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1. PRESENTACION

El presente trabajo persigue un doble objetivo. En primer lugar,
explorar y analizar las necesidades de las familias a lo largo del
ciclo vital de las personas con retraso mental; en segundo lugar,
aunque en menor medida, presentar algunas consideraciones acer-
cade las consecuencias que aquéllas pueden suponer paralainter-
vencion.

Dos son fundamental mente las fuentes de las que se nutren las
reflexionesy aportaciones que se ofrecen a continuacion. Por un
lado, laliteratura cientifica que he tenido la oportunidad de revisar,
y que comparte una aproXimacion ecolégicay cultural del desarro-
Ilo asi como una concepcion delaintervencion centrada en € con-



texto (familia); entre otros, los trabajos de Guralnick, 1997; 1998;
Peterander et al., 1999; Peterander, 2000; Hornby, 1995; Mahoney et
al., 1999; Dunst et al., 1997; Dunst, 1999; McCollum - Hemmeter,
1997; Mc Collum - Yates, 1998; McCollum, 1999; Turnbull et al.,
1999. Por otro, la percepcion de las necesidades de las familias a
partir del trato y relacion con los padres alo largo de mi trayecto-
ria profesional, evidentemente sin animo alguno de considerarme
ni su intérprete ni su representante y, por supuesto, sin pretension
de exhaustividad.

El hecho de que este trabajo seinscribaen & marco de un mono-
gréfico sobre familias de personas con retraso mental, otorga a su
contenido un caracter necesariamente complementario a de los
restantes capitulos y, al mismo tiempo, aconseja no ocuparse de
aspectos que seguramente habran de ser atendidos por otros auto-
resy que sin duda contribuirian a comprender mejor y contextua-
lizar varios de los aspectos contemplados en € presente capitulo;
me refiero, por ejemplo, a la situacion que se crea en las familias
ante el nacimiento de un hijo con alguna discapacidad y las fases
por las que suelen transitar; a como llevar a cabo la valoracion
(diagnostico) del contexto familiar; o bien a los distintos enfoques
gue se suelen dar a laintervencion; etc.

En € momento de ordenar la exposicion parece razonable refe-
rirse a las posibles necesidades de las familias de acuerdo con las
distintas etapas evolutivas de | as personas con retraso mental en el
transcurso de su ciclo vital. No obstante debe tenerse presente que
muchas de las necesidades de las familias no se muestran como
exclusivas de una etapa evolutiva en particular, sino que se extien-
den alolargo de todalavidade estas personas, y por ende también
de lavida de la familia, aunque estas necesidades puedan revestir
perfiles y caracteristicas mas o menos acusadas segun sea la edad
de la persona con retraso mental.

De todas maneras debe tenerse en cuenta que las necesidades de
las familias pueden variar, y de hecho varian, en tuncién de multi-
ples variables, entre las que cabe citar ademas de la edad del hijo,



el propio momento evolutivo de la pareja y las condiciones perso-
nales, econdémicas, sociales y culturales que afectan directa o indi-
rectamente al contexto familiar. Ademas, dichas necesidades no se
mantienen necesariamente constantes a lo largo de la vida y nor-
mal mente admiten distintos grados o intensidades. En consecuen-
cia, €l necesario respeto a esta diversidad obliga a acercarse al con-
tenido del capitulo con una gran prudencia y a considerar las
distintas necesidades apuntadas como aquéllas que pueden emer-
ger con mayor probabilidad, pero que no pueden generalizarse a
priori a todas y cada una de las familias ni por supuesto con la
misma intensidad.

Més aln, no debe perderse de vista que la puraidentificacion de
las necesidades de las familias podria quedar en un gjercicio estéril
si no se vincula también con la existenciade unaofertade servicios
gue de forma coordinadalos hace accesibles a los ciudadanos; con
otras palabras, las necesidades nunca se dan en €l vacio sino que
dependen también en gran medida del entorno politico, social y
econdmico. En consecuencia, la reflexion sobre las necesidades
debe estar asociada ala conveniencia, viabilidad y accesibilidad de
los servicios que pudieran eventual mente darles respuesta.

En sintesis, |as necesidades de una familia nunca pueden predi-
carse atendiendo a variables discretas, por aparentes que pudieran
ser (lascaracteristicas del hijo, lasituacion de riesgo social...), sino
a la interdependencia que se establece entre ellas y que normal-
mente trasciende el propio entorno familiar al afectar a un contex-
to social o cultural determinado.

Ad pues € contenido del capitulo se articula en dos apartados;
en primer lugar se ofrecen algunas consideraciones con caracter
introductorio al andlisis posterior de las necesidades de las fami-
lias, con la voluntad de facilitar su comprensiony el trabajo delos
profesionales en este campo; e segundo apartado se dedica a la
presentacion ordenada de dichas necesidades.



2. ALGUNAS CONSIDERACIONESEN TORNO
A LASNECESIDADES DE LAS FAMILIAS

Laidentificaciondelas necesidadesdelasfamiliasconstituyeun
proceso complg o que principalmente se orienta ala mejorade las
condiciones de vidade las familias, a travésde su progresivasatis-
faccion, con la pretension de estimular y favorecer d desarrollo, d
progresoy la calidad de vida de | as personas con retraso mental ; es
decir, mejorar la interaccion y las oportunidades que la familia
brinda a su hijo alo largo de todo su ciclo vital.

Desde € punto de vista de los profesionales, este proceso tiene
sentido en la medida en que se asocia a la toma de decisiones pro-
piadelaintervencion; es decir, alaconsideracionde distintosindi-
cadores que deberan guiar € como y & qué (actitudes, estrategias
y contenidos) de su actuacion con las familias.

Desde esta perspectiva, parece conveniente ocuparse de tres
cuestiones que, aunque de naturaleza distinta, situaran lalabor del
profesional en € punto de mira adecuado. Se trata de:

¢ Lanecesidad de adoptar una perspectiva ecolégicay cultural
delafamilia

¢ Lanecesidad de adoptar un modelo de trabajo con los padres
basado en la colaboracion entre iguales.

e La necesidad de instrumentar un proceso riguroso € indivi-
dualizado de valoracion de las necesidades de la familia.

2.1. Pergpectivaecoldgicay cultural de la familia

Dadas las caracteristicas de este trabajo, sdlo se apuntan aqui
aquellos rasgos del modelo directamente rel acionadoscon su con-
tenido.



Existe hoy en dia una amplia coincidencia entre los autores a
atribuir a desarrollo humano una natural eza social; es decir, fruto
delainteraccion con los adultosy comparieros en | os distintos con-
textos de vida; en la medida que la familia constituye un contexto
bésico en lavidade todas |as personas, lainteraccion que en ellase
produce adquiere un papel decisivo en la direccion que toma el
desarrollo. Muchos han sido losautores que han estudiado el papel
del contexto en € desarrollo delos nifios; probablemente unadelas
aproximaciones mas fecundas, tanto por sus potencialidades
intrinsecas como por la cantidad de investigacionesque ha sugeri-
do, esla formulada por Bronfenbrenner (1987)y bautizada por él
MiSMO como «ecoldgicax.

El modelo propuesto por este autor pone énfasis en las condi-
cionesfisicasy socialesdel entorno que influencian € desarrollo; el
nifio es visto como & centro de cuatro circulos de influencia inte-
rrelacionados: el microsistema, e mesosistema, el exosistemay €
macrosistema. De acuerdo con este autor, € desarrollo solo puede
entenderse a partir de las interrelaciones e interacciones dentro y
entre estos diversos circulos que, de acuerdo con € modelo, refle-
jan los diversos entornos (que incluyen a las personas, las organi-
zaciones, las condiciones sociales y politicas) presentes alo largo
delavida de todo individuo.

Lo que importa aqui subrayar es que tanto la identificacion de
las necesidades como las posibilidades de trabajo con las familias
debe hacerse desde una perspectiva amplia; no puede limitarse,
como sefialan Turnbull et a. (1999), ni exclusivamenteal progreso
del nifio, ni alo que sucede en casa, ni tan sOlo a las interacciones
que puedan mantener |os adultos con la persona con retraso en un
determinado «circulo».Una perspectiva ecoldgica obliga a tomar
en consideracion «lo que realmente es importante para la calidad
devidadela personay de su familiaa través delos cuatro circulos
descritos)) (Turnbull et al., 1999).

Otros autores (Gallimore et al., 1989; Bernheimer et al., 1990;
Bernheimer y Keogh, 1995) proponen un enfoque al que llaman



«ecocultural» que en parte supone una ampliacion del model o eco-
I6gico con aportaciones propias de la tradicion cultural; la idea
principal es que lasfamilias con hijos con alguna discapacidad res-
ponden activamente a las circunstancias en gue viven construyen-
do y organizando ambientes que dan sentido y direccion a sus
vidas. Lo relevante de esta aportacion para el tema que nos ocupa
es que esta actividad constructiva traduce el proceso de adaptacion
gue toda familialleva a cabo; proceso que siempre esta guiado por
susvalores, creencias y metas. Esdecir, las creenciasy valoresafec-
tan ala organizacion delavidade lafamilia y determinan la natu-
raleza de las experiencias que brindan a los hijos a través de las
rutinas que constituyen € «tejido propio de la vida diaria))(Bern-
heimer y Keogh, 1995).

El reciente modelo propuesto por Guralnick (1997; 1998) guar-
da una fuerte relacion con la aproximacion ecocultural, aunque
pretende ir més alla 'y representa un esfuerzo notable parallegar a
formular un modelo mas comprensivo que dé cuentadel desarrollo
de los nifios con riesgo o con unadiscapacidad manifiesta.

Este autor afirma que los factores que rigen € curso del desa
rrollo de un nifio pueden agruparse en torno a tres patrones de inte-
raccion familiar: la calidad de las transacciones padres/hijo; las
experiencias con € entorno fisico y social que los miembros de la
familia ofrecen a nifio; y los habitos de la familia que le aseguran
lasalud y la seguridad. Ahora bien, estos tres patrones de interac-
cion familiar, que @ propio autor califica como «préximos», estan
asu vez influenciados por otro conjunto de factores mas «distales»
constituidos por las caracteristicas de la familia (caracteristicas de
los padres; situacion socioecondmicay cultural); ademas, entiende
gue la presencia de un hijo con discapacidad genera unas situacio-
nes potencialmente estresantes adicionales a las que la familia
debera hacer frente (necesidades de informacién; de recursos,
angustia; amenaza para su autoestima como educadores).

No es momento de detenemos en |os ricos y sugerentes detalles
de estos modelos; tan solo se traen aqui con la intencion de refor-



zar la necesidad de que el profesional tenga una vision amplia,
coherente y actualizada del conjunto de variables que afectan a la
vidafamiliar —por tanto al desarrollo delos hijos con retraso men-
ta — y que pueden dar cuenta de la naturaleza de las necesidades
de unafamilia determinada, dejando atras otrasvisionesa menudo
estrechas y parciales.

2.2. Un modelo de trabajo con los padres basado
en la colaboracién entre iguales

El proceso deidentificacion de las necesidades tampoco es g eno
a como se concibe el trabajo profesional con las familias. La rela
cion delos profesionales con las familias goza de unaampliay pro-
longada tradicién y ha sido objeto constante de investigacion.
Cualquier aproximacion a esta realidad escapa a las posibilidades
de este trabgjo. De todas maneras si es importante reconocer que
esta relacion no ha sido facil y ha estado sujeta a cambios en su
orientacion y prioridades en funcion de los aciertos y de los obstéa-
culos aparecidos en  camino, como demuestran las tensionesy |os
debates habidos en este campo. Hornby (1995) afirma que uno de
los temas que causa mayor estrés a los profesores y a los padres es
justamente la relacion profesional que puedan mantener entre
ellos.

Aunqgue no pueda afirmarse que sea un tema superado, si que se
han producido avances en los Ultimos afios y parece que se esta en
mejores condiciones de sefialar algunos de sus requisitos. La pres-
tigiosa revista TECSE ' dedica de forma monogréfica € numero
correspondiente a otofio de 1999 a esta cuestion. Aboga, aunque
con matices segun los autores, por la superacion de unavision de
la relacion centrada en la «formacion de padres» («parent educa-
tion») ya que este enfoque desliza un cierto mensaje sobre la direc-
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ciony € tipo deinteracciones entre lasfamiliasy los profesionales
(Wintonet al., 1999); estas mismas autoras afirman que el término
«formacién de padres» expresa que la informacion fluye en una
Unica direccion: Desde e que sabe (el profesional) al que no sabe
(lospadres).

Se impone una concepcion diferente basada en |a colaboracion
entrelos padresy los profesionales, en la quelos padres no son solo
receptores de formacion sino también proveedores, ala que Turn-
bull et al. (1999), llaman «Partnership Education». «Una perspecti-
va ecoldgicade la calidad de vida de los nifios y las familias impli-
caadmitir que no toda la expertez reside en los profesionales...; asi
los profesionales necesitan en gran manera no solo la expertez de
los padres sino también la de otros miembros clave de la comuni-
dad» (Turnbull et al., 1999). «Los profesionales no sabran como
ayudar a los padres a menos que hayan dedicado un tiempo a
aprender de ellos acerca de los hechos, situaciones o comporta-
mientos que son objeto de atencidon conjunta)) (Winton, et al.,
1999).

Hornby (1995), unos afios antes y en Europa, habia reivindica-
do yacomo la mejor actitud de colaboracion con los padres la de
considerarlos como iguales, como compafieros («Partnership»),
después de revisar - abandonar — las actitudes (modelos) que
historicamente y con mayor frecuencia han presidido este tipo de
relaciones: modelo de experto, en € que los profesional esse consi-
deran los expertos; modelo de transplante, en € que los profesio-
nalestrasladan alos padres sus conocimientos; y e modelo del con-
sumidor, en el que los profesionales consideran a los padres como
clientes de sus servicios.

Esta concepcion de la relacion padres/profesionales es compar-
tida por muchos otros autores en paises distintos, aunque a veces
se utilicen términos distintos como es € caso de Bjorck-Akesson et
al. (1996; 2000) cuando se refieren a la colaboracion en la resolu-
cion de problemas («collaborative problem solving»).



Desde esta perspectiva, pues, € proceso de identificacion de las
necesidades de una familia sdlo podra llevarse a cabo en estrecha
colaboracion con los padresy otros miembros de lacomunidad y a
partir de unaactitud mas proximaalaescuchaqueala merarepro-
duccién de conocimientos y esquemas preconcebidos.

2.3. Proceso individualizadode valoracion
delasnecesidadesde lafamilia

No se trata tanto de describir como llevar a cabo un proceso de
esta natural eza — cuestion que se aparta del propdsito de este capi-
tuo—, como de llamar la atencion sobre la convenienciade que la
concrecion de las necesidades de una familia no responda a estan-
dares preestablecidos sino a un proceso riguroso de aproximacion
asu realidad a partir delos presupuestos basicos del enfoque eco-
l6gicoy cultural propuesto en los puntos anteriores.

Més alin, como sefialan Bjérck-Akesson et d. (2000), la identifi-
cacion de las necesidades de la familia debe integrarse como un
componente basico del proceso de valoracion en e campo de la
estimulacion precoz y previo a cualquier decision de intervencion.
Tanto la intervencion como la valoracion se conciben centradas en
lafamilia, y una dimensién que debe ser considerada remite alas
necesi dades de ésta.

En este sentido, la valoracion de las necesidades de la familia
debe prestar una especial atencion a sus creencias, valoresy metas,
dado que todo el proceso de adaptacion y reorganizacion que lleva
a cabo la familia estd mediado por estas variables. En concreto,
siguiendo aBooth (1997), convieneidentificar |as atribuciones cau-
salesde |os padres acerca de la presencia o ausencia de habilidades
desus hijos; la naturaleza del papel que juegan ellosy su hijoen €
desarrollo de éste; y como € estrés puede afectar sus propios valo-
resy en definitivasu comportamiento.



3. LASNECESIDADESDE LAS FAMILIAS

*Es ahorae momento de referirse alas necesidades delas fami-
lias ante un hijo con retraso mental, no sin antes recordar que cual-
quier intento en este sentido debe ser abordado con gran respeto,
prudenciay cautela. Se ha optado por presentar las necesidadessin
referirlas especificamente a una etapa determinada, aunque no
seradificil, en muchas de éllas, identificar e momento evolutivoen
el que pueden tener mayor relevancia; e motivo principal ha sido
d hecho de que en la mayoria de casos se trata de necesidades que
pueden aparecer alo largo de todo € ciclovital.

Debe sefial arse también que no son abundantes|os trabajos que
refieran investigaciones en relacion con € tema que nos ocupg;
més bien deben inferirse a partir de otros trabajos relacionados.
Lasrazones pueden ser varias, y a buen seguro algunas tendran que
ver con las multiples lecturas que de | as necesidades pueden hacer-
Se segun sean los modelos tedricos de |os autores y profesionales
que eventual mente puedan ocuparse de este tema.

3.1. Ve reconocidasu singularidad y respetada
su intimidad

En € trato con los profesionales, las madres y padres deben ver
reconocida su singularidad, como individuos y como pareja. Dos
son | as cuestiones que conviene tener presentes en este ambito. Por
un lado, debe aceptarse que la respuesta emocional puede ser dis-
tinta entre padre y madre, con un coste personal diferente, por lo
que las necesidades de uno y otro no tienen por qué ser coinciden-
tes. En consecuencia, € profesional debera pulsar y atender estas
particularidades si desea acertar en lavaloracion y en las posibles
decisiones que tomar. Tanto el padre como la madre quieren verse
personal mente reconocidos en los andlisisy consideraciones de los
profesionales.



Asimismo como pareja. Cualquier atribucién que tenga su ori-
gen més bien en la generalizacion que en laactitud perseverantede
escucha, acostumbra a ser antes o después despreciada por los
padres, cosa que puede comprometer € trabajo con los padres vy,
por lo tanto, € progreso del hijo.

De forma paralelalos padres necesitan que seles respete su inti-
midad, € derecho a no ser invadidos con preguntas o actuaciones
que no desean. Pueden destacarse un par de dimensiones; en pri-
mer lugar, € profesional debe evitar cualquier atisbo de intrusion
en sus comentarios, valoraciones, indicaciones 0 preguntas por
«licitas»que desde un punto de vista teérico o metodol 6gico pudie-
ren parecer. En segundo lugar, debera guardar y respetar la infor-
macion que se le facilite, sea fruto de conversaciones, observacio-
nes en el domicilio, pruebas, etc., absteniéndose de comentarios a
terceros.

3.2. Sentirseaceptadas, escuchadasy no juzgadas

Al igual que en el punto anterior, estas necesidades de las fami-
lias tienen que ver fundamental mente con | as actitudes que se espe-
ran de los profesionales. Hornby (1995) afirma, a partir de una
investigacion entre e profesorado, que los padres a menudo se
sienten cul pabilizados, como si se les atribuyeran las causas de los
problemas de sus hijos, y escasamente valorados. Los padres se
sienten juzgados por personas que No conocen sus circunstancias y
que aparentemente se mueven por clichés previamente estable-
cidos.

La tendencia a considerar a las familias parte del problema de
los hijos crea una barrera importante para la comunicacion, una
distancia personal que dificulta cualquier intento de colaboracion.
Aceptar alasfamilias supone acercarseaellassin prejuicios, poner-
seensu pie y valorar los esfuerzos que sin duda todas ellas llevan
acabo paraenfrentarse alasdificultades con las que se encuentran.



Los padres necesitan, en definitiva, sentirse aceptadosen su reali-
dad, y valorados, no sblo a partir de sus limitaciones, sino de sus
fortalezas, que también existen.

Escuchar a los padres supone ir mas dlade la actitud —asmis
Mo necesaria— de aproximacion a la realidad de las familias para
que éstas puedan sentirse aceptadas y valoradas; escuchar a los
padres es méas que un requisito para crear la empatia necesaria
parala colaboracién. Supone considerar a los padres como col abo-
radores; la relacion con elos no solo se produce en una direccion
(del experto a cliente); en definitivasupone reconocer quelaexper-
tez se da no solo en @ profesional sino también en los padres. Los
padres son también ((proveedoresde formacion))(Turnbull et al.,
1999); entonces, d camino es aprender delos padres, y laactitud de
escucha, un requisito imprescindible para unaintervenciéneficaz.

3.3. Informacdn y accesibilidad a serviciosapropiados
de acuerdocon la edad y caracterigicasde su hijo

Las familias deben hacer frente a una necesidad creciente de
informacion sobre los servicios apropiados a las necesidades y
caracteristicas de sus hijos a lo largo de todo su ciclo vita. Existe
un total acuerdo entrelosdiferentesautores acercadelarelevancia
deesta necesidad en lavidadelafamilia. Todos ellos la consideran
un punto clave para su calidad de viday la de su hijo. Guralnick
(1997) ademés la incluye entre los factores potencial mente estre-
santes que pueden afectar la calidad de los patrones de interaccion
con € hijo, tal como ya se sefial 6 anteriormente.

Cabe distinguir, al menos, tres tipos de informacion de natura-
leza distinta y cuya facilitacion, por tanto, precisade agentesdife-
rentes:

e Informacién por escrito y verbal sobre los derechos, ayudas
econdmicas, etc. que asisten a los padres, asi como a las per-
sonas con retraso mental. Es importante tener en cuenta que



nuestro entorno social es cada vez mas multicultural, por lo
que habra que procurar que esta informacion —d menos la
escrita— pueda estar disponible en lenguas distintas (Turn-
bull et al., 1999).

¢ Informacion escrita 'y verbal sobre los servicios méas adecua
dosy accesiblesalas familias segun la edad y necesidades de
sus hijos: salud, atencién precoz, educacion, formacion labo-
ral y transicion ala vida adulta, ocio, centros de dia, trabajo,
residencias.

¢ Informacién escritay verbal sobre hitosdel desarrollodel hijo
y pautas de crianza (Mahoney et al., 1999).

Ademas de la informacion, 16gicamente estos servicios deben
estar disponiblesy los padres deben conocer como pueden acceder
adlos. Es decir, las familias requieren informaci on sobre qué tipo
de servicios pueden satisfacer mgor las necesidades de sus hijosy
a mismo tiempo deben poder beneficiarse de elos.

3.4. Aconsgamientofamiliar y apoyo para la educacion
dd hijo

Lainformacién constituye ciertamente un primer paso, pero las
necesidades de las familias van méas alla Estas requieren orienta-
ciones, normamente a través de un proceso de aconsgjamiento
familiar sostenido, para enfrentarse a los problemasdiarios que la
atenciony la educacion de su hijo les plantea.

El aconsgjamientoy € apoyo deben dirigirse, entre otros aspec-
tos, acomo aceptar larealidad de su hijoy acomprender mejor sus
necesidades; a sugerir pautas de crianza especificas, estrategias de
interaccionen lasrutinas diarias y estrategiasrelativasa cOmo esti-
mular y facilitar la participacion de su hijo en los contextos habi-
tuales; también apoyo y orientaciones para poder manejar |os pro-
blemas de comportamiento, asi como para ensefiar distintas



habilidades sociales y destrezas a su hijo para que pueda resolver
los problemas propios de la vida en la comunidad.

De todas maneras siempre debe tenerse en cuentalareaidad de
lafamilia, sus demandas y posibilidades.

3.5. Orientacionesy apoyo en relacion con los hermanos
y otros miembrosde la familia

El papel de la persona con retraso mental en € seno de la fami-
liay, en particular, su relacion con los hermanosy ladelos herma
nos con él o €ella, constituye a menudo una fuente de preocupacién
de los padres y merece una atencion particular; preocupacion que
suele acrecentarse a medida que los padres se hacen mayores y
desean asegurar que € hijo con retraso pueda continuar recibien-
do los cuidados que pudiese necesitar.

Lospadresy madres, pues, requieren orientacionesy apoyo para
poder ayudar a los hermanos, asi como eventualmente a otros
miembros de la familia, a «gestionar» las situaciones propias dela
realidad y las que emergen dela convivenciadiaria. Con frecuencia
los hermanos sienten que su hermano ((diferente)absorbe de tal
manera a sus padres que les priva a ellos de recibir la dedicacion
que creen merecer; a vecesincluso les ven preocupados, sin humor,
tristes... con lo que la relacion con ellos se vuelve en ocasiones
tensa y dificil; por otro lado, no les resulta f&cil a los hermanos
acertar a responder de formaadecuada ante los conflictos que de
forma natural surgen siempre en la convivenciafamiliar, desde los
juguetes a los trabajos domésticos y desde la musica preferida al
silencio para hacer los deberes.

Los padres, en definitiva, necesitan orientaciones para educar €
respeto aladiferencia, paraexigir a todos de acuerdo con sus posi-
bilidades, para ensefiar alos hermanos a compartir sin «sobrerres-
ponsabilizar».



3.6. Redacion establey continuadacon la escuela

Las familias necesitan canales que aseguren una relacion conti-
nuada y fluida con la escuela. Desde la perspectiva ecol6gica no
seria necesaria justificacion alguna; la nocion de mesosistema
(Bronfenbrenner, 1987) justamente da cuenta de laimportancia de
la relacion entre estos dos microsistemas; tampoco desde la expe-
riencia de los padres.

Practicamente el acuerdo acerca de esta necesidad es unanime
entre los profesionales; € problema en todo caso surge, o bien de
queladedicacién contratada no les permite dedicar € tiempo nece-
sario a este menester, o bien de la falta de preparacion y de apoyos
especificosen este campo. En todo caso, ninguna de estas dificul-
tades cuestiona la bondad del objetivo, aunque es necesario reco-
nocer que, en la practica, queda un gran camino por recorrer.

Hornby (1995) y Turnbull y Turnbull (1986) han llevado a cabo
sendas investigaciones sobre las preferencias de los padres acerca
de como mantener este contacto con los profesores. Aunque los
resultados no son totalmente coincidentes, parece que los métodos
més deseables para mantener la relacion familia escuela serian
estos cinco: los contactos informales, las entrevistas de los padres
con d profesor, las visitas al domicilio familiar, |os contactos tele-
fonicos, y distintas formas de comunicacion escrita.

3.7. Apoyo paramgorar la autoestimay para
el fortalecimientode la pargay de suscompetencias
como padres

Como sefiala Guralnick (1997), uno de los factores que puede
poner en peligro la interaccion positiva de los padres con los hijos
tiene'que ver con que las dificultades que suelen acompariar la edu-
cacion de un hijo con retraso pueden constituir una amenaza para
la autoestima de los padres y para la confianza en su capacidad



para resolver |os problemas que se presenten. Mas alin, muchos de
los «feed-backs» que los padres reciben con frecuencia minan més
esta confianza. Los padres necesitan pues apoyo para mejorar su
autoestima como educadores y para fortalecer sus habilidades y
competencias que seguro que también tienen.

Otra dimension que guarda una estrecha relacion con lo que se
acaba de sefialar, esla necesidad de quelatareadel profesional se
oriente fundamentalmente a fortalecer la pargja 'y a promover €
desarrollo de la familia en su conjunto. En la medida en que se
considera la familia como & entorno primario y fuente privilegia-
da de estimulacion y apoyo para e desarrollo de los hijos, cuanto
mas capaces sean |os padres de crear un entorno significativo y
Ileno de oportunidades, cuanto mas confortablesy seguros sesien-
tan en e desempefio de sus funciones, y, en definitiva, cuanto
mejor sea su calidad de vida, méas se incidira de forma positivaen
el desarrollo de todos los hijos y, en particular, de aquél o aquélla
con retraso.

La mayoria de veces, no se trata tanto de obsesionarse con los
problemas como de adoptar una visiéon mas amplia centradaen €
desarrollo de la familia en términos de que se sientan mejor, mas
capaces y relgjados, que no renuncien a los contactos sociales, que
fortalezcan su relacion de pareja, que aprendan a disfrutar de los
otros hijosy delas circunstancias de la vida, que salgan delo que a
veces resulta una atmosfera cerrada y asfixiante.

3.8. Redesde apoyo social y comunitario

Las familias precisan de la existencia de redes de apoyo socia
y comunitario para € desempefio de su rol como padresy para
promover su calidad de vida. Es ésta una cuestion intimamente
asociada con € punto anterior. La investigacion ha puesto de
manifiesto la potencial contribucion del apoyo socia paralacom-
prension del funcionamiento de las familiasy € desarrollo delos



hijos, por lo que debe asumirse como un objetivo claro delainter-
vencion delos profesionalesy dela provision de recursos (Crnicy
Stormshak, 1997; Guralnick, 1997).

El apoyo social es ciertamente un concepto muy amplioy a que
no puede dedicarse en este trabajo |a atencion necesaria; en cual-
quier caso, siguiendo a los autores citados, € concepto incluye
diversas formas de relaciones que operan a través de diversos nive-
les ecoldgicos, desde las relaciones més intimas de amistad o de
lazosfamiliares hasta |os contactos sociales formales e informales.
Las relaciones familiares, el nimero de amigos con los que uno se
relaciona, € numero de grupos a los que pertenece, son algunos
g emplos, aunque de la meracantidad no pueda deducirse € caréc-
ter de apoyo que puedan gjercer.

Es importante fortalecer, y en su caso movilizar, este tipo de
relaciones en lafamiliay en la comunidad; la creacion de grupos
de padres se ha revelado como una estrategia conveniente, sin
degjar de aprovechar y cultivar los grupos naturales. En cualquier
caso el apoyo social, como afirman Crnic y Stormshack (1997),
gerce una influencia directa sobre € bienestar de la familiay de
los hijos.

Por otra parte, la existencia de recursos comunitarios, como la
existenciade centros de respiro o de acogida, incide favorablemen-
te en la calidad de vida de las familias en la medida que cubren
necesidades que eventual mente pueden producirse.

3.9. Orientacionespara promover la educacion emocional
y laautonomiade su hijo

A medida que € hijo va creciendo y haciéndose mayor, los
padres deben enfrentarse a un doble problema: por un lado, laedu-
cacion emocional de su hijo o hija; y por otro, reconocer su dere-
cho a unavidaindependiente.



En cuanto a la educacién emocional, las familias necesitan
orientacionesy apoyo como minimo en dos campos distintos. En
primer lugar, ayudar a su hijo a entender su discapacidad y a
convivir con ella. Es un tema complejo y para el que no existen
recetas, pero |os objetivos parecen claros y directamente relacio-
nados con el establecimiento de relacionesentreigualesy la pro-
mocion de su autonomia; cuanto mas autbnoma se sientala per-
sona con retraso, mas capaz se sentira para moverse y disfrutar
en grupo. El retraso es una condicion dela persona, que en nin-
gun caso la inhabilita, sino que dependera de las oportunidades
gue se le ofrezcan y de los apoyos que sele faciliten. Las relacio-
nes de grupo que pueda establecer (por ejemplo en grupos de
ocio, 0 de autodefensa o similares) pueden ser un camino para
disfrutar en la comunidad y vivir con mayor normalidad su dife-
rencia.

La educacion emocional estd también relacionada con la expre-
sion de su sexualidad. Lasfamilias necesitan también apoyo en este
campo ciertamente tan necesario como complejo, puesto que afec-
taalos valores y practicas de la propia familia en un &mbito to-
davia impregnado de un cierto oscurantismo, en € que lo mas
frecuente suele ser mirar hacia otro lado. La educacion de la afec-
tividad, incluyendo la sexualidad, constituye una preocupacion de
las familias que hace necesario € apoyo profesional atento a la
idiosincrasiade lafamiliay sensible a las necesidades y caracteris-
ticas de la persona con retraso.

Las familias asimismo necesitan aprender a «separarse»emo-
cionalmente de su hijo; a educarle para ser un adulto que no puede
estar constantemente pendiente de ellos; a que tome sus propias
decisiones, aunque en ocasiones puedan no ser coincidentes; a que
un dia pueda vivir sin ellos. Es esta una tarea que no se improvisa
y que no puede pretenderseiniciarlacuando € hijo o la hijason ya
mayores. Promover su autonomia esta intimamente asociado a una
manerade entender la educacién que se extiende alolargo de toda
lavida



3.10. Disponibilidad de profesionales prepar ados

Aunque a primera vista pueda parecer un apartado un poco for-
zado en € contexto de las necesidades de la familia, no existen
dudas de su pertinenciae importancia. Al hablar del trabajo conlos
padres en € campo de la estimulacion precoz, Mahoney et al.
(1999) afirman que «el trabajo con los padres requiere conoci-
mientos especificos...y quela mayor parte delos profesionales han
sido formados para trabajar con nifios y no con adultos».

Es esta una afirmaci 6n que bien puede extenderse al trabajo con
los padres en todas |las edades. Los programas de formacion, sean
de pregrado sean de postgrado, deben incluir formacién tedrica y
practica especificay amplia, que asegure lacompetenciadelos pro-
fesionalesen € trato con las familias.
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