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Presentación del manual


El Certificado de Profesionalidad es el instrumento de acreditación, en el ámbito de la Administración laboral, de las cualificaciones profesionales del Catálogo Nacional de Cualificaciones Profesionales adquiridas a través de procesos formativos o del proceso de reconocimiento de la experiencia laboral y de vías no formales de formación.


El elemento mínimo acreditable es la Unidad de Competencia. La suma de las acreditaciones de las unidades de competencia conforma la acreditación de la competencia general.


Una Unidad de Competencia se define como una agrupación de tareas productivas específica que realiza el profesional. Las diferentes unidades de competencia de un certificado de profesionalidad conforman la Competencia General, definiendo el conjunto de conocimientos y capacidades que permiten el ejercicio de una actividad profesional determinada.


Cada Unidad de Competencia lleva asociado un Módulo Formativo, donde se describe la formación necesaria para adquirir esa Unidad de Competencia, pudiendo dividirse en Unidades Formativas.


El presente manual desarrolla el Módulo Formativo MF1452_3: Intervención con familias de personas con discapacidad,


asociado a la unidad de competencia UC1452_3: Actuar, orientar y apoyar a las familias de personas con discapacidad, en colaboración con profesionales de nivel superior,


del Certificado de Profesionalidad Promoción e intervención socioeducativa con personas con discapacidad.




Capítulo 1


Características de las familias de las personas con discapacidad y recogida de información


Contenido


1. Introducción


2. La familia


3. Técnicas de recogida de información y determinación de necesidades y apoyos adecuados


4. Estrategias y técnicas específicas en la intervención en unidades de convivencia


5. Resumen



1. Introducción


El concepto de discapacidad actual ha sido el resultado de una continua evolución social y legislativa. La Convención de Naciones Unidas indica que las personas con discapacidad son “aquellas que tienen deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con las demás”. En España, la discapacidad afecta el 9 % de la población según los últimos estudios del INE. Las personas con discapacidad forman un grupo muy heterogéneo, las cuales necesitan unos apoyos y servicios muy específicos. Actualmente, las personas con algún tipo de discapacidad cuentan con una serie de recursos, relacionados con la gravedad de su discapacidad y autonomía. Estos recursos tienen la finalidad de normalizar la vida de estas personas, y favorecer la accesibilidad en distintos campos de la vida diaria.


La aparición de cualquier tipo de discapacidad en algún miembro de la familia ocasiona un gran impacto en todos los demás, quienes tienen que asumir y adaptarse a la nueva situación. Esta adaptación va a modificar toda la organización de la familia y provocar el surgimiento de nuevas necesidades. La calidad de los cambios ocurridos en la familia va a estar influida por las características de las personas que forman la unidad familiar, así como de los apoyos recibidos por su contexto y red social.


Cuando las personas con discapacidad padecen dependencia y no tienen posibilidad de que la familia se ocupe de ellas, existe una red de centros que ofrecen la asistencia a estas personas, dando una atención integral a las mismas. Estas son las unidades de convivencia, que permiten la socialización de sus miembros y la satisfacción de necesidades específicas a través de una serie de servicios, para conseguir una mejora en la calidad de vida e integración de estas personas.



2. La familia


En cualquier momento, la discapacidad puede aparecer en algún miembro de la familia. Las causas de aparición pueden ser muy diversas, desde una enfermedad, un accidente o el nacimiento de un hijo con algún tipo de afección o discapacidad. Esta situación cambia de manera profunda todo el sistema familiar, produciendo alteraciones en el funcionamiento y la organización de la familia, sin olvidar el gran impacto emocional que este hecho supone.


La discapacidad, como indica la propia palabra “dis-capacidad”, implica la dificultad o la limitación que tiene una persona para poder vivir y desarrollarse en su medio. Una persona con discapacidad necesita apoyos y ayudas de otras, por este motivo para estas personas el sistema familiar se convierte en el núcleo básico y esencial en el que se dan los cuidados y atenciones para poder suplir esas dificultades.


Las necesidades de las personas con discapacidad y sus familias serán mayores y más específicas en función de la gravedad de la discapacidad y su grado de dependencia estará ligado a esta gravedad, al estilo convivencial de la familia y a los apoyos o recursos recibidos. Los niveles y grados de dependencia se clasifican en:




	Grado I. Dependencia moderada. La persona necesita ayuda para algunas actividades de la vida diaria.


	Grado II. Dependencia severa. Las personas con este grado de dependencia requieren apoyos en diversas actividades de la vida cotidiana diariamente.


	Grado III. Gran dependencia. En este grado existe una necesidad permanente en casi todas las actividades de la vida diaria.





Según el grado de dependencia, las familias con algún miembro con discapacidad tendrán unas características, así como unos factores de riesgo. Pero antes de estudiar estos factores hay que clarificar qué se entiende por familia, unidad de convivencia y qué tipos existen en la actualidad.
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 Recuerde


La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de dependencia, define la dependencia como: “El estado de carácter permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomía física, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atención de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades básicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomía personal”.





2.1. Concepto de unidades de convivencia. Concepto de familia


Las unidades familiares han ido evolucionando en las últimas décadas, para cubrir las nuevas necesidades de sus integrantes, originando nuevas organizaciones y estructuras. La familia constituye un núcleo básico y fundamental en la sociedad. Las relaciones que se establezcan entre sus miembros y la salud de los mismos determinarán en gran medida el desarrollo y la integración de cada uno de sus componentes en la comunidad a la que pertenece la familia. Existe una estrecha afección recíproca entre la sociedad y los diferentes sistemas de convivencia, por ello la evolución de las familias y unidades de convivencia van ligadas a la evolución de la sociedad y son influyentes entre ellas.


La familia y las unidades de convivencia son conceptos muy semejantes y ambos poseen características y funciones similares, aunque con algunas diferencias. A continuación, se va a analizar el concepto de unidades de convivencia.
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 Importante


Una unidad son varias cosas que forman un conjunto o grupo. La convivencia se produce cuando dos o más personas viven en un entorno específico y común.





Unidades de convivencia


Las nuevas necesidades para mejorar la calidad de vida de las personas y las múltiples situaciones personales han ocasionado nuevas formas estructurales y organizativas para vivir y relacionarse con el entorno. Las unidades de convivencia han ido tomando una mayor normalización y presencia en la sociedad actual. Cuando un conjunto de personas se unen para satisfacer una serie de necesidades comunes, y se establecen para vivir en un lugar físico común, es a lo que se conoce como unidad de convivencia.


En la construcción de las unidades de convivencia la consanguinidad o el parentesco no es un criterio fundamental para el agrupamiento de esas personas, pero sí lo es la afinidad o incluso la amistad. El surgimiento o la anexión a una unidad de convivencia puede darse por voluntad propia, como, por ejemplo, los pisos compartidos, las comunidades, etc. También se encuentran las generadas por la sociedad para satisfacer ciertas necesidades de las personas o colectivos, como las residencias, casa tuteladas, etc. Los miembros de una unidad de convivencia se ensamblan en una organización con normas y una estructura que viene dada por la institución, es decir, la manera de funcionar de una unidad de convivencia viene regulada por la legislación estatal, autonómica, provincial, asociativa, etc. Las relaciones existentes en estos sistemas de convivencia se dan con otros usuarios y con las personas trabajadoras o profesionales que prestan servicios en estas instituciones.


Para las personas con discapacidad las unidades de convivencia toman un gran peso porque ofrecen servicios de asistencia o ayuda a personas dependientes. Forman parte de una red de apoyo y ayuda en la sociedad. Permiten la socialización de sus miembros y la satisfacción de necesidades específicas para conseguir una mejora en la calidad de vida de sus miembros.


Tipos de unidades de convivencia




Las unidades de convivencia creadas por voluntad propia pueden ser los pisos compartidos, entre jóvenes o personas adultas, ya sean por motivos económicos, afinidad o amistad. Otra unidad de convivencia es la de los grupos fraternos. Estos están formados a su vez por parejas o unidades de convivencia más pequeñas, que al unirse comparten una misma manera de vivir en el gran grupo.


También se encuentran las generadas por la sociedad para satisfacer ciertas necesidades de las personas o colectivos, las cuales necesitan un apoyo específico y técnico. Este tipo de unidades de convivencia han tomado una gran normalización y presencia en los últimos tiempos. Entre estas unidades de convivencia se pueden distinguir:




	
Centros residenciales o residencias. En estas instituciones se ofrece una atención integral, así como servicios específicos a las necesidades de las personas usuarias para mantener o mejorar su autonomía personal y calidad de vida.


	
Servicios de centro de día o centros intermedios. La finalidad de esta unidad de convivencia es la de atender a la persona en situación de dependencia y proporcionar descanso a las familias.


	
Servicios de alojamiento alternativo. Tienen como objetivo facilitar el desarrollo de la autonomía personal en un ambiente normalizado en cuanto a las actividades cotidianas, organizativas y sociales.








Funciones de las unidades de convivencia




Las unidades de convivencia satisfacen las necesidades más específicas de sus miembros y para la consecución de este fin se establecen las siguientes funciones:




	
Función de apoyo y seguridad. Estas unidades de convivencia ofrecen servicios para conseguir una mejora en la calidad de vida de sus miembros y otorgar la satisfacción de las necesidades básicas, como las de alimentación y vivienda. Las unidades de apoyo constituyen una red de apoyo y ayuda para las familias y la sociedad.


	
Función de socialización. Desde estas instituciones se proporciona la atención necesaria a personas con dificultades para desenvolverse en su vida diaria y permiten y fomentan la socialización de sus miembros.





Existe el debate en la concepción sobre si las unidades de convivencia son una alternativa a la familia, o por el contrario si la familia es un tipo de organización concreta dentro del concepto de unidad de convivencia.





Concepto de familia


En los últimos 70 años, los cambios en la familia han sido mucho más acentuados que en los últimos siglos. La estructura y organización de la familia ha ido evolucionando y adoptando cambios en todo el sistema familiar, estos cambios han ido ligados a los ocurridos en la sociedad. Los cambios sociales que han tenido un mayor peso en las nuevas estructuras y organizaciones de la familia son:




	Disminución de la natalidad: en las sociedades modernas el número de hijos se ha visto reducido a uno o dos por pareja.


	La incorporación de la mujer en el mundo laboral: esto ha llevado al cambio de roles en el hogar y a una concepción igualitaria de los miembros de la pareja.
En el núcleo familiar, la mujer sigue asumiendo la responsabilidad para la asistencia y prestación de cuidados, sin que ello suponga una disminución del resto de obligaciones, incluso compatibilizándolo con un puesto en el mercado laboral.


	Como consecuencia de la incorporación de la mujer al mercado laboral y las dificultades encontradas, con este hecho se ha producido un aumento en la edad de la madre a la hora de tener el primer hijo. Actualmente, las mujeres siguen encontrando dificultad en el mundo laboral, y la mayoría de estos obstáculos están relacionados con la familia: el embarazo, la crianza de los hijos o la atención a personas dependientes.


	Aumento de las necesidades individuales: la complejidad de la sociedad ha llevado a las personas a la búsqueda de una mayor preparación para alcanzar una mejora en la calidad de vida.


	Mayor duración del ciclo vital debido a varios factores.


	Disminución o retraso de la nupcialidad.


	Mayor inestabilidad como consecuencia del incremento de las separaciones, divorcios y nuevos matrimonios.


	La regulación legal de nuevas formas de creación familiar, como el matrimonio homosexual o las parejas de hecho.


	Mayor permanencia de los jóvenes en la familia y un retraso en la creación de su propio sistema familiar.
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Incorporación de la mujer al mundo laboral a principios del siglo XX


La complejidad de la familia en la sociedad occidental actual hace difícil recoger este concepto en una sola definición. La concepción de familia se puede abordar desde distintos ámbitos, como el social, el jurídico o el antropológico. Desde el punto de vista social, una familia es un grupo social básico creado por vínculos de parentesco o filiación, manteniendo sus miembros relaciones entre ellos. En este grupo se establece la aceptación de distintos roles y cuya finalidad es la de satisfacer necesidades materiales y afectivas, así como transmitir valores y normas para la integración de sus miembros en la sociedad. Según Hargreaves (1986), roles son las expectativas de comportamiento o la forma de actuar que se espera de una persona dentro de un grupo.


La familia es el núcleo básico en el que tiene lugar la socialización de las personas. Este núcleo está organizado de manera estable, con unas reglas, una historia y un código propio que les da singularidad al grupo familiar con respecto a otros. La familia constituye un núcleo fundamental de la sociedad y existe una estrecha ligazón entre la familia y la sociedad. La estructura y la finalidad de las familias han ido cambiando al mismo tiempo que ocurrían los cambios sociales. Y el impulso de este cambio es recíproco y su motor es la satisfacción de las necesidades de los miembros que componen el sistema familiar. Las familias están inmersas en un contexto histórico y sociocultural, con el que son influidas, y a su vez las personas modifican ese contexto.
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 Nota


Según la OMS, se entiende por familia: “A los miembros del hogar emparentados entre sí, hasta un grado determinado, por sangre, adopción y matrimonio”.
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 Actividades


1. Señale cuál es la diferencia entre unidad de convivencia y familia.


2. Enumere cuáles han sido las principales causas que han ocasionado la evolución de la familia en el último siglo.


3. Realice un mapa conceptual sobre los distintos tipos de familia.


4. Investigue en su localidad sobre las unidades de convivencia e indique los tipos que existen.





Desde el punto de vista jurídico, en la Constitución Española de 1978 se puede apreciar una serie de principios, que establecen el Derecho de la familia y la instituye a la misma como fundamento del Estado.


En el artículo 39 de la Constitución se indica:


1. Los poderes públicos aseguran la protección social, económica y jurídica de la familia.


2. Los poderes públicos aseguran, asimismo, la protección integral de los hijos, iguales estos ante la ley con independencia de su filiación, y de las madres, cualquiera que sea su estado civil. La ley posibilitará la investigación de la paternidad.


3. Los padres deben prestar asistencia de todo orden a los hijos habidos dentro o fuera del matrimonio, durante su minoría de edad y en los demás casos en que legalmente proceda.


4. Los niños gozarán de la protección prevista en los acuerdos internacionales que velan por sus derechos.


El concepto de familia, los derechos y las obligaciones civiles de todos sus componentes se exponen en el Código Civil, y este se estructura en cuatro libros:




	Libro I. De las personas.


	Libro II. De los bienes, de la propiedad y de sus modificaciones.


	Libro III. De los diferentes modos de adquirir la propiedad.


	Libro IV. De las obligaciones y contratos.





En el Libro I, dedicado a las personas, se hace referencia a que en la familia se establecen relaciones de parentesco con efectos jurídicos. Estas relaciones pueden ser:




	
De consanguinidad: personas que proceden de un ascendiente común; por ejemplo, madre, padre y hermanos.


	
Relaciones de afinidad: por agrupamiento voluntario, unión matrimonial o reconocimiento legal; entre las que se encuentran: esposa, marido, cuñados, suegros, etc.


	
Relaciones de adopción: cuando el vínculo nace en virtud de un acto legal. Estas relaciones de parentesco generan obligaciones civiles de asistencia y ayuda.
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A pesar de los cambios ocurridos en la estructura y la funcionalidad, la familia constituye el ejemplo más básico de organización social en la que las personas se desarrollan, interactúan y satisfacen sus necesidades de seguridad y afectividad. Por este motivo, los estados de derecho apoyan, regulan y velan por la seguridad e integridad de las familias.


Muchas políticas sociales consideran a la familia como eje organizador de los servicios y ayudas, y parten del estudio de las características de las situaciones en las que se encuentran las familias. Para ello es necesario conocer el tipo de familia, su organización, y funcionamiento.


2.2. Tipos de familias y su influencia sobre la persona con discapacidad


Cada familia tiene su singularidad, y estas pueden ser tan distintas como lo son las personas, con características, circunstancias, problemas y necesidades muy diferentes. Por otro lado, existen muchas variables diferenciadoras en la discapacidad, diferentes niveles de severidad y autonomía. Una de las características de las familias con personas con discapacidad se concreta en los roles que desempeñan para atender a la persona con discapacidad y cómo estos influyen en el desarrollo y autonomía de la persona con discapacidad. Los roles o funciones que la familia ha asumido en distintos momentos, y que los profesionales y las organizaciones han esperado que desempeñen, son los siguientes:




	Rol familiar: madre, padre, hermanos, abuelos, tíos y tías.


	Rol de cuidador o cuidadora.


	Rol de miembros de organizaciones.


	Rol de responsabilidad ante la persona con discapacidad y ante la toma de decisiones.


	Rol receptor de las decisiones de los profesionales.





Estos roles se desarrollan solapándose en distintas etapas con un orden cronológico de inicio, periodos cumbre y declive. En ocasiones puede ocurrir que todos estos roles u otros sean efectuados por una misma persona, llevando todo el peso o responsabilidad aunque en el sistema familiar existan más miembros.
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 Nota


Cuando la responsabilidad del cuidado recae en una misma persona, esto puede generar sobrecarga, estrés e incluso puede llegar a aparecer el síndrome de la persona cuidadora.





Los miembros de la familia favorecen el desarrollo y la socialización de la persona con discapacidad para que sea independiente, lleve a cabo sus tareas y actividades, tome decisiones adecuadas y de manera autónoma. Desde la familia tiene lugar el mayor y más importante apoyo para la persona con discapacidad.
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 Actividades


5. Busque la definición de los conceptos de normalización, socialización, accesibilidad e integración.


6. Señale en qué consiste el síndrome de la persona cuidadora.





Funciones e influencias de la familia en los miembros con discapacidad


Las funciones e influencias que cumplen las familias con un miembro con discapacidad son las mismas funciones que desempeñan con en el resto de miembros de la familia. La diferencia está en que es más difícil de cumplir cuando se trata de atender a un miembro con discapacidad, pues los recursos y apoyos de todo tipo se hacen más necesarios y, en ocasiones, permanentes.


Estas funciones son las siguientes:




	
Función de desarrollo. La familia constituye el lugar donde las personas pueden aprenden a relacionarse y comportarse, y es en este núcleo donde cada persona evoluciona, crece y se muestra con sus potencialidades y dificultades. En ella se ofrecen las oportunidades suficientes para desarrollar aquellas habilidades y competencias personales que permitan a sus miembros crecer con seguridad y autonomía.


	
Función de seguridad y apoyo. Desde la familia se satisfacen las necesidades básicas, como el alimento, el hogar, la salud, etc. Sus miembros se preocupan por la integridad y el bienestar de los suyos.


	
Función de socialización. La familia es el principal agente de socialización de sus miembros y en ella se dan tanto la transmisión de conocimientos, valores, normas, costumbres y tradiciones, como la formación de hábitos y actitudes, a fin de satisfacer diversos objetivos y propósitos. La socialización es un proceso que dura toda la vida e implica una influencia recíproca entre una persona y sus semejantes.
Cada familia es un sistema abierto, en el que sus miembros están en continua interacción y reestructuración, para la búsqueda de un equilibrio y estabilidad.


	
Función de afecto. Las relaciones entre los familiares se establecen a través del afecto. En el seno familiar se da y recibe cariño y amor, y se desarrolla el sentido de identidad.





Tipos de familia


El tipo de familia ha cambiado en las últimas décadas, la evolución social ha afectado a las características de la misma, como la reducción del número de hijos o la incorporación de la mujer en el mundo laboral.


El estereotipo de familia viene dado por la estructura tradicional formada por un padre, una madre y los hijos de esa pareja. Las relaciones que se establecen en la familia tradicional vienen determinadas por los roles sociales impuestos en base al sexo o edad de cada miembro de la familia. Esta estructura aún existe en la actualidad, pero también han surgido nuevas estructuras familiares con roles más flexibles en los que las relaciones entre sus componentes se dan desde la igualdad y el afecto.


A continuación, se van a presentar las estructuras y organizaciones familiares en la sociedad actual. Aunque en primer lugar se debe diferenciar entre la familia nuclear y la familia extensa:




	
La familia nuclear o núcleo familiar es la formada por el padre, la madre y los hijos de la pareja que conviven en un mismo lugar físico. En ocasiones, también pueden convivir los abuelos en este seno familiar. Los integrantes de la familia nuclear tienen un primer grado de parentesco.


	
La familia extensa es aquella en la que sus miembros son de una misma ascendencia y que no conviven en el mismo hogar, como los tíos, primos, sobrinos, etc. Los miembros de la familia extensa guardan un segundo, tercer o cuarto grado de parentesco. En muchas ocasiones estos miembros tienen un papel fundamental para la persona con discapacidad. Se pueden establecer vínculos de apoyo y afecto que ayuden en la asistencia y al desarrollo de las personas con discapacidad e incluso ser los únicos apoyos existentes para ellas.
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 Nota


Las funciones que tienen las familias con un miembro con discapacidad son: función de desarrollo, función de seguridad y apoyo, función de socialización y función de afecto.





Volviendo a la familia nuclear, las circunstancias de las mismas pueden ser muy singulares. Esto hace que sus miembros se organicen y estructuren para conseguir un equilibrio y funcionalidad para todas las personas componentes de la misma. Estas estructuras pueden ser las siguientes:




	
Familia nuclear tradicional: aquella que está formada por un hombre y una mujer, normalmente con hijos. Se puede definir también como la familia clásica o la familia de toda la vida.


	
Familia monoparental: aquella que está formada por un único progenitor (madre o padre, aunque, en la mayoría de los casos, es una mujer la responsable de una unidad familiar monomarental) y uno o varios hijos.


	
Familia homoparental: aquella que está formada por parejas del mismo género (dos hombres o dos mujeres), con o sin hijos. Estas familias han existido toda la vida, pero se han regularizado, formalizado y normalizado, especialmente, después de la ley del matrimonio homosexual (año 2005).


	
Familia reconstituida, reconstruida, ensamblada, binuclear o compuesta: aquella en la que se forma una nueva pareja y, una o las dos partes de la nueva unión, aportan hijos de una relación anterior. También puede darse la situación en la que nazca un nuevo hijo de la actual pareja. Las relaciones anteriores, a la nueva unión, se pueden acabar por ruptura o fallecimiento, normalmente. En muchas de estas familias, existen hijos de cada miembro de la nueva pareja, más algún hijo en común.


	
Familia unipersonal: aquella estructura familiar en la que una persona vive sola, formando una familia. Es una estructura muy común en la sociedad actual. Según datos del INE, del año 2022, uno de cada cuatro hogares, en España, es unipersonal.


	
Familias sin hijos: aquella formada por una pareja que decide posponer o renunciar a tener hijos. Hace 40 años, era prácticamente residual que una familia no quisiera tener hijos por voluntad propia, hoy día la situación ha cambiado sustancialmente, siendo muchas las parejas que deciden no tener hijos. En otras ocasiones, a pesar de los avances de la medicina, por el retraso de la maternidad/paternidad, las parejas no logran tener descendencia, aunque lo deseen.





Características de la familia con miembros con discapacidad


La característica principal de estas familias es el ciclo de adaptación que viven cuando la discapacidad aparece en algún miembro. La familia pasará por un ciclo, que estará influido en primer lugar por el tipo de discapacidad y nivel de dependencia; así como las condiciones económicas y sociales de la familia, y el periodo de evolución en el que se encuentre la persona con discapacidad, porque las necesidades también serán diferentes durante la infancia, la etapa de la adolescencia, en la vida adulta o la senectud.




	Ciclo familiar en base a las etapas del ciclo vital de la persona con discapacidad




	Diagnóstico


	
Shock/bloqueo emocional


Crisis familiar/rechazo


Falta/excesiva información


Falsas creencias


Peregrinaje, desconfianza






	Escolarización


	
Dudas, ¿será la elección correcta?


Conflicto familiar “yo tengo razón”


Miedo, ¿podemos hacer frente a esto?


Información sobre los centros


Compatibilizar con el trabajo, ¿quién lleva al niño o la niña?






	Adolescencia


	Infantilismo y sobreprotección por parte de la familia Aparecen temas como la independencia y la sexualidad Preocupación por las interacciones con el grupo de iguales Nuevo cambio de centro





	Vida adulta


	
Opciones laborales


Vida en pareja y vida independiente


Vida social


Relación con los/as hermanos/as y otros miembros de la familia







	Envejecimiento


	
Estado de salud de los miembros de la familia


¿Con quién, dónde, cómo y de qué vivirá?


¿Hablar y planificar el futuro?


Afrontar duelo y pérdida de seres queridos y de capacidades físicas









Guía de intervención y apoyo a las familias de personas con discapacidad


Todo ciclo de adaptación comienza con la aparición de la discapacidad. Las causas pueden ser múltiples y ocurrir en el periodo prenatal, en el momento del nacimiento, durante la infancia o en otros momentos del ciclo vital como consecuencia de enfermedades o accidentes. Cuando el problema de salud ocurre se realiza el diagnóstico, que consiste en determinar cuáles son las limitaciones y restricciones de la vida cotidiana, la severidad de dichas limitaciones, el tipo de deficiencia y las causas; así como la determinación de las necesidades, las ayudas técnicas y/o las adaptaciones especiales. La aparición de una discapacidad en el núcleo familiar supone en primer lugar un estado de shock, de no aceptación, y aparece el pensamiento de que lo que les ocurre es irreal.


En este momento del ciclo pueden surgir los siguientes problemas familiares:




	Sentimiento de culpabilidad hacia uno mismo o hacia otro miembro de la familia.


	Crisis de pareja.


	Sobreimplicación o rechazo de los hermanos o hermanas.


	Desconfianza y enfado hacia los profesionales de diferentes servicios.


	Sentimientos de angustia, miedo e ira.
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 Nota


El diagnóstico debe ser: clínico o médico, social y educativo, si la persona está en edad escolar.





Después del diagnóstico, la familia entra en la etapa de desorganización y desesperación, en la que la estructura de la familia puede verse modificada y el desempeño de los distintos roles dentro del núcleo familiar deben de reestructurarse. La familia no tiene objetivos, sufre estrés, desasosiego y busca la cura o total sanación de su familiar.


Una vez que todas las personas que forman el sistema familiar aceptan e interiorizan la nueva situación es cuando tiene lugar la etapa de reorganización, en la que se establecen nuevos patrones de relación, la determinación de unos objetivos comunes y la funcionalidad de cada uno de los miembros de la familia toma un cambio que les permite continuar con sus actividades y mejorar la calidad de vida de todos sus integrantes.


Aunque el ciclo de aceptación termine, puede ocurrir que ese reajuste de organización y de responsabilidades no sea saludable.
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 Aplicación práctica


Ángeles tiene 46 años y trabajaba como dependienta en horario comercial. Está casada con Juan, y este es conductor de autobús y trabaja una semana de tarde y otra semana de mañana. El matrimonio tiene dos hijas: Laura, de 23 años, y Julia, de 19. El pasado año, Ángeles dejó su trabajo para atender a su hija pequeña. Julia sufrió un accidente que le llevó a una silla de ruedas de manera permanente. Diariamente, Ángeles asea y viste a Julia, la lleva y recoge del instituto. Algunas tardes Juan lleva a la joven a rehabilitación.


¿Sabría decir si este reajuste es saludable para todos los miembros de la familia?


SOLUCIÓN


A pesar de necesitar ayuda, Julia tiene que adaptarse a la nueva situación y ser lo más autónoma posible. Existen servicios de accesibilidad o transporte para llevar a las personas con discapacidad al trabajo, al centro de estudios, etc. Ángeles ha tomado el rol de cuidadora principal y el resto de familiares no participa en los apoyos que pueda necesitar Julia; y la madre podría sufrir el síndrome de la persona cuidadora, abandonándose y centrándose en los cuidados de su hija.





Impactos de la aparición de una discapacidad en la familia


Los impactos de la aparición de una discapacidad en la vida familiar afectan a cada uno de los campos vitales y lo hace en la totalidad de los miembros familiares. En mayor o menor medida estos impactos tienen lugar en las siguientes áreas vitales:




	
Impacto familiar: se modifica la dinámica familiar, las funciones y roles de cada miembro se reorganizan y se establecen nuevos patrones de relación. Puede ocurrir que se desatiendan a otros integrantes de la familia y que toda la atención y ayuda estén dirigidas a la persona con discapacidad, es decir, se produzca una sobreprotección. Las relaciones de pareja se ven afectadas y, en definitiva, existe un estrés familiar.


	
Impacto social: la aparición de una discapacidad en un sistema familiar supone un cambio en el proyecto, estilo y calidad de vida. Las personas cuidadoras tendrán una pérdida de vida social. Tanto las personas cuidadoras como las discapacitadas tienen riesgo de sufrir un aislamiento social.


	
Impacto económico: en ocasiones las necesidades de la familia pueden derivar en grandes desembolsos económicos, como, por ejemplo, ayudas técnicas o profesionales, adaptaciones especiales en el hogar, etc.


	
Impacto laboral: los problemas económicos también pueden aparecer por el abandono o pérdida del trabajo. Se va a producir un mayor absentismo laboral por causas médicas o cuidados personales y, en definitiva, una situación de estrés y sobrecarga.


	
Impacto en la salud física: cuando se habla de las personas que conviven con otra que tiene discapacidad y si su salud física se puede ver deteriorada o descuidada. Los indicadores de esa pérdida de salud serían las alteraciones en el sueño, alteraciones en la alimentación, dolores de cabeza, dolor muscular y articular, contracturas y una fatiga permanente.


	
Impacto en la salud emocional: el impacto emocional va a estar relacionado con la personalidad y las características personales. Las personas que componen la familia con un miembro con discapacidad pueden presentar ansiedad, ataques de pánico, depresión, cansancio, falta de energía, culpabilidad, estrés, agresividad, apatía, vergüenza y sensación de impotencia.





Los impactos tendrán un mayor grado de afección en la familia dependiendo de los siguientes factores:




	
Las características de la persona con discapacidad: su autonomía, sus limitaciones, el grado y la calidad de relación que se mantenga con la persona.


	
Las características de los demás miembros de la familia: como el nivel de frustración, la autoestima, los tipos de roles dentro y fuera de la familia y la actitud que se tome ante las limitaciones de su familiar.


	
Los apoyos y servicios recibidos: tanto médicos, sociales y familiares.
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 Actividades


7. Señale en qué áreas de la vida familiar tiene impacto la existencia de un miembro con discapacidad y cuáles son las características de estos impactos.


8. Indique cuáles son las características de una familia con algún miembro con discapacidad.





Por este motivo toma tanta importancia la prevención y actuación con estas familias, para reducir lo máximo posible los impactos que se deriven de las limitaciones de los servicios y maximizar las ayudas y apoyos que puedan recibir. Es muy importante localizar a la familia dentro de su contexto y analizar los recursos y apoyos que se ofrecen desde su red social.


2.3. La familia en su red social y entorno extraconvivencial


Se entiende por red social al conjunto de relaciones que se establecen entre varias personas para conseguir un fin común. Las interacciones que se establecen en las redes son estables y ocurren en un contexto concreto.


Las redes sociales de la familia se forman a partir de vínculos consanguíneos y afectivos. Estas relaciones se originan en la convivencia y en ella se determinan las formas de tomar decisiones, los mecanismos de integración y la gestión de los conflictos.


La red social de la familia constituye un subconjunto de las redes sociales, puesto que la familia es el núcleo básico de la socialización. En la red social de la familia se determinan los patrones de interacción, y la calidad de estas relaciones va a influir en la calidad de vida de las personas. Las relaciones entre los miembros de la familia pueden ser:




	
Relaciones funcionales. Son aquellas que satisfacen las necesidades de las personas en el seno familiar.


	
Relaciones disfuncionales. Son aquellas que no favorecen la satisfacción de las necesidades ni el desarrollo de los componentes de la familia. Estos déficits pueden darse en una o varias de las funciones que tiene la familia con respecto a sus miembros: en la función de desarrollo, de seguridad, de socialización o de afecto. Este tipo de relaciones se dan en familias desestructuradas, en riesgo de exclusión, etc.


	
Relaciones conflictivas. En toda relación humana ocurren conflictos, desacuerdos o desavenencias. En las interacciones de la red social familiar estos conflictos pueden favorecer el desarrollo y la evolución de la situación familiar si se resuelven adecuadamente. Las relaciones conflictivas también pueden ser destructivas cuando los conflictos no se solucionan y ocasionan algún tipo de daño a algún miembro de la familia.
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