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Introduccion

La tesis de doctorado que aqui se presenta tiene como titulo “La competencia emocional
de las familias de personas con necesidades especiales (NE) - Disefio, implementacion y
evaluacion de un programa de educacion emocional y parental “Escola de Pais.nee”. El
interés por el tema es el resultado de un largo camino de acompafiamiento e intervencion al
lado de estas familias, en nuestro recorrido como profesionales de la educacion. Diariamente
trabajamos con nifios y jovenes originales de contextos familiares diversos, con necesidades,
intereses y motivaciones especificas, emergentes de su cultura, de sus valores, en fin, de su
forma de estar en la vida. En este sentido, somos testigos de todo un proceso relacional
familiar, caracterizado por escisiones y cambios significativos, intrinsecos al ciclo de vida de
cada una de estas familias. Los cambios ocurridos acarrean repercusiones que se hacen sentir
en todos los elementos de la familia que, directa o indirectamente, se vuelven permeables a la
situacion de la discapacidad.

El diagnostico de una incapacidad (o necesidad especial) puede considerarse como una
de estas escisiones. Por un lado, se encuentran las dificultades que la condicion de la
discapacidad opera en el seno familiar, como la gestion o la falta de recursos y soportes
sociales de apoyo, la capacidad de hacer frente a los problemas, las necesidades crecientes, la
estructura financiera, etc. Por una parte, aparecen cuestiones de caracter emocional, partiendo
del presupuesto de que el suefio de cualquier padre sera el de tener un hijo saludable. Cuando
la realidad contradice estos preceptos, padres y familiares se ven envueltos inevitablemente en
un proceso dificil de gestionar, marcado por el dolor, el malestar, y otro tipo de sentimientos e
emociones contradictorios. La vivencia de los problemas de inclusion de estos nifios y jovenes
en la sociedad y su futuro como ciudadanos autbnomos y activos, es otra de las dificultades de
todo el proceso de aceptacion. Asi como, la falta de formacién e informacion disponible para
las familias y cuidadores, responsables en Ultima instancia por su dependencia de los recursos,
poca capacitacion y autodeterminacion.

Identificamos, en esta linea de pensamiento, el papel de la red de soporte social como
determinante en esta area. Cabiéndole la tarea de apoyar la restructuracién de la vida familiar,
potenciando mecanismos de adaptacion y respuesta, que contribuyen al fortalecimiento,
capacitaciéon y autonomizacion de las familias, condiciones Unicas de garantia de su calidad
de vida.

En el sentido de concretar estas intenciones, nos apoyamos, entre otras fuentes de
informacién, en la Convencidn sobre los Derechos de las Personad con Deficiencia, adoptada
en Nueva York el 30 de marzo de 2007 y aprobada en Portugal en mayo de 2009. Esta
normativa legal determina en su articulo 8, que se adopten medidas efectivas y apropiadas
para sensibilizar a la sociedad (incluyendo a la familia), en relacion con los derechos y
dignidad de las personas con necesidades especiales. Sefiala igualmente que se deben
concretar estrategias que ayuden a combatir estereotipos, preconceptos y practicas
perjudiciales en relacion a estas personas, promoviéndose un “marketing” positivo en relacion
a sus capacidades y contribuciones.

Partiendo de este presupuesto, entendemos que una de las medidas mas eficaces para
alcanzar ese fin sera desarrollar programas de formacion, tanto para las familias como para la
comunicad, cuyos contenidos se centren en una educacion para la diferencia y en un refuerzo
de las competencias parentales, ya que es en la familia que se identifican las primeras
actitudes de verdadera inclusion social. Creemos que la capacitacion y fortalecimiento de las
familias culminard inevitablemente en un establecimiento y equilibrado de los sistemas
familiares y en una mejor calidad de vida e inclusion social de las personas con necesidades
especiales.
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Después de esta pequefia introduccion que segn nuestro entender permite comprender
las intenciones de este trabajo de investigacion, presentamos la estructura del mismo. Este se
encuentra dividido en dos partes, un marco tedrico cuyos constructos serviran de soporte a
este documento, y una segunda parte donde se expone el estudio empirico.

Asi, el Capitulo I nos remite a las cuestiones de las representaciones en el &mbito de las
necesidades especiales y el consecuente respeto por la diferencia, donde se reflexionara, de
forma breve, sobre el proceso de inclusion de esta poblacion en la sociedad, a través de
premisas defendidas por Del Carmen (2004), Muntaner (2004), Ortiz (2000), Porter (2004),
Rodrigues (2008), entre otros.

En el Capitulo Il clarificaremos el concepto de familia como sistema multirrelacional en
el contexto de las necesidades especiales. Nos enfocaremos asi, en las reacciones familiares al
diagndstico, desde las cuestiones de estrés, y su influencia en los componentes de la familia,
el duelo, y todo el proceso de vivencia y aceptacion del diagndstico. Nos basaremos en las
teorias de Badia Corbella (2003), Freixa e Panchdn (2000), Gronita (2008), Heward (2004),
Turnbull e Turnbull (2001), entre otros muchos. Las necesidades mas presentes en esta
poblacion serdn igualmente analizadas sobre la perspectiva de Pereira (1996) en el contexto
portugués, basadas en las referencias de Turnbull e Turnbull (2001) e, Turnbull, Turnbull e
Wehmeyer (2009).

En el Capitulo 111 haremos referencia a la relacién dialéctica entre el soporte social y la
calidad de vida, basandonos en las premisas defendidas por Alvaréz Moreno (2010), Gomez-
Vela e Sabeh (2005), Turnbull (2003), Turnbull, Summers e Poston (2000), Verdugo (2000,
2003, 2006), Verdugo, Gomez, Arias e Navas (2010), Verdugo e Schalock (2001), entre
muchos otros investigadores.

El Capitulo IV se refiere especificamente a los Programas de Educacion Parental y a la
importancia de la capacitaciéon de los individuos en el ambito del sistema familiar.
Revisaremos en este ambito autores como Bartau, Maganto e Etxeberria (2001), Dinkmeyer e
Mckay (1989); Gordon (1970), Parra (2008) e Santos Ribeiro (2003).

En el Capitulo V reflexionaremos sobre la emergencia de la educacion emocional en el
contexto de las necesidades especiales, sobre los postulados de Barra-Almagia (2003), Badia
Corbella (2003), Bisquerra (2006), Ekman (2003), Fernandez — Abascal e Palmero (1999),
Fernandez-Berrocal e Ramos (2002), Goleman (2003), Lazarus (2006), Mayer, Caruso e
Salovey (2000), Seligman (2006), entre otros muchos.

La segunda parte de este estudio tiene la denominacion de “estudio empirico”, el él esta
definida la metodologia y los procedimientos seguidos en el estudio y descritas las dos fases
de esta investigacion. La primera fase es la obtencién de los datos sobre las necesidades de las
familias y su nivel de satisfaccion con el soporte social. La segunda fase, el disefio,
implementacion y evaluacion de un programa de formacion parental, llamado “Escola de
pais.nee”, basandonos en las sugerencias de Alvaréz Gonzélez (2001), Alvaréz Gonzalez,
Bisquerra, Fita, Martinez e Escoda (2000), Bisquerra (2001), GROP (2009), Guel e Mufioz
(2003), Mufioz (2005), Parra (2008), Pascual e Cuadrado (2001), Remon, (2003), Soldevila
(2009), entre otros.

Después de la descripcion y analisis de los datos presentamos la discusion de los
resultados obtenidos en la investigacion, en sus diferentes fases y con las respectivas
conclusiones. Con las referencias bibliograficas y anexos se terminara este documento.
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Punto de partida.

La literatura especializada ha descrito el impacto de un diagndstico de discapacidad
como un factor que provoca serias desorganizaciones en el sistema familiar, afectando a las
interacciones que el ella se establecen, a la estructura y a las propias funciones familiares,
potenciando asi, cambios significativos a lo largo del ciclo vital. Sobre todo se identifican en
este grupo poblacional necesidades crecientes, que imponen nuevos ritmos dentro del
contexto familiar. La falta de formacion de los padres para lidiar con los problemas de los
hijos, la falta de apoyos de las redes de soporte social, o las necesidades econdémicas y de
gestion del sistema familiar, son factores identificados como causa de una calidad de vida
fragil en esta poblacién (Pereira, 1996, Turnbull & Turnbull, 2001).

La comunidad cientifica ha descrito el impacto del diagnostico, como catalizador de
sentimientos y emociones, que afecta a todos los elementos de la familia, a veces de forma
avasalladora y poco racionalizada. En muchas situaciones se identifican estados emocionales
donde la rebelién, negacién, angustia, depresién, culpabilidad, ansiedad y el estrés imperan,
llevando a cada elemento de la familia a vivir en un estado de fragilidad emocional, con
consecuencias nefastas para el normal funcionamiento del sistema familiar, sobre todo cuando
las necesidades de la familia (salud, educacidn, apoyo social, etc.) no se encuentran
satisfechas (Freixa, 1991, 1999, 2000; Navarro Géngora, 1999, 2003, 2007).

Como docentes de educacion esta es una realidad de la que casi diariamente damos
testimonio en el contacto con los cuidadores (familias de nifios y jovenes con necesidades
especiales), tanto en el contexto escolar como en el contexto informal.

La cuestion que mas nos preocupa es que la presencia continua de emociones negativas
puede afectar a la salud fisica y psiquica de estas personas, asi como, a la salud y bienestar en
la relacion familiar, segln ha sido defendido por Salovey (2001) y Salovey, Stroud, Woolery
e Epel (2002). Segun las informaciones que fuimos recogiendo de esta poblacion estos
estados emocionales derivan en muchos casos de la falta de capacitacion de las familias (falta
de formacion e informacion sobre como lidiar con los hijos, o hasta falta de conocimiento de
su propio problema); la fragilidad de los recursos de que dispone la comunidad local (falta de
centros de rehabilitacién y de asociaciones de apoyo familiar); y del aumento de las
dificultades frente a la educacién y acompafiamiento del nifio en casa.

Asi mismo podemos decir que una red de apoyo social deficitaria se puede traducir en
un aumento de las dificultades de la familia, lo que da como resultado una peor calidad de
vida (Turnbull, 2003; Verdugo & Schalock, 2001). Esta situaciéon es identificada en las
investigaciones especializadas como comun a esta poblacion.

De esta forma, identificamos como fundamental conocer la realidad de esas familias en
el contexto donde nos encontramos (distrito de Braganza): percibir cuales son sus
necesidades, hacer una descripcion de las redes de apoyo existentes y el grado de
conocimiento de las familias en relacién con este apoyo. En caso de que se justifique, y sean
comprobadas algunas evidencias asociadas a esta poblacion, disefiar una intervencion que se
centre en la capacitacién, fortalecimiento y corresponsabilizacion de estas familias. Para
finalmente evaluar esta intervencion y replicarla en diferentes contextos.

Cuestiones generales de la investigacion.

Con el sentido de concretar nuestra intencion sefialamos a continuacion un conjunto de
cuestiones de investigacion a las que procuraremos dar respuesta en un encuentro entre
aquellos que nos proponen los constructos tedricos sobre el tema y la investigacion de campo:
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¢Cuales son las necesidades de las familias con hijos con necesidades especiales en el
distrito de Braganza?

¢Cual es el grado de satisfaccion de las familias con la red de apoyo formal e informal
existente en su comunidad?

¢Cual es la relacion entre las necesidades de las familias y el soporte social con las
caracteristicas sociodemograficas?

¢Qué repercusiones (fisicas, emocionales y sociales) acarrean para el cuidador la
responsabilidad sobre la persona con NE?

¢Cual es el impacto de un curso de formacion emocional y parental en el desarrollo de
competencias personales y sociales de los individuos?

¢Cual es el nivel de competencias emocionales de las familias antes y después de asistir
a un curso de formacion emocional y parental?

¢Cual es el impacto de un curso de formacion emocional y parental en la capacitacion
familiar y en el refuerzo del soporte social?
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PARTE | - MARCO TEORICO

La Educacion para la diferencia: el derecho a la identidad (Capitulo I)

El primer capitulo se encuentra dividido en tres apartados (De la segregacion a la
inclusion: un camino recorrido o por recorrer; El recorrido de la integracion a la inclusion: de
la normalizacién a la integracion; La inclusion — el enfoque en la persona con necesidades
especiales — NE). En ellos son abordadas cuestiones referidas a las representaciones sociales
de las personas con necesidades especiales. Se pretende reflexionar sobre los factores
(sociales, politicos y culturales) que, alguna manera, se identifican como facilitadores (o por
el contrario barreras) en el proceso de inclusion social de esta poblacion. Es nuestro objetivo
comprender qué implicaciones tienen estos factores en la construccion de la identidad de las
personas con necesidades especiales y en el respecto por su diversidad como ciudadanos.

Concluimos, con la revision de la literatura sobre las personas con necesidades
especiales que, a pesar de todos los avances sociales, aun se les asocian representaciones
sociales bajas. Todavia, la evolucion cultural, cientifica y politica de las Gltimas décadas,
tienden a determinar nuevas formas da actuacion, dentro de las premisas defendidas por el
concepto de normalizacion, dictando nuevos caminos para la inclusion. A las personas con
NE se les deben facilitar apoyos para que puedan desempefiar las mismas funciones, sociales
y de vida, que sus pares, ejerciendo sus deberes y derechos en la sociedad. La normalizacion
(concepto defendido por Bank-Mikkelsen, citado por Rodrigues, 2008; Nirjke, 1969 e
Wolfenberguer, 1985) se asume como un concepto alcanzable que se aplica a todos, donde
cada persona debe ser provista de una serie de apoyos de acuerdo con sus necesidades. Las
personas con necesidades especiales deben recibir formacion y oportunidades de desarrollo
junto con personas sin esas necesidades (UNESCO, 1994).

Las premisas defendidas por el concepto de normalizacion fueron el punto de partida
para los modelos de atencion a las familias y a los nifios con necesidades especiales, dando
respuesta a sus necesidades y cuya satisfaccion tenia impactos claros en la calidad de vida y
bienestar del sistema familiar.

En lo que concierne a las familias, una vez que es aqui donde se vislumbran las
primeras actitudes de verdadera inclusién (Bergmann, 2005), es imperativo que los padres con
sus acciones, sean capaces de contribuir a la construccién de competencias en sus hijos, que
los ayuden a potenciar la curiosidad y el gusto por aprender, y asi también a ser conscientes
de sus limites. Y que sobre todo, crean en su educacion y formacion autonoma. Todo esto sera
determinante en el éxito que los nifios tendran a lo largo de la vida (Brazelton, 2003), al
desencadenar el desarrollo de posturas reforzantes de autoconfianza, autonomia, autoestima e
autodeterminacion.

Familia y desarrollo humano en el &mbito de las necesidades especiales (Capitulo
1))

A lo largo de este capitulo trazamos el marco conceptual de la familia sobre la
perspectiva sistémica y relacional. Se encuentra dividido en seis apartados (La familia como
sistema multirrelacional; Componentes de la familia en la perspectiva sistémica: interaccion
familiar, estructura, funcion y ciclo vital; El sistema familiar de las personas con necesidades
especiales — el impacto del diagnostico; Estrés: concepto e implicaciones psicosociales; La
influencia del estrés en la interaccion, estructura, funciones y ciclo vital familiar. La
aceptacion del diagnostico: un proceso recurrente), con el objetivo de comprender en qué
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medida la familia es permeable a los acontecimientos dentro y fuera del sistema familiar, en
los diferentes contextos ecoldgicos donde interactia (Bronfenbrenner, 1979). Al rastrear esta
red de conceptos reflexionaremos sobre los diferentes componentes de la familia desde la
perspectiva sistémica, lo que nos permitira comprender como la familia guia y dirige la
cuestion del impacto del diagnostico, la vivencia del duelo y las nuevas necesidades que de
ello derivan.

La comunidad cientifica identifica a la familia como el primer grupo socializador con el
que el nifio interactia y donde le son procuradas la satisfaccion de sus necesidades
inmediatas. Son los trabajos de Minuchin (1982), Palazzoli (1983), Satir (1997) entre otros,
en el area de la terapia familiar, con la influencia ejercida por el movimiento “Child
Guidance” (Orientacion Infantil) y con el surgimiento de la Teoria General de Sistemas, los
impulsores de una vision mas amplia de la familia. Bronfenbrenner (1979) presenta un
modelo de la ecologia del desarrollo humano que nos hace pertinente, no solo centrarnos en el
nifio, sino también en el contexto familiar y en el ambiente, como instigador de las
especificidades de las familias.

Analizar la familia desde la perspectiva sistémica, implica darse cuenta de que
cualquier evento que se produzca en el contexto familiar tendra consecuencias inmediatas en
el sistema y, en todos los miembros de la familia y sus contextos inmediatos (Turnbull et al
2009; Nufiez, 2007; Alvarez Moreno, 2010). El nacimiento de un hijo es uno de esos eventos.
Si este nifio/a tiene una discapacidad, la noticia es para los padres, particularmente dificil y
exigente, con graves consecuencias, sobre todo a nivel emocional (Seligman & Darling, 2007)

Las familias reaccionan de manera diferente al diagnostico (Turnbull et al 2009), pero
hay algunos factores que sistematizan esta variabilidad: sus creencias, sus valores, sus
antecedentes culturales, la educacidn, la situacion geografica, econémica, etc. Estudios Altiere
y Von Kluge (2008), Correia y Serrano (2002), Crnic, Friedrich y Greenberg (2000), Serrano
(2008), Turnbull, et al., (2009), entre otros, identifican estos factores, como factores
instigadores de estrés en el sistema familiar. El estrés aparece cuando la familia no puede
cumplir con las nuevas necesidades dictadas por el diagnostico: la necesidad de identidad; de
apoyo emocional; de cuidado diario; las necesidades econdmicas; de ocio; socializacién; y
necesidades de apoyo educativo (Turnbull & Turnbull, 2001).

En la defensa de la vulnerabilidad familiar ante del diagnéstico, Calvo Novela (2003),
afirma que en las primeras etapas, los padres necesitan una intervenciéon informativa y
emocional. Y por eso, deben ser evaluados los recursos personales y materiales de la familia y
establecer las estrategias de adaptacion a las situaciones de crisis. Importa promover la
creacion de redes de apoyo formales (e informales), que de hecho puedan ayudar a las
familias a tener conocimientos, habilidades y competencias en estas areas. La formacion de
los padres en esta area, es determinante, sobre todo la que se centre en areas claves
importantes para estas familias: a) dar a conocer el camino de las familias desde el
diagnostico, analizando todos los factores que, facilitan o afectan, la aceptacion durante el
ciclo de vida, b) mostrar a los padres / madres que es posible su restructuracion emocional,
sobre todo a través de la formacion, la frecuencia de los grupos de autoayuda de padres para
padres, y el acceso a los recursos de las redes de apoyo social (Smith, 2003).

Por lo tanto, creemos ser posible realizar lo que fue defendido durante mas de dos
décadas por Dunst, Trivette y Deal (1994) y mas recientemente por Bisquerra (2001), sobre el
papel de la educacion emocional a traves de la promocion de actividades, acciones o
estrategias que hagan las familias mas competentes y autonomas en la gestion y solucion de
sus problemas. Asi, a traveés de la optimizacion de los recursos de la comunidad, se promueve
la satisfaccion de necesidades bésicas de las familias. Recordemos lo que defiende Reardon
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(2001) cuando refiere que los padres tienen que entender sobre todo una cosa: el cuidado de
uno mismo es el primer paso para el cuidado de sus hijos.

La calidad de vida de las familias como resultado de los servicios: Un nuevo
paradigma (Capitulo 111)

En el transcurso de este capitulo reflexionaremos sobre la relacion entre la red de
soporte social (formal e informal) y la calidad de vida de las familias. Este capitulo esta
dividido en tres partes (Calidad de vida: Concepto e implicaciones sociales; Calidad de vida
familiar en el ambito de las necesidades especiales; Calidad de vida familiar y las redes de
apoyo social: ¢qué relacion?).

El concepto de calidad de vida es definido por Schalock e Verdugo (Schalock &
Verdugo, 2006; Schalock, 1997, 2001, 2009, 2010; Verdugo, 2000, 2001, 2003, 2006) como
un estado deseado de bienestar personal multidimensional, con componentes objetivos y
subjetivos. Posee propiedades universales (etic) y ligadas a la cultura (emic) y es permeable a
caracteristicas personales y a factores ambientales. En este contexto, los mismos autores
defienden que, el concepto de calidad de vida traspasa hoy la base conceptual de los
principios perpetrados para la integracion o normalizacion, confiriendo un nuevo rumbo a la
situacion familiar, personal y social de las personas con discapacidad.

Partiendo de estas premisas, verdugo (2001) defiende que las familias experimentan su
nivel maximo de calidad de vida cuando sienten que sus necesidades van a ser satisfechas. La
familia es asi identificada como una referencia importante en la operacionalizacién de la
calidad de vida individual, al mismo tiempo que, la calidad de vida de cada elemento de la
familia tendra influencias en la calidad de vida familiar general. Sobre esta cuestion, y
apoyandose en su extensa investigacion, Turnbull (2003) identifica la calidad de vida familiar
como resultado de los servicios, lo que representa un nuevo paradigma en el area de la
discapacidad. En defensa de esta idea Schalock (2010) defiende que el funcionamiento
humano mejora cuando se ajusta la relacion entre las necesidades de las personal y la forma
de satisfacerlas a través de la red de apoyo social existente en el medio.

El soporte social es definido por Dunst, Trivette y Cross (2000), como un constructo
multidimensional que incluye apoyo instrumental y psicoldgico, dispensado a los individuos,
0 unidades sociales, con el objetivo de dar respuesta a sus necesidades de auxilio y asistencia.

La revisién bibliografica aqui realizada permite evidenciar que el apoyo social influye
en la adaptacion del sistema familiar en las sucesivas etapas, inherentes a la evolucion de las
etapas del ciclo vital, siendo asi que la calidad de los apoyos es determinante en el
funcionamiento del individuo (Flérez, 2005). Las redes de apoyo pueden asi ser fuertemente
potenciadoras de actuacion positiva de las familias para la satisfaccion de sus necesidades
inmediatas, a saber, la autodeterminacion, el desarrollo personal y la inclusion social (Dunst,
Trivette & Cross, 2000). Hay, por lo tanto, una evidencia clara de que la cantidad y
adecuacion del apoyo recibido influye de forma positiva en la calidad de vida de las personas
que componen el sistema familiar.
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La educacion parental: “empowerment” del sistema familiar (Capitulo 1V)

El capitulo que sigue se centra en aclarar el concepto y etiologia de la
educacion/formacion parental y su importancia para la calidad de las vivencias familiares,
particularmente en el contexto de las necesidades especiales. De esta forma presentamos los
diferentes modelos y tipos de educacion parental, sus objetivos, contenidos, estrategias y
metodologias de intervencion y formas de evaluacion. El capitulo se encuentra estructurado
en dos partes (Desarrollar competencia en la paternidad; Importancia de la intervencion en
educacion parental en el &mbito de las necesidades especiales).

El cambio de paradigma a un modelo sistémico, centrado en las competencias y
fortalezas familiares, viene a dar visibilidad a la importancia de participacion de los padres en
el proceso de desarrollo de los hijos, optimizando sus funciones parentales. Siendo asi, una
intervencion en el medio familiar debe ser capaz de capacitar, promover y fortalecer a las
familias, siendo para eso necesario disponer de informacion y formacion promotora de
competencias, responsabilidades y mas poder de decision de los padres.

Las investigaciones de Dunst, Trivette y Deal (1994) contribuyeron también a un
cambio significativo en la conceptualizacion de la importancia de la participacion familiar en
la atencién a los nifios, enfatizando la necesidad de la familia de desarrollar competencias
para resolver problemas y realizar sus propios proyectos personales, crear autonomia de cara
a los técnicos, asumir la toma de decisiones en asuntos para los que es, muchas veces, es vista
como la mejor capacitada para hacerlo.

Los programas de formacidn parental, conceptualmente hablando, surgiran a partir de la
década de los 60/70, inicialmente denominados “Parenting Programs”. Centraban su accion
desde una perspectiva grupal y la asumian como estrategia de intervencion en la familia,
como modelos estructurados, con el objetivo de promover la modificacion de competencias
parentales (Barlow, Coren & Stewart-Brown, 2002).

Uno de los primeros y mas conocido programa de formacion parental fue el de Thomas
Gordon (1970), autor que inmortalizé la expresion “parents are blamed but not trained” (los
padres son culpabilizados, pero no entrenados). Gordon pretendia hacer llegar el mensaje de
gue muchas veces se atribuia a los padres la responsabilidad de los problemas de los hijos,
cuando verdaderamente nada se hacia para apoyar en esa tarea. Defendia si el entrenamiento
de competencias parentales como forma de satisfacer problemas identificados en la familia.

Desde ese momento a la actualidad, muchos son los autores que contribuyen a
conceptualizar la formacién parental. Por un lado Boutin y Durning (1994, cit. In Abreu-
Lima, Alarcdo, Almeida, Brand&o, Cruz, Gaspar, & Ribeiro dos Santos, 2010) defendian la
denominacioén de formacidn parental y la definian como una forma de potenciar la consciencia
de los padres en el refuerzo de sus competencias parentales, lo que implicaba acciones de
sensibilizacion, aprendizaje o entrenamiento de actitudes y practicas educativas parentales.
Por otro lado Cataldo (1991, citado por Bartau, Maganto & Etxeberria, 2001) defendian que la
formacion de padres debia ser entendida como una estrategia de intervencion promotora del
desarrollo de los hijos, lo que apenas seria logrado a través de mejorar el nivel de formacion
de los padres.

La justificacion de implementar programas de educacion parental es visible en la
literatura. Mientras que unos autores defienden la educacion parental como una estrategia de
intervencion que tiene como objetivo promover el desarrollo de los hijos a través de mejorar
el nivel de informacion de los padres (Bartau, Maganto & Etxeberria, 2001); otros defienden
que la formacién parental debe considerar a los padres como adultos en proceso de desarrollo
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personal, social y educativo, porque todo contribuye al desarrollo y educacion de los hijos
(Martin, Chavez, Rodrigo, Byrne, Ruiz & Suarez, 2009).

Diversos estudios ya realizados en esta area garantizan resultados positivos de los
programas de formacion parental implementados a los largo del mundo (Bartau, Maganto &
Etxeberria, 2001; Martin, Maiquez, Rodrigo, Correa & Rodriguez, 2004; Santos Pinheiro,
2006; Zuzarte & Calheiros, 2010; ...). Como podemos constatar el refuerzo de las
competencias parentales puede constituir una arma poderosa en el rendimiento de la
paternidad.

La Educacion emocional en el contexto de las necesidades especiales (Capitulo V)

Percibir la importancia de la Educacion Emocional en el contexto de las necesidades
especiales es la cuestion central de este capitulo. De una forma breve, en seis subcapitulos (de
la vivencia diaria a las respuestas emocionales: las emociones y el cotidiano familiar;
emociones: en busca del concepto; de la inteligencia emocional a la educacion emocional;
competencias emocionales bésicas; familias emocionalmente competentes; la emergencia de
la educacion emocional en el contexto de las necesidades especiales) clarificamos el cuadro
conceptual de los programas de Educacion Emocional, para reflexionar en qué medida la
gestion positiva de las emociones se traduce en ganancias para las familias, sobre todo
después del conocimiento del diagndstico.

El tema de las emociones, su regulacion y el impacto que demuestran tener en nuestra
vida diaria, vienen a suscitar cada vez mas interés en la comunidad cientifica. Muchas de las
decisiones que tomamos en el dia a dia son determinadas por nuestra competencia emocional.
Ver satisfechos nuestros objetivos hace que nos sintamos bien, por el contrario, un problema
provoca malestar, descontento, frustracion, rabia o tristeza. Todas estas informaciones
provocan en nosotros respuestas emocionales, probando que las emociones estdn mas
presentes en nuestra vida de lo que supuestamente podriamos pensar, y que la forma en que
las manejamos acarrean consecuencias para nuestra vida personal y profesional. (Bar-On &
Parker, 2000; Bisquerra, 2001, 2006; Ciarrochi, Forgas & Mayer, 2001; Fernandez-Berrocal
& Ramos, 2002; Salovey & Mayer, 1997...).

En este marco la literatura especializada defiende la necesidad de los individuos de
aprender a gestionar sus emociones de forma que consigan un equilibrio entre las emociones
positivas y las negativas, ya que, de este equilibrio resultan sentimientos de bienestar
emocional. El estado animico positivo potencia la construccion de recursos internos en la
persona, por el contrario, la vivencia de las emociones negativas acarrea efectos nefastos para
la salud (Parra, 2008).

Después de todo lo que ha sido referenciado anteriormente, nos parece evidente la
necesidad de trabajar el componente emocional con las familias de nifios y jovenes con
necesidades especiales (discapacidad), sobre todo después del conocimiento del diagndstico, y
por el terremoto emocional que este acarrea. Constatamos que en estos casos serd facil
percibir como es que las emociones negativas, como la tristeza, la ansiedad, la ira, invaden su
dia a dia y se transforman en estados emocionales continuados de frustracion, impotencia,
depresion y angustia.

Nuestra preocupacion incide en las evidencias existentes de que las emociones
negativas tienen efectos toxicos y negativos para la salud fisica y mental (Fernandez-Abascal
& Palmero, 1999; Salovey, 2001; Bisquerra, 2006; Lazarus, 2006) y si no fueran prevenidas
pueden derivar en estados emocionales destructivos, promotores de variadas enfermedades. El
tratamiento de los efectos psicopatoldgicos de las emociones negativas y del estrés se realiza a
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través de psicoterapia emocional, sin embargo esta no es nuestra intencién. Defendemos que,
tal como nos dice la sabiduria popular, “mas vale prevenir que curar”, por eso, vamos a hacer
incidir nuestra actuacion en la “Escola de Pais. NEE” en una perspectiva preventiva. En este
caso, la que mejor refleja nuestros objetivos es el area de la Educacion Emocional, puesto que
tiene como objetivo prevenir los efectos de las emociones negativas antes de que estos sean
irreversibles, promocionando el desarrollo de las emociones positivas.

El énfasis de un programa de Educacion Emocional se refleja en la simplicidad de las
palabras de Bisquerra (2006): No podemos cambiar a las personas, ni ignorar la dificil
situacion en la que se encuentran, pero podemos siempre ensefiarlas a decidir cual va a ser su
actitud frente a los problemas. Podemos siempre ayudarlas a decidir como los
acontecimientos negativos les van a afectar: Es importante en este caso, ayudar a formar
personas competentes que vuelvan competentes a los sistemas familiares basandonos en los
principios de capacitacion, fortalecimientos y autonomia de la familia.
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PARTE Il - ESTUDIO EMPIRICO

Opciones metodoldgicas (Capitulo I)

En el presente capitulo procedemos a la caracterizacion de la metodologia y
procedimientos llevados a cabo en esta investigacion. Este estudio fue realizado en dos fases
(1% fase: evaluacion de necesidades y satisfaccion del apoyo social; 22 fase: Disefio,
implementacion y evaluacion del programa de formacion parental “Escola de Pais.nee™).

En la primera fase de la investigacion se realizo un estudio descriptivo/exploratorio. No
existio por parte del investigador intervencion en las variables a estudiar. Este estudio
descriptivo tuvo como objetivo recoger informacion de la muestra; respondieron a un
conjunto de cuestiones que correspondié al analisis de necesidades de nuestra poblacion
objetivo a través de entrevistas y de dos encuestas mediante cuestionarios.

En la segunda fase, para la evaluacion del programa de formacién, optamos por la
realizacion de un estudio cuasi-experimental (Tejedor, 2000) de grupo Unico con pretest y
postest, donde aplicamos cuatro cuestionarios, y mas uno de evaluacion final y otro de
seguimiento (seis meses despues).

Problema de la investigacion. En el distrito de Braganza® existen més de quinientas
familias con nifios y jovenes con necesidades especiales. Este distrito tiene muy pocos
recursos sociales y casi no existen centros de rehabilitacion, gabinetes de apoyo a las famitas,
o centros de apoyo y formacion de padres. Tal como fue sefialado inicialmente, la falta de
recursos tiene implicaciones directas en la calidad de vida de las familias, lo que nos hace
reflexionar sobre la necesidad de conocer la realidad de esta poblacion. Asi, tal como
referimos en el punto de partida, las lineas que orientan esta investigacion son percibir cuales
son las necesidades de los cuidadores de los nifios con necesidades especiales; percibir la
importancia para la familia de asistir a un programa de formacién emocional y parental que
los informa, capacite y fortalezca como cuidadores y que los ayude a encontrar redes de
apoyo en la comunidad; y percibir el impacto de este programa de formacion en la
capacitacion de las familias y en el refuerzo de las redes de apoyo formales e informales.

Obijetivos. Definimos como objetivos generales de la investigacion los siguientes®:

a) Conocer las percepciones y necesidades de las familias de nifios y jovenes con
necesidades especiales del distrito de Braganza;

b) Reconocer el grado de satisfaccion de las familias frente a las redes de apoyo
sociales formales e informales;

c¢) Disefiar, implementar y evaluar un programa de Educacion Emocional y Parental
especifico para familias con nifios con necesidades especiales;

! Braganca es un distrito en el noreste de Portugal, perteneciente a la provincia de tradicional Tras-os-Montes y
Alto Douro. Limita al norte y al este con Espanha (provincias de Ourense, Zamora y Salamanca), al sur con el
Distrito de la Guardia Nacional y el Distrito de Viseu y al oeste con el distrito de Vila Real. Su superficie total
6608 kilometros 2, lo que lo convierte en el quinto distrito portugués, habitada por una poblacién de 139 344
habitantes (2009). La sede del distrito es la ciudad de Braganca (Fuente: Site Oficial Municipal de Braganca).

? Los objetivos especificos se indican en cada una de las respectivas etapas de la investigacion
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d) Evaluar el impacto de un programa de intervencién para la promociéon de la
satisfaccion de las necesidades de las familias, en el incremento de las redes sociales de apoyo
y en la capacitacion de las familias con nifios con necesidades especiales.

Procedimientos de analisis de datos y tratamiento estadistico.

Procedimos a la recogida de informacion a través de la realizacion de entrevistas,
mediante las que se conoceran las percepciones de las familias en relacion a todas las
cuestiones que se derivan del impacto del diagndstico. A continuacion realizamos una
descripcion de las redes de apoyo social existente y aplicamos una encuesta mediante
cuestionario para comprender el grado de conocimiento y satisfaccion de los cuidadores, en
relacién con ese apoyo social. Finalmente disefiamos una intervencion que diese respuesta a
las necesidades evidenciadas por los sujetos de la investigacion. En este sentido disefiamos,
aplicamos y evaluamos el programa de formacion emocional y parental “Escola de pais.nee”.

Encuesta mediante Entrevista. La revision de la literatura fue determinante en la
construccion de este instrumento de recogida de datos, configurando al proceso metodoldgico
del rigor que debe estar subyacente. A partir de esta revision fue elaborado un guion (anexo
V1), en el sentido de proceder a una entrevista abierta, flexible y semiestructurada. Una vez
elaborado el guion siempre hubo la posibilidad de introducir nuevos elementos derivados del
proceso de la entrevista. Seguidamente se procedid a estudio de la validez de la entrevista
utilizando un criterio de jueves (Bardin, 1995) que presentaron sus criticas constructivas en el
sentido de mejorar el instrumento de recogida de datos. El proceso de validacion transcurri6
en dos fases distintas. En la primera fase el guion fue presentado a ocho especialistas del area,
para lo que se utiliz6 un cuestionario de validacién (Anexo VII), donde pudieron evaluar cada
una de las cuestiones a partir de cinco items, a saber, el nivel de adecuacién, contenido, orden,
estilo y formato. De la revision de sus opiniones surgié el guion definitivo de la entrevista,
que cuatro especialistas aprobaron como adecuado, pertinente y bien construido. Finamente,
después de realizadas las entrevistas fueron sometidas a un proceso de analisis de contenido
(Bardin, 1995), construyendo un sistema de categorias y subcategorias a partir de las unidades
de registro, extraidas de los discursos de los sujetos. Tuvimos la preocupacion de que las
categorias fuesen exhaustivas y excluyentes. A cada uno de los entrevistados se le asigno un
cbdigo, garantizando de esta forma la confidencialidad y anonimato de los mismos: F1, F2,
F3, F4, F5, F6, F7, F8, F9, F10, F11, F12, F13, F14, e F15.

Encuesta mediante cuestionario. Fueron utilizadas escalas ya validadas y
referenciadas en estudios nacionales e internacionales. Aun asi se determind la validez
mediante el nivel de consistencia interna a través del Alpha de Crombach, tanto en las escalas
globales como de los factores. Los datos recogidos fueron codificados, registrados y tratados
en una base de datos informatizada y se realizd un analisis descriptivo con tablas de
frecuencias absolutas y relativas, medias, desviacion tipica, mediana, maximo y minimo.

Se realizaron estudios inferenciales mediante test de contraste de hipotesis en el que se
utilizaron pruebas paramétricas y no paramétricas en funcion de las variables a analizar
(Pestana & Gageiro, 2005), de los que destacamos:

e Prueba de T, para la comparacion entre medias de muestras independientes para los
resultados obtenidos en las diferentes escalas en funcion de las variables sociodemograficas.
Asi mismo para la comparacién de muestras relacionadas para evaluar el impacto de la
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experiencia realizada en la muestra de estudio. Utilizada para verificar los resultados y
estadisticas para las necesidades y los factores de satisfaccion en funcion del género de los
cuidadores (Tabla 9, p. 240); Aplicada a la escala de EADS (Tabla 22, P.311); Aplicada a la
escala y subescalas de competencia emocional (Tabla 26, p.314); Aplicada a la escala de
evaluacion de autoestima de Rosenberg antes y después de la formacion (Tabla 30, p.316);
Aplicada a la escala de optimismo antes y después de la formacion (Tabla 34, p. 319);
Aplicada a la escala de esperanza antes y después de la formacién (Tabla 38, p.321).

e Anova, para comparacion de medias entre tres 0 mas poblaciones independientes,
esto es, los resultados obtenidos en las diferentes escalas en funcion de variables
sociodemograficas. Utilizada en las siguientes situaciones: Resultados estadisticos para las
necesidades y factores de satisfaccion en funcion de la edad de los nifios (Tabla 7, p. 237);
Resultados estadisticos para las necesidades y factores de satisfaccion en funcion de la
problemética del nifio (Tabla 8, p. 238); Resultados estadisticos para las necesidades y
factores de satisfaccion en funcion de la edad de los cuidadores (Tabla 11, p. 242); Resultados
estadisticos para las necesidades y los factores de satisfaccion en funcion de la titulacion de
los cuidadores (Tabla 12, p. 243); Resultados estadisticos para las necesidades y los factores
de satisfaccion de acuerdo a la profesién de cuidadores (Tabla 13, p.245); Resultados
estadisticos para las necesidades y los factores de satisfaccion en funcion del grado de
parentesco de los cuidadores (Tabla 14, P.246).

e Prueba de Levene para evaluar la homogeneidad de las varianzas, fue utilizada para
verificar las condiciones del teste Anova;

o Coeficiente de correlacion de Pearson, que permite medir el grado de correlacion y
la direccién de la misma entre variables escalares. Utilizada en las siguientes situaciones:
Coeficientes de correlacion entre las subescalas de EADS antes y después de la formacion
(Tabla 21, p 310); Coeficientes de correlacién entre las subescalas y total de la escala de
competencia emocional antes y después de la formacion (Tabla 25, p 313); Coeficientes de
correlacion de la escala Rosenberg estima, antes y después de la formacion (Tabla 29, p 316);
Coeficientes de correlacion de la escala de optimismo antes y después de la formacion (Tabla
33, p. 318); Coeficientes de correlacion de la escala de la esperanza, antes y después de la
formacion (Tabla 37, p. 320)

e Prueba no paramétrica de kolsmogorov-Smirnov (KS) para comprobar la
normalidad de la poblacion de la que se extrajo la muestra, cuando la dimension de ésta es
inferior a 30 elementos. Al aplicar la prueba no paramétrica de Kolmogorov-Smirnov (KS),
Ilegamos a la conclusion de que todas las distribuciones de las subescalas de la escala de
EADS (p.311); todas las distribuciones de las subescalas y competencia emocional total
(p.314); las distribuciones de la escala RSES (p.316); las distribuciones de la escala de
optimismo (p. 318); y las distribuciones de las escalas de la Esperanza (p. 320), son todas,
antes y despues de la formacion aproximadamente normales.

e Prueba no paramétrica Mann-Whithney, para comparar dos poblaciones
independientes cuando las condiciones de la prueba t no son verificadas. Este teste fue
utilizado en las tablas 9 (p.240), 10 (p.241), entre otras, siempre que las condiciones de la
aplicacion de los testes paramétricos t no fueran verificadas.

e EI no parameétrico de Kruskal-Wallis para comparar dos poblaciones
independientes, cuando las condiciones de la prueba ANOVA no se verifican. Este teste fue
utilizado en las tablas 11 (p.242), 12 (p.243) e 13 (p.245), entre otras, siempre que las
condiciones de la aplicacion de los testes Anova, no fueran verificadas.
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e Para el analisis estadistico de los resultados obtenidos fue utilizado el programa
SPSS (version 14.0) 2005 para Windows. Se utilizd también el programa Excel para
Windows para la construccion de gréaficos y la obtencidn de variables definidas a partir de

otras.

Hipotesis y variables

Presentamos a continuacién el resumen de las variables de nuestro estudio, agrupadas
en el siguiente cuadro (Cuadro 1):

Cuadro 1

Sintesis das Hipdtesis e Variables del estudio de la Primera Fase

Fase 1: Evaluacion de las necesidades de las familias

social informal.

Nifios / J6venes
(Género, edad, problematica
del el nifio/a con NE).

Escala ESSS

Hipotesis Variables Instrumento Muestra
- — de recogida
Predictoras y de Criterio g

Necesidades de
H1 - Las informacién; de . Entrevistas 15
mayores apoyo; de explicar a Lo§ cuidadores .
necesidades de los demas; de servicio E]iG\fer:eergl’Js;:i?c? g'g’ljl’ai?gg’
las familias son comunitario; nGmero de hi'oé / aS'p '
tener mas financiero; y ! Y cuestionarios
servicios de funcionamiento de la grado de parentesco.
apoyo y de la vida familiar. Y total . ) Escalade las | 114
comunidad de las necesidades Nlrjos/Jovenes - Necesidades

' (Sub escalas de Ia. (Género, edad, problematica
. del el nifio/a con NE).

escala Necesidades de

Familias - FNS)

Necesidades de
H2 — Las informacién; de Los cuidadores 15
necesidades que | apoyo; de explicar a . - Entrevistas
experimentan las | los demas; de servicio (C_;enero, estgdo civil, eq‘?d’
familias son comunitario; nllvel educatlyo, ocupacton,
diferentes financiero; y ngggrgedea?ggfeé?j’ y
dependiendo de funcionamiento de la g P ' cuestionarios | 114
las caracteristicas | vida familiar. Y total Nifios / Jovenes
del cuidador y el | de las necesidades. ) dad blemiti Escala de las
nifio (Sub escalas de la (Generqle ad, problematica Necesidades

. escala Necesidades de del el nifio/a con NE).

Familias - FNS)
H3 - Las familias Los cuidadores
se presentan Satisfaccion con la . - Entrevistas 15
insatisfechos con | amistad; la intimidad; E\ci;veer:eggﬂs;:?/j(? ggﬂl’ai?gg’
el apoyo de la satisfaccion con la nimero de hi'oé / as!o ’
red formal social | familia; actividades rado de par egntesco’ y
y satisfechos con | sociales; y total de la g P '
la red de apoyo escala ESSS. Cuestionarios | 114
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Cuadro 1 (continuacién)

Sintesis das Hipétesis e Variables del estidio da Primeira Fase

Fase 1: Evaluacion de las necesidades de las familias
Hipétesis Variables Instrumento Muestra
Predictoras y de Criterio de recogida
H4-La Los cuidadores
satisfaccion con | Satisfaccion con la ) L Entrevistas 15
las redes de amistad; la intimidad; (_Genero, estgdo civil, ec_jgd,
apoyo social, que | satisfaccion con la n',VEI educatl_\_/o, ocupacion,
! L AR numero de hijos/ as; y
siente la familia | familia; actividades rado de parentesco
es diferente en sociales; y total de la g P ' Cuestionarios | 114
funcién de las escala ESSS. Nifios / Jovenes
caracteristicas ) - Escala ESSS
del cuidador y el (Generq,~ edad, problemaética
nifio. del el nifio/a con NE).
Cuadro 10
Sintesis de las Hipdtesis e Variables del estudio de la Segunda Fase
Fase 2: Programa de Formacién Parental “Escola de Pais.nee”
Hip6tesis Variables Instrume_nto Muestra
Dependientes Independientes de recogida
H5 — Los niveles de Programa de Escala EADS | Cuidadores
ansiedad, depresion y Factores: Estrés; formacion Braganca 18
estrés son mas bajos ansiedad y depresion; y parental
después del programa total de la escala Alfandega
parental “Escola de 18
pais.nee”.
H6 — La competencia Factores de Cuidadores
emocional mejora Competencia emocional: | Programa de Escala de Braganga 18
después del programa percepcién emocional; formacion Competencia
parental “Escola de capacidad para lidiar con | parental Emocional Cuidadores
pais.nee”. la emocion; y total de la Alfandega 18
escala de competencia
emocional.
H7 — La autoestima Autoestima Programa de Escala de Cuidadores
mejora después del formacion Rosenberg Braganga 18
programa parental parental
“Escola de pais.nee”. Cuidadores
Alfandega 18
H8 — La esperanza e Esperanza e Optimismo | Programa de Escala das Cuidadores
optimismo mejoran formacion Esperanza e de Braganca
después del programa parental Optimismo 18
parental “Escola de
pais.nee”. Cuidadores
Alfandega 18
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Muestra

Primera fase: ldentificamos en esta fase una poblacion estimada de 500 familias con
nifios con necesidades especiales en edad escolar en todo el distrito de Braganza. La muestra a
la que se le aplicaron las entrevistas fue seleccionada mediante un criterio de disponibilidad e
Snowball en todos los concejos del distrito. De todas las familias contactadas, las que
formaron parte de la muestra fueron aquellas que manifestaron su interés en participar en el
estudio. Finalmente, formaron parte de la muestra 15 familias oriundas de 5 de los 12
concejos del distrito. Para la recogida de informacion de la encuesta a través de cuestionario
se distribuyeron 300 ejemplares en todos los concejos del distrito. La tasa de respuesta rondd
el 30%, recibimos contestados 114 cuestionarios.

Segunda fase: En Braganza la propuesta de continuar con la formacion fue lanzada
publicamente comunicandolo a los familiares que formaron parte de la investigacion en la
fase anterior. Inicialmente tuvimos 23 inscripciones, pero por motivos de incompatibilidad
horaria quedamos con un grupo de 20 familiares- cuidadores de nifios y jovenes con
necesidades especiales. Durante la formacion hubo dos abandonos de dos madres por motivos
de salud de los hijos, quedando finalmente una muestra de 18 personas. En Alfandega da Fe
se siguid un proceso semejante, publicitindose ademas a través de las instituciones. Tuvimos
cerca de 70 inscripciones (familiares, técnicos, miembros de la comunidad) de los que fueron
seleccionados 21 por ser familiares de nifios y jovenes con necesidades especiales. Durante el
transcurso de la formacion abandonaron tres personas por motivos personales. Por
coincidencia nos quedamos con una muestra igual, de 18 familiares- cuidadores en el concejo
de Alfandega da Fe.

Instrumentos de recogida de datos

Primera Fase:

Entrevista. La investigacion se inici6 con la realizacién de un estudio multicaso con
caracter especifico y singular, realizado a través de metodologia cualitativa, en el que hicimos
uso de entrevistas abiertas y semiestructurada a 15 familiares de nifios con necesidades
especiales.

Cuestionarios. Con el objeto de realizar una categorizacion estadistica de esta
poblacion se procedio a la recogida de datos a través de la aplicacion de tres cuestionarios:

1. Cuestionario sociodemogréafico (Anexo 1X);

2. Cuestionario de necesidades de las familias FNS (Anexo X), adaptado del “Family
Needs Survey” (FNS) desarrollado por Rune Simeinsson y Donald Bailey (Simeonsson &
Bailey, 1990) y adaptado al contexto portugués por Filomena Pereira (1996);
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3. Cuestionario Escala de Satisfaccion y Apoyo Social ( ESSS) (Anexo XIl),
desarrollado por Wethingson y Sessler (1986, citado por Pais-Ribeiro, 1999), siendo validado
para la poblacién portuguesa por Pais-Ribeiro(1999).

Segunda fase:

Cuestionarios: En consonancia con los objetivos sefialados inicialmente, y para evaluar
el impacto de la formacion en los sujetos, fueron aplicados los siguientes cuestionarios:

1. Cuestionario Sociodemografico (Anexo (X1V);

2. Escala de Ansiedad, Depresion y Stress- EADS (Anexo XVII) de Lovibond vy
Lovibond (1995), citado por Pais-Ribeiro, Honrado y Leal, 2004), adaptado al contexto
portugués por Pais Ribeiro, Honrado y Leal (2004);

3. Cuestionario de Competencia Emocional (Anexo XIII), desarrollado por Vladir
Taksic (2000, citado por Faria y Lima Santos, 2001), adaptado a la poblacion portuguesa por
Faria y Lima Santos (2001);

4. Escala de Autoestima RSES (Anexo XIV), desarrollada por Rosenberg (1965, citado
por Romano, Negreiros y Martins, 2007) adaptado al contexto portugués por Romano,
Negreiros y Martins (2007;)

5. Escala de Optimismo (Anexo XV) y Escala de Esperanza construidas por Barros-
Oliveira (1998, 2003);

6. Cuestionario de Evaluacion Final de la Formacién (Anexo XIII). El cuestionario de
evaluacion fue realizado en base a las escalas de Diferencial Semantico de Osgood (Osgood,
Suci y Tannenbaun, 1957, citado por Baker, 2005)

7. Cuestionario de Analisis de Seguimiento (Anexo XXI). Este cuestionario fue
construido “ad hoc” con el objetivo de percibir las opiniones de los formados en relacion al
programa de formacion seis meses después de la finalizacion.

CONCLUSIONES DE LA PRIMERA FASE DEL ESTUDIO

Conclusiones del estudio de encuesta mediante entrevista.

Este estudio nos permitié comprender que cada familia reacciona al diagndstico de
forma diferente, asi la adaptacion a la nueva situacion depende necesariamente de su
especificidad, o sea: de la naturaleza de; de su estructura interna; de las interacciones que ella
se establecen; de la capacidad de adaptarse con flexibilidad, asumiendo nuevas funciones; de
la calidad de los recursos disponibles, et. En el colectivo de quince familias entrevistadas las
necesidades, expectativas, y preocupaciones varian considerablemente en funcién de las
caracteristicas del contexto familiar. Veremos a continuacion las principales conclusiones:
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e Las reacciones al diagnostico dependen de un conjunto de factores entre los que
destacamos: la profesionalidad, la sensibilidad del personal de salud; los recursos dispensados
por estos servicios e incluso, la calidad y cantidad de informacidn facilitada.

Se apunta la necesidad de que existan equipos médicos con presencia de técnicos en el
area de psicologia, que tengan en consideracion los estados emocionales de las familias
(duelo) y que desarrollen actitudes de apoyo y ayuda familiar. Verificamos una correlacion
real entre la calidad de estos servicios y la adaptacion inicial al diagnostico.

Aunque se tenga en consideracion la singularidad de las familias como promotoras de
reacciones diferenciales al diagndstico (emergentes de sus contextos culturales, sociales,
econdémicos, valores y tradiciones) encontramos comportamientos comunes: la presencia de
sentimientos y emociones negativas, estrés y muestras de dolor. Asimismo, cabe decir que,
independientemente del medio sociocultural y econémico, nuestros colaboradores comentan
alguna fragilidad aun cuando las manifiestan de forma particular.

e Proceso de adaptacion a la situacion. En esta area se identifican factores tanto de
ayuda como de dificultad a la adaptacion a la discapacidad. Los factores intrinsecos al sistema
familiar que inhiben el proceso de aceptacion coinciden con los que facilitan el mismo. Estos
son: las reacciones de los familiares mas proximos y las caracteristicas del nifio con
necesidades especiales. En estos casos las actuaciones positivas favoreces la interaccion entre
los familiares, por el contrario una escasa actuacion, la falta de autonomia del nifio. Y
comportamientos fuera de lo normal, fueron considerados como factores inhibidores de la
aceptacion.

La aceptacién al diagndstico es un proceso dificil, ocurre que los sentimientos y
emociones negativas, como frustracion y desanimo son una constante, por las dificultades a
las que los padres se ven enfrentados a lo largo de su ciclo vital.

Los familiares entrevistados dividen sus opiniones en lo que les reporta la vivencia de la
discapacidad en si. Si para algunos solo aparecen dificultades hay otros que se refieren a ella
como positiva, habiéndoles aportado crecimiento personal y posibilidades de aprender.

e Concepciones. Las informaciones recogidas sobre las concepciones de los
familiares en relacion con la discapacidad nos permiten dar cuenta de que estas influyen
claramente en la forma en la que aceptan (o no) al nifio, en la imagen que dé él se elaboran, y
en la manera cdmo actdan con él, ademas de lo que esperan para su futuro. Los entrevistados
gue aseguran aceptar la discapacidad de sus educandos, son los mismos que actuan frente a su
educacion dentro de los preceptos inscritos en el concepto de normalizacion. Hacer un vida
normalizada implica para estas familias realizar un conjunto de actividades que harian si no
tuviesen a su cargo un nifio con necesidades educativas especiales.

La mayor parte de las percepciones expresadas recaen sobre la reduccion de las
expectativas con respecto al nifio, lo que esta visible en la forma en la que actian, como lo
educan y como proyectan su futuro. Apenas una minoria considera que su educando pueda
tener un futuro auténomo.

e Percepcion sobre las redes de apoyo social. El discurso de los entrevistados nos
permitio comprender cuales son las percepciones sobre las redes sociales de apoyo existentes
en el contexto donde viven. La insatisfaccion generalizada de los familiares en relacion a las
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redes de apoyo social formales es una realidad, de tal manera que esta categoria fue la que
tuvo un mayor nimero de menciones.

En las declaraciones de la mayoria de los entrevistados encontramos aspectos que nos
permiten avanzar con la idea de que estamos en presencia de individuos competentes y con
capacidad para saber lo que pretenden para sus familias. Gran parte de los familiares
entrevistados son capaces de identificar sus necesidades, frente a ellas, conseguir redes de
apoyo, utilizandolas como principal fuente de ayuda en la resolucién de sus problemas. Esta
capacidad parece surgir en las familias no por el trabajo desarrollado por los profesionales,
sino casi por el instinto basico de supervivencia que esta en ellos de forma inherente. Lo que
nos hace también cuestionarnos sobre el trabajo de los equipos profesionales que operan en
este contexto.

Por lo que se deriva de las opiniones de los familiares entrevistados, la capacitacion y
fortalecimiento familiar, no dependen de la calidad y cantidad de los recursos disponibles para
las familias, que ya vimos que en el distrito eran escasos, sino méas bien son instigados por las
caracteristicas inherentes a los sistemas familiares y por los recursos de apoyo que estas se
proveen entre si. Estas familias, de una forma més o menos organizada, con mayor 0 menos
dificultad, con mayor o menor disponibilidad de recursos, garantizan la satisfaccion de las
necesidades basicas de sus familias sin apoyo de redes sociales formales.

Las percepciones de nuestros colaboradores van, de forma contundente, al encuentro de
las premisas defendidas por Verdugo (2001), cuando subraya que la calidad de vida de las
personas con necesidades educativas especiales depende mas del esfuerzo e implicacién de las
familias que de los profesionales que las acompaiian.

e Percepcion sobre la calidad de vida. A través de los discursos de los entrevistados,
podemos identificar las percepciones con relacion a su calidad de vida. La gran mayoria
confirma tener una vida sobrecargada como consecuencia de la presencia de la discapacidad y
de los problemas inherentes a ella. Presentan como solucién para mejorar su calidad de vida
tener acceso a un conjunto organizado de recursos y servicios. Apoyamos en este sentido la
pertinencia de crear servicios de acompafiamiento familiar que garanticen, de hecho, su
calidad de vida, con repercusion directa en la vida del nifio con necesidades educativas
especiales.

Conclusiones del estudio de encuesta a través de cuestionario.

La realizacién de este estudio nos permitié entender cuales son las necesidades mayores
de un grupo de familias con nifios y jovenes con diferentes tipos de limitaciones en el distrito
de Braganza. De esta manera comprendimos que las mayores necesidades puestas de
manifiesto por las familias tienen que ver con el acceso a bienes y servicios de la comunidad y
asi poder recibir el apoyo que necesitan dentro del sistema familiar. La necesidad de estar
informado sobre la situacion en la que se encuentran y recibir respuestas sobre los problemas
de sus hijos, como educarlos, y sobre los servicios disponibles en la red social para su
rehabilitacion son identificados como necesidades prioritarias.

Se verifican altos niveles de satisfaccién en relacion con el apoyo informal prestado por
familiares y amigos. A su vez, no son valorados de la misma forma las ayudas prestadas por la
red de apoyo social. La inexistencia de estos servicios y la mala calidad de las respuestas
disponibles pueden ayudar a justificar este comportamiento. Aun asi, la mayoria identifica la
necesidad de recibir apoyos formales (médicos, psicélogos, técnicos de servicios sociales),
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como facilitadores del proceso de adaptacion al diagnostico y en el incremento de la calidad
de vida familiar.

Tener tiempo para si mismo es igualmente un item que destaca claramente,
asumiéndose una sobrecarga del cuidador informal, que se encuentra sin tiempo disponible
para actividades de ocio y disfrute imprescindibles para el desarrollo armonico de cualquier
ser humano.

Curiosamente, las necesidades financieras no son las mas valoradas por las familias
como necesidad prioritaria, si bien identifican la necesidad de tener un apoyo extra para la
adquisicion de alimentos, cuidados medicos, transportes, ayudas técnicas (silla de ruedas,
protesis auditiva, maquina de braille...). El nivel de significacion estadistica encontrado nos
permite confirmar que la situacion profesional es un factor que influye en las necesidades
financieras de las familias.

Se verifica que las necesidades sentidas por los familiares existen independientemente
de las caracteristicas del cuidador y del propio nifio, o sea, siendo familias con mas o menos
recursos todas sienten las mismas necesidades, lo que puede ser justificado por la ausencia de
respuestas sociales existentes en el distrito. Asi los padres, aunque tengan disponibilidad
financiera, no tienen acceso a servicios porque estos no existen, luego evidencian las mismas
necesidades. Podemos con todo afirmar, basdndonos en la relevancia estadistica observada,
que la edad de los cuidadores y su escolaridad son factores influyentes en las necesidades de
funcionamiento de la vida familiar.

La problematica de los nifios con necesidades educativas especiales tampoco es en este
estudio un factor de influencia en las necesidades de las familias. La falta de homogeneidad
de la muestra puede haber tenido algin peso en estos resultados, lo que podra ser tenido en
cuenta en futuras investigaciones.

Las familias se presentan mas satisfechas con la red de apoyo social informal que con la
red de apoyo social formal. El apoyo social desempefia un papel determinante en el
funcionamiento de los individuos, con implicaciones en su calidad de vida, luego es
preocupante cuando este no existe o no es eficaz. Sugerimos que se realicen otras
investigaciones en esta area con mayor profundidad en esta cuestion, en el sentido de
sensibilizar a la comunidad sobre la importancia que este tema tiene en la calidad de vida de
estas personas.

Verificamos que la satisfaccidn con las redes de apoyo social sentidas por los familiares
no varian en funcion de las caracteristicas ni del cuidador ni del nifio, o sea
independientemente de las caracteristicas de los cuidadores, de los nifios con necesidades
educativas especiales, o del sistema familiar, la poca satisfaccion con las redes sociales de
apoyo es generalizada. Esta insatisfaccion ya habia sido evidenciada por las familias
entrevistadas en este estudio.

Deseamos que los resultados de esta investigacion puedan servir de lema de reflexion a
la comunidad sobre la calidad de los servicios existentes en el distrito de Braganza.
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CONCLUSIONES GENERALES DE LA PRIMERA FASE DE LA
INVESTIGACION

Parece justificarse la hipotesis de que casa sistema familiar responde a los momentos de
crisis de acuerdo con sus especificidades internas. Segun se verifico todos los elementos de la
familia se ven directa o indirectamente afectados por el diagnostico. El nifio se convierte en
todos los casos en el epicentro de la familia, arrastrando, muchas veces, al padre, la madre,
hermanos y otros familiares, hacia un plano mas secundario.

La reaccién ante el diagndstico viene acompafiada de algun dolor, choque inicial, con
algin malestar, incredulidad, culpabilizacion y angustia, lo que acarrea alguna vulnerabilidad
a estimulos productores de tension emocional. También se traduce en una sobrecarga en las
funciones de cuidado, aumentando los indices de estrés y cansancio del cuidador por la
ausencia de tiempo de tiempo de actividades de ocio y disfrute.

Los factores intrinsecos del nifio con necesidades educativas especiales, y la falta de
formacion para lidiar con algunas situaciones inherentes a su problematica, significan una
sobrecarga fisica y emocional para los cuidadores entrevistados.

Las necesidades mayores de las familias son necesidades de informacion, necesidades
de apoyo, explicaciones a otros y tener acceso a servicios de la comunidad y no dependen de
cualquier variable sociodemogréfica, en otras palabras, independientemente del género,
problematica, condicion social o econdmica, las familias presentan siempre necesidades.

Las reacciones familiares fueron negativamente influenciadas por factores extrinsecos al
sistema familiar, normalmente por la forma poco sensible en la que fue comunicada el
diagnostico, por la poca informacion de la que disponen los profesionales de la salud y adn
por la falta de articulacion e informacion disponible para las familias en una red de soporte
social (area de salud, social y educativa).

Las familias encuestadas se presentan insatisfechas con la red de apoyo social y mas
satisfechas con la red de apoyo social informal, independientemente de cualquier variable
sociodemogréfica, tanto del encuestado, como del nifio que tienen a su cargo. El recurso de
redes de apoyo informal se revela mas préximo a las familias y es, en muchos casos,
determinante en el proceso de aceptacion familiar frente al diagnostico. Hay que dar cuenta de
que la falta de apoyo y comprension interna a la familia o el poco apoyo manifestado por los
cényuges y otros familiares como hermanos y abuelos, amigos y vecinos, son factores que
dificultan el proceso de aceptacion.

Se verificd que el contexto social tanto puede condicionar como facilitar el proceso de
adaptacion y las familias al diagndstico. Esta ambivalencia de criterios parece justificarse a
través de las experiencias particulares de los familiares, basada en la cualidad y cantidad de
recursos procurados por los contextos sociales. Si se dan en cantidad y calidad suficiente se
facilita el proceso de aceptacion, en caso contrario todo el proceso se ve dificultado.

Los resultados de este estudio denuncian un déficit en los servicios existentes en el
distrito de Braganza en varios niveles, como son, el nivel de salud y psicologia, servicio de
rehabilitacion, asociaciones de apoyo social, apoyo financiero del estado, formacién de las
familias, y en la articulacion entre los diferentes servicios. Hay dificultades en el acceso a
estos servicios, por un lado, por la gran demanda y poca oferta, y por otro, por su inexistencia
en el &rea de residencia, identificados como factores de ansiedad y estrés familiar vy,
consecuentemente, como factores inhibidores de la aceptacion.
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La falta de asociaciones sociales es también identificada como un aspecto que podria
ayudar a sobrellevar algunas situaciones como puede ser el compartir informacion,
conocimientos y experiencias entre iguales.

Las creencias, educacion y experiencias de vida son apenas tres de los muchos factores
que contribuyen a la construccion del individuo como ser social. En este sentido son también
responsables de las imégenes mentales de cada persona frente a diferentes situaciones como
puede ser frente al fendmeno de la discapacidad. Las declaraciones expresadas por la mayoria
de nuestros colaboradores pusieron en evidencia representaciones poco positivas en relacion a
los hijos. Las expectativas que en ellos depositan son igualmente muy bajas, manifestando
actitudes frente al nifio de permisividad, sobreproteccion, confusion y algun conformismo.

Defendemos, por esto, la realizacion de curso de formacion parental que permitan
trabajar el refuerzo de competencias parentales adecuadas al contexto en el que se
circunscribe este estudio.

Proponemos igualmente aumentar la muestra de estudio para profundizar y validar los
resultados encontrados. Comprobamos que los resultados de las entrevistas se vieron
reforzados con los resultados de la encuesta por cuestionario, sobre todo en lo que se refiere a
las necesidades de las familias y al nivel de satisfaccion con el apoyo social.

CONCLUSIONES DE LA SEGUNDA FASE DEL ESTUDIO
Conclusiones del estudio sobre el programa de formacion “Escola de Pais.nee”

A pesar de las limitaciones del estudio, esto es, del nimero de sujetos de la muestra y la
falta del grupo de control, en términos generales tenemos indicadores de que el programa de
formacion parental desarrollado tuvo un impacto positivo en la poblacion a la que se desting,
en las diferentes areas evaluadas. Podemos confirmar que es posible intervenir con familias de
nifios con necesidades especiales a través de un programa de formacion parental estructurado.
Se verificd asi un crecimiento en los niveles de autoestima, de esperanza, de actitudes de
optimismo, y un decrecimiento en los niveles de ansiedad y estrés consustancialmente con el
aumento de conocimientos (auto percibidos por los formados) en la gestion de situaciones
estresantes, en la regulacion de sentimientos negativos y en la manifestacion de actitudes mas
positivas frente a la vida.

La intervencion con un programa de formacion en esta poblacion tiene efectos
positivos, como el refuerzo en las redes de apoyo social, siendo la formacién en si el punto de
arrangue para iniciarse un proceso de capacitacion familiar.

Se vuelve importante enfatizar la postura de los formados en la formacion, donde a lo
largo del tiempo eran visibles los rasgos de bienestar, satisfaccion, implicacion y participacién
activa en las tareas. EI numero de abandonos prueba esto mismo asi como el nimero de
asistencias (apenas se registraron tres faltas totalmente justificadas por la enfermedad de los
hijos). Recordamos que esta evaluacion fue hecha de forma cualitativa por observadores que
siguieron las sesiones, al final de la implementacién. Aunque no hayan sido objeto de un
tratamiento de datos concreto, estas informaciones reflejan un andlisis cuidadoso acerca de la
forma en la que se desarroll6 el programa por parte del evaluador externo.
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Los instrumentos de evaluacion utilizables en este tipo de programas son aun escasos, lo
que puede de algun modo presentarse como un obstaculo para el investigador; por ese motivo,
utilizamos aquellos que se encontraban validados para la poblacion portuguesa y que se
enmarcaban en los objetivos de la investigacion. Sugerimos asi el desarrollo de estudios que
validen instrumentos de recogida de datos y que permitan conferir mayor rigor cientifico a
este tipo de intervencion. Sobretodo tener en cuenta lo que defiende Santos Riveiro (2003)
sobre los parametros estadisticos que pueden ser influenciados por el grado de homogeneidad
0 heterogeneidad de los grupos en las caracteristicas evaluadas. Aunque la construccion de los
dos grupos ha sido aleatoria, el nimero reducido y la ausencia de grupo de control pueden
representar una limitacion en este tipo de estudios. En efecto, un coeficiente puede no tener
significado estadistico para un pequefio grupo de sujetos pero si a la inversa, cuando se trata
de una muestra mayor. Por otro lado, Nicholson, Anderson, Fox y Brenner (2002) y Santos
Ribeiro (2003) defienden que en este tipo de intervenciones la muestra debe de ser pequefia,
asi lo que puede ser una limitacién en términos metodolégicos, se constituye como una
ventaja en términos de la practica de intervencion.

Sugerimos que en estudios futuros se extienda el proceso de evaluacién al contexto
familiar (conyuge, hijos y otros elementos de la familia), lo que puede ser méas enriquecedor
en términos de profundidad de la evaluacién. Esta medida permitird comprobar el efecto
multiplicador defendido en la perspectiva sistémica de Bronfenbrenner (1989), y asi
comprender si la intervencion en uno de los elementos de la familia tiene, de hecho,
repercusiones en todos los demas.

La autopercepcion de los formados, segun el cuestionario de evaluacion final, refleja
que todos gustaron de la formacion y aprendieron mucho con ella, considerandola muy dtil,
necesaria e imprescindible para cualquier familiar que tenga personas en casa con algun tipo
de necesidad especial.

La evaluacién de seguimiento nos permitié confirmar la necesidad de los padres de
tener una red de apoyo eficaz, un lugar de acogida, donde puedan ser oidos para expresar
dudas, compartir su ansiedad y encontrar soluciones. Comprobamos que algunos formados
requieren de acompafiamiento sistematico, pues las dificultades de estas personas se
mantienen a lo largo del ciclo vital y los cambios realizados en el programa de formacion
pueden irse perdiendo. Lo mismo verificO Santos Ribeiro (2003) en su estudio, en el que
comprobé que las madres y padres tenian dificultades para mantener los cambios alcanzados
en la formacion.

Un aspecto que debe ser destacado, aunque no haya sido objeto de una evaluacion
formal, fue el hecho de que en la sesion de seguimiento los formados se mostraban mas
proactivos, mas capaces de hablar sobre si mismos, de formularse preguntas y de manifestarse
con voluntad y energia para procurar soluciones conjuntamente a los problemas, teniendo
algunos ya iniciado contactos en este sentido. Y son estos mismos formados los que hoy
dinamizan la red social en sus contextos de origen. Este comportamiento puede ser explicado
por Neil y Christensen (2007), segun ellos el periodo en el cual discurre este tipo de
intervencion puede provocar el “efecto durmiente”, o sea, los efectos de la intervencion son
mas notorios a partir de seis meses a partir del término de la misma. Por lo tanto, seria
realmente interesante continuar el acompafiamiento de esta poblacion para comprender el
efecto real del programa.
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CONCLUSIONES GENERALES

Partimos en esta investigacion basandonos en algunos referentes tedricos que tuvieran
reflejo en nuestro estudio. Los abordamos en los primeros capitulos, de manera que ahora
reflexionamos y concluimos cruzandolos con los datos recogidos en toda la investigacion
desde las entrevistas, los cuestionarios, hasta el programa de formacion parental.

El estudio empirico se inici0 con la realizacion de una investigacion sobre las
necesidades de las familias de personas con necesidades especiales. La informacion recogida
nos dio indicadores de insatisfaccion de las familias en relacion a la red de apoyo social. Nos
propusimos asi disefiar un programa de formacion parental que respondiese a algunas de las
necesidades identificadas por las familias y que fuese un refuerzo a las redes de apoyo de esta
poblacion. Los resultados alcanzados son muy alentadores, resultando positivo el impacto de
esta iniciativa en la comunidad donde fue desarrollado. Presentamos a continuacion algunas
reflexiones que surgieron de esta investigacion y que reflejan también el crecimiento personal
y profesional del investigador, asi como su experiencia en el terreno con estas familias. Al
final de cada apartado exponemos un conjunto de propuestas de lo que podria ser realizado
para satisfacer las necesidades de las familias en este contexto.

Reacciones familiares al diagnéstico de discapacidad El impacto del diagnéstico
desencadena una crisis en la familia de dificil gestion, donde es posible verificar estados
emocionales vulnerables a factores de estrés y sentimientos de angustia, tristeza y frustracion,
por la imposibilidad de satisfacer las necesidades familiares. Aun asi, cada familia reacciona
al diagnostico de forma diferenciada, ocurriendo que la adaptacion a la nueva situacion
depende necesariamente de su especificidad, o sea, de la naturaleza de su estructura interna
(facilitada por la existencia de hermanos y la presencia de abuelos), de las interacciones que
en ella se establecen (el apoyo dentro de la familia nuclear), de la capacidad de adaptarse con
flexibilidad asumiendo nuevas funciones (apoyo al cuidador en la realizacién de tareas) y de
la calidad de los recursos disponibles en la comunidad ( en este caso casi inexistentes y poco
eficaces).

Con todo, cabe sefialar que, a pesar de que cada familia tiene reacciones particulares,
todos reaccionan al momento del diagndstico con algun dolor, manifestado en el chogue
inicial con algin malestar, incredulidad, culpabilizacion y angustia. Igualmente todos los
elementos de la familia se veran directa o indirectamente afectados por la presencia de la
discapacidad. El nifio con necesidades especiales se vuelve una prioridad para la familia,
arrastrando muchas veces al padre, madre, hermanos y otros familiares hacia un segundo
plano mas secundario.

Las reacciones familiares son fuertemente influenciadas por factores extrinsecos al
sistema familiar, a saber, la forma en la que les fue comunicada el diagnédstico y la calidad y
cantidad de informacion dispensada por los profesionales de la salud. La informacion recibida
en el momento del diagnéstico fue deficiente y de mala calidad y la forma en como fue
conducido el proceso de comunicacion agravé la situacion, por la falta de sensibilidad y
comprension evidenciada por algun personal médico. La falta de informacion sobre la
problematica de los hijos y los problemas a el inherentes no fue comunicada en el momento
del diagnostico, teniendo los padres que buscar por “cuenta propia” las informaciones
suplementarias que pudieses esclarecer dudas y desmontar mitos. En resumen, cabe destacar
gue el momento del conocimiento del diagnostico funciond para la mayoria de los familiares
como un factor que dificulté el proceso de adaptacion-aceptacion del proceso.
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Propuestas:

e Crear equipos multidisciplinares con la presencia de psicologos, terapeutas,
profesores y otros técnicos que en un primer momento presenten apoyo a las familias
(sobretodo emocional) ante las fragilidades evidenciadas por estas y, a continuacion las
encaminen de forma organizada hacia los diferentes servicios sociales disponibles;

e Formar a los profesionales en como transmitir el diagndstico;

e Crear un gabinete de apoyo a la familia para informarlas a partir del acontecimiento
del diagndstico en los centros de salud y hospitales.

Mecanismos individuales y sociales que operan en torno a la discapacidad,
favoreciendo y condicionando su aceptacion. Cuando hablamos de mecanismos
individuales y sociales facilitadores o inhibidores de la aceptacién, nos referimos al conjunto
de redes sociales de apoyo informal a la que estos familiares tienen acceso y que influiran en
el proceso de vivencia del diagnostico.

Las redes de apoyo informal se presentan como méas proximas a las familias, siendo su
apoyo determinante en el proceso de aceptacion. Es necesario estimular la calidad de los
vinculos emocionales entre los elementos de la familia (los hermanos y abuelos desempefian
papeles fundamentales de apoyo), flexibilizar los patrones de comunicacién, la capacidad de
respuesta y rendimiento, diferenciando papeles, la habilidad de reorganizacion familiar, de
forma que se provean y movilicen los recursos para satisfacer las necesidades mas
perentorias..

La unidad y la cohesion familiar son, por eso, las mas valoradas en la adaptacién
familiar a situaciones de estrés. Por otro lado, la falta de coherencia interna familiar, el poco
apoyo manifestado entre los familiares, son factores que dificultan el proceso de aceptacion,
por la sobrecarga de los cuidadores en las tareas de cuidado y ausencia de tiempo para
actividades de ocio y disfrute.

Las caracteristicas de los individuos en cuanto a cuidadores (idiosincrasia individual,
experiencias de vida, educacion y la capacidad manifestada para lidiar con la tension
psicoldgica y superar problemas), funcionan como factores facilitadores de adaptacion. Aun
asi, estas caracteristicas no tienen el mismo peso en las necesidades de la familia o en la
satisfaccion de estas como las redes de apoyo social.

Las caracteristicas del nifio. Esto es, su rendimiento, nivel de autonomia, capacidad de
interaccion y relacion social, entre otros, tienen influencia en la adaptacion al diagnostico pero
no en las necesidades de las familias o en la satisfaccion con las redes de apoyo social.

Propuestas

e Crear un gabinete de apoyo a las familias con asistentes sociales en colaboracion con
los servicios de intervencion precoz que presten apoyo domiciliario a esta poblacion;

e Organizar programas de formacién parental en todos los concejos del distrito con el
objetivo de dar informacién y formacion a los padres sobre como actuar con los hijos con
necesidades especiales y aprender a realizar una gestion familiar positiva;
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e Proporcionar a los padres actividades de ocio y disfrute.

Relacion entre las redes de apoyo formal y el bienestar de las familias Con el
diagndstico surgen nuevas necesidades en la familia, siendo las de recibir formacion e
informacidn sobre la problematica de los hijos y tener apoyo disponible de los servicios de la
comunidad las mas identificadas. Para las familias es esencial poder contar con una red de
apoyo social eficaz, siendo esta promotora de calidad de vida, o lo que es lo mismo, con
calidad y cantidad suficiente los recursos facilitaran el proceso de aceptacion al diagndstico,
en caso contrario todo el proceso se ve dificultado. La no satisfaccion de las necesidades de la
familia en areas como los cuidados de salud, educacion, éarea social y financiera, tiene
influencias nefastas en el sistema familiar con implicaciones directas en todos sus elementos.

El distrito de Braganza presenta un déficit en las respuestas sociales a personas con
necesidades especiales (a saber, gabinetes de apoyo familiar, apoyo en la salud y psicologia,
centros de rehabilitacién psicomotora, asociaciones de apoyo social, apoyo financiero del
estado y articulacion entre los diferentes servicios), lo que hace resaltar una clara
insatisfaccion por parte de las familias en relacion a las redes de apoyo formal. Las redes de
apoyo informal, como vimos anteriormente, fueron consideradas prioritarias y promotoras de
alguna tranquilidad en la familia, por el contrario, las redes de apoyo formales fueron
identificadas como fuente de estrés. La dificultad de acceder a estos servicios por la “gran
demanda y poca oferta” y su inexistencia en el area de residencia, los identifica como factores
de ansiedad y estrés familiar.

A modo de sintesis, reiteramos que en este colectivo, muchas son las razones y factores
instigadores de estrés familiar. Con todo, muchos son también los factores que contribuyen a
suavizar y facilitar la aceptacién familiar al fenémeno de la discapacidad.

Parece no haber correlacion entre el nivel cultural y econémico de las familias frente a
las necesidades que evidencian. Se verifico que, independientemente de que vivan en las
villas, aldeas o ciudades, todas las familias parecen tener que desplazarse hacia lugares donde
existen servicios mas eficaces de rehabilitacion siendo dentro o fuera del distrito de Braganza.

Los resultados muestran que estas familias tienen ideas bien definidas sobre sus
dificultades presentando de esta manera carencias en el nivel de informacion. actividades de
rehabilitacion, apoyo social, actividades de ocio y disfrute, mas o menos agudizadas por los
recursos disponibles, tanto por las familias como por la comunidad.

Las familias con mayor disponibilidad financiera evidencian menor ansiedad, en cuanto
al aumento de los gastos, en términos de necesidad de apoyo social tanto las familias mas
pequefias como las mas numerosas evidencian necesidades en esta area.

Propuestas

e Requerir la creacidn de asociaciones que cubran la vertiente social, y que de hecho,
apoyen a las familias en sus fragilidades y donde los padres puedan compartir entre si
problemas y encontrar soluciones;

e Crear servicios para hacer disponibles recursos y servicios en el area de
rehabilitacion psicomotora;
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e Proponemos la realizacion de investigaciones mas profundas en este area que
permitan corroborar los datos aqui presentados con respecto a la relacion entre la existencia
de redes de apoyo social y el impacto en la calidad de vida de las familias.

La formacién parental y el desarrollo de competencias en la familia. El interés por
el tema de la formacién parental es aln reciente, aunque viene en los ultimos tiempos a
suscitar el interés de los investigadores. De cualquier forma es aun imprescindible continuar
con la recogida de datos empiricos que dotan a los programas de formacion parental de
herramientas de evaluacion validas cientificamente.

En Portugal este es el primer programa de formacion parental debidamente estructurado
(desde la evaluacion a la intervencion) para la poblacién del ambito de las necesidades
especiales, lo que lo convierte en innovador al aportar algun rigor cientifico en la recogida de
datos y evaluacion que se realiza. Con frecuencia, muchas de las investigaciones en este
campo no asumen un formato de investigacion, y como tal, en muchos casos, la eficacia de los
programas se basa en las afirmaciones de satisfaccion de los participantes y no en estudios
rigurosamente controlados.

El componente cualitativo de este tipo de estudios suscita a la comunidad cientifica
alguna complejidad. La presencia del investigador como autor ha sido referenciada como una
influencia significativa en la objetividad que es preciso tener en cuenta. Darnos cuenta de
estas cuestiones implico que este proceso fuera acompafiado por un profesional identificado
como evaluador externo, responsable de supervisar las sesiones y la recogida de datos.

Desde que fue implementado hasta la actualidad fueron dinamizados cinco programas
de formacion en diversos concejos, todos con evaluaciones positivas en lo que se refiere al
desarrollo de competencias por parte de quien los frecuenta. Es importante continuar con las
réplicas de este proyecto en el sentido de validarlo, pues puede ser un instrumento importante
en la recogida de datos sobre esta poblacion y en el crecimiento de las redes de apoyo social.

Desde el punto de vista de los programas de educacién parental realizados en nuestro
pais, el nuestro tiene otro carécter innovador, el hecho de desarrollar un programa de
educacion emocional y de centrarse en la educacion para la diferencia. Consideramos esta
forma una nueva perspectiva acerca de la formacion parental, pues los contenidos en que se
forma a las familias de nifios con necesidades especiales deben tener en consideracion todo el
historial del impacto del diagnostico, y promover el desarrollo de competencias parentales
dentro del concepto de normalizacion e inclusién social,

La educacion emocional y el uso de técnicas de autoconocimiento emocional son
estrategias Utiles y efectivas para mejorar la autoestima y la competencia emocional de los
cuidadores. Por otro lado, el impacto de estas competencias en los padres nos hace reflexionar
sobre el efecto multiplicador que el aprendizaje y el conocimiento sobre este tema producen
en los restantes elementos de la familia. Si los padres- cuidadores mejoran sus competencias
emocionales (autoestima, optimismo, etc.) se encuentran con competencias para lidiar mejor
con los estimulos promotores de estrés, y por otro, con competencias para educar a los hijos.
Siendo asi, intervenir con una persona puede significar educar a todo un sistema familiar, lo
que sefiala Bronfenbrenner (1986) desde la perspectiva sistémica. En futuras investigaciones
es importante, como antes ya referimos, extender la evaluacién al impacto de la formacion
sobre los elementos de la familia. La contribucion de esta formacion parental es asi
indiscutible, si consideramos que la calidad de las experiencias vividas en la familia son
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fundamentales para que los nifios con necesidades especiales desarrollen sentimientos de
autoconfianza, autoestima, seguridad y que aprendan a vivir con expectativas positivas.

La Formacion parental de este estudio fue enfocada como una posibilidad de
proporcionar a los cuidadores respuestas a las dificultades que se encuentran en sus funciones
parentales, en el area de las necesidades especiales. Con el objetivo de promover no solo el
desarrollo y la estimulacion tranquilizadora del nifio, sino también que aporte a los propios
padres sentimientos de eficacia y bienestar emocional, muy necesarios para tratar con las
cuestiones emergentes al diagnostico.

Los resultados del programa implementado se revelan positivos, sobretodo en la
promocion de competencias emocionales de sus asistentes, esto es, en la autoestima, en la
capacidad de tener actitudes de optimismo frente a los problemas. En la capacidad de gestion
emocional, y sobre todo en la manifestacion de una vision esperanzadora ante la vida. Estas
conclusiones nos llevan a acreditar la posibilidad de ayudar a los padres- cuidadores a mejorar
sus competencias emocionales aun cuando estas se encuentran fuertemente marcadas por la
tension emocional a la que estan sujetos a causa del diagnostico.

Propuestas:

e Dinamizar programas de formacion parental del tipo “Escola de Pais. nee” de forma
sistematica;

e En base a los resultados de este estudio reflexionar sobre la elaboracién de
instrumentos de evaluacion especificos para esta poblacion;

e Promover formaciones de esta naturaleza integrando la figura del evaluador externo.

Significado e implicaciones sociales de la capacitacion familiar y del programa de
formacion “Escola de Pais.nee”*. EI mayor objetivo de este programa de formacién parental
es promover la capacitacion familiar, o sea, promover actividades, acciones o estrategias que
vuelvan a las familias mas competentes y autébnomas en la gestion y resolucion de sus
problemas, en la demanda a la comunidad de respuestas para hacer frente a sus necesidades y
objetivos de vida.

Del primer grupo de formacién parental en Braganza surge, por la voluntad e iniciativa
de los padres formados, el deseo de crear la asociacion LEQUE”. La asociacion LEQUE tiene
como objetivo dar respuesta a algunas de las necesidades identificadas de las familias, como
la falta de respuestas sociales, de apoyo a la poblacion adulta con necesidades especiales,
principalmente en la zona sur del distrito de Braganza. Ademas de esto reine un conjunto
multidisciplinar de técnicos que realizan terapias, hasta la fecha inexistentes en el distrito, a
saber: Asinoterapia, balneoterapia terapia psicopedagogica, etc. Se percibe, por tanto, que el
modelo defendido no solo permitié apoyar a las familias, sino también involucrarlas y

® Este proyecto ya ha recibido dos menciones a nivel nacional (reconocimiento otorgado por la Educacién para el
Futuro de la Educacion - 2011, e Innovacién y Buenas Practicas por el Instituto Nacional de Rehabilitacion -
2012).

* A LEQUE — Associagio de Pais/mdes e Amigos de Pessoas com NE foi criada na sequéncia da “Escola de
Pais.nee”. Tem a@mbito social na area das necessidades especiais, no distrital de Braganca e focaliza-se no apoio
a pessoas com NE e suas familias (www.leque.pt/). Até a0 momento recebeu ja mais de cinco prémios de boas
praticas a nivel nacional (Prémio EDP Solidaria — 2010; Prémio Empreendedorismo social — IES — 2011; Prémio
Fundacdo Anténio da Mota — 2011; Prémio EDP Solidaria 2012).
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motivarlas para la realizacién de actividades que verdaderamente dieran respuesta a sus
necesidades y a las de sus hijos.

El refuerzo de los servicios de la asociacion, asi como su implementacion en el terreno,
surge a partir del segundo y tercer curso de formacion parental “Escola de pais.ne” en
Alfandega da Fé. En esta ocasion los formados (padres, familiares y cuidadores) iniciaran
juntos un camino de presion a las autoridades para conceder un espacio a LEQUE y abrir un
“Centro de Atencion, Acompanamiento y Animacion para Personas con Deficiencias”
(CAAAPD) en Alfandega da Fé. Este CAAAPD tiene técnicos especializados y dispone de un
servicio de apoyo a nifios, jovenes y adultos de la zona sur del distrito, con varios gabinetes y
servicios: Gabinete de apoyo a la familia, gabinete de rehabilitacion psicomotora y
fisioterapia, gabinete de psicologia y orientacion y gabinete de terapia psicopedagodgica. Son
igualmente ofertadas otras areas terapéuticas: terapia asistida por animales (asnos y perros) y
balneoterapia en el hotel SPA de Alfandega da Fé. Asi como diversas oficinas de formacién
para poblacion adulta con necesidades especiales: oficina de jardineria, musica, cocina,
pelugueria y estética, agricultura y artes creativas.

De la cuarta formacion parental en Mirandela, terminada en diciembre de 2011, surge la
intencion de crear una filial de LEQUE en esta ciudad. Un conjunto de padres estd ya en
contacto con las autoridades en este sentido.

Por lo expuesto creemos poder hablar de éxito, pues capacitar a estas familias ha
supuesto un arma poderosa de intervencién y de prestacién a la comunidad, en lo que se
refiere al refuerzo de las redes sociales de apoyo en esta poblacion. Lo cierto es que se dieron
muchos cambios desde la primera formacion “Escola de pais.ne” en nuestro distrito. Mas alla
de los cuatros grupos de formacion con mas de cien personas formadas e informadas en el
area de necesidades especiales, lo mas importante es que la formacion no se circunscribe solo
al refuerzo de competencias parentales, sino que fomento sinergias que culminaron en la
creacion de importantes servicios para las familias de esta regién. Somos conscientes de que
aun hay mucho por hacer. La formacién continuard todos los afios en distintos conejos.
Consideramos que nuestra mision serd mejorar la calidad de vida de estas personas a partir del
refuerzo de las redes de apoyo formales e informales, lo que pasa por considerar el
fortalecimiento de la familia como el principal objetivo de nuestra intervencion.

El caracter innovador de la formacion, junto con el disefio curricular y la diversidad de
metodologias utilizadas, parecen haber tenido un efecto fuerte en la voluntad de las familias
para asistir a la formacion, sobretodo porque no es facil movilizar a padre y madres para una
formacion tan larga y con contenidos algo delicados. La cobertura medidtica y el interés de
los medios locales y nacionales® ayudaron a divulgar el proyecto. La satisfaccion de los
formados en el transcurso del proceso promovié el interés de la comunidad y tuvo el efecto
multiplicador que desedbamos, pues estdbamos constantemente recibiendo contactos de
entidades locales, publicas y privadas y de familias que manifestaban su interés en la
formacion.

Durante el proceso, podemos decir que no todo fue facil, hubo algunas contrariedades,
también nosotros tuvimos que luchar contra el preconcepto de que formar a las familias era
discriminarlas, aun asi nada nos hizo desistir. Cabe solamente sefialar que la gratificacién de
trabajar en pro de un objetivo tan noble y de una manera intensa, valio la pena cada hora
dedicada a este proyecto.

> Até a0 momento sairam ja mais de 100 noticias sobre o projeto, em radios, jornais e televisdes nacionais
(www.leque.pt/, http://www.facebook.com/LEQUEAPACNE?ref=ts; http://escolapaisnee.blogspot.pt/)
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El hecho de no poder generalizar los resultados de este estudio es una limitacion,
proponemos por eso que se realicen mas investigaciones con esta poblacion.

Finalizamos con la satisfaccion de que aquello que inicialmente vendria a ser apenas un
trabajo académico se transformd en una filosofia y modelo de intervencion con esta
poblacion.

Terminamos este trabajo recogiendo las opiniones de algunos formados que reflejan
bien el impacto de esta iniciativa:

“Lo que mas me marca en esta formacion es el hecho de que se comienza a hablar mas
atentamente sobre estos asuntos. Estos nifios estdn muchas veces encerrados en casa, y esta
formacion ayuda a las familias a manejar mejor la situacion y ver que sus hijos son como son,
solo que son diferentes, por eso tienen derecho a tener las mismas cosas que los otros
Ilamados normales. Los padres y madres no deben tener verglienza de sus hijos, por eso deben
sacarlos a la calle, a la vida social. Viva la diferencia.” (Formada: B.S.)

“En el transcurso de estas semanas en la “Escola de pais.ne”, pinte, rei, llore, baile...,
pero lo mas importante de todo esto fue el comienzo y consolidacion de amistades para
aprender e intercambiar experiencias. El hablar de nuestros hijos especiales nos hace
comprender que finalmente, a veces, cuando nos quejamos de problemas, a veces
insignificantes, estos no son nada comparados con los de algunas familias, dispersas por
nuestro concejo. Estas familias merecen todo nuestro respeto y admiracion por tener que ser
fuertes, por ellas y por las personas especiales que tienen a su cuidado. Y, en la mayoria de los
casos, no tienen apoyo necesario para superar las dificultades” (Formada: O).

“Aqui nadie da clases, aqui tenemos dialogo de experiencias de nuestro dia a dia. Esas
experiencias que nos llevan a ver el mundo de otra forma, tal vez a través de los ojos de quien
las cuenta. En relacion con el proyecto en si, pienso que podra ser un comienzo, muy bueno a
propdsito, que llevara a la comunidad a ver a las personas con necesidades especiales no
como una parcela entre comillas “menos buenas” de la sociedad, mas si como personas
extraordinarias. Esperemos que esta escuela de padres y madres sea un capitulo “to be

continued...” en el gran libro de la evolucion de la mentalidad de nuestra sociedad. (Formado:
R).

“En la “Escola de Pais.ne” prendemos como saber lidiar con la diferencia, lo que hace
de nosotros personas mejores” (Formada: SS).

“Con esta formacion siento que no voy solo a adquirir conocimientos, sino
principalmente a aprender a manejar la diferencia. Lo que hace de mi un ser humano mucho
mejor” (Formada: NA.)

“Estamos a poco mas de un mes para acabar nuestra “Escola de Pais.ne” y ya afioro
nuestra convivencia semanal. Considero interesante dialogar con todos algunas diferencias
que vengo observando en el grupo. Tenemos personas gque tomaban antidepresivos y lo
dejaron de hacer, personas que entraron con verglienza y que ahora consiguen dialogar sobre
su experiencia de vida, personas que casi nunca hablaban (limitdndose a oir) y hoy hablan de
cosas buenas y malas, como si nos conociésemos desde siempre. Sin embargo, lo que mas me
impresiona es ver el brillo de los ojos que algunas personas muestran ahora y que, antes no
poseian, la serenidad y paz interior que ahora demuestran. Por todo esto, esta experiencia ha
sido una de las mejores cosas que me han ocurrido. Gracias a todos los formados por los
buenos momentos, por el compartir y la amistad y a la formadora Celmira por habernos
proporcionado esta experiencia. Es como una segunda familia y me siento muy orgullosa de
formar parte de ella. jY lo que voy a echar de menos esta escuela!” (Formada:M.G.).
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