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1.INTRODUCCION

La eleccion de las familias de las personas con discapacidad intelectual
como tema para realizar mi Trabajo Fin de Grado reside en haber hecho el
Practicum de Intervencidn en FEAPS Aragon. Alli pude participar en diversos
programas, algunos con personas con discapacidad intelectual y otros con sus

familiares.

En FEAPS Aragdn dan una gran importancia a trabajar con las familias,
destinando programas y servicios a su bienestar, ya que después van a ser las
encargadas de transmitirlo a su familiar con discapacidad intelectual, por ello
desarrollan un servicio Unico en Aragon, el servicio de Canguro. A través de
este servicio ayudan a las familias a conciliar su vida personal, familiar y
laboral, para que ademas de cuidar a su familiar con discapacidad intelectual
puedan tener por ejemplo unos momentos de respiro o cuadrar su horario

laborar.

Desde mi punto de vista como futura trabajadora social me parece un
Trabajo Fin de Grado interesante ya que en la mayoria de las ocasiones
solemos centrarnos en la persona que padece la enfermedad, que
verdaderamente es la que mas ayuda necesita, pero quizd no ponemos los
medios necesarios para los que estan a su alrededor; también me parece muy
importante dar a conocer el servicio de Canguro mediante este trabajo, debido
a que me parece imprescindible para este tipo de familias, desde mi
experiencia como alumna de practicas y después monitora del servicio de
canguro, ya que aunque no cambie su situacion de una manera muy

importante, si que la mejora como veremos en el desarrollo del trabajo.

Por todo ello el objetivo de mi Trabajo Fin de Grado, consistira en
conocer el impacto que tiene una persona con discapacidad intelectual en la
conciliacion de su familia y averiguar si el servicio de Canguro de FEAPS
Aragdn sirve a las familias para conseguir esa conciliacién personal, familiar y

laboral.
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Para ello lo primero que trataré seran los antecedentes, donde se
desarrollaran las palabras clave y la evolucion del concepto de discapacidad,;
después continuaremos con el apartado de familia y entorno; seguidamente el
marco legislativo; el siguiente apartado contendra todo lo relacionado con
FEAPS; posteriormente los objetivo; a continuacidon se desarrollard la
metodologia empleada para el desarrollo del trabajo, seguidamente los
resultados del analisis obtenidos del analisis de las entrevistas y finalmente las

conclusiones y propuestas de futuro.
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2. ANTECEDENTES

2.1. Discapacidad Intelectual y palabras clave.

Las palabras mas importantes y que mas se van a repetir a lo largo del

desarrollo de este trabajo son, familia, necesidad, ciclo vital, conciliacion,

calidad de vida y discapacidad intelectual, por ello es muy importante que

tener bien definidos estos conceptos antes de comenzar con el desarrollo del

trabajo.

>

Familia: “Una familia incluye a las personas que piensan en si mismas
como parte de la familia, ya estén relacionadas por sangre o matrimonio
0 No, y que se apoyan y cuidan entre si de forma regular” (Poston et al.,
2003 p. 65)

Necesidad: “Falta de algo, util para la vida, y motivacion para la
satisfaccién de esa carencia”. (De Lucas, De la Cueva, Arias, 2010 p.
102)

Ciclo vital: “Hace referencia al periodo de duracién de la vida, desde su
inicio (nacimiento) hasta su final (muerte)”. (Fernandez, De Lorenzo,
Vazquez, 2012 p. 86)

Conciliacién de la vida personal, familiar y laboral: “Distribucién de los
tiempos compatible con las responsabilidades y necesidades de las
personas”. (Fernandez et al. , 2012 p. 103)

Calidad de vida: “Conjunto de condiciones que contribuyen a hacer
agradable y valiosa la vida. Se trata de un concepto muy amplio que esta
influidlo de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como

su relacion con los elementos esenciales de su entono”. (OMS)

Finalmente, para definir discapacidad intelectual (DI), se utilizara la

definicion dada por la Asociacidén Americana de Discapacidades Intelectuales y

del Desarrollo (AAIDD) en 2002 p. 31, que la define como "Las limitaciones

significativas tanto en funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa
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tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales

y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afos”.

Histéoricamente, podemos hablar de cuatro aproximaciones generales
(social, clinica, intelectual y de criterio dual) a la definicién del constructo al

gue ahora se hace referencia como discapacidad intelectual.

Enfoque social: tradicionalmente, se definia o identificaba a las personas
con discapacidad intelectual debido a su fracaso para adaptarse socialmente a
su ambiente. La aproximacién histérica mas antigua estuvo centrada en el
comportamiento social y en el prototipo de conducta natural como confirman
Doll, 1941; Goodey, 2006; Greenspan, 2006a, 2006b

Enfoque clinico: con el auge del modelo médico, el centro de la definicion
cambid al de un sindrome clinico con sintomas complejos. Aunque esta nueva
aproximacién no negaba el enfoque social, fue moviéndose progresivamente
hacia un modelo mas médico (De Kraai, 2002; Devlieger, Rusch y Pfeiffer,
2003).

Enfoque intelectual: con la emergencia de la inteligencia como un
constructo viable y el auge del movimiento de test mentales, el enfoque
cambid su énfasis hacia el funcionamiento intelectual tal y como se mide con
un test de inteligencia queda reflejado en una puntuacion de coeficiente
intelectual (CI). Este énfasis produjo la aparicion de normas estadisticas
basadas en el CI, como una forma tanto de definir al grupo como de clasificar

a las personas en él (Devlieger, 2003).

Enfoque de doble criterio: es el primer intento formal de utilizacion
sistematica conjunta del funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa
para definir la categoria de deficiencia mental, en la que el retraso mental se
definia como un funcionamiento intelectual general por debajo de la media con
origen en el periodo de desarrollo y asociado con deficiencias madurativas, de
aprendizaje y de adaptacién social. En el manual de la AAMD (Asociacion
Americana de Deficiencia Mental) de 1961 (Heber, 1961), la maduracion, el
aprendizaje y la adaptacién social se unieron en el término nuevo de conducta
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adaptativa, que se ha utilizado en todos los manuales posteriores. El enfoque
de doble criterio ha incluido también la edad de aparicidn como elemento
adjunto. (Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo?, 2011)

En muchas ocasiones, la sociedad, es la causante de la integracidon o la
marginaciéon de esta poblacion con discapacidad intelectual y sus familiares.
Esto se refleja como apunta la Universidad de Verano de Teruel (2008) debido
a que la sociedad esta representada por un conjunto de individuos que aunque
muestran diversas diferencias entre ellos, manifiestan un mayor nimero de
semejanzas que de diferencias a la hora de comportarse, vivir, actuar y
funcionar dentro de la sociedad. Esta mayoria establecerd unas normas de
comportamiento que contrastarda con el resto de poblacién. Por ello es
importante fomentar la integracion y la normalizacion dentro de la sociedad,
para que colectivos como el de la discapacidad intelectual que quiza no cumpla
todas las normas que impone la sociedad sean aceptados dentro de la misma y
no se produzca la discriminacion. Debido a esto se considera que aparecen los

conceptos de integracién y normalizacion.

La integracién podria definirse como la valoracién de las diferencias
humanas, es decir, “consiste en la aceptacién de su existencia como diferentes
formas de ser del individuo dentro de un contexto social que pueda ofrecer a
cada uno de sus miembros las mejores condiciones para desarrollar al maximo

sus capacidades”.

Otro aspecto importante para la integracién de esta poblacién, es la
normalizacién. Esta normalizacién supone ofrecer a la sociedad una ocasién

para conocer y respetar a los discapacitados, reduciendo los temores y mitos

! Fundado en 1876, la AAIDD es la organizacidn interdisciplinaria mas grande y antigua de
profesionales sobre la discapacidad intelectual. La primera reunion se hizo bajo el nombre de
“Association of Medical Officers of American Institucions for Idioticand Feebleminded Persons”,
mas tarde pasdé a llamarse “Asociacion Americana de Deficiencia Mental” (AAMD) y luego
“Asociacion Americaa de Retraso Mental”. Finalmente, en junio de 2006 cambid su nombre por

el de “Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo”.
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que han impulsado en otras ocasiones a la sociedad a marginar a estas

personas.

Esta integracion y normalizacion de la poblacidon con discapacidad,
supondra un esfuerzo por ambas partes, por un lado la persona con
discapacidad que pasara a disfrutar la vida con los demas y participara
activamente de la comunidad y por otra parte de la sociedad, que se encargara
de aceptar las peculiaridades y la forma de ser de las personas con
discapacidad. (Universidad de Verano de Teruel, 2008)

Para la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (2002), el diagndstico de la Discapacidad Intelectual, implica el
cumplimiento de 3 criterios: las limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual, limitaciones significativas en la conducta adaptativa y una edad de

inicio anterior a los 18 anos.

2.2. Evolucién del concepto discapacidad intelectual en los ultimos
anos.

Hacer historia de la discapacidad intelectual en una sociedad soélo es
posible, a partir del momento en que adquiere una identidad social o cultural.
Antes de este momento, el fendmeno ha podido existir, pero carente todavia
de figura histérica determinada. La figura de la discapacidad intelectual (antes
llamada deficiencia o retraso mental) aparece cuando es objeto de
representaciéon en una sociedad, ya sea como objeto de estudio cientifico o de
prejuicio, y al mismo tiempo cuando se constituye en objeto de una legislacion,
de un tratamiento y de unas instituciones especificas. Bajo este punto de vista,
la discapacidad intelectual no adquiere figura en nuestro pais hasta comienzos
del siglo XX. A lo largo del primer tercio de ese siglo sigue siendo incluso una
figura escasamente definida, salvo en muy contadas y casi excepcionales
instituciones. Todo lo que hay por entonces son un par de decretos, un
Patronato, escasos centros en Barcelona y Madrid y alguna publicacion. (Fierro,
1984)
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El Espafa, la postguerra puede ser considerada de 1939, a 1975.
Podemos decir, que ese periodo fue muy duro para la poblacién en general y
para el desarrollo de las personas con discapacidad y sus familias en particular.
En esta época, el discapacitado permanecia encerrado en casa, como una
verglienza para la familia, sin esperanzas ni ilusiones, como un ser vegetal que

vivia de acuerdo con lo que la familia o su entorno le querian dar.

A la sociedad en general, poco le importa el estado mas o menos pasivo
de los discapacitados. El sector de la discapacidad ha sido siempre un colectivo
poco rentable, y en una época en la que el pais acababa de salir de un gran
conflicto bélico, no habia lugar para una gente que sufria en su cuerpo el mal

de una enfermedad o de una limitacion.

En esta época, la persona con discapacidad, no cuenta con ayudas
estatales para mejorar el nivel de vida, carece de todo y no puede integrarse
en el mundo que le rodea. La sociedad no le ofrece ni medios econdmicos ni
facilidades y le ignora por completo, dejandole inmerso en una ignorancia
total. No tiene acceso a las escuelas, colegios o institutos, tampoco pueden
asistir a una catequesis, ni formarse en un campo u otro porque todo le esta
vedado por su situacion fisica o intelectual. Estas personas en su entorno solo
encuentran un exceso de paternalismo y buena voluntad que no les aporta la

solucion a su estado deficiente en todos los aspectos.

En estos afos, la iglesia representa un papel importante, ya que realiza
un trabajo de comprensién y formacién espiritual de la persona con
discapacidad, que si por un lado le ayuda a salir de si mismo en el aspecto
moral, no le ayuda lo suficiente como para que pueda salir adelante con sus
aspiraciones ldgicas y naturales. Se impone la asistencia a instituciones que
hacen, en parte, que el enfermo pueda llevar a cabo algo de recuperacion que
le ayude a mejorar su nivel de vida. Pero las ayudas y las instituciones son
escasas Yy precarias en sus técnicas y avances terapéuticos. Esta asistencia
resulta, en el mejor de los casos, de un paternalismo sofocante y angustioso

para el afectado. (Martinez, 1994)
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A la persona con discapacidad se le considera una persona pasiva sin voz
ni voto, que no puede decidir sobre lo que se le hace a él o sobre o lo que él
puede hacer. La tarea de la Iglesia ante esta problematica no resolvia grandes
problemas ni fisica ni econdmicamente. Moralmente, ayudaba a la persona a
encontrarse a si misma en el campo de la fe. Las personas con algun tipo de
limitacion, se veian protegidas por la Iglesia de una forma muy paternalista.
Se sobreprotege, siempre desde el campo de la fe o de la formacion religiosa.
(Martinez, 1994)

La atenciéon a las personas con discapacidad intelectual, comenzé en
Espafia segun Fierro (1984) como preocupacion y propuesta de algunos
profesionales de la psiquiatria y de la educacion, esta atencion, muy por

detras, fue subvencionada y regentada por la administracion publica.

Las primeras Asociaciones que aparecen en Espafia a favor de las
personas con discapacidad intelectual surgen en San Sebastian y Valencia
alrededor de los anos 60. Durante esos afios y gran parte de los 70, el
planteamiento tipico de la atencidén a las personas con discapacidad intelectual
desde el ambito publico, era mediante subvenciones privadas, tanto para la
creacion de centros donde fueran asistidos, como para becas destinadas a su

escolarizacion.

Ha sido en la educacidon especial donde primero ha comenzado la
Administracion a asumir entera responsabilidad y so6lo algo mas tarde ha

pasado a responsabilizarse igualmente en otras areas.

La década actual esta siendo y crecientemente va a ser la del progresivo
paso de una situacién sélo a medias financiada y gestionada por la
Administracidon central o territorial a un régimen mayormente consistente en

centros y servicios publicos. (Fierro, 1984)

Poco a poco han ido mejorando, y hoy podemos contar a con
instituciones bien cualificadas, que ayudan a paliar muchas de las limitaciones

y enfermedades. (Martinez, 1994)
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3.FAMILIA Y ENTORNO

3.1. Ciclo Vital de la familia con discapacidad intelectual
La enfermedad o discapacidad inesperada, segun Rios (1994), altera
hondamente la satisfaccion de necesidades profundas, tanto en el plano
individual como en el familiar y conyugal. Todo queda alterado. De una manera
sintética, pueden sefalarse algunos planos en los que tal amenaza se aprecia
de manera mas patente, en las funciones de la familia, en la plenitud del ciclo
vital familiar o conyugal y en las relaciones interpersonales “intrafamilia” y

“extrafamilia”.

En términos mas especificos puede afectar al desarrollo del respaldo,
seguridad y apoyo que hay que dar a los hijos, segun su momento evolutivo;
la cercania emocional que hay que prestar a todos los miembros del sistema
familiar o de los subsistemas; la rotura de mecanismos de complementariedad
por revision de los papeles asumidos o las atribuciones asignadas. Todo esto
puede llevar a sobrecargas, incompetencia y conflicto de roles; y por ultimo el
“cierre del sistema” que llevara al deterioro y la posible autodestruccion. (Rios,
1994).

Para poder desarrollar el ciclo vital de una familia, nos basaremos en la
definicion anteriormente expuesta de familia y lo que podemos entender por
ciclo vital familiar. Por familia, entendemos “a todas las personas que piensan
en si mismas como parte de la familia, ya estén relacionadas por sangre o
matrimonio o no, y que se apoyan y cuidan entre si de forma regular” (Poston
et al., 2003); por otro lado, basandonos en Lozano y Pérez (2000) entendemos
ciclo vital familiar como “la progresion de etapas de desarrollo mas o menos
estables, separadas por etapas de transicion o periodos relativamente breves

de desorganizacién que sefalan la entrada en un nuevo estadio de desarrollo”.
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A partir de la base del ciclo vital familiar, vamos a desarrollar las
necesidades de las familias con un hijo con discapacidad intelectual a lo largo
del ciclo vital siguiendo las distintas etapas por las que pasa una familia

convencional.

La primera etapa por la que pasa una familia es el nacimiento de los
hijos. En el caso de un nifio/a con discapacidad ese momento lo podemos
trasladar al diagndstico de la enfermedad, ya que es cuando la familia se da
cuenta que la situacién de su familiar es inevitable, grave e irrecuperable. En
ese momento, la familia atraviesa un periodo de shock inicial. Se trata de un
momento desestabilizador, en el que las familias tienen que adaptar todos esos
suefios y esperanzas puestos en el bebé que esperaban, ese momento, se vive
como un suceso no deseado y desestabilizador, es una crisis que obliga a

reestructurar el sistema familiar para afrontar esa nueva situacion.

Segun Rios (1994), estas familias pasan por una serie de reacciones
inmediatas, a menudo se dice que los padres y madres con nifios con
discapacidad intelectual, pasan por las mismas fases que pasa todo el mundo
en un duelo: 1. Negacién, 2. Rebeldia, 3. Negociacion, 4. Depresion y 5.

Aceptacién.?

En primer lugar, surgen sentimientos de incredulidad o incluso de
negacion, ya que lo que se encuentran no es lo que llevan esperando durante
todo el embarazo. Por ello para ayudar a la familia en su proceso de
asimilacién de la nueva situacion, es importante que los profesionales informen
a los padres, sobre cudles son las causas y efectos del diagndstico que se les

ha dado, cual sera el futuro del nifio, cual es el tratamiento mas eficaz, etc.

2 ’ . o . . .
Segun el momento evolutivo del nifio con discapacidad intelectual marca claramente el
periodo en el que se encuentran los padres, aunque es importante puntualizar que no todas las
familias pasan por estas etapas, ya que las formas de afrontarlo de cada una de ellas no son

las mismas.
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En segundo lugar, pasado un tiempo, se da una fase de negociacion o
reaccion, en la que se intenta comprender qué ha pasado, cdmo afectara a su
vida, etc. Aqui pueden surgir momentos de sobreproteccién, ansiedad,
culpabilidad, etc. Hay familias que no superaran nunca estos sentimientos, por
eso la importancia en este momento de dar asesoramiento e informacion a las

familias.

En tercer lugar, una vez superada la fase de negociacién o reaccioén,
viene el proceso de adaptacion funcional o aceptacién, en el que la familia
intenta hacer lo mejor para su hijo, busca soluciones, tratamientos, etc. Aqui
seguira siendo muy importante la informacién por parte de los profesionales.
(Diaz, Gil, Moral, 2010)

La segunda etapa comienza con la edad preescolar. En esta etapa, en
ocasiones se pasa por la fase de adaptacion funcional nombrada en el apartado

anterior.

En esta etapa las familias necesitardan apoyo para poder afrontar el
estrés, para hacer frente a los retos sociales como informar al resto de la
familia, los amigos y para enfrentarse a un posible aislamiento. En este
momento, es cuando las familias se dan cuenta de la gran necesidad de
recursos, ya que tienen que modificar drasticamente sus actividades cotidianas
en funcién de las necesidades de su hijo/a que a veces son incompatibles con
el resto de actividades que realizan los padres, como puede ser cumplir con un

horario de trabajo.

Esta sobrecarga hace dificil a la familia afrontar las obligaciones vy
responsabilidades que han surgido en este momento y, en muchos casos, lleva
a algun miembro de la familia a dejar su trabajo con lo que esto conlleva que
la familia tenga menores ingresos econdémicos en un momento donde los
gastos extras son importantes debido a que muchos tratamientos necesarios

en este momento para su hijo/a no los cubren los servicios sociales.

Sanchez, (2006), afirma que la familia es la primera institucion que
ejerce influencia en el nifio, es la primera institucion educativa y socializadora,
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(para confirmarlo, cita a Guevara, 1996) "pues desde que nace comienza a
vivir la influencia formativa del ambiente familiar”. A través de la interaccion
con sus hijos, los padres proveen experiencias que pueden influir en el
crecimiento y desarrollo del nifio e influir, positiva o negativamente en el

proceso de aprendizaje (Korkastch-Groszko, 1998)

Asi llega la tercera etapa, la edad escolar, esta etapa abarca de los 6 a
los 12 afios y en este momento aparece otro problema importante para las
familias, la eleccion de la institucién escolar. Esta situacion sera estresante
para la familia, ya que su decision tendra una gran influencia tanto en la vida
de su hijo/a como en la de su familia. Y en este momento es cuando surge el
problema, écolegio especial o colegio de integracidn? La eleccion del colegio de
educacién especial vuelve a enfrentar a los padres a la discapacidad de su
hijo/a pero si eligieran esta opcion se sentirian mas comprendidos por el resto
de padres, ya que la mayoria comparten una situacién similar; por otro lado,
tienen la opcion de llevar a su hijo/a con discapacidad intelectual a un colegio
de integracion. Al barajar esta segunda opcidén los padres pueden temer que si
se decantan por este tipo de centro, surjan problemas entre su hijo/a y el
resto de sus companeros y si sus otros hijos acuden al mismo colegio pueden
aparecer preocupaciones sobre como les afectara a ellos. Ahora es cuando los
padres empiezan a preocuparse por sus otros hijos bien por la interaccion de
los hermanos con el hijo discapacitado o bien por el efecto que éste puede

tener en sus hermanos.

En este momento el circulo de amistades, tiene un papel importante en
la vida de los padres, ya que su hijo/a ya ha pasado los 5 afios y en ocasiones
sigue requiriendo los mismos cuidados, si esta situacion se mantiene pueden
sentirse mas aislados social y emocionalmente; por lo que los amigos tienen
gue mostrarse comprensivos ante esta situacion y mostrar apoyo e interés por

los padres.

En la cuarta etapa, la familia ya sera una familia con adolescentes, este

periodo abarca de los 13 a los 18 afios y estas familias siguen viendo a sus
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hijos como nifios, les cuesta aceptar que sus hijos estan creciendo y deben

promover su independencia y autonomia, en la medida que sea posible.

Los padres ven los cambios que se estan produciendo en su hijo/a y que
poco a poco se va despertando su sexualidad, este hecho suele ser dificil de
afrontar por las familias. Suele generarse un miedo a que puedan abusar de
sus hijos/as. Esta situacion produce ansiedad a los padres ya que en este
momento se daran cuenta que su hijo/a dependera social y econdmicamente

de ellos.

Quinta etapa, familia de adultos. Poco a poco estos adolescentes siguen
creciendo pero las necesidades de apoyo por parte de sus familias siguen
siendo importantes en su vida. Cuando los hijos/as se hacen adultos, llega un
nuevo reto para las familias ya que hay que cambiar de servicios y buscar un

Centro Ocupacional.

Sexta etapa, envejecimiento. La mayor esperanza de vida de las
personas con discapacidad intelectual lleva unido el envejecimiento de sus
cuidadores principales, las obligaciones de estos se alargan, la presion fisica y
emocional aumenta pudiendo disminuir la calidad de vida de las familias. En
los ultimos anos, se ha producido una transformacion de los entornos
familiares, que ha encaminado a las personas mayores a realizar un “ajuste de
expectativas”. Cuando las personas que hoy han sobrepasado los 65 afos
de edad formaron su propia familia, la tradicion conducia a que los mayores
fueran cuidados por sus hijos como “ley natural”; pero en la actualidad las
consecuencias sufridas por el cuidador constituyen un factor de tension
adicional sobre el modelo familiar de cuidados. (Verdugo, Rodriguez, Sanchez,
2009)

En este momento el mayor temor de los padres es qué pasara con sus
hijos cuando ellos no estén ya que, la mayoria dependen econémicamente de
sus padres. Ante estas situaciones algunos padres acuden a la incapacitacion
legal de sus hijos y nombran un tutor legal para que se encargue de su hijo/a

cuando ellos ya no puedan, este hecho les tranquiliza de cara al fututo.
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Conforme el hijo con discapacidad intelectual va envejeciendo, los padres
también van envejeciendo, por lo que la persona cuidadora que es
generalmente la madre deja de poder ejercer su rol de cuidador, y los hijos sin
discapacidad pasan a ser los cuidadores familiares, ante esta nueva situacion,
pueden presentarse distintos problemas, el mas comun se da cuando estos
hijos se han independizado del hogar familiar formando una nueva familia con
las obligaciones que esto conlleva y les resulta muy complicado ocuparse de

dos hogares, del cuidado de sus padres y su hermano/a y de su nueva familia.

Con todo esto, hay que resaltar la importancia de la informacién y el
asesoramiento continuo por parte de los diversos profesionales en todas las
etapas del ciclo vital de la familia y sobre todo, en los momentos de transicion
entre una etapa y otra. Las familias necesitan la informacién suficiente y
necesaria para poder determinar por si mismos, con ayuda de los profesionales
implicados, lo que consideran mejor para sus hijos y lo que realmente quieren

para ellos. (Diaz et al., 2010)

Concluyendo, las principales necesidades de las familias con uno de sus
miembros con discapacidad intelectual, son sobre todo de informacién, apoyo,
orientacion, econdmicas y una de las mas importantes la socializacion.
(Verdugo et al. 2009)
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Tabla 1: Fases del ciclo vital familiar

Negacion Sentimientos de incredulidad y negacion.
Rebeldia No es lo que estaban esperando durante el embarazo.
Primera Negociacion | Intentan comprender qué ha pasado, como afectara a su vida,
etapa Nacimiento etc.
Depresion Se da en familias que no superan los sentimientos surgidos en la
fase anterior de sobreproteccion, ansiedad, culpabilidad, etc.
Aceptacion La familia intenta hacer lo mejor para su hijo, busca soluciones,
tratamientos, etc.
Se dan cuenta de la gran necesidad de recursos.
Segunda Edad Las familias Tienen que modificar drasticamente su vida.
etapa Preescolar necesitan Alguno de los miembros de la familia se ve obligado a dejar su
apoyo trabajo para atender a su hijo.
Colegio de Educacidon Especial (se sentirian mas comprendidos
Tercera Edad Escolar Institucion por el resto de padres)
etapa escolar Colegio de Integracion (temor por si surgen problemas)

Cuarta etapa

Familia con

adolescentes

Siguen viendo
a sus hijos

como ninos

Les cuesta ver que sus hijos crecen, pero deben promover su
independencia.
En este momento se daran cuenta que su hijo/a dependera social

y econdmicamente de ellos.
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Familia de Siguen Nuevo reto: cambiar de servicios y buscar un nuevo centro:

Quinta etapa adultos necesitando Centro Ocupacional.

apoyos

Fuente: Elaboracién propia.
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3.2. Calidad de vida familiar
El concepto de calidad de vida estd llamado a ocupar un papel de gran
importancia en la mejora e innovacion en los servicios y programas dedicados
a apoyar a personas con discapacidad intelectual. Su uso permite centrar los
esfuerzos siempre en los individuos atendidos, y no en las organizaciones o

servicios como ocurre frecuentemente. (Verdugo, 2004)

Desde el modelo de calidad de vida familiar (Park, Turnbull y Turnbull,
2002), se explica la calidad de vida familiar mediante cinco dimensiones: 1. la
interaccion familiar, que se centra en las relaciones entre los miembros de la
familia; 2. el papel de los padres, que se refiere al papel que desempenan los
padres en el crecimiento y desarrollo de sus hijos; 3. salud y seguridad, que
comprende aspectos de salud fisica y emocional, acceso a la atencién sanitaria
y seguridad de los miembros de la familia; 4. recursos familiares, los recursos
con los que cuenta la familia para satisfacer las necesidades de sus miembros
y 5. recursos para la persona con discapacidad, en este punto se incluye el
apoyo de otros familiares o entornos fuera de la familia para beneficio de la

persona con discapacidad.

Como hemos visto, en este nuevo paradigma de calidad de vida familiar,
se centra en la familia y a la persona con discapacidad intelectual para
conseguir el bienestar de la persona con discapacidad, en cambio el antiguo
paradigma, a hablar de calidad de vida familiar se centraba en tratar de

mejorar la situacion de la persona con discapacidad.

El antiguo paradigma definia la discapacidad como un déficit en las
personas que derivaba en obstaculos funcionales en las actividades diarias. Por
lo que el antiguo paradigma, se centraba principalmente en “arreglar” las
discapacidades funcionales del individuo para darle una serie de mejoras del

entorno.

Este antiguo paradigma influia en las personas con discapacidad, pero
también en las familias con nifios y jovenes discapacitados. Tres ejemplos de

los modelos de servicio e investigacion (Turnbull, Turbiville y Turnbull, 2000)
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del antiguo paradigma que se centraba en las familias son: el modelo
psicoterapéutico, el modelo de formaciéon de los padres y el modelo de

implicacion de los padres.

El modelo psicoterapéutico tuvo una gran importancia en los afios 50 vy
60, a través de este modelo, se consideraba el nacimiento de un nifio con
discapacidad como una “tragica crisis” que se podia solucionar al tratar a los
padres con psicoterapia para ayudarles a superar su pesar (Mandelbaum vy
Wheeler, 1960; Solnit y Stark, 1961; Wolfensberger, 1967)

El modelo de formacion de los padres, se da a comienzos de los 70, se
produce un cambio de enfoque hacia la formacion de los padres. Se otorga
mayor importancia al aprendizaje para las madres, para que estas a su vez
pudieran ensenar a sus hijos discapacitados en casa, con la idea de remediar la

discapacidad (Harvey et al., 1977).

Y finalmente, el modelo de la implicacién de los padres, este modelo
aparece a raiz de la aprobacion de la Ley Educativa de Personas Discapacitadas
en 1975, en este caso la prioridad se establecié en los padres (especialmente
en las madres) y en su implicacion en la toma de decisiones educativas, a

través de charlas sobre el programa educativo.

Los servicios y la investigacién sobre la familia han pasado por una
transicion del antiguo al nuevo paradigma. Uno de los puentes, ha sido
subrayar los servicios y la investigacidon centrada en la familia. Una vez hecho
esto, el modelo emergente de investigacion familiar se centra en el modelo de
calidad de vida de la familia (Turnbull y Turnbull, 2001).

El modelo centrado en la familia se introdujo en los afios 80; existen
diversas definiciones, pero todas ellas, tienen tres factores comunes; la
eleccion familiar, las perspectivas de fuerza familiar y la familia como unidad
de apoyo (Allen y Petr, 1996).

Este modelo centrado en la familia, respeta la eleccién de la familia,

cambiando la relacidn de poder entre profesionales y familias, ya que se anima
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a las familias a que sean ellos quienes tomen las decisiones y ver en los

profesionales una fuente de apoyo.

En este enfoque, se ve a toda la familia como unidad de apoyo, y no sélo
el nifio con discapacidad y su madre como otros autores marcaban en el
paradigma anterior. Un resultado de este enfoque, ha sido remarcar la
realizacion de la investigacion y dar mas apoyo a los padres, hermanos y

familiares.

Desde este modelo en el que se enfatiza la capacitacién funcional de la
familia (empowerment), el equipo del Centro Beach de Discapacidad de la
Universidad de Kansas (Poston et al., 2003) propuso una conceptualizacion de
la calidad de vida familiar, sin perder de vista, que existe una interrelacion
entre la calidad de vida de la persona con discapacidad y la calidad de vida de
su familia. Por lo que la calidad de vida centrada en la familia, esta
estrechamente vinculada a la calidad de vida centrada en la persona, y
ademas, es influenciada por los factores personal y sociocultural (Schalock &
Verdugo, 2002).

Desde las premisas de este modelo, Park et al. (2002), precisaron que
una familia experimenta calidad de vida cuando sus miembros tienen sus
necesidades cubiertas, disfrutan de su vida juntos y cuentan con oportunidades
para perseguir y alcanzar metas que son trascendentales para ellos. (Cérdoba
Andrade, L., Gbmez Benito, J., Verdugo Alonso, M. A., 2008).

El papel del ambiente que rodea a la persona con discapacidad, influye
indirectamente y con la misma importancia que las caracteristicas individuales
de la persona en la construccidon social que se hace de la discapacidad. En ese
ambiente, es la familia el lugar primero, principal y mas permanente de apoyo
para el individuo, y de cuya actuacion va a depender sin lugar a dudas muchas

de las expectativas, posibilidades y bienestar de la persona.

Las familias que tienen un miembro con discapacidad se ven involucradas
en desempefiar un mayor numero de tareas y roles que las familias cuyos
miembros no presentan esas caracteristicas.
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El estrés familiar mantiene una estrecha relacién con el grado de
bienestar e integridad de la familia, asi como con la salud fisica y mental de
cada uno de sus miembros. Existe un amplio acuerdo sobre el alto nivel de
estrés al que estan sometidas las familias con hijos con discapacidad, que esta
motivado por distintos acontecimientos que rodean a la situacién del nino:
enfrentarse al diagndstico, a su cuidado diario, a los contactos con el sistema

de servicios sociales, con el dolor crdnico intenso, con el aislamiento, etc.

La adaptacion o la falta de ajuste familiar no dependen exclusivamente
de la presencia o ausencia de estrés, sino que es la interaccion entre el suceso
estresante, los recursos de la familia y la estimulacion de la seriedad del
suceso, lo que determina el grado en que la familia sera vulnerable al estrés y

a la crisis.

Un hijo con discapacidad implica muchas mas necesidades de apoyo
personal y social que un hijo sin discapacidad, ya que debe superar muchas
situaciones dificiles. Por tanto a mayor discapacidad, las necesidades de apoyo
se multiplican, por eso tiene sentido preocuparse de y hablar sobre la calidad

de vida de las familias junto a la calidad de vida de los hijos con discapacidad.

La calidad de vida en el ambito familiar se puede entender desde el
impacto que causa la discapacidad en la calidad de vida de la familia, o desde
el impacto de la discapacidad en el individuo y el rol a desempenar por la
familia. Hablar de calidad de vida familiar en personas con discapacidad
constituye un importante avance en la investigacion sobre familia y
discapacidad. (Verdugo, M. A., 2004)

3.3. Relacion con los profesionales
A lo largo del ciclo vital de la familia, se pueden observar tres tipos de
necesidades: las derivadas del shock inicial (de informacion, orientacion vy
formacion), de alivio de sobrecargas (econdmicas, fisicas o emocionales) y de

apoyo terapéutico
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Para desarrollar las distintas necesidades que pueden afectar a una
familia con un miembro con discapacidad intelectual segin Giné, C. (2000), no
las vamos a enmarcar en una etapa evolutiva concreta, ya que algunas se

pueden dar a lo largo de todo el ciclo vital de la familia.

Las necesidades que se van a comentar a continuacién, tienen que ver
fundamentalmente con las actitudes que se esperan de los profesionales por

parte de las familias:

La primera de ellas sera que las familias, vean reconocida su singularidad
y respetada su intimidad. En el trato con los profesionales, las madres y
padres deben ver reconocida su singularidad, como individuos y pareja. Hay
gue tener en cuenta, que la respuesta emocional de ambos progenitores puede
ser distinta, esto quiere decir que las necesidades de ambos no tienen por qué
ser las mismas, por lo que el profesional debera atender estas particularidades,
ya que tanto el padre como la madre quieren verse reconocidos en las
consideraciones de los profesionales. Los padres, también necesitan ver
respetada su intimidad, asi que hay que evitar invadirlos con preguntas o
actuaciones que ellos no desean y evitar valoraciones e indicaciones que
puedan suponer una intrusiéon. A su vez, el profesional, deberda guardar vy
respetar la informacidén que le sea facilitada, evitando comentarios a terceros,

respetando asi su propio cédigo deontoldgico.

Otra de las necesidades que reclaman los familiares por parte de los
profesionales es el sentirse aceptadas, escuchadas y no juzgadas, es otra de
las necesidades de las familias para poder entablar una buena relacién con los
profesionales. La tendencia a considerar a las familias parte del problema de
los hijos crea una barrera importante para la comunicacién, una distancia
personal que dificulta cualquier intento de colaboracién entre la familia y el
profesional, como apunta Hornby (1995) "Los padres a menudo se sienten
culpabilizados, como si se les atribuyeran las causas de los problemas de sus
hijos, y escasamente valorados”. Aceptar a las familias, supone acercarse a

ellas sin prejuicios, ponerse en su piel y valorar los esfuerzos que todas ellas
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llevan a cabo para enfrentarse a las dificultades con las que se encuentran. En
este caso, los padres necesitan sentirse aceptados en su realidad y valorados,
no sélo a partir de sus limitaciones, sino de sus fortalezas. Escuchar a los
padres es uno de los requisitos mas importantes para crear la empatia

necesaria para la colaboracion.

Otra de las necesidades con las que se encuentra la familia son de
informacion y accesibilidad a servicios apropiados de acuerdo con la edad vy
caracteristicas de su hijo, estas necesidades se daran a lo largo de todo el ciclo
vital, ya que conforme el hijo con discapacidad intelectual va creciendo, va a
necesitar otro tipo de servicios o recursos. Guralnick (1997) incluye estas
necesidades entre los factores potencialmente estresantes que pueden afectar
la calidad de los patrones de interaccidon con el hijo. Entre la informacién que
pueden necesitar los padres estarian: la informacidn sobre los derechos,
ayudas economicas, etc. (Turnbull et al., 1999); informacién sobre los
servicios mas adecuados y accesibles a las familias segun la edad vy
necesidades de sus hijos: salud, educacion, trabajo, residencias, etc.;
informacion sobre el desarrollo de su hijo y pautas de crianza (Mahoney et al.,
1999); informacion sobre qué tipo de servicios pueden satisfacer mejor las

necesidades de sus hijos y al mismo tiempo poder beneficiarse de ellos.

El aconsejamiento y el apoyo en la educacion del hijo por parte de los
profesionales, deben dirigirse a cdmo aceptar la realidad de su hijo y a
comprender mejor sus necesidades; en ocasiones, también es necesario
sugerir pautas de crianza especificas, estrategias de interaccién en las rutinas
diarias, estrategias relativas a como estimular y facilitar la participacién de su
hijo en los contextos habituales y orientar a las familias para que puedan
manejar los problemas de comportamiento. Ademas de todo esto, siempre hay

gue tener en cuenta la realidad de la familia, sus demandas y posibilidades.

En ocasiones, las familias también solicitan orientaciones y apoyo en
relacion del hijo con discapacidad intelectual con sus hermanos y otros

miembros de la familia. La relacién de la persona con discapacidad intelectual y
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sus hermanos y la relacion de los hermanos con él, constituye a menudo una
fuente de preocupacién para los padres. Esta preocupacién suele crecer a
medida que los padres se hacen mayores y desean asegurar que el hijo con
discapacidad intelectual pueda continuar recibiendo los cuidados que necesite.
En ciertas ocasiones puede ocurrir que los hermanos sientan que su hermano
“diferente” absorbe de tal manera a sus padres que les priva a ellos de recibir

la dedicacion que creen merecer.

Otra necesidad importante para las familias es que la relacion con la
escuela sea continuada y estable. Las familias necesitan canales que aseguren
una relacion continuada y fluida con la escuela. Desde la perspectiva ecoldgica
(Bronfenbrenner; 1987) se da cuenta de la importancia de la relacién entre
estos dos microsistemas. Hornby (1995) y Turnbull y Turnbull (1986) han
llevado a cabo distintas investigaciones sobre las preferencias de los padres a
cerca de mantener este contacto con los profesores. Parece que los métodos
mas deseables serian: los contactos informales, las entrevistas de los padres
con el profesor, las visitas al domicilio familiar, los contactos telefénicos vy

distintas formas de comunicacidon escrita.

En ocasiones, las familias necesitan apoyo para mejorar la autoestima y
para el fortalecimiento de la pareja y de sus competencias como padres.
Guralnick (1997) sefiala que 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 acompanar a la educaciéon de un hijo con discapacidad
pueden ser una amenaza para la autoestima de los padres y la confianza en su
capacidad para resolver los problemas. Otra dimensidon que tiene que tener en
cuenta el profesional, es fortalecer la pareja y promover el desarrollo de la
familia en su conjunto, cuanto mejor sea su calidad de vida, mas se incidira de

forma positiva en el desarrollo de todos los hijos.

Las familias precisan de la existencia de redes de apoyo social y
comunitario para el desempefo de su rol como padres y para promover su

calidad de vida, por lo que este aspecto debe asumirse como un objetivo claro
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de la intervenciéon de los profesionales (Crnic y Stormshack, 1997; Guralnick,
1997). El apoyo social como afirman Crnic y Stormshack (1997) ejerce una
influencia directa sobre el bienestar de la familia y de los hijos. Por otra parte
la existencia de recursos comunitarios, como los centros de respiro o de
acogida, inciden favorablemente en la calidad de vida de las familias ademas

de cubrir las necesidades que pueden producirse.

A medida que el hijo/a va creciendo; los padres deben enfrentarse a un
doble problema: por un lado, la educacién emocional de su hijo/a y por otro,
reconocer su derecho a una vida independiente, por lo que los padres
necesitan orientaciones para promover la educacion emocional y la autonomia
de su hijo. En cuanto a la educacién emocional, las familias necesitan
orientacion en cuanto a ayudar a su hijo/a a entender su discapacidad y a
convivir con ella. Cuanto mas autéonoma se sienta la persona con discapacidad
intelectual, mas capaz se sentird para moverse y disfrutar en grupo. Las
familias deben aprender a “separarse” emocionalmente de su hijo y educarle
para ser un adulto que tome sus propias decisiones. La educacién emocional
también esta relacionada con su sexualidad. Las familias también necesitan
orientacion en este campo, tan necesario como complejo, donde lo mas

frecuente es mirar para otro lado.

Los programas de formacidon deben incluir formacidon tedrica y practica
especifica y amplia, que asegure la competencia de los profesionales en el

trato con las familias. (Giné, 2000)

Las interacciones sistematicas entre familias y profesionales pueden
tener un profundo impacto en el ajuste y procesos de adaptacién. La presencia
de un nifio con discapacidad intelectual grave en la familia, a menudo significa
que los padres deben obtener, comprender y utilizar un montén de
informacion. En el proceso de cambio de los modelos de atencion a las
personas con discapacidad intelectual, la colaboracion entre padres vy
profesionales se vuelve muy importante. El compartir las experiencias y

conocimientos entre los profesionales y las familias, hacen que se obtengan
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beneficios para ambos. Los beneficios para las familias (Turnbull, 1992) son la
obtencion de informacion acerca de la discapacidad del nifio, sobre
especialistas que podrian ayudarles, recibir informacidén sobre los derechos de
los padres y responsabilidades, recibir ayuda en la eleccién de la escuela y en
la planificacién de actividades que apoyen el desarrollo del nifo. Por otro lado,
los beneficios que obtienen los profesionales en esta colaboracién son que
obtienen mucha informacion sobre el estado del nifio, un mejor reconocimiento
de las necesidades y potencialidades de la familia y planificacién de actividades

que la familia pueda desarrollar en su casa (Stancheva-popkostadinova, 2006)

3.4. Conciliacion personal, familiar y laboral.
Las familias con hijos discapacitados y alto nivel de dependencia precisan

de unos servicios de atencion flexibles y sin limitaciones horarias.

La atencién y cuidado que requieren las personas con discapacidad
intelectual es permanente las 24 horas del dia. Si el hijo sufre una
discapacidad grave, su atencidén sera permanente a lo largo de toda su vida y

nunca se superara la infancia de ese hijo.

La presencia de un hijo con dependencia interfiere en el desarrollo
familiar adecuado. La madre (especialmente) se vuelca en el cuidado de este
hijo. Y las relaciones sociales con amigos o parientes estdan condicionadas
siempre a la imposibilidad de llevar al hijo, por lo que estas familias en muchas

ocasiones acaban en una situacion de aislamiento absoluto.

La sobrecarga que la familia soporta no soélo responde a la dedicacion
gue ese hijo necesita, el deterioro de la familia y las renuncias personales a
muchas areas de la vida, conducen a un estrés familiar importante. Al hablar
de estrés familiar, segun Vives (2007), nos referimos a agotamiento,
irritabilidad, tristeza, depresion, aislamiento,...que en la mayoria de los casos
acaba con el abandono temprano del hogar de los otros hijos o incluso el

abandono de la pareja.
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Los sistemas naturales de apoyo que se pueden dar en cualquier familia
como abuelos, tios, amigos,...no se suelen dar en el caso de familias con una
persona con discapacidad, por tanto deben soportar una carga superior al resto
de las familias debido a que su cuidado raramente recae en alguien diferente a

los padres.

El apoyo y respiro para familias con miembros dependientes a su cargo
es una necesidad incuestionable. La calidad de vida de las personas
discapacitadas como de sus familias pasa por poseer un sistema amplio de
apoyo que les permita poder llevar a cabo una vida lo mas normalizada y

equiparada a la de una familia ordinaria.

Actividades tan sencillas como trabajar, pasear, hacer la compra, ir de
viaje, acompafar a sus otros hijos al colegio o ir al cine estan vetadas a las
familias con hijos discapacitados. Su cuidado, las dificultades de movimiento y
la alimentacion especifica hacen muy dificil poder compaginar una vida social y

familiar normalizada.

La caracteristica mas comun de estas familias es el abandono del
mercado laboral por parte de la mujer a partir del nacimiento del hijo con
discapacidad. Tras pasar una etapa en la que se intenta continuar con la vida
laboral, los requisitos de atencion y las dificultades del mercado laboral hacen
que la mujer decida dejar de trabajar para responder a la atencién de su hijo
dependiente, ya que su horario laboral es incompatible con los horarios de su
hijo. Suele ser la mujer la que abandona su puesto laboral pues suele ser
menos remunerado respecto al hombre, aunque a consecuencia de eso la

economia familiar se resiente igualmente.

En algunos casos, la madre acepta trabajos precarios y mal remunerado
porque éste le ofrece una mayor disponibilidad horaria. Las dificultades para
formarse o reciclarse profesionalmente hacen que sigan en una situacion

precaria. (Vives, 2007)

La cuidadora puede quedar agotada fisica y psicolégicamente como
consecuencia de la carga y la renuncia personal que implica el cuidado de la
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enfermedad. Alcanzando el punto de saturacién, la cuidadora puede desarrollar
trastornos psicoldogicos o fisicos, o abandonar al enfermo. A menudo, la
angustia y la percepcion de carga de las familias estan mas relacionadas con la
dificultad para encontrar respuesta a los servicios que con cualquier
caracteristica concreta de la persona con discapacidad intelectual o de su
familia. Por eso es tan importante ver qué necesidades reclaman, y tener en
cuenta de qué forma se puede contribuir positivamente en la calidad de vida

de la familia en su conjunto.

Cuando la persona que deja de poder ejercer su rol de cuidador es la
madre, y los hijos sin discapacidad pasan a ser los cuidadores familiares,
pueden presentarse problemas por diversos motivos, el mas comun se suele
dar cuando esos hermanos tienen sus propias vidas independientes y han

formado su propia familia, con las responsabilidades que eso conlleva.

En una sociedad centrada en la familia como la nuestra, no es de
extrafnar que muchos cuidadores consideren que el cuidado ha de llevarse a
cabo exclusivamente por la familia y que solicitar ayuda a terceros supone una
desviacién indeseable con respecto a lo que es social y familiarmente aceptado
(Verdugo et al., 2009).
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4. MARCO LEGISLATIVO

En el marco legislativo, desarrollaremos dos leyes importantes para la
conciliacion de la vida personal, familiar y laboral de las familias de las
personas con discapacidad que se han desarrollado en Espafa en los ultimos

anos.

4.1. Ley 39/1999, de 5 de noviembre, para promover la conciliacién
de la vida familiar y laboral de las personas trabajadoras.

La incorporacién de la mujer al trabajo ha motivado uno de los cambios
sociales mas profundos de este siglo. Este hecho hace necesario configurar un
sistema que contemple nuevas relaciones sociales y un nuevo modo de
cooperacién y compromiso entre mujeres y hombres que permita un reparto

equilibrado de responsabilidades en la vida profesional y privada.

La necesidad de conciliacion del trabajo y la familia ha sido ya planteada
a nivel internacional y comunitario como una condicién vinculada de forma
inequivoca a la nueva realidad social, para ello es importante promover
adicionalmente servicios de atencién a las personas, en un marco mas amplio

de politica de familia.

Mediante esta Ley, se introducen cambios legislativos en el ambito
laboral para que los trabajadores puedan participar de la vida familiar, dando
un nuevo paso en el camino de la igualdad de oportunidades entre mujeres y
hombres. Trata ademas de guardar un equilibrio para favorecer los permisos
por maternidad y paternidad sin que ello afecte negativamente a las
posibilidades de acceso al empleo, a las condiciones del trabajo y al acceso a
puestos de especial responsabilidad de las mujeres. Al mismo tiempo se facilita
que los hombres puedan ser coparticipes del cuidado de sus hijos desde el

mismo momento del nacimiento o de su incorporacion a la familia.

Por ultimo, se amplia el derecho a la reduccidon de jornada y excedencia a

los trabajadores que tengan que ocuparse de personas mayores y enfermas y
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se establece la aplicacion de la reduccion de la jornada o excedencia para
atender al cuidado de familiares que por razéon de edad, accidente o
enfermedad no puedan valerse por si mismo y no desempefien actividad

retribuida, configurandose este derecho como individual de los trabajadores.

4.2. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia.

Esta Ley va dirigida a las personas que se encuentran en situacién de
dependencia y tiene por objeto regular las condiciones basicas que garanticen
su autonomia personal, mediante la creacidon de un Sistema para la Autonomia
y Atencién a la Dependencia, contando con la colaboracién y participacion de
todas las Administraciones Publicas y la garantia por la Administracién General
del Estado de un contenido minimo comun de derechos para todos los
ciudadanos en cualquier parte del territorio del Estado espanol.

Con esta ley, a la vez de mejorar la atencion de las personas en
situacion de dependencia y la promocién de su autonomia personal para la
consecucion de una mejor calidad de vida y autonomia personal, en un marco
de efectiva igualdad de oportunidades, también se hace hincapié en los
cuidadores, mejorando su calidad de vida con los servicios que se ofrecen a la
persona dependiente.

La Ley de Dependencia, se rige por unos principios, como son: 1. Las
prestaciones son de caracter publico; 2. Existe universalidad en el acceso; 3.
Atencion integral e integrada; 4. Transversalidad de las politicas de atencién;
5. La valoracion de las necesidades en criterios de equidad para garantizar la
igualdad; 6. La personalizacion de la atencidn; teniendo en cuenta una mayor
accion positiva hacia quienes tienen mayor grado de discriminacion o menor
igualdad de oportunidades; 7. Establecimiento de las medidas adecuadas de
prevencidn, rehabilitacién, estimulo social y mental; 8. Promocién de las
condiciones precisas para el mayor grado de autonomia posible; 9. La
permanencia de las personas en situacién de dependencia, siempre que sea

posible, en el entorno en el que desarrollan su vida; 10. La calidad,
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sostenibilidad y accesibilidad de los servicios de atencién; 11. La participacion
de las personas en situacién de dependencia y, en su caso, de sus familias y
entidades que les representen; 12. La colaboracién de los servicios sociales y
sanitarios en la prestacion de los servicios a los usuarios del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia; 13. La participacién de la iniciativa
privada en los servicios y prestaciones; 14. La participacion del tercer sector
en los servicios y prestaciones; 15. La cooperacion interadministrativa; 16. La
integracion de las prestaciones establecidas en esta Ley en las redes de
servicios sociales de las Comunidades Autdénomas, en el ambito de las
competencias que tienen asumidas, y el reconocimiento y garantia de su oferta
mediante centros y servicios publicos o privados concertados; 17. La inclusion
de la perspectiva de género, teniendo en cuenta las distintas necesidades de
mujeres y hombres; y 18. Las personas en situacion de gran dependencia
seran atendidas de manera preferente.

A partir de esta Ley, se cred un Catalogo de Servicios y Prestaciones, que
esta ley oferta al dependiente, segun su grado de dependencia: 1. Prestacidn
por cuidados en el entorno familiar, 2. Prestacion econdmica de asistencia
personal, 3. Prestacion econdmica vinculada al servicio, 4. Servicios de
prevencion de las situaciones de dependencia y de promocién de la autonomia
personal, 5. Servicio de Teleasistencia, 6. Servicio de Ayuda a domicilio, 7.

Servicio de Centro de Dia y de Noche y 8. Servicio de Atencion Residencial.
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5. FEAPS

5.1. FEAPS

FEAPS, es un movimiento asociativo abierto a la ciudadania que defiende
los derechos de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y de
sus familias. La misiéon de FEAPS y de todas sus delegaciones a lo largo de
toda Espafa, es “contribuir, desde su compromiso ético, con apoyos Yy
oportunidades, a que cada persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo y su familia puedan desarrollar su proyecto de calidad de vida, asi
como a promover su inclusion como ciudadana de pleno derecho en una

sociedad justa y solidaria”.

El movimiento asociativo FEAPS representa a las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias en todo el territorio
nacional. Su trabajo se centra en que cada una de estas personas pueda lograr
un proyecto de vida propio y de calidad. Para ello, les prestan los apoyos
necesarios en todas las etapas de su vida. También colaboran con el entorno
para promover oportunidades que hagan efectivos sus derechos como

ciudadanos.

FEAPS trabaja para la mejora continua y el desarrollo de las entidades
que trabajan por los derechos de las personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo y/o les prestan apoyos para su calidad de vida, en tres areas
principales: 1. El desarrollo de modelos y herramientas, 2. Los servicios de
apoyo a sus entidades y 3. La formacién de sus dirigentes. También trabaja
para desarrollar y fortalecer el asociacionismo porque, precisamente son un
movimiento asociativo; porque creen que la labor de las asociaciones ahade
valor a la vida de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y

también a la transformacién social hacia un mundo mas justo y solidario.

La sede central de FEAPS (FEAPS Confederacién) se encuentra en

Madrid, pero hay una delegacion de FEAPS en cada Comunidad Auténoma.
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5.2. FEAPS Aragon
El objetivo principal de este trabajo es comprobar si el servicio de
canguro de FEAPS Aragdén verdaderamente sirve a las familias para lograr la
conciliacién familiar, personal y laboral, por ello a continuacion se desarrollara
en qué consiste esta asociacién y cuales son sus principales actividades con el

colectivo con discapacidad intelectual y sus familias.

FEAPS Aragdn, es la Asociacion Aragonesa de Entidades para Personas
con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo y sus Familias. Es una institucion
sin animo de lucro nacida en 1990 y declarada de utilidad publica, que agrupé
a la mayoria de las organizaciones que trabajan por y para las personas con

discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias en Aragdn.

FEAPS Aragdn nace, debido a que diversos grupos de padres informados,
preocupados y muy involucrados se fueron dando cuenta de la necesidad de
crear asociaciones que dieran respuesta a sus necesidades y que respaldasen
sus demandas ante la Administracion. Dichas asociaciones nacieron con una
vocacion apolitica, en las que se daba cabida a todos los afectados, sin tener
en cuenta clases sociales. De este modo, se va consolidando, poco a poco, un
movimiento asociativo que fomenta la creacién de servicios especializados de
atencién para las personas con discapacidad intelectual. Se convierten, asi, en

motor de cambio social.

En la actualidad, FEAPS es la entidad mas representativa de este sector

en Espana.

FEAPS Aragén estd formada actualmente por 35 entidades, 28
asociaciones y 7 fundaciones y lleva casi 20 anos luchando por la integracion

de las personas con discapacidad intelectual.

Las actuaciones que se llevan a cabo desde FEAPS Aragdén con este
colectivo, estad traducida en distintos programas, como son: formacion para el

empleo publico, reclusos y ex reclusos, empleo, inclusion social, fomento de las
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relaciones interpersonales, apoyo a la vida independiente, autogestores,

vacaciones, apoyo a las familias y voluntariado.

El objetivo del programa de formacion para el empleo publico, es
proporcionar la formacion necesaria para superar las pruebas de empleo
publico dirigido a personas con discapacidad intelectual. Las actividades que se
desarrollan en este servicio son: imparticion de clases mensuales presenciales
en las que se explican los contenidos del temario, elaboracion de un temario
adaptado por FEAPS para asegurar que se adapta al nivel del alumnado; se
hacen pruebas de test y casos practicos para evaluar los conocimientos
adquiridos; informacién de forma continua a los alumnos y sus familias sobre
las distintas convocatorias de empleo publico y el estado de las mismas una

vez realizadas las pruebas pertinentes.

Con el programa de reclusos y ex reclusos con discapacidad intelectual,
se pretende contribuir a la mejora de la calidad de vida y la integracién social
de las personas con discapacidad intelectual en situacién de riesgo delictivo,
afectados por el régimen penal penitenciario y ex internos. Las actividades que
se llevan a cabo en este programa, se dan antes del ingreso en el centro
penitenciario, durante la estancia en el centro penitenciario y después de su
estancia en el mismo. Cuando la persona esta interna en el centro
penitenciario, seran los encargados de los servicios sociales penitenciarios los
que se comuniquen con FEAPS Aragon para informar del caso y trabajar en

coordinacion en el tratamiento del interno.

Con el programa de empleo, el objetivo que se persigue es, informar,
orientar e insertar laboralmente a personas con discapacidad intelectual en
empresas normalizadas o en centros especiales de empleo. Con este proyecto
estan en contacto con centros especiales de empleo y empresas ordinarias, se
entrevistan con todas las personas interesadas, recogen la informacion
necesaria, se realiza un seguimiento individualizado de cada caso, facilitan la

busqueda de empleo a través de procesos formativos adaptados a las
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necesidades de cada caso y gestionar las ofertas de empleo recibidas. En este

programa se atienden una media de 85 de casos

El programa de inclusion social, tiene el objetivo de mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual mediante un empleo digno
que les permita obtener su autonomia personal e inclusidon social. Siguiendo
este objetivo desde FEAPS Aragdn, se les ofrecen dos posibilidades, acceder al
servicio de empleo, participar en la formacién y/o participar en la formacién
centrada en empleo publico. El perfil del beneficiario de este programa, es
persona con discapacidad intelectual limite/leve, con edades comprendidas
entre los 18 y 40 afios, baja cualificacién y desempleados en su mayoria de

larga duracion.

El objetivo del programa de fomento de relaciones interpersonales, es
fomentar y promocionar relaciones interpersonales entre personas jévenes con
edades comprendidas entre los 16 y los 22 anos con discapacidad intelectual y
con los miembros de su comunidad. Esto se logra mediante la realizacién de
dinamicas de grupo donde trabajan con diferentes técnicas la adquisicidon de
habilidades necesarias para establecer relaciones interpersonales y ponerlas en
practica los fines de semana mediante el uso de diferentes recursos

comunitarios.

El programa de apoyo a la vida independiente, pretende prestar los
apoyos necesarios para que las personas con discapacidad intelectual puedan
ser capaces de llevar una vida independiente, solos o0 en pareja, o con
familiares de edad avanzada ejerciendo el papel de cabeza de familia. Se
organizan talleres para la consecucién de una vida independiente estos talleres
se centran en tratar temas como la higiene personal, el aspecto fisico,
alimentacion, sexualidad, seguridad vial, seguridad en el trabajo, habilidades

domeésticas,...

El programa de autogestores, tiene como finalidad promover
intervenciones que impulsen y promuevan los componentes necesarios para el

fomento de la autodeterminacién en las personas con discapacidad
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proponiéndonos objetivos a trabajar con los cuatro agentes implicados: la
persona con discapacidad, los profesionales de los centros y la sociedad en
general. Es un grupo formado por hombres y mujeres, adultos con
discapacidad intelectual que tiene el objetivo de alcanzar una mayor autonomia
personal y social; en este grupo se tratan los temas que les interesan e
inquietan a los participantes. Pretende fomentar la creacidon y consolidacién de
espacios de expresién y participacion de las personas con discapacidad
intelectual de Aragon, con el objetivo de que sean ellos mismos portadores de

sus demandas y gestores de sus necesidades.

Otro programa dentro de FEAPS Aragdn que promueve la conciliacién
familias es el programa de vacaciones, el objetivo del programa de este
programa es ofrecer a todas las personas con discapacidad intelectual la
posibilidad de disfrutar de un periodo vacacional normalizado
independientemente de su edad, grado de minusvalia y recursos econdémicos.
Para la consecucion de dicho objetivo, se ofertan diferentes turnos de
vacaciones que tienen una duracion semanal y con diversas modalidades en

funcién de los distintos niveles de discapacidad.

Con el programa de apoyo a familias, se pretende el acompafar a las
familias de personas con discapacidad intelectual en su proyecto de vida,
atendiendo a sus necesidades y demandas y facilitando los apoyos necesarios
para mejorar su calidad de vida y el bienestar de cada uno de sus miembros.

Dentro de este programa hay distintos servicios:

- Actividades de apoyo a las familias: Se proporciona atencién vy
asesoramiento a las familias mediante entrevistas personales,
telefénicas, sesiones de informacién, formacién, charlas, etc.

- Estancias de respiro: el objetivo de este servicio es apoyar de forma
temporal a la familia en la atencidn a la persona con discapacidad
intelectual mediante estancias en residencias de nuestras entidades o
recursos comunitarios, ofreciéndoles de esta manera la oportunidad

de desarrollar una vida familiar y social satisfactoria.
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- Servicio de canguro: este servicio intenta cubrir las necesidades de las
familias de las personas con discapacidad intelectual y les ofrece la
posibilidad de tener un monitor para que las familias puedan realizar
otras actividades. El servicio puede consistir en un apoyo por hora
individual, en apoyo por horas compartido y acompanamientos dentro

y/o fuera del domicilio.

Y finalmente, el programa de voluntariado, en el que participan tanto
personas con discapacidad como personas sin discapacidad en actividades

deportivas, como con el Real Zaragoza, y turnos de vacaciones.

5.2.1. Servicio de Canguro
La preocupacién social por la estabilidad de la familia ha conseguido que

los servicios de apoyo a las mismas ocupen un lugar prioritario.

El desarrollo y calidad de los servicios de apoyo pueden contribuir a
moderar los efectos del estrés y ayudar a las familias a hacer posible su deseo

de mantener a sus hijos dentro del propio hogar.

Los roles del cuidador familiar podrian ser distribuidos entre todos los
miembros de la familia, pero por el momento no suele ser el caso, alguien
asume toda la carga. La adscripcion suele ser cultural y sigue una pauta ligada
al género, si puede matizarse ese resultado con la informacion de que ahora
son mas del 66% las que son apoyadas por otros miembros de su familia y por
personas contratadas. Este cambio sugiere que se estan desarrollando mejores
estrategias de negociacion familiar para compartir las tareas, lo que resulta
muy acorde con las recomendaciones de la bibliografia cientifica (Verdugo et
al., 2009)

Dado el incremento de personas con discapacidad que viven en su hogar
natural, las Asociaciones se encuentran ante el desafio de crear un sistema de
servicios disefiado para responder a la necesidad de ayuda y asistencia de su
familia. (Verdugo, 2000)
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Para dar respuesta a las necesidades que plantean las familias que tienen
un miembro con discapacidad intelectual, en 1994, en FEAPS se inicio el
programa de apoyo a las familias; este programa supuso la puesta en comun
del trabajo realizado con familias sobre qué demandas y necesidades tenian y
a partir de ahi los profesionales crear lineas de trabajo para la potenciacion de
programas y acciones dirigidas a ellas. El objetivo de este programa es
acompafar a las familias de personas con discapacidad intelectual en su
proyecto de vida, atendiendo a sus necesidades y demandas y facilitando los
apoyos necesarios para mejorar su calidad de vida y el bienestar de cada uno

de sus miembros.

Las familias que tienen un miembro con discapacidad intelectual tienen
las mismas necesidades que el resto de las familias y otras afiadidas como
consecuencia de los apoyos que necesita la persona con discapacidad. Aunque
la familia es el principal recurso para dar respuesta a sus propias necesidades,
también necesita determinados apoyos que le permitan el pleno desarrollo de
todos sus miembros y tener una vida de calidad: el servicio de Canguro supone
un apoyo fundamental en el cuidado y atencion a la persona con discapacidad.
Al hablar de este servicio, nos referimos a un apoyo de caracter no
permanente, dirigido a los familiares que conviven con personas con
discapacidad intelectual con el fin de facilitar la conciliacion de su vida
personal, familiar y laboral, prestando una atencién temporal y a corto plazo a
su familiar con discapacidad; esta conciliacion no implica sélo un reparto de
tareas, sino un cambio de actitud, en el que todos los miembros de la familia
tienen derecho a tener un tiempo personal para dedicarlo a aquello que

deseen.

Dentro de este programa de apoyo a las familias, hay distintos servicios,
estda el servicio de actividades de Apoyo a las Familias en los que se
proporciona atencién y asesoramiento a las familias mediante entrevistas
personales, telefdonicas, sesiones de informacion, formacion, charlas, etc.;
también encontramos los servicios de Respiro, este servicio, tiene el objetivo

de aportar de forma temporal a la familia en la atenciéon a la persona con
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discapacidad intelectual mediante estancias en residencias de entidades que
forman parte en este caso de FEAPS Aragdn o recursos comunitarios,
ofreciéndoles de esta manera la oportunidad de desarrollar una vida familiar y
social satisfactoria y finalmente el Servicio de Canguro, este servicio intenta
cubrir las necesidades de las familias de las personas con discapacidad
intelectual y les ofrece la posibilidad de tener un monitor/a para que las
familias puedan realizar otras actividades, este servicio puede consistir en un

apoyo por hora individual y acompanamientos dentro y/o fuera del domicilio.

Como hemos comentado anteriormente, en las familias en las que existe
un miembro con discapacidad intelectual recae un esfuerzo sobreafadido a las
del resto de las familias de su entorno, en FEAPS Aragdn se lleva a cabo, el
Servicio de Canguro para apoyar y ayudar a las familias a mejorar su
conciliacion familiar, laboral y personal. Esta mejora de la conciliacién se
fomenta, ofreciendo a las familias la posibilidad de disponer durante unas
horas de un monitor/a preparado/a con objeto de que puedan llevar a cabo sus

actividades cotidianas.

Los beneficiarios de este servicio, son las familias de las personas con
discapacidad intelectual con necesidades de apoyo para conciliar su vida
laboral, personal y familiar, teniendo en cuenta las necesidades y situaciones

de cada familia.

Las necesidades que pueden tener las familias para solicitar el servicio de
Canguro son muy variadas: enfermedad, trabajo, necesidad de descanso,
necesidad de tiempo disponible para realizar actividades de ocio, asistencia a

acontecimientos familiares, etc.

A la hora de seleccionar a las familias que podran disponer de este
servicio, se priorizaran aquellas familias en las que la atencion y cuidado de la
persona con discapacidad intelectual recaiga en un Unico miembro, teniendo en
cuenta situaciones como que el cuidador primario trabaje, que esté enfermo,

que tenga mas de 65 afos,...; también se priorizard a aquellas familias cuyo
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miembro con discapacidad intelectual presente graves problemas de conducta,

esté gravemente afectado o sean personas con movilidad reducida.

El servicio de Canguro debe tener garantizada una financiacidon estable y
propia, que permita la realizacidn de las actividades del Servicio, asi como la
estabilidad del personal para llevarlas a cabo, la fuente de financiacién para el
servicio va a determinar las condiciones del mismo, las subvenciones con las
que ha contado hasta el momento son IRPF, IASS y distintas entidades

financieras.

Para solicitar este servicio, hay que seguir una serie de pasos, primero la
familia interesada, se pone en contacto con FEAPS Aragoén, ya sea mediante
una llamada teleféonica o un email. En este primer momento la encargada del
programa, explica a la familia en qué consiste el mismo y cuales son los
requisitos de solicitud, una vez hecho esto se cita a la familia para una primera
entrevista. En esta primera entrevista, se comentan mas en profundidad las
condiciones del servicio, se toma nota de los datos personales y se entrega a la
familia toda la documentacién que seria necesaria cumplimentar, esta
documentacién se la lleva la familia a casa y se concreta una visita a domicilio
en la que la responsable del servicio recogera todos los formularios y conocera
a la persona con discapacidad intelectual. Una vez que la responsable del
servicio tiene todos los formularios cumplimentados por la familia, se procede
a la seleccion del monitor/a que se encargara de realizar este servicio. Las
personas que prestan los apoyos directos en canguro, han de ser profesionales
remunerados, ya que las personas con discapacidad intelectual utilizan este
servicio de forma puntual y la rotacidn es muy alta, ya que en algunas
ocasiones un mismo monitor/a hace distintos servicios, lo que requiere una
buena formacién y coordinacion entre el personal de atencidon directa y la

responsable del programa.

Las personas con discapacidad intelectual atendidas en el servicio de
Canguro, en muchas ocasiones cuentan con apoyos profesionales en el resto

de servicios a los que acuden (centro ocupacional, colegio de educacidn
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especial, etc.) y este servicio de Canguro se presta en un entorno con
actividades y horarios distintos a los que estas personas llevan en los centros
lo que requiere un personal especializado que les ayude a interpretar estos
cambios de manera adecuada. El servicio de canguro, debe realizarse en el
hogar o en el lugar mas cercano posible para facilitar que la persona con
discapacidad intelectual continde realizando sus actividades cotidianas,

respetando siempre sus preferencias, gustos y necesidades.

Para que el monitor/a encargada de desarrollar el servicio lo lleve a cabo
de una manera correcta, la familia cumplimentara mensualmente una
autorizacion, en la que seleccionara los dias, la hora y el lugar en que la familia
necesita que el monitor/a haga el servicio. En ocasiones, este servicio puede
ser acompafnar a la persona con discapacidad intelectual hasta la parada del

autobus que le lleva hasta el centro, apoyo en el domicilio,...

Finalmente, las familias evaluaran la calidad y satisfaccion del servicio

prestado desde FEAPS Aragdn, mediante un cuestionario de evaluacion.

5.2.2.Calidad de los servicios de apoyo familiar
A partir de las necesidades que hemos visto anteriormente vamos a
analizar qué tipos de servicios se les ofrecen a las familias para mejorar su
calidad de vida y qué criterios deben cumplir para que estos servicios sean de

calidad.

Concretamente vamos a desarrollar los servicios que se ofrecen a estas
familias desde FEAPS Aragdén y que criterios de calidad siguen a la hora de

llevarlos a cabo (Lacasta, 2000).

Los servicios que ofrece FEAPS dirigidos a familias con alguno de sus
miembros con discapacidad intelectual son: 1. Servicio de informacién, este
servicio consiste en proporcionar informacién sobre todo tipo de ayudas
econodmicas, becas, recursos y Servicios de la Comunidad en cualquier etapa

del ciclo familiar para ayudar a que las familias conozcan los servicios que hay

Pagina | 46



disponibles y decidan cuales les son necesarios para mejorar su calidad de
vida; 2. Servicio de Asesoramiento y Orientacién, en este servicio se
proporcionan medios, recursos y técnicas apropiadas sobre la educacién, poder
prevenir el estrés y poder potenciar sus habilidades como padres; 3. Servicio
de Formacion continua, se encarga de proporcionar la informacién adecuada
sobre la discapacidad, sus implicaciones y sus derechos y deberes como
padres; 4. Servicio de Alivio Familiar, este servicio sirve para poder “aliviar”
sus necesidades utilitarias y facilitar temporalmente la descarga de atencién
del cuidador primario sobre la persona con discapacidad y por ultimo 5. Apoyo
a la insercién en la comunidad, a través de este servicio se facilita informacion
y posibilidades de participacion en actividades socio-culturales de Ia

Comunidad para fomentar las relaciones interpersonales y la inclusién social.

Siempre desde la perspectiva a la orientacion de la familia para mejorar
su calidad de vida los servicios ofrecidos, han de cumplir los siguientes criterios
de calidad en FEAPS: 1. Criterio de individualizacién, en el que cada familia es
distinta y tiene necesidades distintas, por lo que es necesario un programa
individual familiar, con objetivos pactados entre el servicio y la familia; 2.
Criterio de coordinacién, este programa individual familiar que se ha planteado
a la familia, ha de estar en coordinacién con el programa de desarrollo
individual de la persona con discapacidad; 3. Criterio de anticipacidon a los
momentos de cambio en las etapas criticas, tanto en el ciclo vital de la persona
con discapacidad como el de su familia, para prever con tiempo nuevas
necesidades; 4. Criterio de comunicacién continua con la familia, contando
con su participacion; 5. Criterio de buena practica, en el cual se identifican los
procesos criticos sobre los que reside la calidad de cada servicio y revisandolo
para incluir mejoras; 6. Criterio de integracion de las expectativas, es
necesario aproximar las expectativas tanto de las personas con discapacidad,
como de las familias y los profesionales; 7. Criterio de cualificacidon profesional,
mediante la formacién, la capacitacién, la involucracidon del profesional y la
capacidad para tomar decisiones en la interaccion con la familia, se revelan

como elementos clave de calidad; 8. Criterio de utilizacion de recursos, hay
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que utilizar recursos propios de la familia, asociativos, redes naturales de
apoyo,...; y finalmente 9. Criterio de satisfaccion de las familias, mediante el
cual, se ha de evaluar constantemente la satisfaccién de la familia a través de

indicadores de calidad de vida.

Otro aspecto que hay que destacar al hablar de calidad de los servicios,
es la calidad de vida que estos proporcionan a las familias. Cuando hablamos
de calidad de vida, nos referimos a "un concepto que refleja las condiciones de
vida deseadas por una persona en relacion con ocho necesidades
fundamentales que representan el nucleo de las dimensiones de la vida de
cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social vy
derechos” (Schalock, 1990, 1996, 1997).

5.2.3. Marco legislativo

> Ley 1/2002, de 22 de marzo, reguladora de Derecho de Asociacidn.

El derecho fundamental de asociacion, reconocido en el articulo 22 de la
Constitucidn, y de antigua tradicidn en nuestro constitucionalismo, constituye
un fendmeno socioldgico y politico, como tendencia natural de las personas y
como instrumento de participacion. Las asociaciones permiten a los individuos
reconocerse en sus convicciones, perseguir activamente sus ideales, cumplir
tareas utiles, encontrar su puesto en la sociedad, hacerse oir, ejercer alguna
influencia y provocar cambios. Al organizarse, los ciudadanos se dotan de
medios mas eficaces para hacer llegar su opinidon sobre diferentes problemas

de la sociedad a quienes toman las decisiones politicas.

El objetivo de esta ley es establecer un régimen minimo y comun, que
es, ademas, el régimen al que se ajustaran las asociaciones no contempladas
en la legislacion especial. Esta ley limita su ambito a las asociaciones sin fin de

lucro.
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El derecho de asociacién proyecta su proteccién desde una doble
perspectiva; por un lado, como derecho de las personas en el ambito de la vida
social, y, por otro lado, como capacidad de las propias asociaciones para su
funcionamiento. A su vez, la Ley desarrolla dos facetas; por un lado, los
aspectos positivos, como la libertad y la voluntariedad en la constitucion de las
asociaciones; y la segunda recoge la capacidad de las asociaciones para
inscribirse en el Registro correspondiente, para establecer su propia
organizacién en el marco de la Ley y para la realizacion de actividades dirigidas

al cumplimiento de sus fines en el marco de la legislacion sectorial especifica.

La creciente importancia que las asociaciones tienen en el trafico juridico
aconseja, como garantia de quienes entren en dicho trafico, que la Ley tome
como punto de referencia el momento en que se produce la inscripcién en el
Registro correspondiente. Esta misma garantia hace necesaria la regulacion de
extremos importantes en el trafico juridico, como son el contenido del acta
fundacional y de los Estatutos, la modificacion, disolucién y liquidacién de las
asociaciones, sus obligaciones documentales y contables y la publicidad de la

identidad de los miembros de los érganos de direccidon y administracion.

Para la constitucion de una asociacion, la Ley establece debe hacerse
mediante acuerdo de tres o mas personas fisicas o juridicas legalmente
constituidas, que se comprometen a poner en comun conocimientos, medios y
actividades para conseguir unas finalidades licitas, comunes, de interés general
o particular, y se dotan de los Estatutos que rigen el funcionamiento de la

asociacion.

El acuerdo de constitucion, que incluird la aprobacion de los Estatutos,
habra que formalizarse mediante el acta fundacional, en documento publico o
privado. Con el otorgamiento del acta adquirird la asociacién su personalidad

juridica y plena capacidad de obrar.
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6. OBJETIVOS

Objetivo General:

- Averiguar si el servicio de Canguro de FEAPS Aragon sirve a las familias

para conseguir la conciliacion personal, familiar y laboral.

Objetivos Especificos:

- Conocer las necesidades de las familias de personas con discapacidad

intelectual.
- Conocer la situacién familiar, personal y laboral de las familias.

- Comprobar si ha cambiado su situacion desde que son usuarios del

servicio de Canguro.
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7. METODOLOGIA

Teniendo en cuenta el estudio, se puede decir que se trata de una
investigacion cualitativa, ya que, en este tipo de investigacion, “el investigador
estudia la realidad a través de las interpretaciones de los participantes de la
investigacién, y para ello se introduce en las experiencias individuales,
construyendo el conocimiento” Corbetta, (2003). La finalidad de este tipo de
investigaciones es el profundizar y diagnosticar en un caso, en una situacion
concreta, como en este caso profundizar en la conciliacion de las familias con

personas con discapacidad intelectual.

Para la recopilar la informaciéon necesaria para la realizacién de esta
investigacién se utilizaron diversas técnicas de investigacion como son:
revisidn bibliografica, entrevistas estructuradas y la observacion.

La revisién bibliografica o recopilacién documental, se define segun

I A\Y

Corbetta, (2003) como aquel “recurso e instrumento de investigacion social
cuya finalidad es obtener datos e informacién a partir de documentos escritos
y no escritos, susceptible de ser utilizados dentro de los propdsitos de una

investigacion”.

Esta aproximacion a la realidad es necesaria y fundamental ya que ayuda
a plantear las hipotesis de la investigacidon, definir los objetivos, delimitar la

poblacion y a seleccionar la metodologia a emplear.

En la revisidon bibliografica realizada en este estudio, se utilizaron, libros,

articulos y paginas web.

Otra de las técnicas desarrolladas durante la investigacién, fue la
entrevista. La entrevista, segun Corbetta, (2003) "es el procedimiento
cientifico para la recoleccién sistematica de datos, que supone la
instrumentalizacién de la conversaciéon, poniendo de relieve aspectos como su
fiabilidad, su validez y concentrandose en la precisiéon del intercambio de la

informacion”.

La entrevista puede ser estructurada, semiestructurada o no

estructurada. En este caso la eleccidn fue realizar una entrevista estructurada;
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la entrevista estructurada, se caracterizada por que a todos los entrevistados
se les hace las mismas preguntas, de la mima manera y en el mismo orden; se
estimula de la misma forma a todas las personas que se entrevistan. Este tipo
de entrevista asegura la estandarizacion de la informacion recogida, pero no
tiene lugar para temas que puedan surgir, es buen instrumento cuando no se
desea moverse del objetivo de resultados que se persiguen.

A la hora de elaborar la entrevista, se tuvo muy en cuenta el escaso
tiempo del que disponen las familias y la saturacién que en muchas ocasiones
tienen de rellenar documentacion, por lo que se elabord una entrevista de once
preguntas con preguntas abiertas y cerradas y se mandd por correo a las
familias a su domicilio y mas tarde la devolvieron cumplimentada; algunas de
las familias que no tuvieron tiempo de ello contestaron a las entrevistas

telefonicamente.

Como anteriormente se mencionaba, otra de las técnicas utilizadas ha
sido la observacion. La observacidn es una técnica de investigacién utilizada en

|\\

Sociologia, aunque no es la mas tenida en cuenta. Se define como el “conjunto
de métodos que comparten la observacion directa de sucesos que ocurren de
forma natural. (...) Los datos se recogen en el momento en el que ocurren; (...)
significa que el hecho no es creado exclusivamente para la investigacion”
(Gonzalez, 1997). Aunque se ha mencionado que las entrevistas no se hicieron
personalmente con los familiares, al haber hecho el Practicum de Intervencién
en la misma institucion he estado con muchas de las familias en ocasiones

anteriores.

7.1. Participantes.
En este estudio, han participado 24 familiares de personas con
discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 24 y los 82 afos

de edad, siendo la media de edad 54 anos.
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El criterio sequido para determinar cuales seria las familias entrevistadas
fue seleccionando a las familias que se encuentran en activo actualmente en el
servicio de canguro; asi mismo, a su vez acordamos que la entrevista iria
dirigida al cuidador principal de la persona con discapacidad intelectual, ya que
tras mi experiencia de practicas en FEAPS Aragdén suele ser el cuidador

principal el que viene a demandar este servicio.

7.2. Instrumentos.

Las entrevistas realizadas a los familiares, se realizaron mediante
entrevistas estructuradas. Estas entrevistas estaban compuestas por preguntas
abiertas donde los familiares podian expresar su opinién y preguntas cerradas
en las que debian seleccionar uno de los items. Para elaborar las entrevistas se

siguieron modelos elaborados durante las practicas en FEAPS Aragon.

Las entrevistas estan estructuradas en distintas partes en un primer
apartado los datos personales del familiar, en el segundo apartado se hacen
preguntas referidas a los hijos con discapacidad intelectual y finalmente

cuestiones a propdsito del servicio de canguro de FEAPS Aragon. (Ver Anexo 1)

7.3. Procedimiento.
Las entrevistas no se pudieron hacer de manera personal con cada uno
de los familiares, sino que se mandaron por correo a los mismos y una vez los
familiares respondieron a las mismas las remitieron nuevamente a FEAPS

Aragon.

Alguno de los familiares no contestd a estas entrevistas debido al poco
tiempo libre del que disponen diariamente y la sobrecarga de papeleo a la que

suelen estar sometidos y se le realizd la entrevista telefénicamente.
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8.RESULTADOS DEL ANALISIS

Para llevar a cabo la investigacion de este trabajo, se han realizado 24

entrevistas a familiares de personas con discapacidad intelectual de entre 24 y

82 anos de edad, siendo la media de familiares entrevistados 54 anos. Tres de

los entrevistados, pertenecen a una misma familia, "Hemos contestado los tres

porque la cuidamos entre todos en todos los aspectos y, asi, conciliamos todas

nuestras actividades" (entrevistados 5, 6 y 7) en los datos personales se han

considerado como personas distintas pero posteriormente, se han considerado

como una sola entrevista.

En cuanto al sexo de las personas entrevistadas, el 70,83% de las

entrevistas fueron contestadas por mujeres, frente al 29,17% que fueron

contestadas por hombres (ver Figura 1).

Figura 1: Sexo de las personas entrevistadas.

Sexo de los entrevistados

80,00%
70,00% ———
60,00% ——
50,00% ———
40,00% ———
30,00% ——
20,00% ———

10,00% ——

70,83%

mujer

0,
29,17% B hombre

0,00%

mujer hombre

La mayoria de

las personas que fueron entrevistadas estan casadas,

(45,83%), seguidas de la poblacion viuda (25%) y soltera (20,83%) vy
finalmente, algo mas alejadas se encuentran divorciados/as y separados/as
(4,17% ambos) (ver Figura 2).
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Figura 2: Estado civil de las personas entrevistadas.

Estado Civil

separado/a

soltero/a

divorciado/a

casado/a 45,88%
viudo/a 25,00
0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%

Por lo que respecta al parentesco entre los entrevistados y las personas
con discapacidad intelectual, el 70,83%, es decir 17 de las 24 entrevistas,
fueron contestadas por madres; padres y hermanos representan el 25% de la
poblacién entrevistada, 12,5% cada uno de ellos y esposos 4,17% (Véase

Figura 3).

Figura 3: Parentesco del entrevistado con la persona con discapacidad

intelectual.
Parentesco con la persona con DI
80,00% 70.83%
70,00%
60,00% ® Madre
50,00% H Padre
40,00%
B Hermano
30,00%
12,50% 12 50% M Esposo
0, i
20,00% 417%
1000t L
0,00%
Madre Padre Hermano Esposo
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El 50% de los entrevistados, se encuentra en situacion activa en lo que
al mercado laboral se refiere, el 20,85% estd jubilado/a, el 12,50% se
encuentra en situacion de desempleo y el 16,66% se dedica al hogar o son

estudiantes (8,33% en ambos casos) (ver Figura 4).

En el caso de las personas que se encuentran en situacién de desempleo
se preguntd si esa situacién se habia producido por la necesidad de cuidados
de su familiar con discapacidad, ante esta pregunta, algunos familiares
respondian: “Si, entre otros, aunque tenga que trabajar cuando puedo"

(entrevistado 12).

Figura 4: Situacion laboral de las personas entrevistadas.

Situacion laboral

Ama de casa 8,83%
Estudiante 8,33% m Jubilado/a
M Parado/a
Activo/a b0% M Activo/a
Parado/a 12,50% M Estudiante
M Amade casa
Jubilado/a 20,84%

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%

En cuanto al numero de hijos, los entrevistados tenian entre 1 y 6 hijos,
la media de hijos es de 2,2 por familia, ya que contamos con algunos
familiares que eran hermanos o0 esposos de la persona con discapacidad
intelectual. De esos hijos, en todas las familias encontramos a 1 de ellos con

discapacidad intelectual, excepto en una familia que encontramos a 2.

La mayoria de los hijos con discapacidad intelectual asisten a algun
centro especial (89,47%), mientras que sdlo el 10,53% no asisten a ningln

centro de este tipo (ver Figura 5).
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Figura 5: Asiste el hijo con discapacidad intelectual a algun centro

100,00%

éAsiste el hijo con DI a algun centro?

90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

89,47%

[ no

10,53%

I

si no

En lo que al reparto de tareas se refiere, se preguntd a los cuidadores

principales de las personas con DI si compartia el cuidado de su familiar con

algun otro miembro de su familia, en este caso, las respuestas estuvieron muy

igualadas, el 54,55% de los entrevistados contestaron negativamente, frente

al 45,45% que respondieron de forma afirmativa a esta pregunta (ver Figura

6).

Figura 6: ¢{Comparte el cuidado de su familiar con DI?

no

si

écomparte el cuidado de su familiar con
algun miembro de su familia?

54,55%

45,45%

0,00%

10,00%  20,00%  30,00%  40,00% 50,00%  60,00%
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Entre los motivos por los que las familias solicitaron el servicio de
Canguro, hay distintas opiniones, algunos de ellos, lo solicitaron por motivos
de respiro, otros por trabajo, y otros por distintos motivos, "Fallecimiento de
mi esposa" (entrevistado 2), "Para que el DI conviviera con otra persona que
no tuviera relacion con el Centro gue asiste o con su madre a diario y asi
fomentar su integracion social" (entrevistado 3), "Buscando ayuda, no tengo
apoyo familiar” (entrevistado 8), "Para poder tener algo de vida, sobre todo

mis padres" (entrevistado 24), etc.

En lo que respecta a las necesidades que tienen cubiertas las familias
gracias al servicio de Canguro, gran parte de los entrevistados (30%) afirman
gue tienen cubiertas la necesidad de respiro y descaso, en segundo lugar,
(25%) también tendrian cubierta la necesidad de conciliar su vida personal con
el cuidado de la persona con DI, la necesidad de conciliar la vida laboral y la
vida de pareja, irian muy seguidas por detrds de la vida personal con un
17,50% y un 15% respectivamente y finalmente estarian las necesidades
urgentes con un 10% y otras como “acompafamiento cuando sale del centro”
(3%) (ver figura 7).
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Figura 7: Necesidades cubiertas con el servicio de Canguro

Necesidades cubiertas con el Servicio de Canguro

otras

necesidad de respiro y descaso porque el cuidado de mi
familiarrequiere un sobreesfuerzo fisico y mental
considerable.

necesidades urgentes cuando no tengo con quien dejar a
mifamiliar

necesidad de conciliar mi vida personal (actividades de
ocio, autocuidado, acudir a compromisos sociales, etc.) con
el cuidado de la persona con DI

necesidad de conciliar mi vida de pareja o el cuidado de
otros miembros de la familia con el cuidado de mi familiar
con DI o del desarrollo.

necesidad de conciliar mi vida laboral con el cuidado de mi
familiarcon DI

2,50%

10%

25%

15%

17,50%

30%

Sobre la importancia que tiene este servicio para las familias de las

personas con discapacidad intelectual, hay consenso entre los familiares, y es

que es un servicio vital para que ellos puedan desarrollar su vida y poder

atender a su familiar con discapacidad intelectual, "Muy importante, el DI se

acostumbra a relacionarse con otra persona fuera de su amiente normal”

(entrevistado 3), "Muy importante, ya que se puede realizar actividades

cotidianas con la seguridad de que la persona con DI esta bien atendida"

(entrevistado 7).
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Al preguntar a los entrevistados sobre si habia cambiado su situacion
personal desde que son usuarios/as de este servicio, hay distintas opiniones,
pero todos confirman que su situacién ha cambiado de un modo u otro,
"Dedicarme a otros temas también importantes sin tener que estar absorbida
por el hijo" (entrevistado 11), "Lo mas importante es convivir con mi hija sin

su acompafiamiento no podria estar con ella" (entrevistado 22).

En general, el Servicio de Canguro de FEAPS Aragdén, cubre las
expectativas de todos sus usuarios, ya que al preguntar a los mismos sobre el
tema, la mayoria respondieron de forma afirmativa, por el contrario, sélo uno
de los usuarios entrevistados objetd que no cubria por completo sus
expectativas: "Cubriria las expectativas siempre y cuando estuvieran cubiertas
las horas necesarias, pero ya hace tiempo se han ido reduciendo con el

consiguiente gasto extraordinario” (entrevistado 21).

En lo referente a las necesidades que los cuidadores principales de las
persona con discapacidad intelectual tienen sin cubrir que no tengan relaciéon
con la conciliacién, los entrevistados, mostraron especial interés en las

necesidades de apoyo emocional y apoyo en la educacion de sus hijos.

Finalmente a la hora de indicar propuestas de mejora en el servicio por
parte de los familiares, la mayoria de ellos han coincidido en que estan muy
satisfechos con el servicio recibido y que no cambiarian nada, en general, son
todo opiniones muy positivas sobre el servicio por parte de los familiares: "A
nosotros nos cubre las expectativas tal como se realiza. Consideramos que
siempre se nos ha atendido con mucho interés y dedicacion" (entrevistado 7).
En cuanto a mejoras que les gustaria que se incluyeran los familiares
proponen: "Mejorar la calidad profesional de los canguros"(entrevistado 4),

“Mas horas asignadas de canguro" (entrevistado 19).

En cuanto a la relacién profesional y lo que las familias esperan de los
profesionales, el 31% de los familiares entrevistados opina que los
profesionales con los que ha tratado en FEAPS Aragdn tienen un trato cercano

con las familias, el 26% han sentido respetada su intimidad, el 22% se han
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sentido escuchados ante temas particulares y el 21% han sido informados

sobre recursos o prestaciones cuando lo han solicitado. (Ver Figura 8)

Figura 8: Relacién entre familiares y profesionales de FEAPS Aragon.

Me he sentido
escuchado/a
ante algln
problema
particular.
22%

Relacién con los profesionales

Han respetado
miintimidad
26%

Me han
informado sobre
recursos,
prestaciones,
etc.
21%
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9. CONCLUSIONES Y PROPUESTAS DE FUTURO

Con la realizacion de este trabajo me he adentrado en el mundo de las
personas con discapacidad intelectual y mas concretamente en el dia a dia de
sus familiares y en lo dificil que es para ellos poder conciliar su vida y su
tiempo, cosas que para el resto de las familias puedan ser tan sencillas como ir
a tomar un café con amigos se vuelve un mundo para estas personas, ya que
en muchas ocasiones, no tienen a nadie con quien poder dejar a su hijo/a,
hermano/a o esposa con discapacidad intelectual, para poder realizar estas

actividades que al resto nos pueden parecer una tarea cotidiana.

Por ello el servicio de canguro que ofrece FEAPS Aragdén es tan
importante como ellos mismos han contado; ya que de este modo muchos de
estos familiares, pueden acudir a sus jornadas laborales mas tranquilos,
sabiendo que a sus hijos los irdn a recoger a la hora cuando llegue el autobus
escolar por la tarde, o que pueden ir un dia a cenar con sus amigos y su hijo/a
estara bien atendido, o poder dedicarle mas tiempo al resto de sus hijos/as,

etc. Al fin y al cabo poder conciliar su vida.

Por todo ello, se puede afirmar que el objetivo general que era averiguar
si el servicio de Canguro de FEAPS Aragdn sirve a las familias para conseguir la
conciliacion personal, familiar y laboral se ha llevado a cabo de manera
satisfactoria, comprobando que verdaderamente este servicio es
importantisimo para todas estas familias, no sélo porque les ayuda a conciliar
su vida, si no porque también se ayuda a mejorar el bienestar de la familia y

con ello el bienestar de la persona con discapacidad intelectual.

El resto de los objetivos, los objetivos especificos, también se han ido
cumpliendo, ya que se han averiguado cuales eran las principales necesidades
de estas familias tanto actualmente como antes de solicitar el servicio de
canguro, y por ello hemos podido comprobar a través de las entrevistas que en
cierto modo la situacién de los familiares y usuarios del servicio a mejorado,

desde que son usuarios del servicio.
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En cuanto a conocer la situacién familiar, personal y laboral de cada
familia, no se ha podido realizar durante este trabajo, debido a la escasez de
tiempo, pero gracias a haber realizado el periodo del practicum de intervencion
en FEAPS Aragdn muchas de estas situaciones ya las conocia, por lo que el

objetivo practicamente se ha cumplido.

Una de las conclusiones mas importantes que he obtenido con la
realizacion de este trabajo, es que el servicio de canguro es muy importante
no solo para que la familia pueda conciliar su vida, sino también para la propia
persona con discapacidad intelectual, ya que esta persona se va a relacionar
con alguien que no forme parte de su familia o del centro al que asiste
diariamente, que en ocasiones son sus Unicas relaciones, y de este modo se

favorece su integracion de algun modo en la sociedad.

Como mi trabajo indica, el mayor problema de estas familias, es el poco
tiempo libre del que disponen, ya que la mayor parte de su dia lo dedican a
cuidar de su familiar con discapacidad intelectual, por lo que esa ha sido la
mayor limitacion con la que me he encontrado a la hora de realizar este
trabajo, que las familias no disponen de tiempo para poder hacerles una
entrevista personalmente, por lo que se decidi®é mandar la entrevista por
correo. Ante esta decisidon, muchas familias contestaron a la entrevista y las
que no contestaron se les entrevistd telefénicamente, ya que en muchas

ocasiones estan saturadas de tanto papeleo.

En las entrevistas realizadas a familiares se incluyd un apartado de
propuestas de mejora. A partir de lo que los familiares contestaron, en FEAPS
Aragoén han decidido pedir una subvenciéon para este afio 2013 para conciliar
los fines de semana (ver Anexo II) ya que esa era una de las propuestas de
mejora mas demandadas por parte de los familiares. Otra de las propuestas de

mejora seria ampliar las horas de canguro asignadas por afo.
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