profesional cen-
trada en la PCP; estos aspectos estdn relaciona-
dos tanto con las personas con discapacidad
como con los profesionales y la propia organi-
zacioéon.

A. En relacién a las personas con discapacidad:

a. La persona con discapacidad debe tener la
oportunidad de elegir a los participantes del
grupo de apoyo. En este sentido es necesario
preguntarle si quiere que se utilice esta meto-
dologia para apoyarle y quién quiere que par-
ticipe (apoyos naturales y profesionales). En
el caso que la persona tenga importantes difi-
cultades para comunicar estas cuestiones, es
importante indagar qué elegiria y qué perso-
nas le gustaria que participasen. Esta concre-
cién puede ser llevada a cabo por un familiar
y un profesional que tenga un buen conoci-
miento de la persona con discapacidad.

b. La PCP debe contemplarse como una opor-
tunidad para reforzar a la persona y mejorar
su autoestima; para ello es necesario centrarse
mas en las capacidades y puntos fuertes de la
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persona que en las limitaciones y deficiencias,
procurando crear un clima agradable y de
apoyo a la persona.

c. Respetar la visién subjetiva que la persona
con discapacidad tiene de si misma, de su vida
y de su futuro, ayudéndole en el proceso de
construir planes y metas en coherencia con
sus posibilidades y con las oportunidades de su
entorno y de su cultura. Y en el caso de tener
grave dificultad para comunicar sus planes,
garantizar que la persona tenga el poder efec-
tivo en la toma de decisiones que ella no puede
ejercer, aunque el control resida en un equipo
donde hay personas que le aprecian y le apo-
yan. Esto hace que el poder esté en el indivi-
duo (mediado por el grupo) y no esté exclusi-
vamente en las decisiones individuales de las
personas que le atienden en cada momento.

d. Confiar en que las personas con discapaci-
dad son los principales “especialistas” en su
propia vida y por lo tanto confiar en que saben
decidir. Ello implica que el grupo de personas
significativas que le apoya tolere posibles des-
acuerdos e incertidumbres.

e. Hay que proporcionar el tiempo suficiente y
facilitar los canales de comunicacién adecua-
dos para aquellas personas que tengan miedo
0 No sepan expresar sus gustos, intereses y
metas de futuro.

B. En relacién a la organizacién y a los pro-
fesionales:

a. Es necesario que los 6rganos directivos com-
petentes formulen en la politica y la estra-
tegia de la entidad su compromiso con la
implantacién de esta metodologia y asi lo
expresen puUblicamente en sus documen-
tos. La PCP, al ser una metodologia cohe-
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rente con el respeto al derecho a la auto-
determinacién, debe formar parte de las
politicas de las organizaciones que traba-
jan a favor de las personas con discapaci-
dad intelectual.

. Los equipos técnicos deberdn animar y coor-
dinar todo el proceso, apoyando ademés a
los facilitadores de cada grupo de apoyo
individual.

Debe realizarse una formacién previa entre
todos los profesionales que vayan a parti-
cipar en este proceso, a partir de la cual se
compartan criterios, procedimientos y sopor-
tes documentales que sirvan de guia. Resulta
fundamental considerar el cambio de rol
profesional, que pasa de cumplir un papel
de experto y depositario del control sobre el
cumplimiento de los objetivos de la per-
sona a ser un facilitador y coordinador de
recursos y apoyos.

. Es importante implicar a otros profesiona-
les ajenos a la entidad, como pueden ser los
trabajadores sociales de base, equipos de
salud, técnicos de empleo y otros que se
consideren necesarios.

. La necesaria participacién de las familias
se favorece haciéndoles sentirse parte del
proceso, manteniéndolas informadas del
desarrollo del mismo y facilitdndoles una
explicacion del objetivo y el sentido de lo
que se va a realizar, procurando generar
confianza y transparencia.

Es fundamental que se tenga flexibilidad
para buscar soluciones a los problemas
précticos derivados de los planes indivi-
duales, tales como la disponibilidad de ser-
vicios, las habilidades o conductas de la
persona o la disponibilidad de recursos eco-
némicos.

Apoyos y marcos de colaboracién

C. Fases en la implantacién de la PCP en una
organizacién:

El desarrollo y la implantacién de prdcticas
fundamentadas en la PCP va a permitir poten-
ciar la conducta autodeterminada de las per-
sonas con discapacidad. Un proceso que
puede seguirse para introducir la PCP en las
organizaciones es el siguiente:

1. Debate entre todos los profesionales y direc-
tivos sobre el sentido y razén de ser de la
PCP

2. Constitucién de un equipo coordinador del
proyecto.

3. Constitucién del grupo de profesionales y
familiares interesados en analizar y traba-
jar en este proceso.

4. Elaboracién de procedimientos, estrategias,
criterios y documentos de apoyo necesa-
rios para impulsar la experiencia.

5. Sesién de formacién sobre PCP en la que se
presentard el material elaborado.

6. Realizacién de una experiencia piloto con un
reducido nUmero de personas con disca-
pacidad. En esta experiencia se constitui-
rén los grupos de apoyo para cada per-
sona con discapacidad que participe. El
trabajo a realizar en la experiencia piloto
con cada persona seguird las fases que se
proponen con respecto a la implantacién
de la PCPy que ya hemos considerado ante-
riormente, es decir: preparacién; evalua-
cién comprensiva con la persona con dis-
capacidad; determinacién del plan de cada
persona; implantacién del plan individua-
lizado; y seguimiento y revision de metas.

7. Valoracién de la experiencia por parte de las
personas con discapacidad, sus familiares,
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los técnicos y los directivos de las organi-
zaciones.

8. Difusién de la experiencia y programa para
la implantacién en todas las personas de
la organizacién.

9.6. La PCP en el proceso de transicién a la
vida adulta e independiente

Los j6venes con discapacidad necesitan tener
un sistema de apoyo que reconozca sus dreas
fuertes, sus intereses, sus miedos y suefos, y
que ademds les permita tomar las riendas de
su propio futuro. Los padres, maestros, miem-
bros de la familia y los amigos en la comuni-
dad que ofrecen sus consejos informales, su
apoyo y su afecto, pueden crear ese sistema de
apoyo para cada joven.

Cuando los j6venes con discapacidad empie-
zan a prepararse para hacer la transicién al
mundo del trabajo se producen no pocas lagu-
nas en su itinerario formativo y laboral. No hay
un proceso educativo sostenido que incida en su
preparacién laboral y su acceso a las empresas,
en su formacién para participar en su comuni-
dad y en su preparacién para una vida inde-
pendiente.

Normalmente la familia o los padres del estu-
diante que estd a punto de salir del sistema
educativo tienen la responsabilidad de mante-
ner el apoyo al joven. Pero los padres tienen
poco tiempo para llegar a ser expertos en la
variedad de apoyos y servicios que precisan sus
hijos cuando ellos salgan del sistema educa-
tivo. El apoyo informal, tan valioso para el joven
con discapacidad a menudo se queda sin ser
explorado y la familia pone toda su atencién
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en obtener los servicios para adultos (en la
mayoria de las ocasiones en asociaciones de
personas con discapacidad).

Esto no tiene que ser necesariomente asi. La
utilizacién de un proceso de planificacién cen-
trada en la persona para jévenes con discapa-
cidad puede unir los sistemas de apoyo forma-
les e informales. Al combinar los recursos y
trabajar hacia una meta comdn, las familias y
los profesionales pueden alcanzar logros més
positivos para los j6venes con discapacidad
mientras establecen apoyos comunitarios para
ser desarrollados a largo plazo.

La PCP debe reflejar los intereses y las preferen-
cias del estudiante, sus logros y destrezas actua-
les, lo que él o ella necesita aprender tanto como
lo que quiere hacer en el futuro. Esto puede incluir
una variedad de metas (desde la clase de tra-
bajo que el estudiante quisiera tener hasta dénde
espera vivir). La PCP es una manera de identifi-
car las metas individuales y de ayudar a los estu-
diantes, a sus familias y a los profesionales a
crear planes que apoyardn a los j6venes con dis-
capacidad mientras intentan realizar sus suefos.

La PCP puede fortalecer la transicién al mundo
laboral de la siguiente manera:

» Realzando la importancia de la planificacién
para los servicios de transicién tanto en el
centro educativo como en las agencias de
servicio para adultos que atienden a los
jévenes con discapacidad.

» Fomentando relaciones positivas entre las
familias y los profesionales.

» Proporcionando la manera en que los pro-
fesores y las personas que manejan los
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casos de diferentes agencias coordinen
mejor sus servicios.

» Conectando a las familias con las agen-
cias de servicio para adultos antes que el
estudiante termine la etapa escolar.

= Ayudando a asegurar que los servicios apo-
yen las metas del joven y que le lleven hacia
logros exitosos.

» Ayudando a identificar y cultivar los apo-
yos naturales en la comunidad.

Un servicio de transicién deberia estar consti-
tuido por una serie coordinada de actividades
y programas para el estudiante con discapaci-
dad que le permitiera un itinerario desde el sis-
tema educativo reglado al mundo laboral. Este
servicio deberia incluir: entrenamiento voca-
cional, empleo integrado (incluyendo empleo
con apoyo), educacién continuada para adul-
tos, servicios para adultos, vida independiente,
participacién en la comunidad vy, si es necesa-
rio, la adquisicién de destrezas para la vida
diaria. La organizacién y orientaciéon de dicho
servicio deberia basarse en las necesidades
individuales del estudiante, tomando en cuenta
sus preferencias e intereses.

9.7. Proceso de desarrollo de la PCP en la
transicién a la vida independiente

Los pasos a seguir para poner en funciona-
miento la planificacién centrada en la persona
orientada hacia la vida auténoma son los
siguientes:

a. Elegir un facilitador

Los padres y familiares pueden comenzar el
proceso de la planificacién centrada en la per-
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sona para sus hijos con discapacidad al elegir
a un facilitador. Esta eleccién la realizard la
persona con discapacidad en colaboracién
con los padres. El facilitador necesita ser una
persona que sabe escuchar, trabajar creativa-
mente para ayudar a formar los suefios del
individuo, descubrir las habilidades indivi-
duales dentro de la persona y dentro de su
comunidad y ser un miembro constructivo de
la comunidad. En el proceso de identificacién
del facilitador, la persona con discapacidad y
sus padres contardn con la colaboracién de
los profesionales de la asociacién o de los cen-
tros educativos, que orientardn y dardn apoyo
no solo en esta eleccién sino en todo el proceso
de definicién, implementacién y seguimiento de
la planificacién centrada en la persona.

Un facilitador, como ya se ha indicado, puede
ser un miembro de la familia, un miembro del
personal del centro educativo, un proveedor de
servicios o un asesor. Es de mucha ayuda si el
facilitador ha tenido experiencia o ha recibido
entrenamiento en conducir la planificacién
centrada en la persona. Y l6gicamente serd
una persona que conoce bien a quien se va a
apoyar con la PCP y ambos mantienen una
relacién cordial y afectiva.

b. Disefnar el proceso de planificacién

Antes de la reunién de planificacién se puede
mantener una reunién inicial con la persona
con discapacidad para desarrollar su perfil
personal (habilidades de la persona, forma
de ser, gustos necesidades, puntos fuertes,
puntos débiles, etc.). Esta informacién se com-
parte con todos los participantes del grupo de
apoyo.
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La persona con discapacidad, los padres y el
facilitador tendrdan que abordar las siguientes
cuestiones:

u Desarrollar una lista de las personas que
desean invitar para formar parte del grupo
de apoyo. Esta eleccién estard basada en los
conocimientos que tienen de la persona con
discapacidad y su familia; sus habilidades
de convertir el proceso en una realidad; sus
contactos en la comunidad; y sus conexio-
nes con los proveedores de servicios para
adultos.

» Establecer una fecha y una hora para la
reunién inicial y las reuniones de segui-
miento.

» Determinar el lugar que sea mds conve-
niente para todos, especialmente para la
persona con discapacidad.

» Decidir quién serd el responsable en reunir
informacién durante la reunién y qué pro-
cedimiento centrado en la persona es el
que se va a utilizar.

» Desarrollar una historia personal o perfil
de la persona en cuestién por parte de todas
las personas que han compartido expe-
riencias en la vida de la persona. Los padres
y familiares de la persona en cuestién pue-
den compartir la mayor parte de esta infor-
macién. Los eventos criticos, asuntos de
salud, acontecimientos mayores, relacio-
nes o amistades importantes, entre otras
cosas, pueden ser temas de discusion.

» Describir la calidad de vida de la persona
con discapacidad al explorar lo siguiente: la
participacién en comunidad, la presencia en
la comunidad, las opciones y/o derechos, la
competencia personal, el bienestar material,
fisico y emocional, etc.
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» Describir las preferencias personales de la per-
sona en cuestién. Esto debe incluir las cosas que
le gustan y las que no le gustan, para obtener
una idea més completa.

» Enviar el perfil personal a las personas invita-
das.

c. Llevar a cabo la primera reunién del grupo de
apoyo. Implementar el proceso de PCP

Una fase fundamental en el desarrollo de la PCP
es la determinacién del plan personalizado de
apoyo. Este plan se gestiona en la primera reunién
del grupo de apoyo. En esta reunién se aborda-
rdn los siguientes cuestiones:

» Repasar el perfil personal y hacer comenta-
rios y observaciones adicionales.

» |dentificar los eventos actuales que pudieran
afectar la vida de la persona con discapaci-
dad asi como las condiciones que promueven
o amenazan su estado de salud.

» Comepartir los suefos para el futuro. Imagi-
nar maneras de aumentar las oportunidades
a través del intercambio de ideas.

» |dentificar los obstéculos y las oportunidades
que ponen los suefos en el contexto de la rea-
lidad.

» |dentificar las estrategias y pasos a seguir para
llevar a cabo estos suefos.

»  Crear un plan de accién. Los planes de accién
identifican lo que hay que hacer (las metas
personales), formas de conseguirlo, quién lo
hard (responsabilidades y compromisos de
cada miembro del grupo), cudndo sucederd la
accién y cudndo se reunirdn de nuevo. Es nece-
sario identificar los pasos a seguir que pue-
den ser cumplidos dentro de un corto plazo.

» Programar nuevas reuniones.
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d. Planificar las reuniones de seguimiento

Poner en prdctica el plan de accién. La imple-
mentacién del plan puede requerir persisten-
cia, la resolucién de problemas y creatividad
para llevarlo a cabo. Se lleva a cabo periédi-
camente reuniones del grupo de apoyo para
hablar sobre las partes del plan que estén fun-
cionando y las que no estdn funcionando. En
estas reuniones es necesario identificar qué es
lo que queda por hacer, quién lo hard, cuando
sucederd; qué dificultades han surgido, qué
soluciones se han adoptado y otras que se
pueden proponer; cudndo volverdn a reunirse.

De modo esquemdtico, en cada reunién de
seguimiento, el equipo debe abordar, entre
otros temas, los siguientes:

» Formular una lista de los participantes.
Hacer una lista de todas las actividades que
ocurrieron en el pasado.

» Hacer una lista de todos los obstaculos /
retos que sucedieron.

» Plantear ideas y estrategias nuevas para el
futuro.

» Establecer las prioridades para el siguiente
periodo de tiempo acordado (6 meses / 12
meses).

» Establecer un compromiso renovado por
parte de los participantes.

» Hacer una lista de cinco a diez pasos en
concreto que cada persona seguird.

» Poner hora y fecha para la siguiente reu-
nién.

A pesar del creciente interés en la utilizacién de

la planificacién centrada en la persona para
manejar el proceso de transicién a la vida
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adulta e independiente, todavia no ha llegado
a ser una prdctica comun. Una razédn para ello
puede ser que muchas personas piensan que
el proceso requiere demasiado tiempo; sin
embargo, hay que considerar que esta plani-
ficacién centrada en la persona puede ser mads
eficiente a largo plazo. Los planes para la tran-
sicion reflejan las metas futuras para el estu-
diante y su familia, lo cual permite al equipo
evitar las conjeturas y asi se ahorra mucho
tiempo. El proceso de planificacién centrada en
la persona puede ayudar a los equipos a pro-
ducir una imagen mucho més clara de las
metas del joven y al mismo tiempo, llegar a
conocer con exactitud lo que necesita el joven
y su familia, con mds anticipacién.

9.8. La participacién de los jévenes con dis-
capacidad en el proceso de la PCP

Es de vital importancia que los j6venes con
discapacidad intelectual participen activamente
en las reuniones de planificacién en el periodo
de transicién a la ida independiente. Esto
pudiera requerir la preparacién por adelan-
tado, tal como pedirle al estudiante que hable
con cada uno de los miembros del equipo de
apoyo antes de la reunién o ayudarle a hacer
una invitacién por escrito para cada uno de
los miembros. Con frecuencia, los adultos tie-
nen la tendencia de hacerse cargo, haciendo
que los j6venes sean observadores pasivos en
lugar de ser lideres en el proceso. El equipo
debe hacer un esfuerzo consciente, dando al
joven oportunidades de expresar sus propios
suefos para el futuro, de estar de acuerdo o no
con los demds miembros del equipo y de estar
involucrado activamente en los esfuerzos con-
tinuos del equipo. Los estudiantes con disca-
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pacidad (sin importar la severidad de su dis-
capacidad) deben estar incluidos en el pro-
ceso de planificacién de su transicién a la vida
activa e independiente.

Los j6venes también tienen algunas respon-
sabilidades cuando se trata de su participa-
cién y el manejo de las reuniones de planifi-
cacién de la transicién. Necesitan pensar en lo
que realmente quieren hacer en el futuro, iden-
tificar qué clase de apoyo y ayuda pudieran
necesitar para alcanzar sus metas y llegar pre-
parados para compartir esta informacién con
el resto del equipo. La clarificacién de sus
metas personales en el dmbito laboral, social,
personal, formativo, relacional, etc. es un pro-
ceso que se desarrolla en el tiempo, que va
modificéndose conforme se van dando cam-
bios en la vida del joven y se plantean oca-
siones para el andlisis y reflexiéon de estos con-
tenidos. En este desarrollo de metas se dan
episodios de incertidumbre, dudas y vacila-
ciones. Todo este proceso de andlisis y reflexién
se verd apoyado por las oportunidades y estra-
tegias que se definirdn en las reuniones del
grupo de apoyo en torno a las diferentes metas
establecidas por el joven. Una de las estrate-
gias es precisamente el establecimiento de
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reuniones “informales” con los diferentes
miembros del grupo para debatir sobre el tema
que ha seleccionado tratar con cada uno de los
participantes (trabajo, relaciones sociales, par-
ticipacién social y ocio, formacién, vivienda,
etc.).

Aparte del joven, su familia y los/as profeso-
res/as del centro educativo, el proceso de pla-
nificaciéon centrada en la persona también puede
incluir a trabajadores de asociaciones y agen-
cias de insercién laboral, trabajadores socia-
les locales, etc. El incluir a proveedores de ser-
vicios para adultos en la planificacién centrada
en la persona puede asegurar una transicién
ininterrumpida de los servicios educativos a los
servicios para adultos. Asi como la planifica-
cién centrada en la persona puede enriquecer
el proceso de planificacién de la transicién para
el estudiante con discapacidad, también puede
servir como una herramienta para mejorar los
planes individualizados para el empleo (o iti-
nerario individualizado de insercién socio-labo-
ral) asi como otros planes de servicio para jéve-
nes con discapacidad centrados en la vida
independiente (plan de vivienda con apoyo,
plan de formacién comunitaria, plan de parti-
cipacién ciudadana, etc.).
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Capitulo 9

LOS PADRES COMO AGENTES DE CAMBIO.
PREPARACION Y FORMACION




los padres como agentes de cambio

Los padres tienen una responsabilidad muy
importante en la educacién de sus hijos. Y vivi-
mos en tiempos de cambios acelerados en los
que la educacién de los nifios no se limita a la
familia y la escuela. La televisién, Internet,
el teléfono movil,... ofrecen una cantidad de
informacién dificil de digerir. Los padres dan
muestras, a menudo, de una gran desorien-
tacién en el terreno educativo. Para avanzar
en esa labor personal y social tan importante
como es la educacién de los hijos, los padres
deben mantener una actitud de apertura a
nuevos y continuos aprendizajes, formarse y
estar al dia en todos los aspectos de la vida.

La tarea de los padres cuidando de los hijos se
concibe como un proceso que comienza con el
embarazo y continda hasta que los hijos salen
de su casa y se convierten en adultos inde-
pendientes. Ahora bien, en el caso de muchas
familias con hijos con discapacidad tal situa-
cién se prolonga durante toda la vida. El cui-
dado de los padres puede considerarse como
un continuo donde sus necesidades (informa-
tivas, formativas, de apoyo,...) cambian en
funcién de la experiencia de éstos y del nivel de
desarrollo del hijo. La situacién familiar puede
cambiar también en funcién de distintos suce-
sos vitales (separacién, divorcio, reempareja-
miento, enfermedad, pérdida, traumas, pro-
blemas econémicos,...).

Como sefala Sanders (2005), la falta de una
relaciéon positiva y cdlida con los padres, un
apego inseguro, prdcticas disciplinarias de
dureza, inflexibles, rigidas o inconsistentes;
una inadecuada supervisién y relacién con los
hijos; los conflictos y la ruptura del matrimo-
nio, y determinada problemética psicolégica de
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los padres (depresién, ansiedad, estrés,..)
aumentan el riesgo de que los nifios desarro-
llen importantes problemas conductuales y
emocionales.

A pesar de la enorme importancia de las rela-
ciones familiares en el desarrollo de las per-
sonas, los padres reciben muy poca prepara-
cion (la preparacién para el papel de padres
no se ve como una responsabilidad compar-
tida por la comunidad) y la mayor parte de su
conocimiento se produce a través de la préc-
tica, en la experiencia de haber sido padres, a
través del ensayo y error (Sanders y cols.,
1999). Las exigencias de las tareas de ser
padres se complican aun més cuando no tie-
nen acceso a extensos sistemas de apoyo fami-
liar (abuelos, tios, amigos de la familia) para
recibir consejos sobre la educacién de los hijos,
no tienen companero/a o experimentan el
estrés de la separacién, del divorcio o de unirse
a un/a nuevo/a companero/a (Sanders,
Nicholson y Floyd, 1997).

El entrenamiento de padres posee una larga
tradicién en el campo de la modificacién de
conducta como alternativa a los enfoques tra-
dicionales de la psicoterapia con nifios y ado-
lescentes. Entre las razones que hacen espe-
cialmente relevante hoy el entrenamiento de los
padres se hallan tanto las de tipo ético como
las puramente pragmaticas (Del Pino y Gaos,
1997). Entre las primeras se encuentra el dere-
cho y la obligacién que tienen los padres de
educar a sus hijos; es decir, dotarles de la
mayor competencia posible para promover su
propia salud, prevenir y/o resolver problemas
de conducta y facilitarles su adaptacién al con-
texto social. Entre las segundas se halla la
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constatacién, por parte de las distintas revisiones
realizadas sobre la produccién cientifica en esta
drea, de que el tratamiento de los problemas de
la conducta infantil muestra una y otra vez el
entrenamiento de los padres como la modali-
dad de intervencién que mejores resultados
obtiene (Kazdin, 1987; Mcmahon y Wells, 1989;
Olivares y Garcia- Lépez, 1997).

Schafer y Breismeister (1989) indican que los
autores conductuales consideran que las
carencias y excesos que presentan los padres
en sus repertorios bdsicos de conducta, a la
hora de desempefar su papel, constituyen
uno de los principales elementos responsa-
bles de la génesis y el desarrollo de los pro-
blemas de conducta en la infancia y la ado-
lescencia. Asi, por ejemplo, las habilidades
implicadas en el manejo de la disciplilng, el
seguimiento de los hijos, el uso adecuado del
refuerzo positivo, el empleo eficaz de las téc-
nicas de solucién de problemas o de las habi-
lidades de comunicacién estarian entre los
déficits que ubican a los padres dentro de una
zona de alto riesgo de fracaso en la educacién
y cuidado de los hijos.

En los Ultimos afios las investigaciones sobre
las posibilidades que presentaba el entrena-
miento de los padres para tratar los problemas
de conducta de los hijos ha acumulado evi-
dencia empirica a favor del entrenamiento de
padres como una estrategia eficaz para abor-
dar los problemas de conducta de sus hijos y
las dificultades que se derivan de su papel de
padres. Los efectos cuantitativos y cualitati-
vos del entrenamiento se han constatado en
la conducta manifiesta de los padres y los
hijos y entre hermanos.

Apoyos y marcos de colaboracién

1. Concepto y descripcion del entrena-
miento de padres

El entrenamiento de padres se puede con-
ceptualizar como un enfoque para el trata-
miento de los problemas de conducta que uti-
liza estrategias por medio de las cuales se
entrena a los padres a modificar la interaccién
padres-hijos, con el fin de fomentar la con-
ducta prosocial y disminuir/eliminar los com-
portamientos desadaptativos (Olivares, Mén-
dez y Macid, 1997). Es decir, el objetivo
general es alterar el patrén de los intercam-
bios entre los padres y el nifio, de manera
que se refuerce y apoye directamente la con-
ducta prosocial en lugar de las conductas
coercitivas (Kazdin, 1987).

El entrenamiento de los padres en el manejo de
los nifios con fines educativos, preventivos y/o
terapéuticos, conlleva estudiar las pautas que
integran el desarrollo normal de los hijos y
entrenar a los padres en aquellas habilidades
en las que resulten deficitarios sus repertorios
bésicos de conducta (comunicacién, resolucién
de problemas, manejo del estrés, etc.).

Con este entrenamiento se busca interrumpir
el estilo coercitivo en las interacciones padres-
hijos, establecer patrones de interaccién fami-
liar positivos y prosociales e incrementar las
conductas prosociales del nifio y disminuir las
conductas problemdticas actuales. Para ello
se hace necesario ensefar a los padres a dife-
renciar y analizar la conducta problema, para
que puedan establecer pautas de conviven-
cia, asi como fomentar la comunicacién y la
solucién de problemas en el seno de la fami-
lia.
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2. Evolucion del entrenamiento de padres

Una influencia notable en este enfoque de inter-
vencién familiar lo constituyen los programas de
atencién temprana. En efecto, casi en paralelo
a la investigacién sobre el desarrollo infantil
(que proporciona una mayor comprensién de la
naturaleza del desarrollo psicolégico del nifio en
lo intelectual, social y emocional) van surgiendo
una serie de programas de intervencién tem-
prana centrados en fomentar el desarrollo cog-
nitivo en la nifez. Estos programas de inter-
vencién temprana estaban muy influenciados
por los nuevos hallazgos cientificos sobre el
efecto de la educacién infantil, lo que condujo,
entre otras cuestiones, a considerar relevante
la educacién de los nifios pequenos. El com-
promiso de los padres en la educacién de sus
hijos se consideré cada vez mds como un com-
ponente bdsico de los programas de interven-

cién temprana para que éstos tuvieran éxito
(Brofenbrenner, 1974).

Por lo que respecta al modelo conductual, el
entrenamiento de padres surge en la década
de los sesenta como una alternativa a los enfo-
ques tradicionales de la terapia infantil a partir
de la necesidad de poner en marcha estrate-
gias que permitieran al sujeto generalizar sus
logros desde el contexto de aplicacién del tra-
tamiento (situacién artificial) hasta aquellos
lugares en los que realmente se presentaba el
problema. El desarrollo de los enfoques con-
ductuales influyé en el incremento e implica-
cién de los padres en el tratamiento de los pro-
blemas que presentaban sus hijos.

En la década de los setenta y ochenta se desarro-
llan programas para el entrenamiento en grupo
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de padres. Estos nuevos desarrollos del entrena-
miento de padres van acompafados durante la
década de los ochenta de un cambio en la acti-
tud de los padres tanto en lo que respecta al grado
de compromiso de éstos en la educacién de sus
hijos como respecto del nivel de dificultad que tal
tarea entrafa; es decir, se incrementa la con-
ciencia de que ser padre/madre es una tarea difi-
cil.

El énfasis en la generalizaciéon y la validez social
de los efectos del tratamiento, asi como el cono-
cimiento cada vez mayor de los multiples factores
causales y de mantenimiento de los problemas
de conducta, condujo al inicio de la actual fase de
desarrollo del entrenamiento de padres. Es ahora
cuando la psicologia conductual comunitaria legi-
tima y hace suya la idea de que los terapeutas
mads que resolver los problemas manifestados
por el nifo deberian de entrenar a los padres
para desempenar total o parcialmente ese papel.

Por otro lado, ya se ha indicado, entre los princi-
pales elementos en el desarrollo de problemas
de conducta en la infancia y la adolescencia estdn
las carencias y/o excesos que presentan los padres
en sus repertorios bdsicos de conducta (Patter-
son, 1982), a los que se debe anadir el posible
efecto de variables estresoras familiares tales
como las enfermedades fisicas o los problemas
conyugales, y el papel que pueden estar desem-
pefando algunas de las variables de los hijos.

3. Disefio de un programa de entrena-
miento de padres

Como ya se ha indicado, la finalidad de los
programas de entrenamiento de padres es la
preparacién de éstos para modificar y/o cola-
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borar en la modificacién de los problemas de
conducta de su/s hijo/s. Olivares, Méndez y Ros
(2005) establecen una serie de consideraciones
Utiles para disefar y aplicar un programa de
entrenamiento de padres, que describimos, de
forma resumida, a continuacién.

3.1. Pautas de carécter general para estructurar
un programa de entrenamiento a padres

A.

Antes de intervenir

Prever e instalar un servicio de guarderia que
permita que aquellos padres que no puedan
dejar a los hijos a cargo de algdn familiar no
tengan que renunciar al enfrenamiento.
Establecer un horario de entrenamiento com-
patible con la jornada laboral de los padres.
Fomentar la necesidad de que asistan juntos
los dos miembros de la pareja.

. En el inicio de la intervencién

Presentar con toda claridad, desde el princi-
pio, los objetivos del programa de entrena-
miento.

Establecer y describir con claridad los pard-
metros del programa de entrenamiento:
numero y duracién de las sesiones, fases del
entrenamiento, tareas para casa, etc.

. Respecto a la evaluaciéon

Crear grupos homogéneos tanto en relacién
con las caracteristicas de los padres como
respecto de los problemas que presentan los
hijos.

Disefar un proceso de evaluacién continua
de tareas para casa.
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Restringir la confeccién y cumplimentaciéon de
registros a aquellos que resulten estricta-
mente necesarios.

. En el desarrollo del entrenamiento

El entrenamiento de cada grupo se llevara
preferiblemente por dos personas de distinto
sexo y con experiencia en el entrenamiento
de padres, el trabajo con grupos de adultos
y en el tratamiento de los problemas que
presentan los nifos.

Determinar estrategias para minimizar el
abandono del programa o la asistencia irre-
gular a las sesiones del mismo.

Programar un tiempo de entrenamiento que
prime la préctica distribuida (una sesién de
duracién no superior a dos horas/dia una
vez por semana) frente a la practica masiva
(pocas sesiones de larga duracién).
Programar el entrenamiento en una secuen-
cia de dificultad y complejidad crecientes,
abordando inicialmente aquellos problemas
conductuales del nifios que resulten mas féci-
les de tratar con éxito.

Minimizar las lecciones magistrales u otras
modalidades de exposicién verbal y maxi-
mizar la implicacién de los padres en la rea-
lizacién de las actividades, utilizando ins-
trucciones y modelado, representacion de
papeles, discusién grupal, etc.
Proporcionar el maximo de informacién a
través de manuales, grabaciones de audio y
video, con el fin de que el terapeuta o moni-
tor dedique el mayor tiempo posible a mode-
lar habilidades y administrar retroalimenta-
cién sobre la representaciéon de papeles o
el ensayo de conducta de los miembros del

grupo.
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m Prevenir las dificultades que les puedan sur-
gir a los padres en el disefio y/o aplicacién
del tfratamiento. Por ejemplo a través de uno
o dos contactos telefénicos entre sesion y
sesién de entrenamiento; la posibilidad de
desplazamientos ocasionales hasta el domi-
cilio familiar para orientar in situ al padre
en la dificultad hallada durante su aplica-
cién del tratamiento; o bien llevando un dia-
rio donde se resuman las dificultades halla-
das y las soluciones generadas.

» Fomentar la retroalimentacién de/entre los
padres sobre la marcha de la aplicacién del
programa de entrenamiento.

» Dotar de flexibilidad a la estructura de las
sesiones o unidades de entrenamiento.

» Fomentar el apoyo social dentro del grupo.

3.2. Orientaciones para el disefio y elabora-
cién de un programa de entrenamiento a padres

A. Formular obijetivos

El objetivo general puede plantearse del
siguiente modo: dotar a los padres de los recur-
sos tedricos y técnicos que les permitan el
desarrollo de un repertorio de habilidades que
hagan posible la mejora del modo o estilos de
interaccién social en el dmbito familiar.

Se pueden determinar también algunos objeti-
vos a corto y medio plazo. Por ejemplo: a) apren-
der a concretar y definir operativamente las
conductas a modificar; b)intervenir para gene-
rar e incrementar conductas prosociales y dis-
minuir conductas problemdticas de los hijos,
sustituyendo estilos coercitivos de interacciéon
padres-hijos por patrones de interaccién posi-
tivos y prosociales; c) aplicar correctamente téc-
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nicas especificas de manejo conductual (estra-
tegias de observacién y registro, uso del refuerzo,
la extincién, etc.)

B. Seleccionar y temporalizar los contenidos del
programa

El contenido de este tipo de programas incluye
generalmente, como ya se ha indicado, los prin-
cipios del aprendizaje social que fundamentan
las técnicas que han de emplear los padres; los
relativos a la delimitacién, observacién y regis-
tro a lo largo del tiempo de la conducta del
nifio o el adolescente; el entrenamiento en dar
érdenes o instrucciones claras; y los procedi-
mientos de refuerzo positivo, asi como de los
de extincién y castigo (retirada de atencién,
coste de respuesta, tiempo fuera de atencién,
etc.).

C. Procedimientos en el desarrollo del programa

a) Evaluacién: Hay que tener en cuenta los
momentos que han de tenerse presentes con
respecto a la evaluacién, asi como los tipos
o modalidades de evaluacién que seria nece-
sario realizar y los instrumentos de los que
se puede uno servir para este fin. En cuanto
a los periodos de evaluacién, podemos con-
cretarlos en los siguientes: inicial o pretest,
tras cada sesién de entrenamiento, final o
postest, de seguimiento.

b) Formacién y tamano de los grupos: Los dos
miembros de una pareja deben ser inclui-
dos en el mismo grupo. El tamafo més reco-
mendable para llevar a cabo una interven-
cién bdsica oscila entre ocho y diez padres
por grupo de entrenamiento.
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c) Desarrollo de las sesiones de entrenamiento:
los contenidos de las sesiones y tareas para
casa se deben planificar para su entrena-
miento y aplicacién, en funcién del nivel de
aprendizaje esperado y en relacién con las
actividades que permitan garantizar el éxito
de las intervenciones de los padres y res-
ponder al interés de los padres por resta-
blecer el control sobre la conducta del nifio
y/o la suya propia.

D. Valorar la eficacia del programa de entre-
namiento a corto plazo

Para ello analizaremos la validez clinica, social,
estadistica y de generalizacién de los efectos
de la intervencién.

E. Seguimiento de los efectos de la intervencién
a medio y largo plazo

Este seguimiento se deberia realizar evaluando
los efectos de la intervencién a los 3, 6, 12, 24
y 36 meses de haber finalizado el entrena-
miento. El seguimiento nos debe permitir reco-
ger datos de la persistencia de los efectos del
programa (generalizacién temporal, intersi-
tuacional, interconductual) y valorar la nece-
sidad de llevar a cabo un entrenamiento adi-
cional.
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4. Evaluaciéon del entrenamiento de
padres

Respecto a la evaluacién del entrenamiento
de padres, Olivares, Méndez y Ros (2005) pro-
ponen evaluar los siguientes parédmetros:

a) La existencia del problema por el que se
solicita intervenir en el nifio o el adoles-
cente

b) Los conocimientos del curso evolutivo, habi-
lidades de crianza y estado psicolégico de
cada uno de los padres

c) El funcionamiento de los padres en tanto
que pareja

d) El funcionamiento y estructura familiar (défi-
cit de habilidades de comunicacién y de
solucién de problemas, distorsiones cogni-
tivas, estructura familiar disfuncional,...)

El proceso de evaluaciéon ha de permanecer
abierto hasta entender el funcionamiento de la
familia y poder explicar por qué los distintos
miembros de la familia hacen lo que hacen. En
cuanto a los instrumentos de evaluacién que
van a permitir recoger informacién sobre los
problemas de conducta y la dindmica fami-
liar, podemos sefalar los siguientes: entrevista
con los padres y/o hijo/a; escalas de evalua-
cién conductual, observacién directa, ...
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1. La calidad en los servicios de inter-
vencion

Actualmente hay una preocupacién creciente
por la calidad. Podria decirse que en nuestra
sociedad, toda actuacién piblica o privada estd
orientada a lograr la méxima calidad y, en con-
secuencia, la méxima utilidad para quienes la
reciben. La atencién a las familias no debe ser
ajena a esta tendencia orientada a la calidad,
cuya meta es incrementar la eficacia, la com-
petencia y la satisfaccién de los clientes. La cali-
dad de los servicios y/o programas que una
organizacién pone en marcha para atender a
las necesidades especificas de determinados
colectivos es uno de los retos mds importantes
que puede afrontarse en la actualidad.

Es necesario avanzar en una cultura profesional
centrada en la calidad y que se base en las
coincidencias précticas que muestran grupos
de profesionales. Hay que identificar la calidad
como un proceso abierto que implica autoe-
valuacién y evaluacién externa en un proceso
continuo de reflexién y mejora. La calidad debe
surgir como un proceso interno de los centros de
intervencién, que aporte mejoras en la organi-
zacién, en el funcionamiento y en los procedi-
mientos de actuacién.

En este contexto, se hace necesario contar con
una relacién de estdndares profesionales que
concreten y garanticen unos parédmetros bdsicos
de intervencién, ponga en prdctica los conoci-
mientos adquiridos y sirva de elemento de con-
traste y evaluacién de resultados para todas las
partes implicadas en los procesos de apoyo. Estos
estdndares se constituyen como un instrumento
de referencia que apoye a los servicios y a los
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profesionales mds directamente implicados en la
atencién directa y que ayude a dinamizar la coor-
dinacién y la colaboracién de los diferentes recur-
sos de apoyo.

El deseo de introducir criterios de calidad, regu-
laciones y objetivos comunes que permitan con-
trastar las précticas profesionales parece un deseo
compartido por la mayoria de los protagonistas
relacionados con los apoyos a las familias. A tra-
vés de estos criterios de calidad, se puede cono-
cer mejor la utilidad de los servicios, su eficacia,
el reconocimiento del trabajo de los profesiona-
les, etc.

2. Los estandares profesionales

Podemos definir los esténdares como criterios de
calidad que permiten contrastar la prdctica pro-
fesional. Estos principios o criterios de calidad
son acordados por un grupo significativo de
profesionales. Los propésitos que persiguen los
estdndares son los siguientes: a) establecer y
dar estructura a una serie de definiciones y nor-
mas basadas en el conocimiento y la experien-
cia de los expertos y profesionales en el tema
que se trate; b) proporcionar una fuente de
guias para la planificacién y organizacién de
nuevos programas y de orientacién para el
equipo técnico y directivo; c) proporcionar recur-
sos formativos para el personal de apoyo; d)
proporcionar una medida de autoevaluacién'y
mejora de programas; e) proporcionar una
fuente autorizada de materiales para usar como
instrumento de estudio y acreditacién de un
determinado programa.

Ferndndez (1995) sefala algunas caracteristi-
cas y principios que deben cumplir los estan-
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dares de calidad, planteados como un sistema
de evaluacién de programas:

a. La planificacién y el desarrollo de progra-
mas de intervencién (de atenciéon temprana,
educativos, sociolaborales, de autonomia
personal, de apoyo a las familias, etc.)
necesitan disponer de guias que orienten a
los equipos técnicos y directivos de las ins-
tituciones y centros en el disefio de sus acti-
vidades. La utilizacién de un formato comun
permite valorar, comparativamente, las res-
puestas a las necesidades del grupo de
personas al que se dirige. El desarrollo de
estos recursos profesionales debe, igual-
mente, permitir a todos los profesionales
comprender cual es su cometido dentro de
un programa concreto, al informarles sobre
los fines y normas que deben guiar su
actuacion.

b. Toda organizacién dedicada a la atencién
de personas con discapacidad debe dis-
poner de un mecanismo interno y externo
que le permita controlar la calidad y la ido-
neidad de sus programas. El andlisis de
sus acciones, en contraste con estdndares
e indicadores validados por los propios
profesionales, debe permitir mejorar la
actividad prevista o puesta en funciona-
miento por el programa, asi como los
logros pretendidos u obtenidos.

c. Para impulsar la homologacién de la cali-
dad en servicios y programas es impor-
tante que las agencias de intervencién edu-
cativa, social y/o laboral dispongan de una
fuente autorizada de materiales para apli-
car como instrumento de estudio y acredi-
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tacién de programas. Los centros que des-
arrollan acciones con las personas con dis-
capacidad necesitan reflexionar y estudiar
sus programas y a la vez, las instituciones
responsables de la politica social deben
reconocer la calidad de aquellos proyectos
que justifiquen su excelencia mediante el
contraste con un instrumento que man-
tenga actualizada la normativa profesio-
nal relativa a la atencién de las personas
con discapacidad.

d. El funcionamiento de los centros y de sus
servicios debe incorporar un mecanismo
de control interno y/o externo que ofrezca
referencias objetivas y continuas sobre la
calidad de su actividad.

Hay una gran relacién entre la evaluacién de
programas y los estdndares de calidad. La
evaluacién de los programas constituye un
componente fundamental de los programas
que permite conocer cémo se desarrolla, qué
efectos produce, qué dificultades se presentan,
etc. Esta evaluacién nos sefala qué partes del
programa hay que modificar, qué aspectos
conviene potenciar y cudles hay que eliminar.

La elaboracién de los estdndares debe seguir
un amplio proceso de consenso entre los pro-
fesionales, por cuanto se elaboran para que
se utilicen por las agencias e instituciones que
atienden a las personas con discapacidad y a
sus familias. Esta herramienta de contraste
de la prdctica profesional es un recurso para
que los técnicos y los responsables de los pro-
gramas puedan planificar, desarrollar y ana-
lizar acciones profesionales contrastables en
los diferentes dmbitos de intervencién.
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3. Estandares de calidad en los pro-
gramas y/o servicios de apoyo a las
familias

Mejorar la calidad de vida de las personas pasa,
entre ofras cosas, por mejorar la calidad de los
programas y servicios que les atienden; en este
sentido se hace necesaria una valoracién continua
de estos programas. Una posibilidad de hacerlo
consiste en averiguar si la direccién de estos ser-
vicios o programas responden, en su actuacion,
a unos estdndares o normas profesionales. De
este modo, se puede incrementar la calidad en los
programas de atencién a las personas con dis-
capacidad y a sus familias.

Como quiera que la intervencién que se plantea
con las personas con discapacidad y los apoyos
que se ofrecen a las familias varia segin la etapa
en que se encuentra la persona (atencién tem-
prana, etapa escolar, formacién profesional y
acceso al trabajo, etapa adulta, envejecimiento),
los esténdares de calidad podrdn matizarse lige-
ramente y asimismo los indicadores, por cuanto
éstos deben vincularse estrechamente con los con-
tenidos especificos del programa individualizado
que se plantea con la persona con discapacidad.

Los estdndares profesionales que se proponen
para la valoracién de los programas y/o servi-
cios de apoyo a las familias tienen como refe-
rente la Guia de Estdndares de Atencién Tem-
prana (Ponte y cols., 2004), que pretende actuar
como recurso e impulso para incentivar una cul-
tura de autoevaluacién y evaluaciéon externa en el
dmbito de la atencién temprana en toda Esparia.

Los estdndares no se plantean como un sistema
cerrado de exigencias sino como un catdlogo de
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factores de calidad abiertos a la aportacién de
distintos agentes. La guia podrd servir a diver-
sos obijetivos:

» Generar una cultura de criterios de calidad
que permitan contrastar las prdcticas profe-
sionales.

» Disponer de distintos nicleos de evaluacion
de los procedimientos y de los resultados en
el nivel comunitario, familiar o de la per-
sona.

» Introducir a los profesionales en la cultura
de gestion de procedimientos y servicios en
el dmbito de la atencién a las personas con
discapacidad.

n Ofrecer la oportunidad de mostrar que el
trabajo que se realiza es Gtil y eficaz para
sus destinatarios y patrocinadores.

= Servir como estimulo a la iniciativa de cam-
bio, formacién e investigacion.

» Proporcionar coherencia y colaboracién entre
iniciativas de distinta precedencia o respon-
sabilidad.

» Facilitar a las familias una férmula de iden-
tificacién y participaciéon en los procesos
clave.

4. Estdndares e indicadores en el nivel
de familia

Si el estédndar constituye un principio acordado
para contrastar la calidad de la prdctica profe-
sional, los indicadores son enunciados en los que
se concretan los estdndares. Con los indicadores
podemos comparar y contrastar nuestra prdctica
profesional, valorando en qué medida el pro-
grama se adecua a los estdndares apuntados.
Los estdndares nos permiten, por tanto, valorar los
programas, pero pueden y deben utilizarse como
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mecanismos o instrumentos de mejora y homo-
logacién de las acciones de los centros. En este
sentido, constituyen una ayuda que permite pre-
venir errores en el disefio y desarrollo de pro-
gramas, puesto que su elaboracién parte de la
identificacién de acciones que son consideradas
por los profesionales como aceptables y recogen
las mejores acciones actuales.

Hay que tener en cuenta que los estGndares
profesionales deben permitir, en primer lugar,
una mejor elaboracién de acciones y programas
dentro del marco de la intervencién familiar, y
en segundo lugar, deben facilitar el autoandli-
sis de los responsables y participantes acerca
de los siguientes aspectos bdsicos: a) existe un
proyecto claro que refleje la realidad de nues-
tra actividad; b) se dispone de un/unos pro-
grama/s bien identificados; c) se puede mejo-
rar el disefio y organizacién de los programas;
d) se tienen establecidos con claridad los crite-
rios que permiten valorar la calidad de nuestro
trabajo; e) se conocen los resultados que se
obtienen del andlisis de nuestras acciones, pro-
gramas o servicios; f) se puede mejorar nuestra
presentacién de resultados; g) se conocen las
dreas fuertes y débiles que se aprecian en nues-
tra actividad.

A continuacién se exponen los estdndares e indi-
cadores correspondientes a la Guia de Estanda-
res para el apoyo y colaboracién con las fami-
lias:

Estdndar 1. La propuesta de intervencién con
respecto a la persona con discapacidad y de
apoyo a su familia es un proceso multidimen-
sional que comprende la valoracién de la per-
sona, la familia y el entorno.
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a) El proceso de valoracién de la persona se
dirige a conocer: la historia personal y acon-
tecimientos vitales (salud y relaciones); la
relacién con los cuidadores principales; los
factores de riesgo y proteccién; la actitud,
iniciativa, patrones de interaccién social e
intereses manifestados en cada contexto o
rutina principal de la vida diaria; los len-
guajes de comunicacién, juegos, conoci-
mientos y estrategias cognitivas; desarrollo
adaptativo, funciones sensoriales y motrices,
formacién académica y profesional, etc.

b) El proceso de valoracién de la familia se
dirige a conocer: las necesidades y preocu-
paciones sentidas por la familia, la adapta-
cién a las situaciones derivadas de la disca-
pacidad de su hijo/a, la unidad de
convivencia, factores de riesgo y proteccién,
relaciones internas y externas, efc.

c) El proceso de valoracién del entorno se dirige
a conocer: las aportaciones de otros con-
textos de vida de la persona, agentes y con-
diciones de socializacién, las redes sociales
y de recursos, factores de riesgo y protec-
cién en el entorno, etc.

Estdndar 2. La propuesta de intervencién con
respecto a la persona con discapacidad y de
apoyo a su familia es un proceso interdiscipli-
nario.

a) La valoracién incluye una entrevista de aco-
gida o inicial.

b) La valoracién incluye la observacion de los
patrones de interaccién de la persona y la
aplicacién de pruebas estandarizadas de
determinadas dreas de desarrollo, sensibles
a las diferencias culturales y de la condicién
de salud.
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c) La valoracién incluye una sesién interdisci-
plinaria de puesta en comin en la que par-
ticipan como minimo dos profesionales.

d) La sesién interdisciplinaria identifica las nece-
sidades y demandas de la persona y de la
familia y elabora una propuesta de inter-
vencién con respecto a la persona con dis-
capacidad (programa individualizado de
atencién temprana, programa educativo
individualizado, itinerario individualizado de
insercién socio-laboral, etc., segin la etapa
en que se encuentra la persona) y de apoyo
a su familia.

Estandar 3. La propuesta de intervencién con
respecto a la persona con discapacidad es un
proceso participativo y que se orienta a la nor-
malizacién de la vida familiar.

a) Las citaciones, hora y lugar, se acomodan
al objetivo de la participacién de los padres
o cuidadores principales.

Se acogen las demandas y necesidades sen-

tidas por la persona y la familia en sus pro-

pios términos.

c) Se respetan las ideas, creencias, opiniones,
prdcticas culturales y reservas de intimidad de
la familia.

d) Se someten los juicios y propuestas a la con-
sideracién y decision de la familia.

e) Se aceptan las decisiones de la familia siem-
pre que no perjudiquen gravemente el inte-
rés de la persona con discapacidad.

f) Las propuestas de actuacion del equipo se
adaptan a las rutinas y entornos normaliza-
dos de la vida familiar.

S

Estdndar 4. El programa individualizado de
intervencién con la persona y de apoyo a su
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familia se elabora y concreta con la familia en
una entrevista de orientacion.

a) En la entrevista de orientacién participan los
padres o cuidadores principales, el coordi-
nador asesor y otro miembro del equipo
interdisciplinario.

b) El programa individualizado de intervencién
con la persona y de apoyo a su familia esta-
blece un sumario de necesidades que requie-
ren atencién, objetivos, medios y plazos de
revision en relacién a la persona, la familia
y el entorno.

c) El programa individualizado de intervencién
con la persona y de apoyo a su familia
incluye las medidas de apoyo a la inclusién
social del nifo/a y de la familia.

d) El programa individualizado de intervencién
con la persona y de apoyo a su familia
recoge las medidas de apoyo a los diferen-
tes contextos (escolar, laboral, social,...).

e) El programa individualizado de intervenciéon
con la persona y de apoyo a su familia
recoge las medidas de apoyo sanitario a la
vida cotidiana.

f) Los padres firman el consentimiento infor-
mado a las medidas acordadas.

9) El programa individualizado de intervenciéon
con la persona y de apoyo a su familia se
elabora en el plazo de 30 dias tras la entre-
vista de acogida o inicial.

Estdndar 5. La familia dispone de un/a coordi-
nador/a asesor/a que colabora en su orienta-
cién e informacién.

a) El/la coordinador/a asesor/a se asigna pro-

visionalmente para realizar la primera entre-
vista con la familia y de forma definitiva al
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establecer el plan de intervencién individuali-
zado.

b) El/la coordinador asesor/a canaliza las deman-
das de la familia y promueve que la actuacién
de las redes de recursos sociales, escolares,
laborales, sanitarios, etc. sea coherente con
las necesidades globales de la personay de la
familia.

c) Cada coordinador/a asesor/a tiene una
agenda mdaxima de 15/20 familias simultd-
neamente.

Estandar 6. Las medidas de apoyo a la inclusién
social se orientan al fortalecimiento de las rela-
ciones internas y externas de la familia.

a) Las medidas de apoyo del programa indivi-
dualizado de intervencién con la persona'y de
apoyo a su familia mejoran el conocimiento del
nifio/a y la asuncién de sus intereses y nece-
sidades en el seno de la familia. Entre las medi-
das de apoyo se contemplan los programas de
apoyo a las familias, el servicio de orientacion
familiar, etc.

b) Las medidas de apoyo del programa indivi-
dualizado de intervencién con la persona'y de
apoyo a su familia facilitan tiempo y aumen-
tan la calidad de los patrones de interaccién
entre los padres y el nifio/a. Entre estas medi-
das se contempla la participacién en algunas
sesiones de intervencién.

) Los medidas de apoyo del programa indivi-
dualizado de intervencién con la persona 'y de
apoyo a su familia proporcionan espacios para
el didlogo entre los padres y la negociacién
activa de sus inquietudes y preocupaciones.
Entre estas medidas se contempla la partici-
pacién en entrevistas de asesoramiento y la
participacién en grupos de apoyo.
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d) Las medidas de apoyo del programa indivi-
dualizado de intervencién con la persona y
de apoyo a su familia facilita que la familia
mantenga o desarrolle su ocupacién for-
mativa o laboral. Entre estas medidas se con-
templa la coordinacién con los servicios
sociolaborales.

e) Las medidas de apoyo del programa indivi-
dualizado de intervencién con la persona 'y
de apoyo a su familia ayudan a que la fami-
lia disponga de tiempo libre y de ocio. Entre
estas medidas se contempla la coordinacién
con los servicios sociales y culturales y de
respiro familiar asi como la prestacién de
los servicios en el domicilio o en su proximi-
dad, si fuera necesario.

f) El programa individualizado de intervencién
con la persona y de apoyo a su familia cana-
liza las ayudas econémicas y derechos reco-
nocidos a las familias. Entre estas medidas
se contempla la coordinacién con los orga-
nismos administrativos que tramitan la rea-
lizacién de estos derechos.

Estandar 7. El programa individualizado de
intervencién con la persona y de apoyo a su
familia recoge las medidas de apoyo a los con-
textos en los que se ubica la persona (escolar,
laboral, social,...) elaboradas en coordinacién
con los servicios educativos, sociales, labora-
les, etc.

a) Se analiza la accesibilidad, seguridad y adap-
tacién del contexto a las necesidades de la
persona en coordinacién con los recursos
de la zona.

b) Se informa a los profesionales de los distin-
tos contextos de la situaciéon de desarrollo,
obijetivos y medios del programa individua-
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lizado de intervencién con la persona y de
apoyo a su familia.

c) El proceso de transicién a un determinado
contexto se organiza con la participacion
activa de la familia y los recursos corres-
pondientes.

Estandar 8. El programa individualizado de
intervencién con la persona y de apoyo a su
familia recoge las medidas de apoyo sanitario
a la vida cotidiana elaboradas en la coordina-
cién con los servicios de salud.

a) Aspectos especificos del cuidado de la salud,
alimentacién, higiene.

b) Control e informacién sobre la medicacién

c) Uso y mantenimiento de dispositivos espe-
ciales, prétesis, ortesis.

d) Medidas de prevencién de complicaciones
secundarias.

Estdndar 9. Hay una carta de los derechos y
deberes de los usuarios.

a) Existe un catdlogo de los derechos de las
personas con discapacidad y de los padres
que es explicado por el coordinador-asesor.

b) Existe un registro de las incidencias y obser-
vaciones que presentan los padres, con res-
pecto a sus derechos y deberes, realizadas a
lo largo del afo, que se analizan e incluyen
en la memoria anual.

c) Existe un registro de las sugerencias y recla-
maciones que presentan los padres a lo largo
del afo.

d) Existe un catélogo ético sobre las interven-
ciones que recibe el nifio atendido y su fami-
lia. En caso de conflicto sobre el cardacter
ético de las intervenciones, se constituye una
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comisién ética dentro del centro para deci-
dir si se atienen a dicho catdlogo.

5. Uso de los esténdares

Utilizamos los estdndares para valorar el
desarrollo de un programa con arreglo a los
principios que un numeroso grupo de profesio-
nales valoran como bdsicos en la préctica pro-
fesional. Los estandares deben permitir una mejor
elaboracién de acciones y programas dentro del
marco del apoyo a las familias y facilitar el auto-
andlisis de los responsables acerca de determi-
nados aspectos del programa que estén des-
arrollando: existencia de un proyecto claro que
refleje la actividad desarrollada; claridad de defi-
nicién del programa o proyecto; criterios de valo-
racién de la calidad del trabajo; resultados obte-
nidos del proceso de andlisis realizado,
presentacién de los resultados; dreas fuertes y
débiles del programa; etc. Comparando nuestra
prdctica con los indicadores sabremos si el pro-
grama cumple con el estédndar.

En el formulario de autoevaluacién se presen-
tan cada uno de los estdndares en una hoja
independiente, y debajo del enunciado del
estGndar se enumeran y exponen los indicado-
res correspondientes. A la derecha de cada indi-
cador aparece un cuadro de respuesta con cinco
alternativas posibles, de 1 a 5, que miden el
grado de desarrollo de la actividad. La valora-
cién de cada puntuacién es la siguiente:

1. No se contempla: La actividad no se realiza
en la actualidad.

2. Actividad irregular: La actividad se realiza
conforme a rutinas no programadas o de
forma esporddica.
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3. Actividad parcialmente regulada: Una parte
de la actividad ha sido programada por ini-
ciativa del equipo u otros recursos.

4. Actividad regulada: Las actividades inclui-
das en el indicador han sido programadas
por iniciativa del equipo u otros recursos.

5. Actividad regulada y evaluada: El funciona-
miento y resultados han sido evaluados con
participacién del equipo, proponiéndose
medidas de conservacién, correccién o
mejora y estableciéndose un procedimiento
de aplicacién.

Asimismo, al lado de estas casillas de evalua-
cién hay un recuadro para describir las actua-
ciones que se realizan con respecto al indicador.
En la parte inferior de cada hoja se deja un
espacio para escribir el plan de accién general
para cada estandar.

Légicamente la discrepancia que puede darse
entre lo que se propone en los estdndares y el
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modo en que se aplica nuestro programa puede
servirnos para orientar la mejora de nuestras
actuaciones, de modo que nos vayamos acer-
cando progresivamente hacia aquellas normas
o principios que se consideran valiosos por un
numeroso grupo de profesionales relevantes
en la temdética de atencién a las personas con
discapacidad intelectual y de apoyo a sus fami-
lias.

Puede haber varios modos de utilizar la bateria
de estdndares. Se pueden utilizar todos o selec-
cionar algunos para trabajarlos de una forma
mds intensa. Debe utilizarse con la flexibilidad
adecuada; al fin y al cabo la guia de estdnda-
res no es mas que una herramienta que debe
adaptarse a las necesidades de cada centro o
servicio y su utilidad depende del rigor en la
evaluacién, del grado de regulacién que tiene
cada actividad y del nivel de participacién de las
partes implicadas en el programa (Ponte y cols.,

2004).
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A. La familia proporciona el primer y mds impor-
tante contexto social, emocional, interpersonal,
econémico y cultural para el desarrollo humano
y, como resultado, las relaciones familiares tie-
nen una profunda influencia sobre el bienestar
de los nifios. La relacién padres-hijo tiene una
penetrante influencia sobre el bienestar psico-
l6gico, fisico, social y econémico de los nifios.

B. La investigacion sobre el funcionamiento de
las familias con hijos con discapacidad ha modi-
ficado la perspectiva, desde un enfoque nega-
tivo a otro enfoque centrado en el esfuerzo y la
voluntad de las familias de afrontar el desafio
que supone el/la hijo/a con discapacidad.

C. Con respecto a las familias de las personas
con sindrome de Down, en la mayoria de los
estudios las familias con hijos con sindrome de
Down afrontan mejor la situacién que las fami-
lias de hijos con otras discapacidades. Sin
embargo seguimos careciendo de informacién
sobre muchos aspectos familiares bésicos. Solo
ahora se estéd empezando a comprender las
caracteristicas de las familias y a determinar
cdmo los padres o los hermanos se manejan
en términos de su matrimonio, carreras, edu-
cacién o salud. Los problemas relacionados
con la esperanza de vida han recibido una
escasa atencién, a pesar de que ha aumentado
con gran rapidez. Hay grandes carencias sobre
cémo las familias afrontan los problemas de
salud de sus hijos, los problemas psiquidtricos
coexistentes, los sucesos duros de la vida, los
sistemas de servicio formales e informales y los
aspectos ecoldgicos.

D. El concepto de calidad de vida centrada en
la familia puede dar respuesta a la necesidad de
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un marco tedrico y conceptual en el que com-
prender y desarrollar los enfoques de apoyo
centrados en la familia. Este concepto nos ofrece,
como destaca Schalock y Verdugo (2003), una
referencia y una guia desde la perspectiva de la
familia, un principio predominante a tener en
cuenta para mejorar el bienestar de las perso-
nas y colaborar para el cambio a nivel social. La
calidad de vida familiar debe guiar los esfuer-
zos de organizaciones y administraciones; los
apoyos, los servicios y la politica publica deben
centrarse en las dimensiones de la calidad de
vida centrada en la familia.

E. Los padres son personas fundamentales en la
educacién de sus hijos, en el desarrollo de sus
competencias, en la prevencién y/o resolucién
de problemas de conducta y en su adaptacion
al contexto social. En el desarrollo de estas fun-
ciones van a necesitar informacién, prepara-
cién y apoyo que se hace necesario planificar de
una forma organizada y eficaz. En esta direc-
cién, la participacién en los programas educa-
tivos y la colaboracién con los profesores van a
permitir un marco mds coherente en el proceso
educativo de sus hijos, facilitando la consoli-
dacién y la generalizacién de los aprendizajes.

F. La tarea de los padres cuidando de los hijos se
plantea como fundamental para garantizarles
un desarrollo adecuado. Sin embargo, los padres
reciben muy poca formacién para llevar a cabo
su papel de padres. Es conveniente ofrecer una
preparacién a los padres que permita realizar
sus responsabilidades de forma positiva y eficaz,
sobre todo en aquellas situaciones de riesgo
familiar (perturbaciones en el funcionamiento
familiar, conflictos familiares, ruptura de las rela-
ciones familiares,...) .
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G. Las familias pueden implicarse de forma
significativa tanto en la prevencién como en
el abordaje de los problemas que se dan en el
marco familiar (problema de conducta de los
hijos, problemas educativos, conflictos fami-
liares, ...). Existen claras evidencias de que la
intervencién familiar es una estrategia pode-
rosa de intervencién para un amplio rango de
problemas infantiles. El peso de la evidencia
muestra claramente que los enfoques cogni-
tivo-conductuales y del aprendizaje social para
trabajar con familias poseen el mayor res-
paldo empirico.

Perspectivas futuras
a. Temas pendientes para investigadores:

Se precisa una mayor investigacién para
conocer con mayor exactitud determinados
aspectos vinculados a la intervencién fami-
liar:

» Las reacciones diferenciales de las familias
ante la presencia de un hijo con discapaci-
dad. Es preciso que la investigacién incre-
mente su atencién para comprender las nece-
sidades de las familias de las personas con
discapacidad a lo largo de su vida vy el
impacto de la diversidad cultural y sociocul-
tural sobre las actividades familiares.

» Serd importante relacionar los efectos en la
familia con las diferencias en la condicion
de los hijos, como es el caso de las conduc-
tas, desarrollo, relaciones, problemas médi-
cos, psicopatologia, servicios de apoyo reci-
bidos. Aunque se ha prestado atencién a
estos aspectos en los Gltimos afos, necesi-
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tamos centrar la investigacién sobre la fami-
lia de manera més concreta, que abarque
toda su vida y més relacionada con las carac-
teristicas de la propia persona con discapa-
cidad y con el sistema de apoyo familiar que
le rodea.

» Analizar con més detalle algunos compo-
nentes de los programas de intervencién
familiar para averiguar su nivel de eficacia.

» Los programas de educacién parental que
sirven para todo el mundo tienen que demos-
trar su efecto con nifios con necesidades
especiales, como discapacidades, enferme-
dades crénicas o terminales y deterioros neu-
rolégicos como consecuencias de lesiones, a
partir del andlisis de las necesidades de
apoyo familiar y parental.

» Examinar cémo se puede adaptar mejor la
potencia del tratamiento a las necesidades,
preferencias y caracteristicas familiares. Se
necesitan reglas de decisién, con base empi-
rica, para guiar a los profesionales a deter-
minar qué tipo de enfoque (en grupo, indivi-
dual, autodirigido, con atencién telefénica,...)
es preferible en diferentes puntos de la tra-
yectoria evolutiva para los diferentes grupos de
problemas.

b. Formacién de profesionales:

Muy pocos profesionales han tenido un entre-
namiento adecuado en programas de inter-
vencién familiar, que deberia incluir un cono-
cimiento teérico y conceptual importante sobre
psicopatologia, las relaciones familiares, el
desarrollo humano, los principios y técnicas del
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comportamiento y del cambio cognitivo y acti-
tudinal, habilidades interpersonales y de comu-
nicacién bien desarrolladas, teoria y practica
de intervencién familiar, etc.

c. Maximizar la eficacia de los programas de
intervencién familiar.

Sanders (2005) propone una serie de prin-
cipios que permitirian incrementar la efica-
cia de los programas de intervencién fami-
liar.

» Los programas deben fortalecer a las fami-
lias, mejorando su capacidad para solucio-
nar los problemas.

» Los programas deben construirse sobre las
competencias ya existentes de las familias.

» Los objetivos de los programas deben cen-
trarse no solo en los cambios conductuales
sino también en los cambios cognitivos, afec-
tivos o de actitudes. Un objetivo comin debe
ser mejorar la comunicacién de la familia, la
solucién de problemas, la resolucién de con-
flictos y las habilidades especificas de edu-
cacién parental.

» Los programas deben desarrollarse para

facilitar el acceso de los padres a los servicios
(horarios flexible, lugares diversificados,...).
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Los programas deben llevarse a cabo segin
el momento de desarrollo para optimizar el
impacto. Los programas pueden realizarse
antes del parto, durante la infancia, la puber-
tad o la adolescencia. Ahora bien hay que
considerar que, por ejemplo, un programa
de prevencién para nifios pequefios con
riesgo de desarrollar problemas de com-
portamiento resultard mas eficaz que un pro-
grama para nifos mayores o adolescentes
realizado después del inicio de los problemas
de conducta.

Los programas deberian enfatizar la impor-
tancia de la relacién terapéutica entre el cli-
nico y los miembros relevantes de la familia.
Esta relacién es esencial para la eficacia de
los programas de educacién parental.

Los programas deberian ser sensibles al
género, fomentando relaciones de género
mas equilibradas dentro de la familia y tra-
tando de promover la igualdad entre los
miembros de la pareja.

Los programas deben basarse en teorias
validadas cientificamente, en principios teé-
ricos explicitos y coherentes.

Los programas deben ser adecuados a la
cultura, adaptdndose y respetando los valo-
res, aspiraciones, tradiciones y necesidades
culturales de diferentes grupos étnicos.
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Anexo 1

DOCUMENTO PARA LOS PADRES
Del programa de habilidades sociales,
autonomia personal y autorregulacién




documento para los padres

PROGRAMA DE HABILIDADES SOCIALES, AUTONOMIA

PERSONAL Y AUTORREGULACION

1. Introduccién. Justificacion y contexto
tedrico

Las habilidades sociales, la autonomia personal
y el desarrollo de conductas autorreguladas,
dentro de un desarrollo de la autodetermina-
cién de los alumnos con discapacidad intelectual,
constituyen competencias fundamentales en su
desarrollo como personas, de gran importan-
cia para su preparacion laboral y su posterior
integracién en el mercado de trabajo, para su
participacién en la sociedad y para el desarrollo
de una vida independiente, con el apoyo que
en cada caso sea preciso. En este sentido, el
programa que presentamos pretende incidir en
todas estas éreas de desarrollo, indagando meto-
dologias centradas en el sentimiento de com-
petencia y en el aprendizaje cooperativo, que
permitan un desarrollo personal equilibrado.

Entre las dificultades mds notables de estas per-
sonas se encuentran los bajos niveles de conso-
lidacién y generalizacién de los aprendizajes;
para abordar esta cuestién el programa plan-
tea un sistema de infervencién basado en la con-
figuracién de una red coordinada de agentes
educativos (profesorado, padres y profesionales
de ofras entidades) que, desde una perspectiva
de interdependencia solidaria, permitan una
mayor eficacia de las actuaciones educativas.

Este programa que se presenta se dirige al colec-

tivo de alumnos con necesidades educativas
especiales, proponiendo diddcticas basadas en
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la experiencia del aprendizaje mediado, en el
enfoque globalizado y en el aprendizaje coo-
perativo.

Desde un punto de vista teérico, nos funda-
mentamos en el contexto conceptual de la inclu-
sién educativa y en la nueva conceptualizacion
sobre la discapacidad. Con respecto a los nue-
vos enfoques sobre la discapacidad, es necesario
sefalar que vivimos en tiempos de cambios que
se producen en la concepcién de la discapaci-
dad. La concepcién y las précticas sociales en
relacién a las personas con discapacidad han
variado a lo largo de la historia. Los concep-
tos van cambiando por cuanto son fenémenos
vinculados a una realidad social determinada.
Hoy la sociedad aboga por la pluralidad, la
integracion de ideas y el encuentro en la socie-
dad de todos los ciudadanos. En este contexto,
se exigen nuevos marcos de comprensién, nue-
vas actitudes hacia la discapacidad desde el
respeto a las diferencias y la igualdad de opor-
tunidades de todos los hombres y mujeres.

Conceptos como modelo de apoyos, autode-
terminacién, calidad de vida, accesibilidad uni-
versal, disefio para todos, etc., constituyen un
nuevo modo de entender la discapacidad y, lo
que es mds importante, de ellos se derivan impli-
caciones en los dmbitos educativos, laborales y
sociales y cambios en las organizaciones y en los
servicios de atencién a las personas con disca-
pacidad. La conceptualizacién de la discapa-
cidad va a influir en la percepcién que tenemos
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sobre el papel que las personas con discapaci-
dad deben jugar en el trabajo y en la sociedad
(Schalock y Verdugo, 2003).

Desde un punto de vista metodolégico, vamos
a tratar de establecer y aplicar, dentro del pro-
grama, una coleccién de unidades diddcticas
globalizadas a través de précticas pedagdgi-
cas basadas en la experiencia de aprendizaje
mediado, en el aprendizaje cooperativo y en el
enfoque globalizado.

Aparecen diferentes necesidades educativas
especiales en los/as alumnos/as, segin sea la
causa que esté motivando sus dificultades de
aprendizaje y/o adaptacién al contexto esco-
lar. Necesidades educativas especiales a las
que es necesario responder de manera ade-
cuada, no solo desde el centro escolar sino tam-
bién desde cualquier dmbito educativo.

Debemos entender la educacién como un pro-
ceso dindmico que reconoce y atiende a la diver-
sidad de los alumnos y en la que se apoya para
permitir a estos la consecucién de las metas
mas ajustadas a sus caracteristicas personales.
En este sentido, la educacién debe partir de
una prdctica educativa capaz de dar respuesta
a la diversidad de intereses, capacidades y moti-
vaciones de todos y cada uno de los alumnos.

Centrdndonos en las personas con discapacidad
intelectual, todos somos conscientes de que los
principios de actuacién y las metas actuales de
la intervencién y apoyo reflejan una visién trans-
formada de lo que constituyen las posibilida-
des de vida de estas personas. La intervencion
que desarrollan distintos profesionales ha de
orientar sus tareas en funcién de estos principios,
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siempre de acuerdo a los conocimientos que la
psicologia cientifica, la educacién y otras disci-
plinas van proporcionando. Los principios y
directrices de actuacién en el mundo de la dis-
capacidad han seguido una evolucién clara-
mente positiva en las Ultimas décadas, apos-
tando cada vez mds por unas metas similares a
las del resto de las personas.

De la desatenciéon y marginacién iniciales se
pasé a la educacion especial, y vista la segre-
gacién que esta generaba se pasé a la norma-
lizacién e integracién de las personas en el
ambiente menos restrictivo, lo que finalmente dio
lugar a la inclusién educativa, laboral y social
de los individuos, basada en las modificacio-
nes ambientales. En estos momentos aparecen
planteamientos y programas innovadores como
los de escuela inclusiva, empleo con apoyo y
vivienda con apoyo, que tratan de ofrecer opor-
tunidades a estas personas para que desarro-
llen una vida de calidad centrada en su auto-
nomia, su participacién social y su integracién
laboral. Este proceso acaba conduciendo hacia
el paradigma de apoyos, la autodeterminacion
de la persona y la busqueda de la calidad de
vida (Verdugo, 2002).

Una caracteristica de este nuevo planteamiento
es la localizacién del andlisis, que ha pasado de
centrarse en las personas con discapacidad, a
centrarse cada vez més en los entornos. En este
sentido, la labor de los profesionales, familia-
res, organizaciones e investigadores debe con-
sistir en aportar una critica de la situacién y pro-
poner y demandar cambios positivos en los
diferentes contextos, que favorezcan una mayor
aceptacién y accesibilidad de las personas con
discapacidad.
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2. Objetivos del proyecto

Los obijetivos que nos planteamos en este pro-
yecto son:

» Disenar, elaborar y aplicar un programa de
intervencién centrado en las habilidades
sociales, autonomia personal y autorre-
gulacién para los alumnos con necesida-
des educativas especiales, a partir del ana-
lisis de sus necesidades educativas.

» Elaborar un conjunto de unidades didéc-
ticas globalizadas en las que se incluyan
objetivos y contenidos relacionados con
los tres dmbitos competenciales sefiala-
dos (habilidades sociales, autonomia per-
sonal y autorregulacion).

» Aplicar las unidades didd4cticas elabora-
das en los contextos determinados.

m Promover en el profesorado la reflexion
sobre las estrategias diddcticas utilizadas
con objeto de adaptarlas a las necesida-
des especificas de los alumnos. Especial
énfasis en el aprendizaje cooperativo como
esquema de trabajo para atender la diver-
sidad del alumnado.

» Implicar de manera directa a las familias
en el proceso ensefianza/aprendizaje de
sus hijos, promoviendo un sistema de coor-
dinacién y colaboracién con ellas. Esta
colaboracién beneficiard la consolidacién
y la generalizacién de los aprendizajes.

» Plantear una mecdnica similar con otros
centros educativos en los que también par-
ticipan los alumnos (asociaciones de dis-
capacidad), colaborando en el estableci-
miento de una red cooperativa.
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3. Contenido: habilidades sociales,
autonomia personal y autorregulacion

Hay un gran interés por promover las habilida-
des sociales y las habilidades para la autono-
mia personal desde la infancia. Por lo que res-
pecta a las habilidades sociales, las
investigaciones han demostrado la importancia
de la competencia social infantil para la adap-
tacién, tanto en la infancia como en la vida adulta.
Aunque es cierto que las escuelas han sido con-
sideradas como los principales agentes de la
socializacién del nifio, hasta hace relativamente
poco tiempo se habian desarrollado escasos pro-
gramas de ensefianza de habilidades sociales. En
los Ultimos afios ha habido una mayor produc-
cién de programas relacionados con esta mate-
ria, aunque en contadas ocasiones se ha plan-
teado una aplicacién sistemdtica de los mismos.

Aungque resulta muy dificil formular una defini-
cién suficientemente comprensiva que abarque
todas las habilidades sociales, podemos defi-
nirlas como aquellos comportamientos efica-
ces en situaciones de interaccién social. Hay
una gran relacién entre las habilidades socia-
les y las habilidades para la autonomia perso-
nal. El cuidado de si mismo abarca aspectos
fundamentales para el desarrollo personal, para
la propia madurez y para una buena aceptacién
por parte de los demds. Todo ello va a influir en
una auténtica integracién social.

Podemos considerar la autonomia personal
como la capacidad que tiene la persona para
desarrollar una vida lo mds satisfactoria e inde-
pendiente posible en los entornos habituales
de la comunidad. Sin embargo, algunas per-
sonas con discapacidad manifiestan serias difi-
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cultades en el desarrollo de habilidades para la
autonomia personal que posibilitan una minima
autosuficiencia e independencia.

Tradicionalmente se han propuesto en los curri-
cula educativos de las personas con discapa-
cidad programas de autonomia personal que
van encaminados a prepararlos para vivir lo
mds auténomo y autosuficientemente posible
con su familia o en su piso (con diferentes gra-
dos de apoyo), desarrollando sus capacidades
de autocuidado y participando activamente en
actividades cotidianas de mantenimiento del
lugar. La autonomia personal y la vida inde-
pendiente son importantes logros a conseguir en
las personas si se pretende obtener su plena
integracién en la sociedad.

Pero hay que entender también la autonomia
personal como uno de los componentes bdsicos
de la autodeterminacién, concebida como la
capacidad para actuar como el principal agente
causal de la propia vida y realizar elecciones y
tomar decisiones relativas a uno mismo, libre de
influencias o interferencias externas indebidas
(Wehmeyer, 1996).

A la hora de plantear qué componentes estén
relacionados con la autodeterminacién, Field,
Martin, Miller, Word y Wehmeyer (1998) consi-
deran que la autodeterminacién es una com-
binacién de habilidades, conocimientos y cre-
encias que capacitan a una persona para
comprometerse en una conducta auténoma,
autorregulada y dirigida a meta. Para la auto-
determinacién es esencial la comprensién de
las fuerzas y limitaciones de uno, junto con la
creencia de que es capaz y efectivo. Cuando
actuamos sobre las bases de estas habilidades
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y actitudes, las personas tienen més capacidad
para tomar el control de sus vidas y asumir el
papel de adultos.

De la definicién de Field y cols. (1998) se pue-
den sefialar, entre otros, los siguientes compo-
nentes de la autodeterminacién: a) autonomio;
b) autorregulacién (autoinstrucciones, autorre-
fuerzo, etc); c) creencias sobre su capacidad de
control y eficacia; d) autoconciencia (conoci-
miento de sus puntos fuertes y de sus limitacio-
nes). Vemos, por tanto, la gran relacién entre
autonomia personal y autodeterminacién.

Por autorregulacién entendemos la capacidad
que tiene la persona para controlar su conducta,
para subordinar su comportamiento al control
de estimulos externos y luego internos (auto-con-
trol). Haywood y cols. (1997) consideran la auto-
rregulacién como una funcién precognitiva, nece-
saria para poder desarrollar aprendizaje. El
movimiento o la quietud del propio cuerpo, enfo-
car la atencién, el control temporal y la coordi-
nacién de estimulos externos e internos son algu-
nas de las conductas a las que [lamamos
autorregulacién y con las que podemos dirigir
nuestros propios procesos de pensamiento de
una forma consciente, planificada y deliberada.

Distinguen, estos autores, los siguientes pasos
en la autorregulacién: a) definir los limites de
nuestro propio cuerpo; b) responder a los esti-
mulos externos; y c) controlar nuestra conducta.
Conseguida la autorregulacién, la conducta
puede centrarse en el propio proceso de apren-
dizaje para mejorar la efectividad del pensa-
miento, de la solucién de problemas y de los
problemas sociales. Por otro lado, ya hemos
observado que la autorregulacién es conside-
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rada, la igual que ocurria con la autonomia
personal, como uno de los componentes prin-
cipales de la autodetermincién.

Para facilitar el desarrollo de la capacidad de
controlar y regular la propia conducta se pro-
ponen actividades, que servirdn para impulsar
el fomento de conductas adecuadas a las dife-
rentes situaciones asi como para prevenir la
instauracién de conductas desadaptadas, res-
petando las normas que en los diferentes con-
textos regulan el comportamiento de las per-
sonas.

Para facilitar los procesos de generalizacién de
los aprendizajes se proponen mecanismos de cola-
boracién entre la familia y los centros educativos.
De este modo garantizamos que los adolescentes
con discapacidad intelectual evolucionen de una
forma bien equilibrada y con una competencia
estimable de control sobre sus conductas.

Es necesario recordar la variabilidad que se da
entre los nifos y [6venes con discapacidad inte-
lectual en cuanto a sus capacidades sociales y
de comunicacién, también en cuanto a sus habi-
lidodes de autonomia personal y de autorre-
gulacién. Diversos factores influyen en esa varia-
bilidad; al igual que ocurre con todos los nifios,
el temperamento, las experiencias en la familia,
el colegio y la comunidad, las relaciones con
otras personas, etc., son variables que influyen
en el desarrollo social y personal de estos nifios.

La comprensién social, la empatia, las capaci-
dades de interaccién social, las habilidades de
autonomia personal, la capacidad de autorre-
gulacién, etc., pueden potenciarse a lo largo
de la vida con el fin de mejorar su integracion
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social y su calidad de vida. Las relaciones socia-
les, las oportunidades para establecer amista-
des pueden verse influidas por la autonomia
personal e independencia social, por el len-
guaje y por el funcionamiento cognitivo. En este
sentido, resulta fundamental aumentar las opor-
tunidades y ofrecer los apoyos adecuados para
potenciar las amistades durante la escuela pri-
maria y la adolescencia.

4. Metodologia: las unidades diddacticas

Los objetivos y contenidos relacionados con los
tres dmbitos competenciales sefialados (habili-
dades sociales, autonomia personal y autorre-
gulacién) se trabajan a través de la organiza-
cién, elaboracién y desarrollo de unidades
diddcticas, en cada una de las cuales se incor-
pora un objetivo de cada drea.

En cada unidad diddctica figuran los siguientes
elementos:

. Obijetivos

. Desarrollo metodolégico de las actividades:
Presentacién del organizador previo
Valoracién de conocimientos previos
Experiencia de Aprendizaje Mediado, con la
siguiente secuencia diddctica: Lectura de un
texto relacionado con los contenidos que se
van a trabajar y didlogo posterior; explicaciéon
de las actividades y los procedimientos; rea-
lizacién de la actividad por parte del profe-
sor; realizacién de las actividades por parte
de los alumnos; sintesis del trabajo reali-
zado; consolidacién de la organizacién cog-
nitiva

3. Evaluacion

mEoEN -
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5. Objetivos dentro de cada area

Objetivos correspondientes a las habilidades socia-
les

Habilidades bdsicas de interaccién social

1. Saber pedir y dejar objetos personales (mate-
rial escolar, libros, discos, juguetes...).

2. Aceptar jugar con los comparieros. Aprender
a unirse al juego de otros. Responder correc-
tamente cuando ofros se quieren unir a él.

3. Saludar con “hola” o “adiés” a la gente que

conoce.

Dar las gracias cuando procede.

Saber pedir disculpas adecuadamente.

Aceptar la responsabilidad cuando se comete

un error.

o Uk

Expresiéon de emociones, sentimientos y opinio-
nes

7. ldentificar cudl es el estado de énimo en uno
mismo y en los demds.

8. Expresar de forma adecuada emociones, sen-
timientos y afectos en situaciones interperso-
nales.

9. Desarrollar la empatia como comprensién
de las emociones de los demds.

10. Rechazar peticiones poco razonables. Decir
"no" de forma apropiada.

Habilidades de autoafirmacion y asertividad

11. Ser capaz de razonar o argumentar sus accio-
nes.

12. Hacer peticiones o solicitar ayuda a otfras per-
sonas y hacer favores o prestar ayuda. Per-
mitir que le ayuden cuando lo necesita.
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13. Rechazar la ayuda de los demés, de forma
adecuada, cuando es capaz de hacer algo
por si mismo.

14. Lograr un autoconocimiento de si mismo, la
identidad personal y el autoconcepto. Saber
reconocer sus cualidades.

15. Saber defender adecuadamente los propios
derechos y los de los demés.

Habilidades conversacionales
Habilidades no verbales:

16. Mirar directamente a alguien que le estd
hablando.

17. Acompanar la expresién verbal de mensajes
gestuales ajustados.

Habilidades de cardcter verbal:

18. Relatar vivencias o sensaciones personales.

19. Iniciar, mantener y terminar conversaciones
de forma adecuada.

20. Escribir una nota o recado avisando de algo.

21. Saber concertar citas.

Habilidades de solucién de problemas interper-
sonales

22. Identificar problemas interpersonales que tiene
cuando se relaciona con otro/as chico/as.

23. Generar diversas alternativas de solucién a
un problema y/o conflicto interpersonal y ele-
gir la més adecuada.

24. Tener en cuenta las consecuencias de su con-
ductay la de los demés en situaciones de con-
flicto interpersonal.

25. Poner en préctica la solucién elegida y eva-
luar los resultados obtenidos.

DOWN ESPANA. Familias y sindrome de Down | 209



documento para los padres

Obijetivos correspondientes a las habilidades
de autonomia personal

Habilidades de aseo personal

1. Lavarse los dientes sin necesidad de recor-
darselo.

2. Lavarse la cabeza y secarla con la toalla
y/o con un secador.

3. Ducharse solo/a sin ayuda.

4. Comprobar el aspecto personal en el espejo
después de asearse y preocuparse por la
imagen personal.

Habilidades de vestido

Vestirse y desnudarse solo, sin ayuda.

Ponerse y quitarse los zapatos, con una

minima ayuda para las lazadas.

7. Escoger su ropa segin las condiciones mete-
orolégicas, hora del dia, estacién del afno
y lugar a donde va, con supervisién.

8. Cambiar su ropa interior por iniciativa pro-

pia con la periodicidad adecuada y cuando

estd sucia.

oo

Habilidades para el cuidado de la ropa

9. Llevar la ropa usada a la cesta de la ropa
sucia.

10. Colgar la ropa (camisas, vestidos o panta-
lones) en perchas dentro del armario y guar-
dar la ropa limpia en los lugares destinados
aello.

11. Limpiar los zapatos con betdn sélido o
liquido y colocarlos en baldas o armarios
dispuestos para tal fin .
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Habilidades para la alimentacién

12. Comer solo utilizando adecuadamente la
cuchara, el tenedor y el cuchillo.

13. Utilizar la servilleta cuando se requiera, sin
recorddrselo.

14. Abrir latas de apertura de anilla (p.e., una
lata de refresco) y abrir envases de conte-
nido liquido con una tijera o con la mano
(p-e. cajas de leche o de zumo).

Participacién en tareas relacionadas con la
comida

15. Poner la mesa y retirar los platos y otras
vajillas de la mesa después de la comida y
pasar un pafo sobre la mesa para dejarla
limpia.

16. Preparar un bocadillo con pan de molde o
de una barra.

17. Hacer zumos con un exprimidor manual o
eléctrico y tostar el pan en un tostador.

Habilidades para la limpieza del hogar

18. Hacer su cama y retirar de la cama las
sébanas sucias y las fundas de las almo-
hadas cuando estdn sucias.

19. Limpiar el polvo de los muebles con un
trapo y un producto de limpieza adecuado.

20. Cerrar la bolsa de basura y colocarla en
un contenedor o en un lugar adecuado en
la calle.

21. Barrer con la escoba la suciedad, recogerla
y pasar la fregona sobre el suelo de su habi-
tacién y de otras habitaciones.
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Habilidades para la realizacién de desplaza-
mientos y para la seguridad

22. Conocer y desplazarse solo en recorridos
familiares (p.e., desde su casa a casa de
familiares o amigos o al colegio).

23. Conocer y desplazarse solo por las calles
préximas a su casa.

24. Comprobar si vienen coches antes de cruzar
la calle, cruzarla por los pasos de peatones,
mirando a ambos lados antes de cruzar una
calle sin sefales de trafico o cruzarla con
rapidez cuando el semdaforo estd en verde.

25. Llevar el carné de identidad y las llaves
cuando sale de casa.

Objetivos correspondientes a las habilidades
de autorregulacién

Comportamientos relativos a normas sociales

1. Utilizar las papeleras en calles, parques y
locales publicos.

2. Respetar las normas y prohibiciones esta-
blecidas en lugares publicos.

3. Comportarse civicamente en lugares de
gran afluencia de pudblico.

4. Saber guardar turnos y filas en los sitios en

que es adecuado hacerlo.

Utilizar correctamente el transporte publico.

Mantener un comportamiento correcto en

los servicios comunitarios (centros de salud,

bibliotecas, correos, administraciones, etc.).

7. Conocer y respetar las normas de funcio-
namiento del aula.

8. Conocer y respetar las normas de funcio-
namiento del centro escolar.

9. Conocer y respetar las normas de funcio-
namiento de la familia.

oo
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Normas para una convivencia arménica

10. Mantener un comportamiento adecuado en la
relacién con los padres, basado en el amor,
en la comprensién, en el respeto y en la cola-
boracién.

11. Mantener un comportamiento responsable
con los hermanos, abuelos y otros familiares.

12. Comportarse correctamente con los amigos y
companeros (del colegio, del barrio, etc.).

13. Mantener un volumen de voz adecuada en
los relaciones con los demds.

14. Evitar las conductas agresivas (fisicas y ver-
bales).

Normas y medidas de seguridad

15. Respetar las normas y medidas de seguridad
y prevencién de accidentes y siniestros en el
colegio y actUa correctamente en ejercicios
prdcticos de autoproteccién y evacuacion simu-
lada.

16. Conocer y tomar las medidas adecuadas de
prevencién de accidentes en el hogar (en la
cocina, en el bafo, en otros lugares de la
casa).

17. Respetar los consejos y normas de seguridad
y las sefales e indicaciones de peligro esta-
blecidas en lugares pUblicos y de comin uti-
lizacion.

18. Conocer las normas bdésicas del peatén que
garanticen su seguridad.

Normas y medidas de consumo responsable y de
respeto al medio ambiente

19. Hacer un uso responsable de teléfonos, tele-

visién, ordenador, video consolas y otros ele-
mentos tecnolégicos.
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20. Leer y comprender la fecha de caducidad de
los productos.

21. Hacer un uso responsable de parques y jar-
dines, respetando las plantas.

22. No tirar basura en el monte cuando sali-
mos de excursién.

Comportamientos de control emocional en situa-
ciones estresantes

23. Identificar situaciones que nos pueden pro-
ducen malestar (ira, ansiedad, tristeza,
estrés,..).

24. ldentificar las emociones y los pensamien-
tos que pueden provocar comportamien-
tos inadecuados.

25. Conocer algunas estrategias para reducir la
tensién que nos puede provocar algunas
situaciones.

6. Participacion de los padres en
el programa

La participacién de los padres constituye un ele-
mento esencial para el éxito de la intervencién
educativa en los nifios y j6venes con discapaci-
dad intelectual. Los padres son los primeros y
principales agentes de la educacién de su hijo,
y juegan un rol primordial desde su edad tem-
prana: son las personas que disponen de mas
oportunidades para influir en el comportamiento
de sus hijos y favorecer asi su desarrollo. Que
los padres se integren en el proceso de la edu-
cacién de sus hijos permitird optimizar la inter-
vencién educativa. Son enormes las ventajas
de la participacién activa de los padres en los
programas educativos de los jévenes con dis-
capacidad intelectual. Cuando los padres estan
implicados en los programas de intervencién, el
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mantenimiento y generalizacién de los apren-
dizajes hechos por el nifio o el joven tienen mds
posibilidades de producirse y consolidarse.

El papel de los padres en la educacién del hijo
con sindrome de Down o con otra discapaci-
dad intelectual ha cambiado en los Gltimos afios,
pasando del concepto de custodia y proteccién
al de educacién. Actualmente se considera que
los padres tienen un papel central en la edu-
cacién de sus hijos. Y la colaboracién con los
centros educativos puede contribuir a reforzar
los aprendizajes en los hogares, coordinando
con los profesores las pautas a seguir en casa
y en el centro educativo (sea éste un centro esco-
lar o una asociacién) tanto para la adquisicién
como para la eliminacién de ciertas conduc-
tas. Si esta relacion familia-centro educativo se
entiende como una relacién especialmente
importante, es necesario establecer mecanis-
mos de coordinacién que posibiliten la cola-
boracién necesaria entre estas dos institucio-
nes. Algunos de estos mecanismos estdn
establecidos legalmente, y regulan la partici-
pacién de los padres.

Los centros educativos deben considerar a la
familia como un elemento més a la hora de
planificar el refuerzo educativo del alumno con
necesidades educativas especiales, de modo
que tanto en el refuerzo educativo como en las
adaptaciones curriculares, el papel a jugar por
parte de las familias tiene que ser del méximo
compromiso. No se trata de convertir a la fami-
lia y el hogar en una nueva escuela, ni de ago-
biar a los padres con tareas excesivas. Al con-
trario, se trata de orientarlos hacia una
colaboracién coherente y serena, que redunde
en beneficios hacia su hijo.
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La necesidad de establecer una estrecha cola-
boracién entre padres y profesionales (profe-
sores, médicos, psicopedagogos, etc.) viene
fundamentada en que ambos disponen de los
elementos de informacién esenciales para opti-
mizar la intervencién. Los padres son los que
conocen mejor a su hijo, asi como el ambiente
en el que crece, y los profesionales conocen los
principios, estrategias y métodos generales de
intervencién.

En el presente programa se plantea la colabo-
racién de los padres entres dmbitos importan-
tes: en la aplicacién del programa, en la valo-
racién el desarrollo del hijo/a y en la valoracién
del programa.

En la aplicacién del programa

Respecto a las medidas que se pueden tomar
para el fomento y desarrollo de la participa-
cién de los padres en la aplicacién del pro-
grama se encuentran, al menos, las siguientes:

a. Establecimiento de canales fluidos de infor-
macién, que tanto padres como profesores
pueden usar habitualmente.

b. Regulacién de las reuniones colectivas con los
padres al comienzo de la aplicacién del pro-
grama, con el fin de explicar y hacer parti-
cipes a los padres de los objetivos, criterios
de evaluacién y metodologia que se van a uti-
lizar durante el desarrollo del mismo.

c. Comunicaciones habituales por escrito, si
fuera preciso, sobre las cuestiones que
requieran la atencién educativa de los
padres.
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d. Entrevistas individuales con los padres para
discutir sobre la marcha de los hijos.

A través de estas estrategias los padres van
teniendo informacién de los objetivos que cada
semana se van trabajando con sus hijos en el
centro educativo y podrén incidir sobre esos
contenidos en el mismo periodo que se llevan
a cabo en el centro. Es importante que los
padres participen de forma activa en la comu-
nidad educativa.

En la valoracién del desarrollo del hijo/a

Los padres conocen la evolucién de su hijo/ay
pueden observar los cambios que se van pro-
duciendo asi como las dificultades que se mani-
fiestan en el desarrollo de determinadas habi-
lidades sociales o de autonomia personal y de
determinados comportamientos. Pueden cola-
borar en el desarrollo del programa también
en esta faceta evaluadora, bien respondiendo
a los cuestionarios que al inicio o al final del
programa se les pueda ofrecer, con el fin de
observar los cambios registrados en cada
alumno, bien colaborando con su hijo/a en la
realizacién de la autoevaluacién que cada
alumno tiene que realizar de su funcionamiento.

En la valoracién del programa

Finalmente, otra funcién que pueden realizar
los padres es la de colaborar con el profeso-
rado en la valoracién del programa, tratando de
identificar aquellos aspectos que, en su opi-
nién, han funcionado bien y permiten optimizar
las capacidades de sus hijos y aquellos com-
ponentes del programa que se han manifes-
tado como puntos débiles y que convendria
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modificar para mejorar la respuesta educativa. cativo, bien a través de una reunién valorativa
Estas aportaciones podrian realizarse bien a del funcionamiento del programa, a partir de los
través de un cuestionario en el que se pide opi- efectos que se han obtenido con él, bien utili-
nién sobre diversos dmbitos del programa edu- zando ambos procedimientos.
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