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RESUMEN

Los padres juegan un papel importante en relacion con sus hijos, y mas si éstos tienen algun
tipo de discapacidad, su colaboracion, constituyen el primer punto de referencia y de apoyo del nifio.
Por ello, excluirles del proceso de rehabilitacion o considerarles meros mediadores activos supone,
en primer lugar, no poder contar con informacion util y, en segundo lugar, reducir posiblemente la
efectividad de los resultados.
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ABSTRACT:

Parents play an important role in relation to their children, especially if they have a disability,
their collaboration, the first point of reference and support the child. Therefore excluded from the
process of rehabilitation or active mediators regarded as mere means, first, not having information
useful and, secondly, possibly decrease the effectiveness of the results.
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INTRODUCCION

Las familias necesitan apoyo e informacion a partir del momento en el que surge el problema;
esto debe constituir un modo de informacion, actuacion e intervencion de forma permanente. De
acuerdo con esta idea, la intervencion con la familia no se limitaria a momentos concretos o situa-
ciones de crisis. Es importante tener en cuenta sus ideas, sus expectativas y necesidades, al mismo
tiempo es necesario respetar su autonomia y destacar el papel crucial que desempefian como
padres. Este planteamiento, la situacion asi planteada, no es una tarea facil, ya que a menudo los
padres son considerados competidores no profesionales. Esto también podria aplicarse a la actitud
de los padres respecto a los profesionales.

La participacion de los padres es vital, asi como la cooperacion con otros miembros de la fami-
lia, incluyendo hermanos, abuelos, etc. No siempre se ha considerado a los padres como partici-
pantes activos en el proceso educativo o rehabilitador de sus hijos. Han tenido un papel mas bien
pasivo, como observadores de un proceso centrado en su hijo, escuchando a los profesionales y sin
entrar a formar parte activa ni en debate alguno.

Esta situacion que a menudo era implicita y distanciaba a las familias, se correspondia con con-
ceptos tedricos basados en la competencia profesional, de cuya capacidad siempre entendiamos
dependian todos los resultados. El papel de la familia, entonces, se limitaba a continuar y ayudar
en el trabajo realizado por los profesionales.

Durante los ultimos afos se han sucedido una serie de cambios muy positivos a nuestro enten-
der, y que son el fruto de unas nuevas formas de pensamiento y comunicacion, por lo que se da mas
importancia a los procesos relacionales, en los procesos donde todas las partes implicadas en el
desarrollo y evolucion del nifio, desempefian un importante papel y sobre todo, el de los padres.

En la teoria sistémica, se considera la familia como sistema bésico para el desarrollo y defien-
de la implicacion de las familias en todo el proceso que afecta al nifio. Si tenemos esto en cuenta,
vemos la prioridad de la intervencion temprana como medio para crear una base desde el punto de
vista emocional, relacional y cognitivo, permitiendo que el nifio crezca y se realice como «persona»
y «ser social» en todos sus aspectos.

De esta forma, podemos ver, como el papel de las familias se va haciendo cada vez mas impor-
tante, las relaciones familiares se tienen mas en cuenta y se consideran muy valiosas. Por otra
parte, tampoco se debe restar importancia a la influencia que tienen las asociaciones de padres:
éstos, al demandar participacion y respeto por los derechos de los padres, han influido considera-
blemente en este proceso de cambio que nos referimos.

Las PLURIDEFICIENCIAS se caracterizan por una serie de mudltiples alteraciones graves en
diversas areas del desarrollo. Su manifestacion incide muy especialmente en ambitos como la
comunicacion y la interaccion social que restringen, con variada intensidad, sus posibilidades de
autonomia y adaptacion a los contextos.

Aunque los signos de este trastorno se manifiestan a temprana edad, es posible la dificultad de
un precoz diagndstico. Las causas de ese retraso son diversas y, a veces, justificables; en ocasio-
nes por la precaucion necesaria al no estar suficientemente claros los signos de alarma, ya que la
heterogeneidad del sindrome es significativa y varia en intensidad; en otros casos debido a su
comorbilidad, que dificulta un diagnostico diferencial; y a veces, también, por las limitaciones que
presentan los propios instrumentos de diagndstico en cuanto a validez y fiabilidad en su adaptacion
a los casos concretos.

Sin embargo, a pesar de las limitaciones resefiadas y de la posible existencia de un diagnostico
dudoso, ha de posibilitarse y favorecerse el acceso del nifio y de la familia a un Centro de Desarrollo
Infantil y Atencion Temprana para iniciar programas de intervencion que contribuyan a favorecer el
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desarrollo. La respuesta del nifio a esos programas puede ayudar, no solo a su positiva evolucion,
sino a la clarificacion del propio diagnostico. Lo importante es actuar con prontitud, coherencia y
sistematicidad.

Consideramos la intervencion familiar como la actuacion profesional encaminada a apoyar a la
Unidad Familiar y activar sus potencialidades y recursos. En este sentido nos encontramos con unas
peculiaridades especificas a la hora de intervenir con estas familias, que se aprecian sobre todo
desde una asociacion de personas con discapacidad.

La familia debe ser considerada como el principal recurso, el dmbito en el cudl las personas con
PLURIDEFICIENCIAS deberan de ensayar lo aprendido y aprender, donde se les cuida, quién recibe
la carga y ha de aprender a vivir con ella, quién con su calidad y cuidados aseguran la calidad de la
persona que necesita apoyos.

La intervencion con estas familias debe tener en cuenta los distintos momentos evolutivos, que-
dando clara la necesidad de intervencion ya desde los primeros momentos en los que se detecta el
nacimiento de un bebé de alto riesgo neuroldgico como queda recogido en el Libro Blanco (2002).

Por otro lado, desde un punto de vista cientifico, no hay un enfoque, ni un factor, ni un campo
disciplinar que por si solo nos proporcione las suficientes explicaciones cientificas para explicar el
significado, funcionamiento y valor de la familia. Por ello son varios los modelos que van a funda-
mentar nuestra intervencion.

El enfoque ecoldgico nos permite analizar el ecosistema familiar como un sistema en interac-
cion con su ambiente y la influencia que los diferentes entornos tienen sobre la familia: vecinos,
comunidad, cultura.

Desde el modelo transaccional se explica como a través de las interacciones que se establecen
entre los hijos y los padres, se puede contribuir activamente a moldear los entornos que favorecen
el desarrollo.

El modelo evolutivo-educativo nos ayuda a entender la relevancia que para la educacion de los
hijos tienen las creencias y los pensamientos implicitos de los padres.

El modelo sistémico nos ayuda a comprender como la familia es un sistema total y cada inte-
grante es parte de un todo mas amplio. Nos explica la complejidad del mundo familiar y el entra-
mado de las relaciones personales que en ella se establecen.

INTERVENCION FAMILIAR

Nuestra intervencion va dirigida a ntcleos familiares en cuyo seno existen personas con PLU-
RIDEFICIENCIAS, de esta manera, éstas y sus familias constituyen el objeto de la intervencion, por
ello hablaremos de familia como unidad global, que no Gnicamente se circunscribe a la familia de
origen, sino al mapa de relaciones en el que funciona la misma, esto implica que nuestra interven-
cion ha de ser ademas de familiar, social.

Desde la teoria general de sistemas, vamos a considerar a la familia con un todo, un sistema
que como tal, tiende a mantenerse en equilibrio, pero son mdaltiples los agentes que pueden causar
un desequilibrio originando como consecuencia una crisis familiar.
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ALGUNOS EJEMPLOS DE AGENTES QUE PUEDEN
ORIGINAR UNA CRISIS FAMILIAR

Nacimiento de un hijo.

Nacimiento de un hijo con PLURIDEFICIENCIAS.
Problemas relacionales entre los miembros.

Fallecimiento de algin miembro.

Enfermedad fisica grave o cronica de alguno de los
miembros.

Enfermedad mental o problemas psicoldgicos de alguno
de los miembros.

Dificultades econémicas y/o laborales

Separacion de conyuges o pareja

VV VYV VVVVYVY

En la tabla anterior se enumeran algunos agentes que pueden ser el suceso precipitante que dé
lugar a una crisis, todos estos tienen algo en comdn, van a provocar cambios.

Watzlavick, define la crisis como: “Un estado temporal de trastorno y desorganizacion, donde
los recursos personales no son validos para la resolucion”

En el momento que se produce una crisis, la familia puede contar o no con recursos propios
que le permitan recuperar su estabilidad. Nuestra intervencion ira encaminada a conocer cuales son
las causas de la crisis, como es la vivencia de esta experiencia en cada miembro de la familia y a
ofrecer 1as herramientas y recursos necesarios para afrontar la experiencia de crisis.

Estas experiencias de crisis se dan en todas las familias, pero las familias objeto de nuestra
intervencion estan marcadas por una experiencia comun, esta es, el nacimiento de un hijo afectado
de PLURIDEFICIENCIAS.

LA INTERVENCION EN LOS DIFERENTES MOMENTOS EVOLUTIVOS

Desde el nacimiento de un hijo con PLURIDEFICIENCIAS hasta su edad adulta, la familia pasa
por diferentes momentos evolutivos, cada uno de estos, tiene sus propias particularidades.

Las crisis y la manera de abordarlas en cada uno de estos momentos son también diferentes,
dependiendo de factores como:

Grado de afectacion: Este factor complica el afrontamiento de la problematica, a medida que
avanzamos evolutivamente, las necesidades van siendo mayores.

Recursos psicoldgicos para el afrontamiento: Los recursos personales, la madurez y equilibrio
psicologico marcaran en gran medida la capacidad y forma de afrontamiento.

Condiciones socio-econdmicas y culturales que rodean a la familia.

A la hora de intervenir en el sistema familiar, es necesario conocer la historia familiar, no s6lo
desde el nacimiento del hijo con PLURIDEFICIENCIAS, sino también la anterior. Otros aspectos que
deberemos conocer:

La Estructura: Numero de miembros, familia nuclear, figuras que forman parte del circulo fami-
liar como pueden ser los abuelos.

Caracteristicas de la comunicacion: Sistemas de comunicacion que se establecen entre los
miembros.
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Disfunciones: Patologias existentes en la dinamica de funcionamiento familiar. La existencia de
disfunciones familiares afiaden mayor grado de complejidad a nuestra intervencion.

Modelos Educativos: Linea y pautas educativas aplicadas en el seno familiar para la regulacion
de conductas. Refuerzos, castigos y otras estrategias de intervencion.

Estilos de afrontamiento: Modo pasivo o activo, cognitivo o conductual en que cada miembro se
enfrenta al problema.

Necesidades familiares: Econémicas, sociales, culturales, formativas, informativas, afectivas y
emocionales.

MOMENTO EVOLUTIVO I.- (0-3A)

Crisis.-

En un primer momento la experiencia de crisis viene marcada por un impacto emocional pro-
vocado por la noticia del nacimiento del hijo con discapacidad, que origina sobre todo sentimientos
opuestos y confusos de impotencia y dolor.

En un segundo momento concurren dos procesos paralelos, la Intrusion y la Negacion, por un
lado la familia comienza a darse cuenta de lo ocurrido, pero por otro lado aparece un estado defen-
sivo de negacion “esto no me puede estar pasando, mi hijo es totalmente normal”.

Superada la fase de Negacion e Intrusion, en un tercer momento, se produce lo que denomina-
mos la Invasion, aqui, los contenidos pasan a la conciencia, la familia ya es capaz de hablar de la
experiencia de crisis y transmitir lo sucedido, entre las manifestaciones y estados mas frecuentes
que pueden darse en esta etapa tenemos:

Manifestaciones de llanto

Alteraciones del suefio.

Trastornos del estado de animo

Pérdida de apetito y otros trastornos alimentarios.
Alteraciones conductuales.

Alteraciones Psicosomaticas.

Superada esta tercera fase, en un cuarto momento se produce una etapa mas proxima a la reso-
lucion de la crisis, la Reestructuracion, a través de este proceso, la familia establecer unos objeti-
vos y un plan de accion que si funciona adecuadamente la llevara a la fase final de Consumacion,
siendo capaz de armonizar e integrar esa experiencia de crisis en sus esquemas de vida.

Metodologia de Intervencion

La intervencion en este momento evolutivo | es fundamental, ya que, de como se resuelva la cri-
sis en este momento, va a depender en gran medida la capacidad para afrontar los conflictos veni-
deros.

Teniendo en cuenta el esquema anterior, dirigiremos nuestros esfuerzos y recursos a ayudar a
la familia a la superacion de estas etapas.

Conseguir equilibrio emocional es especialmente importante en estos momentos, ya que, uno
de los factores basicos del desarrollo motor del ser humano es la afectividad. El adecuado estable-
cimiento de un vinculo de apego sera sin duda la mejor garantia para un mejor desarrollo.

Las circunstancias de crisis en las que se encuentra sumida la familia, genera en los padres sen-
timientos de angustia y ansiedad, actitudes de no aceptacion, incompetencia e impotencia que pue-
den incidir negativamente en el desarrollo del nifio.
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El objetivo mas relevante a conseguir con nuestra intervencion en esta etapa, es “que los padres
acepten la realidad de su hijo”, que lo tendremos conseguido cuando le transmita a su hijo “te amo
por ser como eres” y no “te amo a pesar de ser como eres”.

Un modelo adecuado de intervencion, debe facilitar a la familia:

Informacion

En este sentido, debemos ofrecer a las familias la informacion concerniente al diagnostico,
recursos, medios, ayudas técnicas, tratamientos, procedimientos, etc.

Es importante la forma en que se comunica el diagndstico, siendo necesario cuidar todo el pro-
ceso informativo y las formas de llevarlo a cabo incluyendo la atencion de los profesionales, los
espacios y momentos seleccionados.

Es recomendable que el padre y la madre reciba la informacion diagnostica de forma simulta-
neay conjunta, tras haber visto, y si fuese posible haber tenido en brazos a su hijo en espacio con
la necesaria privacidad en el que los padres puedan sentirse fisicamente comodos, compartir sus
sentimientos y brindarse apoyo emocional. De esta manera ayudaremos en gran medida a superar
las primeras etapas de la crisis. En algunos casos seria conveniente la existencia de un profesional
estable que cumpla la funcion de acompafiamiento en el proceso diagnéstico, aunque su papel se
limite a estar presente mientras otro profesional habla con la familia.

Formacion

La finalidad se centra en proporcionar a las Familias aquellos instrumentos y estrategias ade-
cuadas para conseguir aprendizajes que favorezcan una adaptacion apropiada al ciclo evolutivo.

Una formacion adecuada podra ayudar a las familias a comprender mejor la problematica de su
hijo y a liberarse de sentimientos de impotencia al adquirir habilidades y pautas de conducta que
permitiran una mejor calidad de interaccion y ayuda con su hijo. Pasando de una actitud de preo-
cupacion inmovilizadora a una actitud de ocupacion mas activa y participativa.

Como hemos anticipado, una buena formacion no solo conlleva acciones desangustiantes hacia
la familia, también influye positivamente en la evolucion y, como consecuencia, un mejor prongs-
tico del tratamiento; ya que ésta ayuda a fortalecer los lazos afectivos entre sus miembros y sobre
todo hacia el nifio que padece el trastorno.

La formacion se inicia en la misma etapa de informacion diagnostica pues, como ya comenta-
mos, ese crudo momento de impacto emocional se mezcla con la consecuencia inmediata de bus-
car explicacion a lo acontecido y querer saber sobre el sufrimiento que implica el trastorno en su
hijo, posible evolucion y prondstico. Todas las explicaciones hacia esas posibles preguntas, toda-
via en el marco confuso de la crisis que ha originado la noticia; junto con la informacién adicional
sobre el propio trastorno, instituciones, asociaciones o recursos donde la familia puede recurrir, for-
man el primer paso de la formacion.

Una vez obtenida esta informacion basica, el segundo paso de la formacion consistiria en la
ayuda cualificada y especifica de profesionales, que se dedican a trabajar con nifios que padecen
este trastorno y a la atencion de sus familiares. En estas asociaciones o centros donde trabajan y
colaboran estos profesionales, las familias son asesoradas mas ampliamente sobre la problemati-
ca de sus hijos mediante entrevistas personales con los propios profesionales del centro, charlas
formativas sobre la problematica especifica... a la vez que reciben apoyo emocional y pautas sobre
la forma de interactuar con el nifio, pero del tratamiento nos ocuparemos a continuacion.

Consideramos, por otra parte, muy importante, que los profesionales de los Centros, no sélo
incorporen la formacion permanente como una dimension ineludible en vistas a la calidad de su tra-
bajo, sino que se constituyan ellos mismos, o bien en coordinacion con las Universidades, como
células de formacion de futuros profesionales.
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Para concluir, insistir en la importancia de una buena formacion que debe ser permanente y con-
secuente con el progreso cientifico y tecnologico que tanto pueden facilitar la vida fisica y emocio-
nal familiar y del nifio que sufre discapacidad, o cualquier otro trastorno del desarrollo.

Apoyo psicoldgico

Se debe realizar de forma individual o en grupo de padres, dependiendo del momento y de las
necesidades. En ambos casos, el objetivo sera abrir espacios de didlogo y de intercambio de infor-
macion entre los profesionales y las propias familias.

Uno de los objetivos fundamentales sera poder revalorizar el saber de los padres y devolverles
su protagonismo. Ayudarles a reconocer y comprender, no solo las dificultades de su hijo, sino tam-
bién poder promocionar el descubrimiento de sus capacidades, acompafandoles en las diferentes
etapas evolutivas, durante estos primeros afos tan importantes. Intentar conseguir o reestablecer
un tipo de vinculo entre ellos y su hijo, a través del cual se pueda graduar y modular un dialogo esti-
mulante que responda a las necesidades tanto internas como externas de niio (ser estimado, com-
prendido, contenido, y educado ).

Atencion a las necesidades familiares y del hijo con discapacidad.

No podemos separar la atencion a los padres o hermanos de la atencion al hijo con PLURIDE-
FICIENCIAS, ya que, todos forman parte del mismo sistema familiar. Ni tampoco trabajar indepen-
dientemente con factores interactuantes, tales como, recursos econdémicos, relaciones familiares,
entorno social, etc.

De esta manera, proponemos una intervencion basada en las necesidades y demandas de la
familia y del nifio. Esto requiere de cambios importantes en la organizacion, en la estructura y en la
forma de funcionamiento de la Atencion Temprana, cambiando la conceptualizacion tradicional por
nuevas concepciones mas globales, que den respuestas mas adecuadas a la situacion actual.
Destacar en esta linea la concepcion de un nuevo modelo de intervencion, centrado en los recursos,
y no sdlo en el servicio (libro Blanco de la Atencion Temprana, 2002).

Como consecuencia de ello, es necesaria la coordinacion entre los diversos servicios implica-
dos asi como la coordinacion entre los diferentes miembros del equipo. Muchas de las necesidades
de las familias requieren de la concurrencia de otras instituciones principalmente de Salud, Servicios
Sociales y Educacion; por lo cual, es necesario desarrollar mecanismos formales e informales de
relacion con otros equipos, profesionales e instituciones, que posibiliten programas conjuntos de
intervencion tanto del sistema social como del contexto.

Esto, a su vez, exige profesionales con formacion no solo en el desarrollo normal y patoldgico
del nifio pequefio, 0 en técnicas de aprendizaje y estimulacion, sino también es necesaria una ade-
cuada formacion en habilidades sociales, intervencion familiar y trabajo en equipo, asi como actitu-
des y habilidades personales de cooperacion y tolerancia.

MOMENTO EVOLUTIVO Il

(A partir de los 6 aiios)
A su vez, este momento se subdivide en otros:

Etapa Escolar (6-12 afos)
Adolescencia (13-18 anos)
Adulto (a partir de 18 anos)
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El modelo de intervencion para esta etapa, debe continuar respondiendo a las necesidades de:

Informacion

Formacion

Apoyo Psicologico

Necesidades del nifio, adulto y familia.

El paso por una adecuada Atencion Temprana, permitird que la familia llegue a esta etapa con el
maximo grado de aceptacion posible sobre la discapacidad de su hijo.

A medida que avanzamos en los momentos evolutivos, las necesidades del hijo discapacitado
van cambiando, especialmente en el caso de la PLURIDEFICIENCIAS vy en relacion con el grado de
afectacion.

De esta manera, en la intervencion familiar prestaremos mayor atencion a cubrir los aspectos
de Apoyo psicologico y Necesidades del nifio y familia.

Necesidades del nifio y la familia
En el nifio comienzan a aparecer nuevas necesidades a cubrir, tales como:

EN LA ETAPA ESCOLAR (6-12 afios)

Problemas de lenguaje (necesidad de un sistema comunicacion alternativo)
Alteraciones motéricas

No control de esfinteres.

Necesidad de continuar con sus tratamientos rehabilitadores

Otras adaptaciones

EN LA ADOLESCENCIA (13 — 18 afios)

Fin etapa Escolar, paso a Centros de Educacion Especial o continuar en integracion.
Necesidades de continuar sus tratamientos rehabilitadores.

Necesidad de nuevas adaptaciones para favorecer su autonomia.

EN LA EDAD ADULTA (a partir de los 18 afios)

Necesidad de atencion en un centro especifico.

Necesidad de residencia

Nuevas necesidades en cuanto adaptaciones

Necesidad de continuar con sus tratamientos rehabilitadores.

Necesidades bioldgicas y personales que implica el transito a la vida adulta.

La intervencion debe intentar dar respuesta a estas y otras necesidades que puedan surgir, por
otro lado, no sdlo el nifio presenta nuevas necesidades, en estos momentos evolutivos, la familia va
incrementando la carga, el propio crecimiento del nifio, sus limitaciones y la edad de los padres, difi-
culta cada vez mas su manejo.

Va surgiendo cada vez mas en la familia la necesidad de “aliviarse de la atencion de su hijo”, de
respirar, es por lo que la intervencion con la familia debe contar con los llamados “Programas de
Respiro Familiar”, que ofrecen a la familia esa oportunidad de alivio.

El apoyo psicoldgico
Todas estas nuevas necesidades que van surgiendo en el hijo con PLURIDEFICIENCIAS, vienen
a plantear en la familia nuevos interrogantes, que daran lugar a numerosas situaciones de estrés:
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¢ Silo llevamos a la guarderia, lo atenderan bien?
¢ Como se relacionara si todavia no habla?

¢ Debemos llevarlo al colegio?¢ Para qué?

¢Qué pasara con su sexualidad?

¢ Podra trabajar?

¢Qué pasara si quiere independizarse?

La intervencion en este sentido, debemos dirigirla a entrenar a los padres en técnicas de afron-
tamiento eficaces, que le permitan enfrentarse adecuadamente a los conflictos del dia a dia y tener
herramientas para afrontar situaciones del tipo: “Puede ser que mi hijo no llegue a hablar” o “Puede
ser que mi hijo no llegue a andar”.

Una manera muy adecuada de trabajar el afrontamiento es desde las dinamicas con grupos de
padres, dirigidas por un terapeuta.

El Afrontamiento como técnica de apoyo psicoldgico

Consideramos el afrontamiento como una respuesta humana para manejar el estrés. Las estra-
tegias de afrontamiento tienen dos funciones principales en las situaciones estresantes: por un lado,
la resolucion de problemas y, por otro, el control emocional.

La funcion de resolucion de problemas, implica el manejo de los agentes que suponen una ame-
naza y descompensan la relacion entre familia y entorno.

La funcion de regulacion emocional, incluyen los esfuerzos por modificar el malestar y manejar
estados emocionales evocados por situaciones estresantes.

En la psicologia de la rehabilitacion no existe un desarrollo tedrico ni una investigacion siste-
matica del afrontamiento. Mas bien se ha producido un traspaso de ideas, conceptos e instrumen-
tos de evaluacion del afrontamiento al estudio de las personas con discapacidad.

En términos generales, se suelen considerar mas eficaces unas formas de afrontamiento que
otras: el centrado en el problema versus emocion, el activo frente al pasivo y el de aproximacion
frente la evitacion o la huida (Lazarus y Flokman, 1986; Aldwin, 1994; Moos, 1995).

Desde nuestra experiencia con grupos terapéuticos de padres en una Asociacion de personas y
técnicos, no podemos afirmar que esto sea asi, ya que el afrontamiento que resulta ser mas eficaz
para una persona, no lo es para otra, por lo que no podemos generalizar esta cuestion.

Si bien, si podemos trabajar en buscar el estilo y estrategias de afrontamiento mas adecuado
para cada persona.
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