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RESUMEN

Dada la importancia de la familia para el desenvolvimiento en determinadas situaciones de la vida coti-
diana, especialmente de las personas con discapacidad, nos proponemos exponer un estudio de caracter cua-
litativo, acerca de las necesidades sociales y familiares que presentan los menores con discapacidad en edad
educativa; teniendo en consideracion los factores macrosistémicos y microsistémicos, que influyen para
logar una vida independiente. Para ello, analizamos, de manera pormenorizada, temas relativos al impac-
to del nacimiento; el apoyo social; las consecuencias y el futuro de las personas con discapacidad y sus fa-
milias; asi como, la informacion y sensibilizacion que se deben realizar desde los poderes publicos.

Palabras clave: necesidades, discapacidad, familia, relaciones familiares, recursos sociales.

Social needs for the social integration of persons with disabilities
in school age and their families

ABSTRACT

Considering the importance of the family to development of certain situations, especially people with disabilities,
we propose to present a qualitative study about the social and family needs, which have children with disabilities
at school age; considering systemic macro and micro factors that influence to achieve an independent life. This
paper, analyzes some aspects of impact of birth, social support and consequences and future of people with
disabilities and their families, as well as, information and sensitization to be made by public authorities.
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1. INTRODUCCION

Las necesidades son consustanciales a la condicién humana. Es por ello que,
a lo largo de la historia, se produce la busqueda de distintas intervenciones diri-
gidas a cubrir las carencias individuales o sociales, que en cada momento, se han
venido produciendo. Estas acciones, que podemos catalogar de multiples y va-
riadas, han sido desarrolladas, en cada momento, por distintos actores sociales!.
En la actualidad se produce una combinacion de los modos tradicionales de sa-
tisfaccion de necesidades; por una parte, la familia como contexto socializador
y, por otra, el Estado con la creacion de Servicios Sociales y la actuacién de la
sociedad civil con la gestion de recursos sociales.

Si nos centramos en la forma de satisfaccion de las necesidades de las perso-
nas con discapacidad, observamos que es la combinacion de diferentes elemen-
tos; los promotores —ofreciendo acciones encaminadas a mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad— y la familia —generando propuestas a
la administracion— que, en muchos casos, son cubiertas a través de la sociedad
civil. Por ello, nos proponemos analizar cuales son las demandas que hacen las
familias a la administracion publica y a la sociedad civil para conseguir la inte-
gracion social de sus hijos e hijas.

Conviene empezar diciendo que las personas con discapacidad son tan dife-
rentes entre si como el resto de personas que no padecen ningun tipo de disca-
pacidad. La variedad de situaciones individuales de las personas con discapaci-
dad es tan amplia que se hace dificil determinar caracteristicas comunes que
afecten a todas las personas del colectivo.

En este sentido, dado que la familia es el primer contexto socializador donde
evolucionan sus miembros y se desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual,
social, etc., ésta deberia ofrecer oportunidades que permitan desarrollar habili-
dades y competencias personales y sociales (Sarto, 2001).

Estas competencias, en ocasiones, no se desarrollan adecuadamente debido
al impacto sentido por la familia con la llegada de un miembro con discapacidad.
Siguiendo a Brito y Dessen (1999) ese momento es traumatico en la estabilidad
del nucleo familiar; es por ello que esa situacion es la mas sentida como dificil
para la familia, teniendo que buscar una reorganizacion interna que, a su vez, de-
pende de su estructura y funcionamiento en cuanto a los recursos individuales y
sociales que presente el grupo familiar.

Dichas familias, presentan situaciones de necesidad que van cambiando en
funcion de la edad, de las capacidades personales de cada persona y de los apo-
yos familiares y sociales con los que pueda contar. Segun Koter y Amstrong (en
Dorsch, 2002: 513) la necesidad es un estado de carencia percibida, es decir, es
el sentimiento ligado a la vivencia de una carencia. En palabras de Rubi (en An-
der-Egg, 1992) una necesidad individual se convierte en necesidad social cuan-
do es compartida por un niumero considerable de personas. Siguiendo con estas

! Ver Ander-Egg, E. (1985).
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afirmaciones, se entiende que es en la familia donde se deben cubrir las necesi-
dades psicoafectivas de las personas con discapacidad y el ambito adecuado don-
de ofrecer oportunidades para el desenvolvimiento en la sociedad.

Es por ello, que en el presente articulo se muestran los resultados obtenidos
en una investigacion realizada a familias de personas con discapacidad en donde
se pueden observar tanto los factores macrosistémicos como microsistémicos que
afectan en la promocion y el desenvolvimiento de la persona con discapacidad y
su familia.

2. METODOLOGIA

La metodologia empleada para la consecucion del objetivo, viene determina-
da por la naturaleza del mismo: «Conocer las necesidades sociales par la inte-
gracion de los menores con discapacidad en edad escolar y sus familias».

Para ello, se llevaron a cabo 30 entrevistas en profundidad (24 a familiares de
personas con discapacidad® y 6 entrevistas a profesionales).

Para la eleccion de las personas entrevistadas se han considerado como va-
riables la edad y tipo de discapacidad de los hijos e hijas. Se seleccionaron a 15
madres, con hijos e hijas menores de 13 afios y, a 9 madres, con hijos e hijas en-
tre 13 y 18 afios. En relacion al tipo de discapacidad, se han realizado 8 entre-
vistas a madres y padres con hijos e hijas con alguna deficiencia fisica; 8, con
deficiencia intelectual y 8, con deficiencia sensorial.

El contenido de las entrevistas se estructur6 en cuatro bloques fundamenta-
les: un primer grupo de temas relacionados con la informacion que los padres y
las madres tienen sobre la discapacidad y las medidas de sensibilizacidén que se-
rian necesarias para favorecer la integracion social de su hijo o hija; un segundo
apartado sobre cuestiones referidas a las demandas y necesidades de la familia;
asi como al proceso seguido desde el momento en que reciben la noticia de tener
un hijo o una hija con discapacidad; un tercer grupo de temas relacionados con
las actividades de ocio realizadas en el tiempo libre y, finalmente, un cuarto gru-
po sobre las expectativas de futuro de sus hijos o hijas.

3. NECESIDADES SOCIALES

La complejidad del mundo de la discapacidad, no permite hacer afirmacio-
nes absolutas sobre la problematica o situacion del colectivo, ya que va a depen-
der, en gran medida, del tipo de discapacidad, de la edad y de los apoyos que ten-
gan tanto de caracter familiar como social. A continuacidn pasaremos a exponer
las aportaciones mas significativas de las familias que tienen algiin miembro con
discapacidad.

2 De ellos 22 fueron madres y s6lo 2 padres mostraron interés por participar.
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Siguiendo a Bjouck- Akesson ef al. (2000) la identificacion de las necesida-
des de la familia debe integrarse como un componente basico del proceso de va-
loracion y previo a cualquier decision de intervencion. Como se puede observar,
las ideas y valoraciones expuestas no se manifiestan con criterios homogéneos y
colectivos sino que prima la perspectiva individual, en funcién de la problemati-
ca personal de cada entrevistado y entrevistada.

3.1. INFORMACION

Uno de los bloques tematicos tratados en las entrevistas nos ha permitido co-
nocer el nivel de informacidn que tienen los padres y las madres sobre la disca-
pacidad. En lineas generales, podemos sefialar que existe la percepcion de que
les falta informacidn sobre la enfermedad, sobre los recursos, etc. En muchos ca-
sos, las familias tienen necesidades insatisfechas y piensan que esto es asi por-
que no tienen la informacion necesaria sobre los recursos existentes. Sin embar-
g0, en la mayoria de las ocasiones, poseen todo el conocimiento necesario pero,
a veces, no existen las estructuras adecuadas o no cumplen los requisitos nece-
sarios para poder beneficiarse de dicho recurso, lo que les lleva a pensar que es
el desconocimiento lo que no les permite satisfacer sus necesidades.

Entendemos que es una percepcion usual; ya que todos los ciudadanos y to-
das las ciudadanas tenemos un nivel de conocimiento sobre los distintos aspec-
tos de nuestra vida cotidiana limitado. Es necesario entender que la adquisicion
de conocimiento y/o de informacién es un proceso personal y, por tanto, se va ad-
quiriendo de forma paulatina, dia a dia, segtin las circunstancias que a cada uno
le ha tocado vivir.

Asimismo, observamos que existen dos tipos de familias, aquellas que se que-
jan de que no tienen informacién y de que nadie se la proporciona, manteniendo
una actitud negativa sobre las posibilidades de mejora de ellos y de sus hijos e
hijas y, por otra parte, las familias que actuan activamente para informarse y do-
cumentarse sobre los distintos aspectos relacionados con la discapacidad de su
hijo o de su hija, acudiendo a profesionales de salud o servicios sociales o a las
nuevas tecnologias de la informacion para documentarse sobre aspectos sociales,
sanitarios, evolucion de la enfermedad, etc. De ahi, a través de los discursos en-
contramos que algunos padres y algunas madres manifestaron que la informacion
sobre la discapacidad de su hijo o hija la han obtenido a través de Internet, mien-
tras que otros padres prefieren que sea un profesional de referencia quién les di-
rija y les informe.

En la actualidad, la tendencia a la especializacion profesional y la compleji-
dad, cada vez mayor, de los problemas sociales, no permite a un solo profesional
abordar la problematica conjunta de algunas familias, siendo necesario la crea-
cidon de equipos de trabajo interdisciplinares que puedan dar respuesta a situa-
ciones sociales complejas, desde distintas perspectivas; ya que, en caso contra-
rio, los padres y las madres van a tener la percepcion de no contar con
profesionales de apoyo, y esto les va a llevar buscar cada respuesta en un profe-
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sional diferente, produciendo, en algunos casos, mensajes contradictorios o con-
fusos, que pueden producir en la familia mayor grado de ansiedad y angustia an-
te la duda de cual es el camino que deben seguir.

En este sentido, la informacion debe tener unos canales especificos adapta-
dos a las caracteristicas y necesidades del colectivo, bien a través de hojas infor-
mativas a sus afiliados y afiliadas (en centros, asociaciones...) o bien, en las pa-
ginas Web de las asociaciones y de los Ayuntamientos. Esto requiere de un servicio
de documentacion externo que facilite esa informacion, es decir, de un profesio-
nal que la distribuya a los distintos profesionales responsables de las diferentes
entidades para mejorar la comunicacion, promoviendo el trabajo en red.

3.2. SENSIBILIZACION

Una de las grandes dificultades para la integracion de las personas con dis-
capacidad es, por un lado, la no aceptacion de las limitaciones de sus hijos e hi-
jas por parte de sus progenitores y, por otro lado, la percepcidn social que se ten-
ga de la persona con discapacidad; ya que puede darse que no se acepte la
diferencia como un elemento enriquecedor de las relaciones sociales.

Podemos decir que las familias no se sienten discriminadas por tener un hijo
o una hija con discapacidad, aunque, en algunos casos, las madres sefialen per-
cibir una cierta presion, cuando alguna persona se queda mirando al paso de su
hijo e hija con discapacidad.

Para que se consiga la aceptacion social, es necesario, trabajar con aquellos
padres y aquellas madres que no son conscientes de su realidad o que se aver-
gilienzan de ella, por la presion social; y al mismo tiempo, convertirlos en acto-
res activos para sensibilizar a la poblacidn sobre la situacion de las personas con
discapacidad y, por ende, promover, asi, su integracion; ya que para compartir
experiencias de vida, primero, hay que conocer, pues el rechazo y el miedo sue-
le estar vinculado a lo que se desconoce.

Por el contrario, otras madres, sin embargo, se manifiestan de forma diferen-
te, al no sentir el sefialamiento social, pues consideran que es mas una percep-
cion subjetiva de las familias con hijos e hijas con discapacidad que una realidad
objetiva.

En lineas generales, podemos afirmar que las familias plantean la necesidad
de acercar la discapacidad a toda la poblacion; aunque, en algunos casos, sefia-
lan que el desconocimiento de la ciudadania de la problematica, dificulta la to-
ma de conciencia de la realidad y, como consecuencia, tienen dificultades para
ponerse en el lugar del otro. Asimismo, otras madres sefialan que con las perso-
nas adultas que se relacionan no han surgido problemas de discriminacién, ya que
al vivir mas de cerca la situacidon y poder compartir esa realidad, les ha resulta-
do algo cotidiano y, por tanto, mayor facilidad para asumir y aceptar las viven-
cias de una familia vecina o conocida.

Por ello, la mayoria de las propuestas, en este sentido, van encaminadas a vi-
sualizar la discapacidad para normalizar la percepcién y la aceptacion de la po-
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blacion. Se inclinan, como base para la normalizacion, por la incorporacion de
valores en el ambito familiar y educativo, como elementos fundamentales para
evitar la exclusion y las barreras a la integracion. Del mismo modo, las campa-
nas deben ir dirigidas, a los padres y a las madres que no tienen hijos e hijas con
discapacidad, para que éstos en su propio entorno familiar transmitan valores de
solidaridad y, por otro lado, en el ambito educativo para que los jovenes vivan y
acepten la diferencia, como un elemento imprescindible, y necesario de la vida
en sociedad.

Otras madres van mas alld y sefialan la necesidad de preparar al profesorado,
para permitir que se puedan llevar a cabo en el ambito educativo acciones y/o ac-
tividades encaminadas a favorecer la aceptacion del otro. También, hay madres
que han manifestado que la asignatura de Educacion para la Ciudadania, puede
ser un espacio fundamental para que los jovenes conozcan las capacidades y li-
mitaciones de sus compaifieros y sus compafieras y se pueda favorecer la solida-
ridad y el apoyo mutuo.

Por tanto, la sensibilizacién también va a facilitarse cuanto mayor sea el ni-
vel de conocimiento y de informacion, que las diferentes personas y profesiona-
les tengan de la discapacidad; ya que el desconocimiento de la problematica y de
las necesidades del colectivo, puede generar ciertas dudas y miedos que dificul-
tan los procesos de integracion al no aceptar al otro con sus diferencias.

Por ultimo, manifiestan que es necesario que, desde las Administraciones Pu-
blicas, se siga trabajando para que el proceso de integracion sea bidireccional, es
decir, que la sociedad cree los espacios necesarios para que tengan cabida las per-
sonas con discapacidad, aceptando las diferencias.

4. NECESIDADES FAMILIARES

Las principales necesidades que plantean las familias de las personas con dis-
capacidad, vienen ligadas a los obstaculos para la vida independiente e integra-
cion en la sociedad; asi como el incumplimiento legislativo para la plena igual-
dad de derechos. Asimismo, también, se vinculan con la existencia de espacios
que puedan satisfacer las necesidades. Para su analisis hemos diferenciado dis-
tintas etapas y circunstancias por las que pasan las familias.

4.1. ACOGIDA

En un primer momento las familias van a necesitar una serie de apoyos y orien-
taciones que pueden influir en la evolucion y desarrollo de su hijo o hija. Cuan-
do la deficiencia ha sido detectada en el momento del nacimiento y, en ese caso,
el centro hospitalario comunica a la familia el diagnostico, algunos padres y al-
gunas madres han manifestado que, en ese primer momento, la orientacion reci-
bida no ha sido muy concreta, en cuanto a los aspectos y los recursos sociales,
cifiéndose casi exclusivamente a orientaciones desde una perspectiva sanitaria.
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Cuando los padres y las madres han venido observando que la evolucion de
su hijo e hija no era similar a otros nifios y otras nifias de su edad o hermanos y
hermanas mayores, pero no han tenido un informe médico que corroborara sus
apreciaciones, ha provocado, en algunos casos, ciertas dudas sobre el desarrollo
de su hijo e hija, apareciendo el sentimiento de culpabilidad y de ser una «mala
madrey, por pensar que su hijo o hija tiene alguna deficiencia. Cuando se ha po-
dido verificar con un profesional, se ha trasformado el sentimiento en descon-
cierto y en duda por no saber como va a afectar esta situacion al sistema familiar.

Si la discapacidad no es todavia evidente, se produce una busqueda desespe-
rada de un nuevo diagndstico mas favorable. Hay que destacar que los padres y
madres que, desde un primer momento, han tenido una informacion clara y pre-
cisa, han asumido con mayor realismo su situacion y han eliminado muchos de
los miedos y angustias que genera esta situacion.

En este primer momento la familia puede sufrir grandes trastornos emocio-
nales hasta lograr aceptar la situacion y ajustarse a ella. Esos trastornos pueden
ir, segun Zulueta (1992), desde rechazo del hijo e hija hasta deseo inconsciente
de muerte y, por lo que hemos extraido de las entrevistas, pasando por la no acep-
tacion de la enfermedad, culpabilidad, desorientacion, sobrerresponsabilidad —
al no saber qué hacer y como actuar.

Si a todo ello le acompafiamos el desconocimiento que puede tener la fami-
lia de la enfermedad, de los pasos a seguir, de los recursos a los que puede acu-
dir, etc., la situacion familiar se puede agravar hasta aparecer sentimientos de so-
ledad y de dudas sobre el futuro del hijo e hija y de la familia.

Pero, ademas de las consecuencias emocionales, también se producen una se-
rie de situaciones sociales que la familia debe afrontar; cuando ambos padres tie-
nen un trabajo remunerado fuera del hogar, se plantean que uno de los dos debe
dejarlo para atender a su hijo e hija con discapacidad. Generalmente, es la madre
quién se va a ocupar de atender las tareas del hogar y, por tanto, la que va a aban-
donar el trabajo externo. Ademas, es quien se ocupa de todo el seguimiento mé-
dico-rehabilitador, educativo y social del menor.

A través de los discursos, hemos observado que la orientacion a la familia en
un primer momento es fundamental, ya que les ayuda a entender lo que ocurre,
porqué ocurre y desdramatiza situaciones, por lo que les ayuda a afrontar el fu-
turo; ya que, en muchos casos, cuando la familia recibe una noticia para la que
no esta preparada, no tiene mecanismos para afrontar esta nueva situacion.

Los principales recursos demandados por las familias, en este primer momen-
to, son entre otros: apoyo psicologico y social, ayuda mutua y profesional de re-
ferencia que les ayude a entender el diagnostico de su hijo/a desde una perspecti-
va global e integral, para superar los diferentes estados de animo de la familia.

4.2. ACEPTACION Y APOYO FAMILIAR

En la familia la aparicion de un hijo o una hija con discapacidad se vive con
una cierta incertidumbre, un suceso no deseado o desestabilizador de la dinami-
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ca familiar (Brito y Dessen, 1999). Por tanto, ese momento conlleva a reconver-
tir las formas de actuacion y responsabilidades de la familia para afrontar esa
nueva situacion.

El impacto provocado por tener hijos o hijas con deficiencia puede ser en-
tendido como una ruptura del desenvolvimiento normal de la relacion familiar.

Ademas de los factores de ansiedad que pueda suponer la aceptacion de la de-
ficiencia, existen otros factores estresantes afiadidos que pueden interferir en el
funcionamiento dptimo de la unidad familiar, es decir, la aceptacidon y el apoyo
de la familia nuclear y extensa. En palabras de Sarto (2001) ademas del apoyo y
aceptacion familiar, coexisten otros elementos que influyen en la aceptacion de
la deficiencia, tales como: las caracteristicas emocionales y personales de los
progenitores, la dindmica familiar, las relaciones de pareja, los apoyos sociales
externos, el nivel sociocultural y econémico, etc.

En lineas generales, observamos que la mayoria de las manifestaciones ver-
tidas en las entrevistas, consideran como fundamental contar con el apoyo fami-
liar, bien sea de la familia extensa o de la propia pareja. El hecho de recibir esta
ayuda facilita poder sobrellevar mejor el dia a dia; puesto que contribuyen al bien-
estar familiar. Ademas, favorece los aspectos basicos de la vida diaria de las per-
sonas dependientes que no pueden ser cubiertos, por los progenitores, debido a
sus circunstancias personales, laborales y familiares; o por las instituciones que
no cuentan con los recursos necesarios para hacer frente a dichas necesidades.

En algunos casos, se observa que otros miembros de la familia no responden
a las expectativas que tienen los progenitores, bien sea por la no aceptacion de la
deficiencia o por la no asuncion de responsabilidades, lo cual genera situaciones
de estrés y sobrecarga familiar.

4.2.1. Hermanos

Con la llegada de un nuevo miembro a la familia, se generan unas expectati-
vas que, en el caso de las personas con discapacidad, cambian y se convierten en
un desencanto hacia la evidencia de la discapacidad, la comunicacion del diag-
nostico, la inesperada noticia, etc., produce un gran impacto en todo el nicleo fa-
miliar (Sarto, 2001).

La llegada de un hermano con necesidades especiales origina un cambio en la
vida y en las actitudes de los hermanos, las cuales, van a influir en la dinamica fa-
miliar; ya que éstos, a partir del momento de enfrentamiento con la discapacidad,
pasan a ser los menos atendidos dentro de la familia, generalmente; debido a la fa-
se de «shock» inicial de la noticia, a la constante busqueda de diagndsticos que ava-
len o no la deficiencia; asi como la falta de asimilacion de la discapacidad. Esta
circunstancia hace que los progenitores se centren en la persona con discapacidad
y destinen menos tiempo a la atencion de otras personas dentro del seno familiar.

En lineas generales, observamos que existe una gran aceptacion, por parte de
los hermanos, de la deficiencia. Por lo general, existe una mayor asimilacion cuan-
do es el hermano menor quien padece una discapacidad. Segun Freixa (1999) los
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hermanos mayores de la persona con discapacidad son mas adaptables social-
mente que los mas pequefios.

En aquellas familias que no tienen un diagnostico confirmado de la deficiencia
de su hijo o hija, no se plantean las necesidades del resto de miembros de la fa-
milia, a excepcion de si acuden a alguna entidad, ya que, en esos casos, a través
de los programas de formacion de padres y madres, atienden las demandas sobre
este aspecto y, como consecuencia, se empiezan a plantear problemas que pue-
dan surgir en este contexto.

Por ultimo, en pocos casos la discapacidad de sus hijos e hijas no les ha con-
dicionado para poder llevar a cabo una vida lo mas normalizada posible. Esta cir-
cunstancia estd vinculada a la actitud acerca la deficiencia de sus hijos ¢ hijas.

4.2.2. Barreras sociales, fisicas y de comunicacion

Este tipo de necesidades familiares se vinculan, fundamentalmente, a la ob-
tencidn de ayudas técnicas.

En el caso de las personas con discapacidad fisica y sensorial, se observan
que las necesidades estan encaminadas a los problemas fisicos y de comunica-
cidn, es decir, a las barreras que impiden llevar a cabo una vida independiente y
autonoma. Uno de los elementos centrales de los discursos de las personas con
discapacidad fisica son los impedimentos en el hogar, la despreocupacion y fal-
ta de cumplimiento de normativa para crear espacios publicos accesibles. En al-
guna de las manifestaciones, se destaca que esta circunstancia imposibilita lle-
var una vida «normalizaday, integradora e independiente.

En el caso de las personas con discapacidad auditiva y visual aparece, tam-
bién, la reivindicacion de medios técnicos y humanos que les ayuden a superar
sus problemas de comunicacién, generalmente, en espacio publicos.

Por otro lado, las familias de personas con discapacidad intelectual mani-
fiestan el rechazo social, como una actitud pesimista y subjetiva, hacia las posi-
bilidades de integracion debido a los perjuicios sociales.

4.2.3.  Programas de apoyo y respiro familiar

Actualmente, por parte de las asociaciones y financiadas por las administra-
ciones publicas, se han desarrollado, programas o actividades puntuales para ayu-
dar a las familias a superar o sobrellevar las dificultades encontradas en familias
con un hijo o hija con discapacidad; ya que, por lo general, estas familias atra-
viesan circunstancias para las que necesitan diferentes apoyos y orientacion.

Debido a los cuidados y atencidén que conlleva una persona con discapacidad,
estas familias soportan mas tensiones que el resto de las familias, pues, en oca-
siones, no cuentan con los suficientes recursos para superar las situaciones de la
vida cotidiana que se les plantean (Pérez, 2000).

Las familias precisan de programas que les ayuden a afrontar momentos o si-
tuaciones que pueden provocar estrés, generalmente, vinculados con ciertas eta-
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pas del ciclo vital de la persona con discapacidad; es decir, desde el diagnostico
(escolarizacion, transicion a la vida adulta...), hasta la vida adulta (acceso al mer-
cado de trabajo, vida independiente...). Estas necesidades se plasman en dos ti-
pos de programas que demandan las familias:

Programas de respiro familiar. Tal y como se ha seflalado anteriormente, el
hecho de tener un hijo o una hija con discapacidad, conlleva que la dinamica fa-
miliar cambie, empieza a existir mas sobreproteccion por parte de los progeni-
tores, se involucran constantemente en la vivencia de la persona con discapaci-
dad; «abandono» inconsciente del resto de los miembros de la familia y redes
sociales.

Esta circunstancia, con el paso de los afios, provoca que los padres se en-
cuentren en situaciones de sobrecarga y estrés emocional, aparece una «nuli-
dad» de su rol conyugal para centrarse solo en el parental, produciendo un de-
terioro de la misma, puesto que no existen espacios de intimidad. Todo su tiempo
y, especialmente, su tiempo libre, se centra en el cuidado de la persona depen-
diente.

Los familiares de la persona con discapacidad, necesitan momentos y espa-
cios en los que dedicarse a actividades distintas que al cuidado de la persona con
discapacidad, para que le permitan desarrollar una vida familiar y social satis-
factoria.

A través del analisis del discurso, encontramos que los padres y las madres
necesitan poder relacionarse con otras personas y realizar actividades fuera del
ambito familiar, esta circunstancia genera, por un lado, sentimiento de culpabi-
lidad, ya que nunca han dejado a sus hijos e hijas a cargo de otras personas y, por
otro, preocupacion por la opinidn que puedan tener de su comportamiento el res-
to de personas conocidas y, sobretodo, el entorno mas cercano. Esto se vincula a
un «ellos no realy, es decir, en ocasiones, se cierran en esa presion ficticia pues-
to que no saben como disfrutar de su tiempo de ocio y tienen miedo a despegar-
se momentaneamente de sus hijos e hijas.

Por ultimo, uno de los aspectos a tener en cuenta es la falta de conocimiento
sobre este tipo de programas que tienen las familias con hijos e hijas en Centros
de Integracion Educativa, ya que, por lo general, este tipo de programas estan
vinculados a Centros de Educacion Especial y se ofrecen a las familias usuarias
de los mismos, en detrimento de los familiares no vinculados a la «ensefianza
protegiday.

Programas de apoyo familiar: observamos como las familias, actualmente,
participan en aspectos relacionados con la discapacidad, es decir, se asiste a un
cambio en la percepcion del colectivo, puesto que «salen a la calle», se mani-
fiestan y solicitan ayuda.

Este nuevo cambio, les lleva a demandar programas destinados, no solo a la
persona con discapacidad, sino también para el resto de miembros de la unidad
familiar. Por ello, las familias demandan; por un lado, programas de formacion
de padres, donde puedan resolver dudas en cuanto a la atencion y cuidado de sus
hijos; pues el hecho de tener un hijo o una hija con discapacidad genera soledad
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y desorientacion en la fase de «shock» inicial, falta de asuncién de la deficien-
cia; actitud sobreprotectora; estrés; falta de confianza en las posibilidades de los
hijos y de las hijas; desestructuracion familiar e imposibilidad de disfrutar si-
tuaciones familiares y de pareja (Pérez, 2000).

Y, por otro lado, grupos de ayuda mutua, donde puedan expresar sus senti-
mientos y compartir sus vivencias, ya que por lo general, estas familias no sue-
len expresar sus emociones, aunque esta demanda ya se planted en el proceso de
acogida, se considera necesario a lo largo de todo el proceso de crecimiento del
hijo o de la hija.

Estos programas persiguen que los padres puedan relacionarse con otras per-
sonas y, como consecuencia, puedan abrir nuevas redes sociales.

4.3. CONSECUENCIAS DE LA DISCAPACIDAD

Como anteriormente se ha mencionado, el hecho de tener un hijo o una hija
con una deficiencia genera varios sentimientos en las familias (soledad, des-
orientacion, la falta de asuncion de la deficiencia, la actitud sobreprotectora, etc.),
por lo que, en ocasiones, aparecen consecuencias insuperables para los progeni-
tores. De ahi, se deriva que en la mayoria de los discursos, los padres y las ma-
dres no se planteen tener mas hijos e hijas, ya que, por un lado, existe miedo a
que puedan dar a luz otro hijo o hija con algtn tipo de deficiencia y, por otro la-
do, a que la sobreproteccion y el estrés creen situaciones de crisis familiares.

El hecho de tener un hijo o una hija con discapacidad supone destinar mas
tiempo a acudir a médicos, tratamientos de rehabilitacion y estimulacion, etc.,
necesarios en los primeros estadios de la vida de las personas con discapacidad,
ya que determinaran en gran medida la evolucion de éstos.

En aquellos casos, en los que por situaciones econdmicas, los progenitores no
pueden abandonar su puesto de trabajo, se crean mas situaciones de ansiedad y
estrés, debido a que estan, constantemente, pensando donde tienen que acudir sus
hijos e hijas y con qué tipo de apoyo contaran para hacer frente a dicha circuns-
tancia.

Podemos afirmar que la mayoria de los progenitores viven la discapacidad co-
mo un problema. En el caso de los padres, al no expresar sus sentimientos y emo-
ciones, precisan de apoyo y tratamiento psicoldgico; aunque por situaciones de
verglienza y vinculado a su rol masculino no suelen acudir a este tipo de trata-
miento.

En este sentido, otras de las manifestaciones mas expresadas en las entrevis-
tas, son los problemas de pareja que derivan de la no asuncion de la discapaci-
dad. En lineas generales, los matrimonios con hijos con discapacidad se separan
en menor porcentaje que el resto de las parejas, debido a factores, tales como:
falta de recursos economicos; responsabilidad hacia el cuidado del hijo e hija;
ansiedad y estrés emocional; consecuencias de la separacidn para el hijo o la hi-
ja con deficiencia, en el caso de las discapacidades psiquicas mayoritariamente;
por lo que los problemas de pareja se hacen més acuciantes.
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5. OCIO

El ocio es un elemento fundamental tanto para los padres como para los hijos
e hijas, ya que no so6lo ayuda a crecer a los jovenes, a relacionarse con iguales e
integrarse, sino que ademas, permite a los padres un respiro en la atencién a sus
hijos e hijas, disfrutando, también ellos, de su tiempo libre, permitiéndoles rea-
lizar actividades de ocio diferentes a cuando estdn con sus hijos e hijas.

En este caso, es necesario diferenciar las actividades de ocio en funcion de la
edad de los hijos y de las hijas y del grado de discapacidad. Cuando son peque-
fos y/o presentan un grado de discapacidad elevado, practicamente, el ocio es in-
existente o de tipo familiar pero, cuando los jévenes con discapacidad tienen una
cierta autonomia e independencia deberian realizar actividades de ocio y tiempo
libre con su grupo de iguales, proporciondndoles los apoyos necesarios para la
realizacion de las mismas, es decir, un ocio autogestionado.

Siguiendo el planteamiento de Ruiz Olabuenaga (1994: 1884-1885): enten-
demos que «el ocio lo conforman un conjunto de actividades especificas muy re-
lacionadas con el mundo del juego y la recreacién. También, forman parte del
ocio una serie de experiencias emocionales, formativas, de desarrollo personal,
etc., que lo relacionan con el mundo de la emocion. En el ocio se da una condi-
cidn de iniciativa y de libertad personal que actua sobre el valor de la autonomia
y de la libertad frente al de necesidady.

En la mayoria de los casos las madres demandan diferentes apoyos, para que
sus hijos e hijas participen en actividades ludicas.

En cuanto al tipo de actividades y condiciones en las que se debe ofrecer las
actividades de ocio no hay un consenso, ya que va a depender del tipo de disca-
pacidad. Algunos padres plantean actividades especificas para sus hijos e hijas,
incluso alguna madre propone la creacion de centros de ocio especificos para per-
sonas con discapacidad intelectual.

En otros casos, las madres proponen que sus hijos e hijas acudan a recursos
normalizados, adaptados a las condiciones y capacidades de cada persona. Es ne-
cesario que las actividades tengan en cuenta las caracteristicas de las personas,
pero al mismo tiempo que los grupos de iguales sean homogéneos para que pue-
dan relacionarse.

Logicamente estos diferentes planteamientos van a estar condicionados por
el tipo de discapacidad del hijo o de la hija. En lineas generales, podemos de-
cir que las madres con hijos e hijas con deficiencia intelectual prefieren acti-
vidades especificas, pero adaptadas a las caracteristicas de la discapacidad y
edad. Mientras que para las personas con deficiencia fisica y sensorial se pro-
ponen actividades normalizadas eliminando las barreras fisicas y de comuni-
cacion.

En cualquier caso, los padres y las madres viven el ocio de su hijo e hija co-
mo un elemento positivo para su crecimiento personal y para la integracion so-
cial del menor, ya que, en caso contrario, su vida se va a ver limitada, en estas
edades, a acudir a la escuela y a permanecer en casa.
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Los padres manifiestan que las actividades de ocio que se organizan en la ac-
tualidad son insuficientes, en especial, para las personas con discapacidad inte-
lectual; ya que este grupo es un gran demandante de actividades especificas pa-
ra el colectivo.

6. FUTURO

En cuanto al futuro de la persona con discapacidad, observamos que las ex-
pectativas que tienen las madres van a depender de diferentes variables, tales co-
mo: /a edad, cuanto menor es su hijo o hija, menor es su preocupacion por el fu-
turo, pues, en ese momento, el nifio o la nifia depende, constantemente, de sus
padres por lo que viven el momento actual. La disyuntiva suele aparecer en el se-
no familiar cuando termina la etapa educativa, ya que las alternativas son dife-
rentes segun el tipo y grado de discapacidad, salvo en los jovenes que tienen una
deficiencia intelectual, el resto de personas se van a integrar en la vida laboral,
logicamente, dependiendo del nivel de estudios alcanzados y de su movilidad.

Normalmente las personas con deficiencia visual tienen garantizada su activi-
dad laboral vinculada a la Organizacion Nacional de Ciegos de Espaiia, aunque hay
muchos padres y madres que prefieren que su hijo e hija se integre en el mercado
de trabajo ordinario; la mayoria de las familias vinculan el futuro con el mundo la-
boral, ya que va a ser el elemento que les facilite un alto grado de independencia.

Para otros, la formacion académica es fundamental para en el futuro acceder a
un mejor puesto de trabajo y mejores condiciones de vida con sus propios recursos.

Otro grupo de padres, los que tienen a sus hijos e hijas en Centros de Educa-
cion Especial, aspiran a que cuando su hijo o su hija finalice la etapa educativa,
puedan acudir a un Centro Ocupacional, pues esto les asegura un recurso social
especializado hasta los 65 afios, donde se les proporciona una actividad, relacion
con su grupo de iguales, evitandoles la preocupacion y angustia que se les pue-
da crear, en caso de que sus hijos e hijas estuvieran todo el dia en casa.

En lineas generales, podemos decir que los padres tienen un cierto miedo al
futuro de sus hijos e hijas, al desconocer las posibilidades de desarrollo indivi-
dual, ya que, por sus circunstancias, no saben hasta donde van a poder desarro-
llar sus capacidades para desenvolverse de forma independiente en la vida social
y comunitaria.

Los padres se convierten en imprescindibles para su hijo o hija, ellos son cons-
cientes de que mientras vivan se van a ocupar de ¢él, pero los miedos que mani-
fiestan son para cuando ellos falten.

Cabe mencionar que el cambio en los tipos de familia (monomarentales con
cargas familiares, reconstituidas, etc.) y el desarrollo del Estado de Bienestar, ha-
ce que exista un mayor protagonismo de las Administraciones Publicas para sa-
tisfacer las necesidades sociales. Muchas madres manifiestan, que a pesar de que
se ha evolucionado mucho en la atencion a las personas con discapacidad, hay to-
davia necesidades insatisfechas, y esperan que sea la administracion publica quien
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se encargue de satisfacer las necesidades y carencias sociales de las personas con
discapacidad y de sus familias, habilitando recursos sobretodo que atiendan a sus
hijos e hijas cuando los padres ya no puedan acompaiarles.

7. CONCLUSIONES

Hay que tener en cuenta que la informacion constituye, un primer paso, para
la aceptacidn, integracion y superacion de los problemas diarios que presenta una
persona con discapacidad.

Debido a los cuidados y atencion que requiere una persona con discapacidad,
las familias soportan mas tensiones que aquellas que no tienen hijos e hijas con
discapacidad, pues, en ocasiones, no tienen suficientes recursos para superar las
distintas situaciones que se les plantean en la vida diaria. Por tanto, observamos
que, a medida que sus hijos e hijas crecen, necesitan afrontar momentos que pue-
den provocar estrés, generalmente, vinculados con ciertas etapas del ciclo vital
por lo que la informacion, formacidn y apoyo se hace imprescindible y debe es-
tar presente en todo el proceso.

Las personas con discapacidad y sus familias, van a necesitar apoyo constan-
te, sobre todo dirigido a las actividades basicas de la vida diaria. Por ello, la ayu-
da a domicilio se hace fundamental; aunque el cambio del profesional de refe-
rencia, la falta de profesionalizacion y que la ayuda esté vinculada exclusivamente
a factores econdmicos, hace que las familias se encuentren con muchas dificul-
tades y, como consecuencia, se pueda apreciar situaciones de estrés familiar, ya
que deben destinar mas tiempo a acudir a médicos, tratamientos de rehabilita-
cidn, etc., siendo generalmente las madres las que realizan estas tareas.

Por lo que se refiere a las actividades de ocio y tiempo libre, actualmente, es-
tamos asistiendo a un cambio en cuanto a la participacion en este tipo de activi-
dades; frente a un ocio exclusivo se propone un ocio inclusivo donde se cuente
con los apoyos necesarios para la integracion de este colectivo.

En la edad adulta también se presentan grandes dificultades, puesto que al fi-
nalizar su etapa educativa se tienen que incorporar al mercado de trabajo, el cual,
no ofrece oportunidades suficientes para la integracion de este colectivo y, en
concreto, en las personas con discapacidad intelectual.

Para finalizar destacamos que la sensibilizacidn juega un papel fundamental no
solo para la incorporacion a un puesto de trabajo, sino para la participacion e inte-
gracion de estas personas en la sociedad. Por tanto, se deben ofrecer los mecanis-
mos oportunos para que se sientan ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho.
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