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Presentacion

La misién del Movimiento FEAPS es mejorar la calidad de vida de las personas con
retraso mental y de sus familias.

Las organizaciones que hacen realidad el mundo FEAPS no producen -o no sélo producen-
boligrafos, ventiladores o servicios de hosteleria, fabrican calidad de vida. Conforman todo
un entramado organizativo dedicado en exclusiva a producir, nada mds y nada menos, que calidad

de vida.

Pero asi como fabricar un boligrafo requiere de una tecnologia precisa, pero sencilla, generar
calidad de vida requiere de una tecnologia imprecisa y extremadamente compleja. Trabajar
con cada una de las personas y hacerlo pensando en todas sus necesidades y contextos
vitales, como hacen las organizaciones de FEAPS, exige la méxima sensibilidad, receptividad,
cualificacién, exquisitez y un conjunto de actitudes que no se improvisan sélo con buena voluntad.

La calidad FEAPS consiste precisamente en eso, en hacer posible que la técnica, los valores y el
espiritu para hacer las cosas siempre mejor se relnan y se manifiesten en cada una de las entidades,
en cada uno de sus servicios, en cada una de las actuaciones profesionales..., y siempre para
mejorar la calidad de vida.

Para eso se han elaborado los Manuales de Buena Préctica, para aproximarse -no sélo desde la
ideologia y la teoria, sino ya desde la prdctica- a qué es calidad de vida y a eéémeo producirla.

Los Manuales de Buena Préctica son instrumentos, herramientas que pretenden ser referencia
orientativa para las distintas organizaciones, centros y servicios de FEAPS. Los Manuales, concebidos
como instrumentos para la reflexiéon y para la formacién, ofrecen ciertas orientaciones y
pistas -no de manera exhaustiva, pero si significativa- sobre cémo proporcionar apoyeos a las
personas con retraso mental y a sus familias de acuerdo con sus demandas, necesidades y
expectativas, y sobre ¢6meo organizar nuestras "fabricas" para cumplir eficientemente con la
Misién.

Por ello, los Manuales vienen a dar respuesta a uno de los objetivos del Plan de Calidad FEAPS;
ofrecen la versién préctica de la definicién filoséfica de la CALIDAD FEAPS que consiste en:

La practica que denota un compromiso con la mejora permanente de los
procesos de cada una de sus organizaciones. Esta orientada al incremento
de la calidad de vida de las personas con retraso mental y de sus familias.

Por buenos que resulten los Manuales de Buena Préctica, siempre serdn mejorables. Por eso lo
mejor y lo mds importante de ellos, més allé de su calidad, es que son fruto del esfuerzo colectivo,
de la experiencia y de la voluntad de cambio de las personas de las entidades de FEAPS: SON EL
RESULTADO DEL ESFUERZO DE LA PROPIA ORGANIZACION, y ése es su gran valor.

Los Manuales de Buena Prdctica, como éste que tienes entre las manos, estdn hechos desde la
participacién: han sido elaborados por equipos compuestos por técnicos y familiares de las
organizaciones que conforman FEAPS en todas las Comunidades Auténomas. Y se han mejorado
desde la participacion. Las Jornadas "MANUALES PARA LA CALIDAD" de noviembre de
1999 han sido la culminacién de ese proceso de participacién y su sentido fue obtener los mejores



Manuales posibles y que, ademds, fueran patrimonio de todas las organizaciones que integran
FEAPS, como resultado de su propio saber. Se trata de poner el conocimiento de todos al servicio
de todos.

No puedo concluir sin hacer un sentido y expreso agradecimiento a todas las personas que han
elaborado los Manuales, que lo han hecho de forma absolutamente desinteresada y, por supuesto,
a las asociaciones y entidades a las que pertenecen.

Extiendo mi agradecimiento a Robert Schalock, ex-presidente de la Asociacién Americana sobre
Retraso Mental (AAMR) porque nos ha dado un rotundo respaldo al Plan de Calidad de FEAPS, y
porque ha prologado los Manuales. Y por Gltimo, quiero agradecer también el patrocinio de la
Fundacién ONCE y de la Obra Social de Caja Madrid porque sin él no hubiera sido posible
culminar este proyecto.

CrdT

Alberto Arbide
PRESIDENTE de FEAPS



Prologo

Ha sido un placer para mi trabajar los Gltimos dos afos con una serie de reconocidos colegas
espanoles sobre el Plan de Calidad de FEAPS. Desde finales de los 60, FEAPS ha desarrollado una
labor pionera impulsando nuevos programas y servicios para personas con retraso mental y otras
discapacidades estrechamente relacionadas. Yo comparto su misién de mejorar la calidad de vida
de personas con discapacidad y estoy orgulloso de haber contribuido a lo Definicién, Clasificacién
y Sistemas de Apoyo de la Asociacién Americana sobre Retraso Mental (1992) que FEAPS
adopté como su misién y metas en 1997.

Estamos asistiendo en todo el mundo a un cambio de paradigma en nuestra forma de
ver y relacionarnos con las personas con retraso mental y otras discapacidades relacionadas.

Las principales caracteristicas de este cambio son las siguientes:

- Una nueva visién de lo que constituyen posibilidades vitales de las personas con discapacidad.

Esta nueva visién incluye un énfasis en la autodeterminacién, las posibilidades y capacidades, la

importancia de entornos normalizados y tipicos, la provisién de sistemas de apoyo individualizados,
la mejora de la conducta adaptativa y del estatus y rol social y la igualdad.

- Un paradigma de apoyos, que subyace a la provisién de servicios para personas con discapacidades,
y que se centra en vida con apoyo y educacién inclusive.

- Un ajuste del concepto de calidad de vida con los de mejora de la calidad, garantia de calidad,
manejo de la calidad y evaluacién basada en resultados.

Estoy entusiasmado e impresionado con los ocho Manuales de Buena Practica que han sido
desarrollados, sometidos a prueba y publicados por FEAPS. Estos Manuales sobre Educacién,
Promocién Laboral y Empleo, Atencién de Dia, Apoyo a Familias, Vivienda, Atencién Temprana,
Ocio en la Comunidad y Asociacionismo reflejan una contribucién esencial a los deseos de
proporcionar las mejores estrategias a todos los individuos implicados en la provisién de apoyos
y servicios para las personas con retraso mental y discapacidades estrechamente relacionadas. Su
utilizacién en el entrenamiento del personal, y el desarrollo y gestién de nuevos programas tendrd
como resultado una mejora de los servicios y apoyos, que a su vez nos ayudaré a desempefiar
mejor nuestra misién de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Mi més profundo aprecio y los mejores deseos de éxito a las mds de 600 Asociaciones y a las 17
Federaciones de Asociaciones que constituyen FEAPS. Vosotros habéis hecho y continuaréis haciendo
una valiosa contribucién a la vida de miles de individuos. Estos ocho Manuales de Buena Préctica
representan una contribucién fundamental para el campo. Yo os animo a utilizarlos y aplicarlos
a lo largo de vuestro precioso pais.

Robert L. Schalock, Ph.D.
Noviembre 1999
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Capitulo | Introduccién

Este capitulo consta de dos apartados bien diferentes. El primero que describe el significado y propésito de
los Manuales de Buena Prdctica de FEAPS y el segundo que hace referencia al dmbito especifico de este
Manual.

I.1. SIGNIFICADO Y PROPOSITO

En este apartado recordaremos lo que es la calidad FEAPS, comentaremos qué hemos pretendido que sea
este Manual, daremos una visién panorédmica sobre los distintos apartados y capitulos de que consta y por
¢ltimo también diremos lo que no es el Manual.

Este Manual de Buena Prdctica pretende ser una herramienta Util para la mejora y la implantacién de la
Calidad FEAPS en cada uno de los servicios y programas de nuestras organizaciones; es decir, para el impulso

y la mejora de la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias. Pero, 2qué es la Calidad
FEAPS?

I.1.1. CALIDAD FEAPS

Para intentar definir lo que puede ser "calidad" en el marco de FEAPS, el Plan de Calidad realizé una doble
aproximacién: a) la mejora de los procesos de gestiéon; y b) la mejora de la calidad de vida de las personas.

1.1.1.1. Calidad en los procesos: Calidad de Gestiéon

De una parte se ha tratado de recoger el bagaje conceptual y préctico que procede del modelo de calidad
total. Desde esta perspectiva, el énfasis podria situarse en la propia organizaciéon como prestadora de servicios
para las personas con retraso mental y sus familias, y mds especificamente en los procesos internos que
la organizacién ha implantado para producir sus servicios. Asi, la clave de este modelo es el aseguramiento
de los procesos como paso previo a su control y revisién sistemdtica orientada a la mejora de los mismos.
Un exponente de esta aproximacién al concepto de calidad seria, por ejemplo, la norma ISO 9000.

No obstante el Plan de Calidad de FEAPS entiende que ésta seria una aproximacién incompleta si no se
incorpora también la dimensién de los resultados, de la satisfaccién y percepcién del cliente acerca de los
servicios que recibe, todo ello en la linea con los desarrollos més actuales y vigentes acerca de la calidad
en las organizaciones.

1.1.1.2. Calidad en los resultados: Calidad de vida

Para ello el Plan de Calidad ha recurrido al modelo de calidad de vida, ya que precisamente la mejora de
la calidad de vida de las personas con retraso mental y de sus familias constituye la misién de FEAPS y de
las organizaciones que la integran. Desde esta perspectiva el interés se centra en los resultados y mejoras
que nuestras actividades tienen sobre dimensiones relevantes de la calidad de vida experimentada por las
personas con retraso mental y por sus familias.

As{ pues la calidad que FEAPS pretende y entiende como mds adecuada al proceso de desarrollo iniciado
a partir de su Congreso de Toledo, debiera integrar ambas dimensiones: aquélla mds centrada en los




procesos y en su mejora (la calidad en la gestién de los servicios), y la que enfatiza el resultado y la satisfaccién
percibida por los clientes de nuestras actividades (la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias).

I.1.2. CAMINANDO HACIA LA CALIDAD

El Plan de Calidad de FEAPS quiere tener una orientacién prdctica ademds de conceptual y

de ahi que se haya planteado el desarrollo de una herramienta que ayude a hacer operativa
esta nocién de calidad. Esta herramienta debiera ser, precisamente, este Manual de Buena

Préctica.

Este Manual debe ser puesto en prdctica como impulso y apoyo al cambio por la mejora de nuestros servicios y nuestras
organizaciones a favor de las personas con retraso mental para que progresen en su funcién de generadores de
Calidad de Vida para estas personas y sus familias.

La buena prdctica seria aquella forma de hacer que intfroduce mejoras en los procesos y actividades que tienen lugar
en nuestras organizaciones, mejoras orientadas a producir resultados positivos sobre la calidad de vida de las personas
con retraso mental y de sus familias.

1.1.2.1. ¢Qué es un Manual de Buena Practica?

Es un compendio de acciones, situaciones y actividades a las que se otorga un valor de ejemplo, organizado y
estructurado, con la intencién de que nos permita analizar los procesos mds elementales que se producen en nuestras
organizaciones y en distintos contextos de servicio, desde la perspectiva de su mejora y de la satisfaccién de las
necesidades de sus clientes.

Por eso la intencién de este Manual es la de constituir un elemento de apoyo y un punto de partida para la autoevaluacién
de nuestras actividades, incorporando tanto cuestiones relativas a la forma en que producimos y aseguramos el
funcionamiento deseable de nuestros servicios, como los aspectos que se refieren a los objetivos de estos servicios y
los resultados de los mismos sobre la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias.

El Manual de Buena Préctica no es un modelo ni una norma estdndar a seguir, sino que pretende presentar una serie
de ejemplos que inciten a la creatividad y que potencien cambios de forma proactiva, es decir, antes incluso de
plantearse la necesidad.

Es este enfoque fundamentalmente prdctico el que ha llevado a plantear un manual para cada uno de los contextos

de servicio en que habitualmente se produce en nuestras organizaciones la provisién de apoyos a las personas con
retraso mental y a sus familias.

1.1.2.2. Las partes del Manual

La probabilidad de aplicacién de este Manual es proporcional al convencimiento que tengan nuestras organizaciones
y las personas que las componen de la necesidad de mejorar los servicios que ofrecen y de la necesidad de ajustarse
a los cambios de su entorno. En definitiva, de la apuesta que nuestro sector haga por la calidad. Desde esa perspectiva,



se estd en condiciones de leer el Manual y sacar alguna inspiracién para avanzar en la mejora. Nadie puede prometer
que el camino serd fécil pero casi seguro que serd emocionante.

La estructura del Manual estd dividida en seis capitulos mds anexo:

CAPITULO I.- INTRODUCCION 'I

En este capitulo, en primer lugar se describen los apartados del Manual, se citan algunos conceptos como el de Calidad
de Vida aplicado a las personas con retraso mental y el de Calidad Total cuando se refiere a los servicios de nuestro
sector, y se definen qué son y qué no son los Manuales de Buena Préctica. En segundo lugar, se describe el dmbito
al que este Manual hace referencia.

=)

CAPITULO I1.- ORIENTACIONES PARA UNA BUENA PRACTICA (4

Las orientaciones estdn organizadas, por un lado, partiendo de un modelo o método de trabajo con las familias que
pretende ser sistemdtico y que incluye las fases de captaciéon y acogida del servicio, detecciéon de necesidades de la
familia, las estrategias de intervencién y la evaluacién de las mismas. Y, de otro, identificando los procesos o situaciones
criticas que confluyen en la familia en las distintas etapas del ciclo vital de la persona con retraso mental. Las buenas
prdcticas de este Manual sirven para dirigir la creatividad, pero no deben anularla. Ni estén todas, ni tienen porqué
ser las mejores. Estdn, eso si, en la direccién correcta.

En grupos de debate se puede reflexionar sobre las buenas prdcticas y sobre su aplicacién y conveniencia en el servicio
propio. Para ello es importante que se inicie el trabajo con un diagnéstico de aquello que se quiere mejorar: nuestra
organizacién o servicio.

CAPITULO lIl.- ORIENTACIONES PARA EL FUNCIONAMIENTO DE LOS SERVICIOS (ﬁ)

No estamos solos ni totalmente libres. Nos atan (o ayudan) factores como las normativas, prescripciones, requerimientos.
También la costumbre, la inercia y la resistencia al cambio. Bueno es pues tenerlos en cuenta, incluso si es para
ponerlos en tela de juicio.

El contenido de este capitulo es demasiado general para ajustarse a cada una de las realidades de las diferentes
organizaciones y servicios, ese ajuste debe hacerse en cada caso so pena de hallar después escollos que no se habian
previsto o desaprovechar oportunidades por no verlas.

CAPITULO IV.- DERECHOS DE LOS CLIENTES @

De nuevo pensando en ellos. Sus éxitos y su satisfaccion son la medida de nuestro acierto. ¢Quiénes son nuestros
clientes?2 Cémo son, qué esperan de nosotros, qué les ofrecemos y de qué manera. Son preguntas clave que deberiamos
hacernos.

¢Estd especificado lo que ofrece cada servicio? 2Se recogen las quejas y se tratan como un reto para mejorar? ¢Cémo

se mide la satisfaccién de los clientes? 2Y de los profesionales y voluntarios? Estas son preguntas necesarias, que no
sélo deberiamos hacernos sino que una respuesta negativa o débil debe provocar una urgente modificacion.

17




CAPITULO V.- PROSPECTIVA: UNA MIRADA HACIA EL FUTURO ﬁ

Estamos convencidos de que empezar a aplicar el Manual, es empezar uno de los futuros que podemos tener. La
diferencia estd en si vamos a esperar el futuro para "reaccionar" o si vamos a construir ese futuro de una manera
"proactiva”.

Para llegar a un sitio concreto hay que saber dénde se quiere ir o, como dijo un cldsico: "No hay buen viento para
quien no sabe a qué puerto se dirige". Hay que hacer un esfuerzo de imaginacién, de clarificacién y, épor qué no?,
de ambicién. Poner sobre papel cémo sofiamos nuestras organizaciones, nuestros servicios, dentro de tres, cinco, diez
anos. Eso nos dard una idea de los cambios que debemos ir provocando, de los nuevos objetivos a marcarse, de los
nuevos recursos a potenciar y, lo que es mds importante, una referencia para medir si el progreso va en la direccién
deseada.

CAPITULO VI.- ORIENTACIONES PARA LA IMPLANTACION Y EL USO DEL MANUAL o8

Se incluyen en este capitulo algunas recomendaciones y herramientas sencillas para "sacarle el méximo jugo" al
Manual. Orienta sobre la manera de ver mejor a la organizacién propia y lo que en ella se hace de acuerdo con lo
visto sobre la forma de introducir mejoras o cambios.

ANEXO.- ORIENTACIONES SOBRE LOS PROCESOS DE GESTION

Conseguir la participacién, y mds si debe ser convencida, de todos los componentes de la organizacién no es tarea
fécil. El proceso debe empezar por arriba. La direccién, sea una Junta de socios, un Consejo de Administraciéon o un
érgano colegiado o personal, debe estar comprometida, de manera que ponga a disposicién del cambio aquellos
recursos que sean necesarios y los busque cuando no estén disponibles.

Después todos los demds. Hay que dar toda la informacién y hacer participe de los objetivos. Dejar constancia de
gue todos somos responsables del resultado, reconocer esta responsabilidad y facilitar los medios para que cada uno
pueda ejercerla, incluida la delegacién de decisiones. La formacién serd, seguro, un elemento clave. Cada uno
(directivos, gerencia, profesionales, familiares, clientes) debe conocer su posicién en el proceso y las consecuencias
de su propia generacién de calidad. Los esfuerzos deben ser reconocidos.

De la reflexion sistemdtica y del debate deben salir unas pocas estrategias (lineas ideolégicas que inspiren las
transformaciones), algunos objetivos (aspiraciones de mejora medibles) y tantas acciones concretas como la organizacién
se vea capaz de realizar. Estrategias, objetivos y acciones conforman un PLAN DE CALIDAD y un programa que
contendrd las acciones en un calendario, los recursos necesarios, el reparto de responsabilidades, las herramientas
de medida (todas las mejoras deben ser susceptibles de medida, para ello se deben buscar indicadores directamente
observables), criterios de evaluacién y previsiones de revisién y mejora continua.

Estos capitulos contienen algunas pistas (a veces son més deseos que realidades, ique también los redactores de
manuales suefan!) de cémo va a ser el mafana. Dificil oficio el de adivino en unos tiempos en que los paradigmas
no nos duran ni una generaciéon. Pero, eso si, le hemos puesto empefio y una base de experiencia y lectura.

Y, en fin, en descarga de posibles errores, sabemos que, al final, el futuro dependerd mds de las personas a las que
va dirigido este manual que de las que han colaborado en su redaccién, asi que estos Ultimos capitulos contienen
también algunas sugerencias para "proactuar”, para diagnosticar dénde estamos ahora y organizar las acciones para
llegar a nuestro futuro.



1.1.2.3. ¢Qué NO es el Manual de Buena Practica?

Sabiendo lo que este Manual quiere ser, también puede ser oportuno sefalar ahora aquello que "no es". Este Manual
no trata en modo alguno de definir un estdndar, un modelo abstracto de calidad, una norma rigida para definir lo
que "vale" y lo que "no vale", un cédigo de obligado cumplimiento que indique una adhesién a sus prescripciones
normativas. Esta es tarea que en este momento no interesa acometer y de cuya utilidad desde el punto de vista de la
mejora existen, cuando menos, dudas razonables.

Todo lo contrario, este Manual de Buena Prdctica debiera ayudar a la formacién y a la reflexién acerca de la calidad
en nuestros centros y servicios. A la formacién en tanto que permita orientar nuestras prdcticas de gestién y provisién
de servicios hacia la mejora de la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias, y a la reflexién
en tanto que pueda constituir una metodologia vélida para la mejora continua a través de la autoevaluacién de
nuestros procesos y resultados. La metodologia que planteamos tendrd un enfoque holistico, abierto. Este Manual no
sugiere ningun enfoque metodoldgico restrictivo, habrd que tener en cuenta cada entorno, para atender o intervenir
en cada caso de la manera més adecuada.

El Plan de Calidad de FEAPS entiende que el proceso de mejora es singular y propio de cada organizacién y no existe
un Unico camino estdndar hacia la calidad, o unos resultados previamente determinados, si bien para construir la
calidad FEAPS, la buena prdctica en nuestras organizaciones debiera incluir las dos dimensiones bdsicas de mejora
de los procesos y de orientacién al cliente.

Por eso no debe entenderse en modo alguno que esta propuesta de buena prdctica del Plan de Calidad de FEAPS
debe sustituir el trabajo que algunas de nuestras organizaciones llevan avanzando en materia de calidad, grupos de
mejora o de reflexidn, planes de formacién, implantacién del actual concepto de retraso mental, u otros programas
de desarrollo organizativo. El manual de buena préctica es un elemento de apoyo a estos procesos y no un sustituto
de los mismos. Pretende aportar, al igual que el Plan de Calidad en su conjunto, una serie de componentes de la
calidad que no pueden estar ausentes en el trabajo de nuestras organizaciones si queremos ser congruentes con la
misién que hemos aceptado.

1.1.3. EQUE JUSTIFICA EL MANUAL?

La puesta en circulacién de estos manuales tiene por Unica justificacion el orientar esta revisiéon de nuestros objetivos,
de nuestros métodos para conseguirlos y de las herramientas de medicién y evaluacién para alcanzarlos, y el cambio
hacia un mayor nUmero de servicios pero mejores en calidad. Entendida la calidad como la cualidad de cada uno
de ellos para alcanzar los objetivos propuestos. Y esos objetivos, a la vez, sélo se justifican en otra calidad, la de la
vida de las personas con retraso mental.

AUn tendremos delante afos de reivindicacién y biusqueda de nuevos recursos, pero es hora de clarificar también su
!
empleo. Mds, pero mejor. Antes "con ellos" que "para ellos", cualquier justificacién de un servicio estd en la satisfaccién
del cliente y éste, en nuestro caso, es, por encima de la administracién y la sociedad que nos mantiene, las personas
Y ’
con retraso mental, sus familias y, en segundo término, nuestros profesionales y voluntarios.

Por todo ello, confiamos en que este Manual de Buena Préctica pueda ser un referente Util y un instrumento
operativo para incorporar a nuestro quehacer cotidiano mejores prdcticas orientadas a la calidad.

A continuacién, y antes de entrar en la segunda seccién de este capitulo, en donde se detalla el dmbito de actuacién

del presente manual, se ofrecen unos cuadros resumen sobre lo que es y no es el Manual con el dnimo de clarificar
lo expuesto hasta ahora.
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Los Manuales de Buena Practica de FEAPS

Son herramientas de apoyo que sirven para orientar la prdctica diaria de los servicios de atencién a personas con
retraso mental y de apoyo a familias hacia la calidad.

Son documentos de referencia facilitadores de la reflexién, tanto de la direccién como de los equipos de las
organizaciones y de los servicios, para iniciar procesos de cambio o de mejora.

Contienen orientaciones préacticas basadas en la misién, en los valores de FEAPS y en los nuevos paradigmas
asumidos en el congreso de Toledo FEAPS.XXI: el concepto de retraso mental y el modelo de calidad de vida de la AAMR.

Ofrecen también orientaciones utiles para mejorar los procesos de gestién, sobre qué buenas prdcticas
hay que desarrollar, mantener y mejorar con los clientes de nuestros servicios y de nuestras asociaciones.

Son instrumentos para orientar la formacién de las personas que trabajan y colaboran en los servicios de
organizaciones cuya misién es mejorar la calidad de vida de las personas con retraso mental y de sus familias.

Son documentos que permiten elaborar otros documentos de evaluacién que recojan indicadores de procesos
de calidad que, a su vez, permitan evaluar la calidad FEAPS.

Son una referencia, una propuesta de lo que cada organizacién o cada servicio utilizard, de acuerdo con su propio
diagnéstico, lo que considere més Util para orientar su servicio al cliente y, por tanto, a la calidad.

Son documentos siempre abiertos y mejorables, su edicién no cierra nada, sino que abre un proceso de
experimentaciéon, de contraste, de intercambio, de validacién, de evaluacién que, al cabo de medio plazo, hard necesaria
su versién mejorada.

Los manuales son propiedad de todas las organizaciones de FEAPS, porque estdn hechos desde la participacion,
la experiencia y el conocimiento de sus miembros.Estén hechos por expertos, por nuestros expertos y con las
sugerencias de todo el movimiento FEAPS.

Son una pieza clave, pero no la gnica del proceso de desarrollo organizativo y del Plan de Calidad de FEAPS. La
evaluacién, la formacién, los procesos de acreditacion de la calidad, los apoyos a las organizaciones a través de la consultoria,
los incentivos, etc., son otras piezas clave de un mismo plan.
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No son cédigos de practica ni procedimientos, solo son orientaciones y pistas para la calidad. Los procedimientos
o la identificacién de procesos criticos deberdn ser elaborados por cada organizacién o por cada servicio, teniendo

en cuenta la referencia de su manual correspondiente.

No son documentos exhaustives que prevén todas las situaciones -seria imposible- sino sélo las que se han considerado

mds significativas por repetidas o por importantes.

No son algo que se impone y que hay que aplicar sin meditar. Estdn hechos desde la filosofia contraria de que se
utilicen para hacer una reflexion meditada y para que se adopten los cambios que cada organizacién esté dispuesta a

asumir desde el convencimiento colectivo y desde sus posibilidades reales.

No estan hechos para agobiar, sino para facilitar los procesos individuales de calidad de las organizaciones de FEAPS.
Cada una deberd elegir la intensidad y el ritmo de
su proceso, y las federaciones y la Confederacién estardn alli para

ayudarlas y acompanarlas en su camino.




1.2. AMBITO

A partir de este momento el lector habrd de situarse en el dmbito concreto que inspira cada uno de los capitulos que
encontrard a continuacién. Y para ayudarle en ello, en los préximos pérrafos se describe el marco teérico desde el
cual se aborda en este Manual el trabajo con familias, se ahonda en la comprensién de la familia como cliente final
del servicio, se explica la configuracién que adopta el capitulo de buenas prdcticas y se dan orientaciones para su
utilizacién.

Es preciso comenzar, en cualquier caso, resaltando que este Manual es el resultado de la ilusién y la preocupacién,
del sentir y el convivir, de las formas de pensar y de actuar, de personas comprometidas y convencidas de la necesidad
de construir "(...) un mundo donde sea mds importante la calidad de vida que la cantidad de ella" (EISLER, 1996).

Construir un mundo donde incrementar la calidad de vida se constituye en impulsor de nuestros esfuerzos supone,
cuando menos, comenzar por uno de los soportes bésicos de la sociedad actual: las familias (en su acepcién mdés

amplia definida en este documento). Mejorar la calidad de vida de una familia es, indudablemente, incrementar la
calidad de vida de todos y cada uno de sus miembros.

El Congreso de Toledo unié a todo el movimiento FEAPS en una misién comin, mejorar la calidad de vida de las
personas con retraso mental y sus familias, y nos comprometié con nuevas formas de accién inspiradas en los principios
de calidad, calidad en la atencién al cliente y busqueda permanente de mejora.

En este Manual se recogen buenas précticas de apoyo a familias que tienen entre sus miembros a una o mds personas
con retraso mental y se hace desde un posicionamiento ecolégico, contemplando y valorando la influencia de las
situaciones, relaciones y contextos en el desarrollo de las personas.

Y desde esta perspectiva se opta, como marco de referencia, por un concepto amplio de familia donde todas las
opciones familiares se hallan representadas, y donde la complejidad de las vidas y contextos de las personas que la
conforman y su influencia en el desarrollo de sus miembros se encuentran cuidadosamente valoradas.

En este concepto de familia se incluye a padres, hermanos, parejas de éstos, abuelos, tios, tutores y, en definitiva, a
cualquier persona que ejerza el rol de familia con las personas con retraso mental, tenga o no otorgada legalmente
la tutela. De hecho, habré personas con retraso mental que convivan con sus padres y hermanos, otros que lo hagan
con compaiieros en una vivienda tutelada o en

un centro residencial. Habré quien conviva
con sus hermanos y la familia de éstos y
habrd casos en los que vivan con la tutela y
apoyo de vecinos, conocidos, aunque no
tengan una relacién de parentesco ni, en
algunas ocasiones, el otorgamiento formall
de la tutela.




No se olvidard tampoco a las familias formadas por parejas de personas con retraso mental, que pueden o no tener
descendencia, y cuyos hijos pueden o no tener retraso mental. O aquellas familias que tienen mds de un hijo con
retraso mental.

En definitiva, se entiende por familia funcional el espacio natural constituido por personas unidas por un vinculo
afectivo y emocional, que puede conllevar parentesco o no, y que conforman el primer marco de referencia y
socializacién del individuo.

Y serdn estas familias o muchas otras quienes, consumidoras de nuestros servicios, esperan recibir informacién, ayuda
u orientacién para afrontar el nacimiento de un hijo con retraso mental y los cambios que en su sistema familiar
provoca. Mucho hemos leido y oido ya sobre estrategias de intervencién con familias de personas con retraso mental
y sobre las multiples manifestaciones que este conflicto adquiere.

De lo que aqui se habla es de un servicio de atencién a familias de calidad, que significa hablar del binomio familia
- cliente, significa hablar de necesidades propias como familia que aparecen en momentos de crisis, estrés, shock
emocional, efc. y de necesidades como proveedora de apoyos para el miembro con retraso mental. Significa comprender
con profundidad la estructura de la misma y satisfacer sus necesidades. Significa estar atentos y responder a sus
expectativas, deseos e intereses. Significa también, si se consideran las necesidades de la familia en su calidad de
proveedora de apoyos para el familiar con retraso mental, que los profesionales del servicio actéen como mediadores
o garantes, entre la familia y otros servicios, para el cumplimiento de las acciones y/o responsabilidades fruto del
trabajo realizado en éstos con su familiar con retraso mental (el tutor en educacién, el preparador laboral en el
empleo...).

Y lo que aqui se entiende por un servicio de calidad a las familias pasa por la planificacién y disefio de estrategias
de intervencién pensadas con y para la familia. Pasa por la elaboracién de planes individuales de atencién a la familia
y con la familia. Y pasa por disponer de espacios, lugares y recursos propios para atender con calidad y de forma
individualizada al cliente familia, ain cuando se haga uso de aquellos recursos que existen en la comunidad por las
posibilidades de intervencién que éstos ofrecen en situaciones de crisis. Es decir, recursos institucionales (léase servicios
sociales, salud, profesionales independientes...), recursos de la asociacién e incluso los propios de la familia.

De hecho, a lo largo del Manual, aparecerd con frecuencia el concepto de "redes sociales" entendido como estrategia
de apoyo y ayuda en la intervencién con familias y que se da en algunos casos de manera informal (aquella que se
ofrece de forma natural y sin intencionalidad previa) y en otros, formal o lo que es lo mismo, con una intencionalidad
inicial y clara de prestar apoyo. Se trataria, por tanto, de utilizar en cada situacién la red social personal y aplicar
las estrategias de actuacién incluyendo a los miembros de la misma.

Ante esta amplitud de situaciones, relaciones, interacciones y conceptos, se ha optado por un Manual cuya configuracién
estd pensada para servir como instrumento Util y prdctico tanto a los profesionales que trabajan con las familias y a
las familias de personas con retraso mental que, con un entrenamiento suficiente, se deciden a prestar apoyo a otras
familias que comparten su situacién, como a los gestores y directores de los servicios. Y es por lo que se aborda el
Manual desde una doble via (o doble entrada) y siempre pensando en ambas vertientes, necesidades como familia
y necesidades como proveedora de apoyos.

Por tanto, se ofrece aqui por un lado un modelo o método de trabajo con las familias que pretende ser sistematico y
que incluye desde la fase de captacién y acogida del servicio hasta la intervencién y evaluacién del mismo, pasando
por un diagndéstico de necesidades. Cada una de estas fases se inicia con una breve definicién de lo que se entiende
por ella, los objetivos que persigue y las buenas prdcticas propuestas. Para finalizar, se presentan ejemplos concretos
de cémo se traducen las buenas précticas en situaciones reales.




Por otro lado, se consideran las etapas del ciclo vital de la persona con retraso mental identificando los procesos
criticos que en ellas confluyen y las situaciones que en la familia provoca. Porque cada momento de cambio puede
ser un momento en que la familia necesite orientacién, apoyo o formacién: desde el diagnéstico a la escolarizacién,
la adolescencia, el acceso al mundo laboral, la decisién acerca del centro més adecuado para atender a su hijo
cuando ya es adulto, los diferentes modelos de vivienda, los centros o recursos ante el envejecimiento, etc.

Asi, se han seleccionado algunos momentos de crisis o transicién en los que la familia presenta mayores necesidades
y apoyos y a partir de ahi se han establecido los objetivos y propuesto buenas prdcticas por parte del profesional y
del servicio.

En ambos casos se tienen en cuenta la estructura de la propia familia, sus recursos para afrontar los problemas,
cohesién y los subsistemas familiares, asi como las redes sociales y la colaboracién entre los distintos profesionales
gue intervienen a lo largo del ciclo vital de las familias.

Con este Manual se desea y pretende animar a los lectores, sean profesionales, sean familiares, a afrontar uno de
los desafios mds importantes con que se encuentran hoy los servicios de atencién a personas con retraso mental y a
sus familias: el de saber atender adecuadamente a las necesidades de todos y cada uno de los que diariamente acuden
a nuestros centros. Ojalé que de la lectura de este documento surja en todos el deseo de embarcarse en el proceso
de cambio permanente que requiere la cultura de la calidad.




Capitulo I

Orientaciones
Buena Practica
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Capitulo || Orientaciones para la Buena Practica

IL.1. EN RELACION AL PROCESO DE INTERVENCION

Como se menciona en el punto 1.2. Ambito del Manual, la presentacién de buenas practicas en el trabajo
con familias se estructura teniendo en cuenta quiénes van a ser los lectores de este Manual: fundamentalmente
profesionales, voluntarios y familiares, ademds de directivos y gestores de servicios de apoyo a familias,
esperando encuentren orientaciones para su tarea, en los diferentes momentos en los que se da la relacién
con una familia. Existen diferencias significativas si es la primera vez que ésta acude a un servicio o si la
intervencién con la familia responde a un seguimiento. Por ello las buenas prdcticas se estructuran en las
siguientes fases:

11.1.1. Captacion

11.1.2. Acogida

11.1.3. Diagnéstico de necesidades

11.1.4. Provisién de apoyos

11.1.5. Evaluacién

En cada fase las personas que consulten este Manual encontrardn una pequefa definicién de lo que se
entiende por ellg, situaciones que dificultan la buena prdctica, identificando los problemas més habituales
en ese momento, el consiguiente planteamiento de unos objetivos, y las buenas précticas, que serian la
forma de conseguir tales objetivos. Asi mismo, se identifica en qué dimensiones de calidad de vida de las
familias inciden las buenas prdcticas presentadas en cada una de las fases de intervencién. Por Gltimo, en
cada fase se recogen una serie de ejemplos concretos de cémo aplicar las buenas prdcticas en situaciones
reales.

PRINCIPIOS ORIENTADORES DE LOS SERVICIOS DE APOYO A FAMILIAS

1. Considerar a las familias como clientes finales con necesidades propias, aunque derivadas del hecho
de contar con un miembro con retraso mental.

2. Principio de individualizacién.

3. Considerar el trabajo con la familia desde un enfoque ecoldgico y sistémico, teniendo en cuenta que
las actuaciones con un miembro de la familia tendrdn un efecto en todo el sistema familiar y en su entorno,
y viceversa.

4. Considerar el trabajo con las familias como un ciclo constante de investigacién de las necesidades en el
que se plantean intervenciones para responder a ellas y se evalUan los resultados, lo que abre de nuevo
posibilidades de investigar nuevas necesidades.

5. Importancia de la coordinacién del trabajo de los diferentes centros, servicios, profesionales..., que
trabajan o intervienen con una misma familia.

6. Respeto a los ritmos y necesidades de las familias.

7. Absoluto respeto a la intimidad y confidencialidad de la informacién.

11.1.1. CAPTACION

11.1.1.1. Definicié
.1.1.1. Definicion

Esta fase hace referencia a los primeros momentos en los que una familia con un miembro con retraso
mental toma contacto con la asociacién o entidad especifica que le puede atender.




En la vida de la familia este primer contacto con la discapacidad es decisivo. Es el momento que suscita mds angustia
y en el que es fundamental contar con apoyo emocional y asesoramiento. Sin este apoyo, sin la informacién necesaria,
la angustia aumenta y se viven situaciones duras, de desconcierto, miedo, preocupacién e, incluso, aislamiento y
depresién. Contar con informacién y asesoramiento no va a evitar sentimientos de dolor o angustia, pero estd
comprobado que el apoyo matiza la intensidad de estos sentimientos y ayuda a afrontar el futuro de una forma mas
positiva.

Desde el punto de vista de las asociaciones y entidades, es importante tener una actitud de bisqueda del cliente, no
estar esperando a que llegue, sino disefar politicas para adelantarse a la demanda, contactar con otros profesionales,
establecer una red de apoyo que esté preparada para la llegada de nuevos casos.
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ituaciones que dificultan la buena practica:
.1.1.2. H

- Falta de sensibilidad de profesionales externos (por ejemplo en
el dmbito hospitalario) hacia las necesidades de las familias en
el momento del diagnéstico.

- Falta de conocimiento de los servicios comunitarios y, a veces
en las propias asociaciones, de los recursos y servicios que se
pueden ofrecer a las familias.

- Falta de programas sistemdticos y de informacién, orientacién y captacion.
- Falta en las entidades de profesionales formados para la captacién.

- Falta de una politica explicita en las entidades para que se conozcan los servicios
que se prestan a las familias.

- Competencia entre entidades

- Falta de una oferta integral a las familias.

11.1.1.3. Objetivos:

- Que la informacién y el apoyo lleguen a todas las familias que lo necesiten,
especialmente en ese primer momento de contacto con la discapacidad.

- Que haya interrelacién entre los distintos agentes sociales para poder ofrecer
a las familias los servicios y apoyos més adecuados a sus necesidades.

- Adelantarse a las demandas de las familias favoreciendo la prevencién y la deteccién precoz de factores de riesgo.
- Que las organizaciones miembros de FEAPS faciliten informacién y formacién a los profesionales que trabajan en esta

fase de captacién, y colaboren en la elaboracién y difusién de soportes documentales que puedan utilizarse como apoyo
e informacién.
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Las directrices concretas de cémo conseguir estos objetivos se agrupan en tres bloques, a saber:

- Preparacién de la entidad para la captacién

- Disefio de estrategias de captacién

- Colaboracién entre entidades privadas y servicios comunitarios, para contar con una politica eficaz de
acercamiento e informacién a la familia en esta primera etapa.

o r o e r
= Preparacion de la entidad para la captacion:

- La entidad que trabaja por la calidad de vida de las personas con retraso mental tiene como horizonte de
trabajo no sélo los casos detectados, sino también los grupos de riesgo.

- En los objetivos anuales de cada entidad se recogen como metas a conseguir la captacién de nuevas familias
y los métodos de evaluacién de los resultados conseguidos.

- La entidad cuida la seleccién y formacién del personal encargado de realizar esta funcién de difusién del
servicio y de captacién de nuevos casos. Son personas con capacidad de comunicacién, de didlogo, con
formacién en marketing, técnicas de observacién y deteccién de necesidades, etc.

- El profesional encargado de la captacién debe tener un profundo conocimiento de todos los servicios y recursos
con los que cuenta la organizacién y la comunidad, asi como de la politica de calidad que siga su organizacién.

Diseio d trategias d tacién:
- Diseio de estrategias de captacién:

- Disefio, por parte de la entidad, de folletos, tripticos, carteles informativos de los servicios que ofrece.
- Dar a conocer a la comunidad en general a través de campafias informativas el mundo del retraso mental,
desmitificando y aportando una imagen positiva, que fomente de esta forma la aceptacién e integracién de
las personas con discapacidad y de sus familias.

- La mejor forma de captacién es el contacto directo de una familia con otra. Por esto la mejor forma de captar
una nueva familia es prestar una atencién éptima a las que ya se tienen captadas.

= Colaboracion entre entidades privadas y servicios comunitarios:

- Distribuir los folletos y carteles en servicios sociales y sanitarios de atencién primaria, servicios especializados
para personas con minusvalia, unidades hospitalarias, centros educativos ordinarios y especializados, asociaciones
y ONG:s.

- Mantener reuniones periédicas con los profesionales responsables de programas de familia de los servicios
de atencién primaria, de servicios sociales y de salud, con el fin de darles a conocer los servicios que presta la
asociaciéon y que pudieran ser Gtiles para las familias que se acerquen a dichos servicios.
- Mantener reuniones periddicas con profesionales de centros hospitalarios, especialmente con los servicios de
neonatologia, asociaciones, etc.
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- Contactar con centros educativos, ofreciendo el apoyo de la entidad y organizando conjuntamente actividades
informativas a los padres y los alumnos.

- Organizar junto con servicios comunitarios de atencién primaria, actividades informativas, con el objetivo de
dar a conocer aquellos medios que estdn a su disposicién en la comunidad (centros, recursos, aspectos legales,
etc.) para mejorar la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias.
- Elaboracién de soportes documentales (tripticos, folletos, etc.) de forma conjunta entre el movimiento asociativo
y otras entidades pUblicas y privadas. Es importante la actualizacién periédica de estos materiales, encargando
de ello a un profesional responsable.

- Colaborar en proyectos de otras entidades que atiendan a familias y a personas con retraso mental (investigacién,
asistencia, etc.). Esto da al movimiento asociativo una posicién mds favorable para establecer relaciones de
trabajo y unificar criterios de actuacién.

- Favorecer por parte de las entidades el contacto entre profesionales de diferentes servicios y organizaciones,
promoviendo intercambios de puestos de trabajo, visitas a otros servicios, reuniones fuera del lugar de trabajo
habitual, etc.

- Colaborar con los distintos agentes sociales en el reconocimiento y anticipacién de las necesidades sentidas
por la familia y en el disefio de propuestas de actuacién. Se trataria de trabajar con los servicios sociales
comunitarios para detectar familias cuyo miembro con retraso mental no estd atendido en ningn centro, o bien
adelantarse a una posible demanda, creando en colaboracién con dichos servicios programas para las familias
implicadas.

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

1. BIENESTAR EMOCIONAL 2. BIENESTAR SOCIAL

®
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11.1.2. ACOGIDA

11.1.2.1. Definicién

Esta fase de acogida hace referencia al momento en que una familia

se pone en contacto con la asociacién. Se hard referencia a métodos
relativos a la recepcién de la familia, procesos que tendrdn mucho

que ver con escuchar, admitir la situacién de la familia, aceptar su estado,
desde pardmetros de hospitalidad, facilitando informacién y el

acceso a los servicios.

11.1.2.2. Situaciones que dificultan la buena practica:

- Los profesionales no tienen tiempo suficiente para atender con calma a las
familias que se dirigen a los servicios.

- No hay protocolos de acogida disefiados.

- No esté definido quién debe hacer esta acogida. Lo hace cualquiera y de
cualquier forma.

- No esté sistematizada la informacién que es relevante dar a la familia
en el primer momento.

- La acogida suele hacerse de forma selectiva, sélo a quien se cree que va a ser susceptible de beneficiarse de los
servicios de la asociacién. De esta forma se pueden estar perdiendo clientes potenciales: ya se ha perdido la primera
oportunidad.

- Peregrinaje de las familias de un servicio a ofro.

- Sensacién en las familias de fragmentacién y falta de coordinacién de los servicios.

11.1.2.3. Objetivos:

- Que todas las familias que se pongan en contacto con la entidad se sientan acogidas de forma excelente, tanto si
son objeto de atencién en el servicio de familias, como si lo que procede es que se derive su atencién a otro centro o
servicio.

- Que existan protocolos de acogida en las entidades en los que se incluya qué informacién ha de recogerse, quién
ha de hacerlo y las condiciones especificas del método de trabajo.

- Que las entidades tengan definido el perfil y formacién necesarios de las personas que han de realizar la acogida a
las familias.

- Que las entidades asuman la importancia que para su desarrollo tiene contar con un sistema de acogida, dentro de
una atencién de calidad a las personas con retraso mental y sus familias.
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BUENAS PRACTICAS L J

Para conseguir estos objetivos, las buenas précticas se agrupan en tres dreas de trabajo:
- Orientacién al cliente: disposicién hacia lo que la familia necesita.

- Preparacién de la acogida.

- Cuidar la seleccién y formacién de los profesionales que realizardn la acogida.

Orientacié I cliente:
= Orientacion al cliente:

- En esta fase de intervencién no hay que realizar una preseleccién de la demanda, sino que se deben aceptar
todas las demandas que lleguen al servicio, con vistas a realizar un estudio de su pertinencia o posterior
derivacién.

- En la primera entrevista simplemente se han de escuchar las posibles demandas de la familia con vistas a
hacer un estudio detallado de la problemdtica o demanda planteada, y darle feed-back positivo. Es importante
tener en cuenta el proceso necesario para poder atender con calidad a la familia, sin prisas. No tener como
objetivo de esta primera entrevista la informacién y orientacién a la familia, éstas son tareas que pueden
abordarse en un segundo encuentro.

- Los profesionales que trabajan con las familias han de intentar que las entrevistas se realicen en presencia
de ambos padres, esto es lo 6ptimo. Es importante indicar esta circunstancia a las familias desde un primer
momento.

- Adaptar, dentro de lo posible, los horarios del centro y de los profesionales a las familias, principalmente en
la fase de acogida.

- Dar respuestas a todas aquellas cuestiones que planteen las familias en relacién con el servicio o centro:
distintos servicios de los que pueden beneficiarse, metodologia de trabajo, principios que rigen las actuaciones
y valores que identifican a la entidad, personas a las que pueden acudir, horarios, normas de régimen interno,
derechos y deberes, coste de los servicios, sistema de reclamaciones y sugerencias, etc. Es conveniente que toda
esta informacién quede recogida en un documento escrito que las familias puedan llevarse y consultar cuando
lo necesiten.

- En ninguna de las fases de intervenciéon debe darse algo por supuesto, pero en esta menos. Es conveniente
que al final de la entrevista se contraste con la familia para comprobar si realmente se ha captado bien la
demanda que hace, o la necesidad que plantea.

- El profesional debe hacer una acogida afectuosa, presentdndose con su nombre, profesién, tareas que
desempena en el centro, cuidando de no establecer distancia por el puesto que desempefia, sino estableciendo
un clima de empatia.

- Ofrecer intimidad a la familia en entrevistas privadas y respetar su derecho a no entrar en aquellos aspectos
de su vida personal que puedan incomodarles o no quieran comentar.

- Cuando la familia acude con un alto grado de angustia el profesional deberd canalizarla, reconvirtiendo las
expresiones emocionales negativas en aquellas que resulten positivas y eficaces. Nunca se ofrecerd informacién
que pueda provocar falsas expectativas. La informacién siempre serd veraz.

- Respetar los valores de la familia y de la organizacién familiar.
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= Preparacion de la acogida:

- Es importante que los centros y servicios que trabajan con familias tengan un espacio fisico de acogida
confortable, sin barreras, que favorezca el didlogo (se incluye aqui el mobiliario, cémodo, agradable, no
excesivamente serio; la ambientacién, espacios fisicos con los que la familia se pueda identificar, con buena
iluminacién, ventilacién, y especialmente que garanticen la privacidad).

- Asegurar que no haya inferrupciones (teléfono, puerta, etc.) en las reuniones o entrevistas que se mantienen
con las familias. Esta debe ser una premisa de trabajo en todo el proceso que se cuidard especialmente en la
acogida.

- Contar con instrumentos de registro para la acogida, en los que se sefalen las entrevistas mantenidas,
demandas que se reciben y seguimiento de las mismas, tanto si se atienden directamente como si se derivan
a otros servicios o entidades.

- Organizar la acogida a fin de tener tiempo suficiente para prestar una atencién de calidad. La familia no debe
percibir prisas, de tal forma que se pueda respetar el ritmo que la familia marque.

- Acogida por familias: se trata de un servicio de acogida a padres nuevos realizado por otros padres llamados
"experimentados", basado en el supuesto de que el afecto y apoyo que puede dar un padre o madre "con
experiencia" a una familia en plena fase de shock inicial, es decir, en el momento mds cercano al nacimiento
o al diagnéstico del retraso mental, es mejor que el que puede ofrecer un profesional, es mds préximo, menos
técnico.

- Cuidar de la seleccion y formacion de los profesionales que realizaran la acogida:

- En la entidad debe existir un profesional especializado en el trabajo con familias, formado para poder realizar
valoraciones y orientaciones en esta fase de acogida, claramente social. Esta persona debe servir de referencia
a las familias en los sucesivos contactos con el centro o servicio.

- Todo el personal de la entidad, desde el gerente al administrativo, debe estar informado de quién es la persona
que se encarga de la acogida y de la importancia de remitir los casos puntualmente. Para ocasiones en las que
quien atiende a la familia en primer lugar no sea una persona preparada para ello, es importante que se cuente
con unas pautas de minimos a tener en cuenta que faciliten y no entorpezcan el trabajo posterior con esa familia
(protocolos).

- El profesional encargado de la acogida debe exponer a las familias y a las personas con retraso mental el
sentido de las preguntas que se les van a hacer, asi como la obligacién y el compromiso de los técnicos del
equipo de guardar la confidencialidad y el secreto de las comunicaciones que se mantengan con ellos.
- El profesional encargado de esta fase de intervencién debe estar formado en comunicacién asertiva,
escucha activa, efc., en definitiva debe ser un buen comunicador, cercano, cordial y colaborador.

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

1. BIENESTAR EMOCIONAL 2. BIENESTAR SOCIAL

3. RELACIONES INTERPERSONALES
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EJEMPLO 1:

Una familia acude a una asociacion, derivada por otros padres, socios de la entidad. Esta familia tiene dos hijos
con retraso mental. Demanda la inclusion de sus hijos, uno de ellos en el drea educativa y el otro en el drea
laboral, en un proyecto de empleo integrado en empresas.

En esa primera entrevista se explica a la familia qué tipo de recursos tiene la asociacion y qué pardmetros se
utilizardn para hacer la valoracién de sus hijos. La familia recibe un trato excelente y se va con la sensacién
de que alli hay unas personas interesadas por su situacién, que van a buscar soluciones a sus problemas.

De la valoracion técnica de los hijos se desprende que es posible atender a uno en educacién, no siendo posible,
por las caracteristicas de la persona, la inclusion de su hermano en el proyecto de empleo. La siguiente
intervencion ird dirigida a fundamentar esta negativa, a mostrar a la familia el centro propuesto si ésta quiere
visitarlo y a darle recursos alternativos en los que pueda tener cabida su hijo. Si estos recursos no existen,
lo adecuado es trabajar con la familia para que se impulse el servicio que necesita.

EJEMPLO 2: (

Alicia tiene un hijo recientemente diagnosticado con retraso mental. El nifio tiene 5 afios, pero hasta hace unos
meses los médicos no habian sabido decirle qué era lo que le pasaba a su hijo.

Unos vecinos le han aconsejado que se ponga en contacto con la asociacién de su barrio, que lleva ya 30 afios
trabajando en el tema del retraso mental. La madre tiene miedo de llamar, en principio le cuesta creer
que su hijo tenga lo mismo que los chicos que ella, a veces, ha visto entrar en esa entidad.

Cuando por fin se decide y llama, le dan cita para una entrevista con Teresa, la trabajadora social. Resulta ser
una mujer encantadora, que la escucha con respeto, entendiendo que éste es un momento muy duro para ella'y
para toda la familia, aunque es bueno ir haciéndose a la idea de cémo es su hijo; en el fondo estos afios de
incertidumbre han sido lo peor. La trabajadora social le explica cémo funciona la asociacién y las actividades
y servicios que puede ofrecerle para su hijo y fambién para los padres y hermanos. Esto es para Alicia una
sorpresa, porque ella buscaba soluciones para su chico y no creia que pudiera encontrar apoyo para ellos.

Nadie la ha presionado para decidir qué hacer, simplemente se va con toda la informacién a su casa, para
meditarlo, comentarlo con su familia y cuando quiera, en quince o veinte dias, volverd a hablar con Teresa. Alicia
piensa que es un alivio encontrar a alguien que te escuche y te entienda.
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11.1.3. DIAGNOSTICO DE NECESIDADES

11.1.3.1. Definicién

En esta fase de intervenciéon nos referimos a la bisqueda activa de las necesidades que se plantean las familias de
personas con retraso mental. Se trata en esta fase de descubrir aquello que las familias necesitan, tanto lo que hacen
explicito como ofro tipo de demandas que pueden estar detrds. Es muy importante en esta fase contrastar no sélo
necesidades sino también deseos, y la mejor forma de hacerlo es a través del didlogo y de chequear con ella que lo
percibido es lo que realmente le preocupa o desea.

El diagnéstico de necesidades y deseos impulsard una accién, que se volverd a convertir en una nueva fuente de
investigacién para ir cubriendo nuevas necesidades. Es un trabajo ciclico que consiste en una evaluacién de necesidades
gue impulsa una accién para cubrirlas, lo cual nos sitda en una nueva expectativa que puede volver a cubrirse.

En cualquier caso, en esta fase se va a hacer referencia a trabajos mdés amplios con una familia que una simple
entrevista, cuyo resultado sea que se derive el caso o se tramite el expediente a ofro centro o servicio. En adelante se
hablard aqui de un proceso de trabajo con la familia, para estudiar diferentes situaciones a lo largo del tiempo. Es
preciso sefalar, sin embargo, que los criterios y valores con los que se trabaja en esta fase siguen siendo vdélidos ain
en el caso de una Unica entrevista: respetar el ritmo de la familia, sus valores y no plantear estrategias que no respondan
a sus necesidades, sino a las de los profesionales.

11.1.3.2. Situaciones que dificultan la buena practica:

- Los profesionales interpretan las necesidades y deseos de las familias y deciden por ellas, sobre la base de sus
propias creencias y valores.

- Se espera a que las familias demanden lo que necesitan.
- Las familias, a veces, no han hecho explicito aquello que necesitan. Saben que no estdn bien asi, pero no saben
exactamente qué pueden hacer para cambiar o qué es concretamente lo que necesitan. Otras veces lo saben, pero

no saben cémo pedirlo.

- A veces se trabaja con un diagnéstico de necesidades como algo fijo y no como una hipétesis de trabajo que varia
segun las circunstancias.

11.1.3.3. Objetivos:

- El diagnéstico de la situacién de la familia y de sus necesidades es lo que debe determinar el proceso de intervencién
posterior.

- Ha de realizarse, en la medida de lo posible, de forma interdisciplinar.

- Tendrd una condicién de guia del proceso, con la debida flexibilidad, ya que no debe considerarse como algo estético,
sino como algo dindmico.

- Serd importante adelantarse a la demanda, investigar qué necesidades pueden producirse, antes de que sean una
realidad, para poder planificar las medidas que deben adoptarse.
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BUENAS PRACTICAS L J

Para conseguir estos objetivos, las buenas prdcticas en esta fase se agrupan en tres momentos del trabajo:

- Criterios generales.
- Buenas prdcticas en relacién con la recogida de informacién.

- Comunicacién del diagnéstico a la familia. Contraste.

- Criterios generales:

- El diagnéstico de necesidades es el primer paso para elaborar el programa de desarrollo familiar individualizado.
- Aunque puede iniciarse a demanda de la familia, es interesante que la entidad tenga una politica de estudio
de necesidades a lo largo del tiempo, para poder plantear soluciones con la antelacién suficiente.

- Esta fase del proceso de intervencién ha de tener una duracién determinada, que se le comunicaré a la familia,

debiendo el equipo respetar la temporalizacién establecida.
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familia contar su historia mds de una vez.
- Es aconsejable mantener el mayor nGmero de entrevistas
posible con ambos padres, y si se puede, al menos una

con toda la unidad familiar.
En el caso de personas tuteladas el contacto se mantendrd con las personas

designadas como tutores o delegados tutelares, o con los responsables de la

entidad que haya asumido la tutela legal.
- Es muy importante conocer la evaluacién que la familia tiene de si misma y de su familiar con retraso mental.

Por ello se debe preguntar a sus miembros sobre las expectativas y deseos que tienen en relacién con la persona
con retraso mental y sobre todo el sistema familiar en relacién con ellos, y en qué consideran que se les puede

ayudar.
- Los profesionales deben preguntar e informarse sobre el dmbito familiar de la persona con retraso mental,

pero nunca mds alld de lo estrictamente necesario para la obtencién de la informacién destinada al diagnéstico,

respetando los limites que la familia ponga al respecto.
- Si es necesario para hacer un diagnéstico de necesidades contactar con profesionales de otros servicios, se

haré con el consentimiento expreso de la familia.
- Ser sensible a las demandas no explicitas. Puede ser aconsejable mantener entrevistas no centradas Unicamente

en la demanda principal, sino ampliar el campo y averiguar demandas asociadas o implicitas en ella.
- Una fuente importante de informacién es la realizacién de visitas a domicilio, que habrén de hacerse teniendo

en cuenta la opinién y deseos de la familia, garantizando en cualquier caso el derecho a su intimidad.




pero no desde cada una de las dreas evaluadas, salvo que la familia pida explicaciones mds detalladas de
alguno de los aspectos de la evaluacién. En todo caso se haré partiendo de la realidad percibida por la familia.
- Es importante que en el momento de comunicar el diagnéstico de necesidades a la familia, éste se realice
con un lenguaie claro, sin tecnicismos, adaptado al nivel cultural de la familia y teniendo presentes los principios
de una comunicacién asertiva.

- Al comunicar el diagnéstico a la familia deben ddarsele de forma simultdnea opciones de intervencién, recursos,
centros, plan de trabajo, etc.

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

1. AUTODETERMINACION 2. DESARROLLO PERSONAL
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EJEMPLO 1:

Ana, que tiene un hijo con retraso mental de 18 afios, se pone en contacto con una asociacion para conocer qué
prestaciones le corresponden a su hijo.

En el curso de la entrevista que se mantiene con esta madre, manifiesta otras preocupaciones en relacion con
el futuro de su hijo, lo que hace que se establezcan contactos para conocer recursos laborales o de atencién
ocupacional, recursos para ocupar el tiempo libre y procedimientos de incapacidad judicial y tutela, para proteger
a esta persona en el futuro. Se concierta en primer lugar una entrevista con el resto de los miembros de la
familia para tratar a fondo el tema de la incapacidad judicial, ya que proteger legalmente a este hijo y prever

el futuro es lo que a la familia mds le urge.
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EJEMPLO 2:

Una familia solicita plaza de campamento para su hijo con discapacidad y en la entrevista de recogida de datos
se detecta que la demanda de este recurso obedece, no a una demanda de la persona con retraso mental,
sino a que la relacion madre - hijo estd muy deteriorada y esto afecta a todo el sistema familiar.

Ante este nuevo diagnéstico de la situacion, se plantean a la familia ademds de la posibilidad de acudir a un
campamento, otro tipo de actuaciones, como el programa de respiro familiar, vacaciones con otros miembros
de la familia extensa..., al mismo tiempo se ofrece la posibilidad de una intervencién terapéutica con la familia.
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I1.1.4. PROVISION DE APOYOS

11.1.4.1. Definicion

Una vez que se ha producido un diagnéstico de la situacién que la familia expone, llega el momento de intervenir,
actuar, ofrecer una solucién a los problemas planteados, facilitar el acceso a un recurso o simplemente, dar la
informacién que la familia demanda o necesita.

En esta fase es muy importante sefialar que, en la medida de lo posible, como filosofia, es mejor ayudar a la familia
a encontrar los recursos, a explorar cudles son sus puntos fuertes con relacién al tema que plantean, qué es lo que
ellos ya saben y pueden hacer, para desde ahi, completar su abanico de posibilidades con lo que la entidad pueda
aportar. Las familias son protagonistas de su propia historia, y no es positivo interferir en el dmbito de decisién que
les pertenece. Es preciso recalcar esto, porque no es lo que habitualmente se hace.

A veces los profesionales creen tener muy claro lo que conviene a una persona con retraso mental e incluso a su
familia y pueden tener la tentacién de decidir por ellos y darles el trabajo hecho. De esta forma no se fomenta el
desarrollo familiar. Aunque sea mds incémodo para la familia y quizd para el profesional, lo mds positivo es apoyar
a la familia en su propia busqueda de soluciones, para que ésta a su vez acte de la misma forma con la persona
con retraso mental. Esto puede suponer que en algunos momentos la familia no opte por la solucién que el profesional
considera adecuada, pero dentro del proceso de desarrollo de cualquier sistema estd el aprender de los errores vividos.
No debe hurtarse a la familia esta forma de aprender.

La intervencién con la familia se agrupa en tres dreas funcionales: Informacién y orientacién, Formacién, y Alivio y
Respiro familiar, descritas en detalle en este capitulo.

11.1.4.2. Situaciones que dificultan la buena practica:

- Falta de coordinacién entre los diferentes servicios e incluso entre profesionales del mismo servicio.

- Falta de sistematizacién en la actuacién y de criterios comunes de intervencién.

- Inexistencia de soportes documentales e incluso fichas de recogida de datos o programas informdticos comunes.
- Falta de pactos de colaboracién entre servicios para evitar "marear" a la familia.

- Falta de formacién especifica en intervencién familiar en los casos de familias de personas con retraso mental.

- Falta de hdbito de evaluar los efectos de las intervenciones, para mejorar el trabajo y la atencién.

- Inmovilismo. No entender la intervencién como algo dindmico, que va cambiando con el tiempo.

- Desconocimiento por parte de los profesionales de la red de recursos y servicios a los que puede acudir la familia.
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11.1.4.3. Objetivos:

- Que se elaboren protocolos de intervencién bésicos con las familias, en los que se incluya lo que es fundamental hacer
en todos los casos, quién debe prestar la atencién, cémo hacerlo, cémo evaluar el resultado y qué continuidad darle
a la intervencién.

- Que la intervencién se realice partiendo de las necesidades planteadas por la familia.

- Que la familia sea protagonista de la intervencién y el principal motor de su propio desarrollo.

- Que la familia sea la fuente principal de evaluacién de la intervencién realizada y de los resultados conseguidos.
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BUENAS PRACTICAS L _j

En relacién con la comunicacién, entrevistas y caracteristicas de las mismas es aplicable a esta fase lo dicho
en las dos anteriores. Por ofra parte, las buenas prdcticas propuestas en esta fase, para conseguir los objetivos,
se agrupan de acuerdo con las dreas de intervencién con familias ya descritas y desde una perspectiva general
del servicio.

- Buenas practicas del servicio:

- El equipo que trabaja con una misma familia debe estar coordinado en sus intervenciones y prescripciones.
Esta coordinacién, impulsada si es necesario por el movimiento asociativo, es deseable para toda la red social
y sanitaria que atiende al sistema familiar.

- Favorecer la formacién de los diferentes miembros de la familia para asumir de forma positiva la situacién
que les toca vivir. En este sentido es conveniente realizar sondeos peridédicos sobre sus necesidades de formacién,
disponer de espacios adecuados para impartir la formacién y elaborar soportes documentales que sirvan para
trabajar los temas que mads preocupan a las familias.

- Desde las entidades que trabajan por la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias,
se adoptardn las politicas necesarias para contar con una red de apoyos en diferentes instituciones que puedan
mejorar la atencién a las familias, comprendiendo la situacién por la que pasan y colaborando en la adopcién
de medidas técnicas y legales que faciliten la integracién y normalizacién.

- Elaborar protocolos de actuacién para abordar temas importantes, pero que pueden resultar delicados en
funcién de las creencias y valores de la familia, como pueden ser la sobreproteccién, la sexualidad de las
personas con retraso mental, la incapacidad judicial y la tutela, el envejecimiento, el tratamiento especifico de
los problemas de conducta, etc.

= Informacion y orientacion:

- Se debe dar a la familia puntual informacién sobre todos aquellos temas que consideramos deben conocer,
en funcién de las caracteristicas de la misma y de la persona con retraso mental (incapacidad judicial, sexualidad,
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reconocimiento de minusvalia, prestaciones, etc.). Para que esta informacién sea Util para ellos habré que
plantedrsela desde sus necesidades e inquietudes.

- Se deberd suministrar informacién puntual a las familias sobre los recursos disponibles en la comunidad.

- Los profesionales que utilicen en algtn momento notas informativas,

como forma de comunicacién con la familia, deben conseguir que éstas

sean inteligibles para las familias, con un lenguaje sencillo, y lo mds .
escuetas posible. Hay que tener en cuenta el nivel cultural de las personas W

a las que se dirigen los mensajes y cuidar la forma de comunicar (formato u”::’\;

llamativo, eslogan que enganche, redaccién sencilla...).

- Orientar a las familias hacia todos aquellos cambios estructurales en el hogar ( negociacién de espacios de
relacién, eliminacién de barreras, incorporacién de ayudas técnicas,...) que les posibilite una mayor integracién
familiar de su hijo con retraso mental.

- Es importante que el profesional de referencia para la familia les deje claro que ante cualquier cambio,
problema o duda en relacién con la persona con retraso mental pueden acudir a él.
- Se realizaré conjuntamente con cada una de las familias un plan de trabajo,

con el centro, servicio o recurso, en el que figurardn las entrevistas a realizar y

los objetivos de la intervencién, asi como el método de evaluacién.

- Los profesionales deben reforzar a la familia en aquellos cambios

positivos que han efectuado, y hacerles responsables y protagonistas

del avance en el sistema familiar.

- Ante un conflicto de intereses entre una persona con retraso mental y su familia,

el profesional tiene un papel de mediador con el fin de buscar un equilibrio entre las
necesidades de uno y las demandas o expectativas de la otra, coordinando su actuacién

con todos los profesionales que intervengan en el tema.

- Para la organizacién de actividades concretas de informacién y asesoramiento, formacién y apoyo familiar
puede ser Otil consultar y remitirse a publicaciones generales o especificas de este sector relativas a la situacién
familiar.

- Es fundamental que las diferentes entidades se coordinen para ofrecer a las familias que atienden informacién
y apoyo especial en las etapas de transicién (incorporaciéon a la etapa educativa, transiciéon del sistema educativo
al dmbito laboral, apoyo para una forma de vida auténoma, preparacién para la jubilacién, etc.). Igualmente
es importante el apoyo al sistema familiar en las situaciones de fallecimiento de un ser querido, elaboracién
del duelo, en definitiva, en todas aquellas situaciones de cambio que puedan generar angustia. En estas
situaciones es conveniente, si es posible, adelantar la actuacién a que la situacién de angustia se produzca,
es decir, prevenir.

- Facilitar la comunicacién de la familia con otros organismos y centros y sus profesionales, orientandola sobre
sus derechos y obligaciones en relacién con la atencién que se le presta, ya sea en entidades publicas o privadas.

E ° s
o
= Formacion:

- Las informaciones que afectan a un ndmero considerable de familias pueden darse en grupo (charlas, reuniones
informativas) debiendo siempre el profesional hacer un seguimiento individualizado de aquellas familias
interesadas en tener més informacién o formacién al respecto.

- Se deben detectar carencias en las familias a las que se pueda dar respuesta desde el centro, recurso o
servicio, bien de forma individual o en grupo (grupos de formacién para familias, grupos de autoayuda...). Si
no existiera un recurso para las necesidades de la familia, se impulsard la creacién del mismo desde el movimiento
asociativo.

- Las entidades han de poner a disposicién de las familias espacios (actividades, programas...) en los que
puedan expresar sus sentimientos e intercambiar experiencias.
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- Proporcionar a las familias los apoyos necesarios para evitar el aislamiento social de su entorno. Se trata de
favorecer la integracién y participacién de todos sus miembros en actividades de la comunidad.
- Favorecer la salud mental de la familia poniendo a su disposicién profesionales formados para elaborar con
ellos el disefio de intervenciones con las redes sociales naturales.

- Transmitir una imagen real y positiva sobre lo que es el retraso mental para ayudar a las familias a superar
antiguas concepciones, mitos y miedos en relacién con la situacién que viven.

= Alivio y respiro familiar:

- Los profesionales, en funcién de las necesidades de las familias, deben ofertar y motivarlas hacia recursos
alternativos: actividades de ocio, respiro familiar, que les permitan tener tiempo de ocio con o sin su hijo con
retraso mental.

- En el caso de utilizar recursos de apoyo a la familia (voluntariado, respiro, canguros, etc.) el profesional hard
un seguimiento y se coordinard con el responsable del recurso de apoyo con el fin de prestar una atencién lo
mds integral posible a la familia.

- Trabajar con las familias como estrategia de respiro, el cambio de roles entre los distintos miembros de la
familia, de tal forma que no todo el peso del cuidado de la persona con retraso mental recaiga sobre un solo
cuidador, y éste tenga que renunciar a proyectos personales, profesionales, ocio, tiempo de pareja..., o llegar
a la extenuacién.

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

1. AUTODETERMINACION 2. DESARROLLO PERSONAL

3. RELACIONES EMOCIONALES

EJEMPLO: (

En un Centro Ocupacional se plantea como actividad formativa un ciclo de conferencias sobre la sexualidad de
las personas con retraso mental adultas. Antonia, madre de uno de los muchachos atendidos en el centro, se
enfada mucho porque considera que estos tfemas ho deben plantearse a su hijo, porque despiertan en él impulsos
que no tiene. Por supuesto no acude a las conferencias y comenta con otras madres en la parada del autobds
lo inoportuno de abordar este tema.

Con el trabajo realizado por los profesionales, en dos afios de contactos, mediante charlas, participacién en
grupos de formacion, abordando el tema de forma transversal, es esa misma familia la que, un tiempo después,
demanda formacion en relacion con el tema, pautas de actuacion con su hijo, asi como necesidad de conocer
las disposiciones legales que le afectan.




11.1.5. EVALUACION

11.1.5.1. Definicié
.1.5.1. Definicion

Tan importante como intervenir de forma adecuada con la familia es proceder a evaluar los efectos que la intervencién
tiene en el sistema familiar, y el grado de consecucién de los objetivos propuestos.

La evaluacién, con el enfoque sistémico dado a este Manual, se convierte automdticamente en un nuevo diagnéstico
de necesidades o de situacion desde el que se puede planificar la siguiente fase de actuacién. Incluso puede suceder
que, a partir de un diagnéstico inicial se cuente con un plan de intervencién, que una vez iniciado, altere la situacién
familiar. Es muy importante contar con indicadores de evaluaciéon permanentes que permitan corregir la direccién de
la intervencién si las circunstancias lo aconsejan.

Es importante tener en cuenta no sélo los métodos de evaluacién sino quiénes son los agentes de este proceso.
Una evaluacién compartida, hecha en colaboracién con la familia, serd més acertada, ya que puede ayudar a tomar
conciencia del momento en el que se encuentra dentro de su propio proceso vital.

11.1.5.2. Situaciones que dificultan la buena practica:

- En las asociaciones no existe una cultura de evaluacién sistemética de los programas, actividades o servicios y menos
aun en los programas de atencién a la familia, que en muchos casos no es considerada como cliente principal.

- Se realizan actuaciones por inercia o porque se ha conseguido una financiacién, sin comprobar previamente su
efectividad y eficacia.

- En los casos en que se evalGan las actuaciones no se cuenta con los datos de las propias familias, ni con su nivel
de satisfaccién con la atencién recibida.

- No hay una concepcién de cliente, con todo lo que esto conlleva (desde el concepto de calidad de vida a que se
alude en el Plan de Calidad de FEAPS, es muy relevante la consideracién de las familias como clientes, y desde ahi
la orientacién de los servicios a partir de las demandas, necesidades e intereses de dichos clientes).

11.1.5.3. Objetivos:

- Que se implante en las asociaciones una politica de evaluacién continua de los servicios que se prestan a las familias;
no sélo de los servicios especificos, como un servicio de respiro o los grupos de formacién de padres, sino de la atencién
recibida en cualquiera de los servicios o programas dirigidos a las personas con retraso mental.

- Que se cuente con la opinién de las familias en el disefio de métodos de evaluacién ajustados a las necesidades de
cada momento.

- Que se cuente con profesionales preparados en la metodologia de evaluacién para que esta disciplina se incorpore
en el quehacer diario.




BUENAS PRACTICAS

v

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

1. AUTODETERMINACION

2. INCLUSION SOCIAL

- Elaborar programas de actuacién con las familias en los que se precise cudles son los objetivos a conseguir
y qué indicadores se empleardn para saber si se han conseguido.
- La programacién de actividades o servicios para las familias se haré partiendo de sus necesidades como
clientes, contando con un mecanismo de evaluacién continua, que permita variar el rumbo de las actividades
o servicios en funcién del efecto que el mismo esté teniendo en los destinatarios finales.
- Crear grupos de familias y personas implicadas en los programas que se constituyan en foros de evaluacién,
como apoyo a la continuidad o modificacién de las actividades.

- Contar en las asociaciones con profesionales formados y experimentados en el trabajo por objetivos, con su
correspondiente evaluacién.
- Aplicar, con las adaptaciones necesarias, los instrumentos de evaluacién utilizados en los servicios de atencién
al cliente de los servicios comunitarios o de las empresas privadas.

~)
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EJEMPLO:

En una reunién de evaluacion del método los profesionales
expresaron sus dudas respecto a que toda la informacion que era
preciso recoger fuera necesaria y (til. Ante esto se convocé a
una reunién a una muestra de las familias atendidas en ese

afio y se comprobé que, efectivamente, aunque ho se habian
manifestado quejas, a las familias les resultaba
excesiva la demanda de informacion.

Gracias a esta evaluacién que del método o protocolo de acogida
hicieron familias y profesionales, éste pudo ser modificado, lo

que era necesario desde luego, por los intereses de la
asociacién de cara a la incorporacién de nuevos socios.
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W 2octicos: pere, Arranz

W oreccisn: Avda.Madrig
Localidad: Zaragoza

Telefono: 610 45-90-92
DNI: 985432190,y
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La asociacion X disefié en su dia un protocolo de acogida a nuevas familias enfocado desde el objetivo
de captar nuevos y jovenes socios. Tras el primer afio de aplicacién del nuevo método se observé que los
trabajadores sociales ocupaban mucho tiempo en entfrevistas sucesivas a fin de cumplimentar el protocolo.

~)




I1.2. EN RELACION CON LAS ETAPAS DEL CICLO VITAL DE LA PERSONA CON RETRASO
MENTAL

Como se menciona en el punto 1.2. Ambito del manual, en este apartado se han identificado, con relacién a las
etapas, del ciclo vital de las personas con retaso mental, algunos momentos de crisis o transicién en los que la familia
presenta mayores necesidades de apoyos y a partir de ahi se han establecido los objetivos y propuesto buenas prdcticas
tanto del profesional como del servicio. Igualmente se hacen explicitas aquellas dimensiones de calidad de vida de
las familias sobre las que inciden las buenas prdcticas presentadas para superar los procesos criticos mencionados y
se finaliza con algunos ejemplos concretos de buenas prdcticas en situaciones reales.

11.2.1. DIAGNOSTICO Y PRIMERAS INTERVENCIONES

Se entiende por etapa de diagndstico a la declaracién clara y concisa de un problema de salud; es una conclusién
que refleja un estado anémalo. En el caso de un diagnéstico de discapacidad psiquica es significativa la conclusién
sobre las deficiencias o incapacidades demostradas desde el punto de vista médico, pudiendo o no tener un pronédstico
concluyente.

Si conceptualmente esto es lo que normalmente se entiende por diagnéstico, en un manual de buena prdctica se
identifica el diagnéstico con una determinada etapa que refleja una situacién familiar especifica y es a la que este
Manual se refiere.

El diagnéstico es un proceso que pasa de forma correlativa y sistemdtica por diferentes fases y cuya duracién va a
depender de las personas que integran la unidad familiar, porque como todo proceso de afrontamiento tiene mucho
que ver con la personalidad, formacién, valores, etc., de cada uno de los integrantes de ese nicleo familiar y de la
familia como un todo.

En esta etapa la familia afronta el informe de diagndstico médico, provocando un replanteamiento de la dindmica
de la familia, situacién que puede ser considerada de crisis para el sistema familiar. La incorporacién de un nuevo
miembro, con un diagnéstico no esperado por la familia, genera una ruptura de las expectativas creadas con el nuevo
hijo y predispone a una reestructuracién global de la misma.

La delimitacién en el tiempo de la comunicacién del diagnéstico viene fijada en general por el momento del nacimiento,
aunque se pueden dar ofras posibilidades de comienzo como son en el periodo prenatal o en otros momentos de
la infancia, a saber:

= Nacimiento: La situacion estd representada y determinada por una familia, unos padres que desean tener
un hijo "normal" y no han contado hasta el momento mismo del nacimiento con ningUn dato que les hiciera
pensar en lo contrario.

= Periodo prenatal-Gestacién: En esta situacién a diferencia de la anterior, la madre y la familia cuentan
con algun tipo de informacién sobre la posibilidad de que su hijo tenga una determinada deficiencia o
discapacidad. La vivencia hasta el momento del nacimiento es para ese nicleo familiar de espera angustiosa,
pero en definitiva de esperanza de que suceda el milagro del hijo "sano".

= Infancia: Hasta este momento, la familia cuenta en su seno con un hijo que "no presenta ningdn tipo de
problemas". Estos comienzan cuando el nifio va por primera vez a la guarderia o al colegio. Es entonces
cuando los profesionales les informan de ciertas anomalias, situaciéon que conduce a los padres a un peregrinaje
por especialistas en busca de un diagndstico que se aproxime a sus expectativas. Como en el caso anterior,
esta busqueda constituye una espera angustiosa y es en este momento donde comienza la actuacién profesional.
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La intervencién perseguird ofrecer recursos personales y sociales para afrontar la crisis que probablemente se producird
después de la comunicacién del diagnéstico.

El diagnéstico se inicia cuando se le comunica a la familia (situacién extraordinaria) y acaba cuando la familia asume
las implicaciones del mismo. Este proceso de adaptacién puede darse o no a lo largo del ciclo vital de la familia, ello
dependerd de los recursos personales y sociales de que dispongan sus miembros. Este Manual quiere ser una aportacion
mdés al proceso de adaptacién de la familia a la persona con retraso mental.

Procesos CRITICOS

SHOCK - BLOQUEO EMOCIONAL

Impacto que produce la comunicacién de que un nuevo miembro es portador de peculiaridades no aceptadas

emocional, social, ni culturalmente, transcendiendo los limites familiares. La familia se encuentra aturdida, insegura,
con dificultades para la toma de decisiones, con necesidad de recibir apoyo emocional... Es la primera reaccién que
se da y puede verse agravada por el modo en que los profesionales trasmiten la noticia. La familia puede pasar por
esta fase en cualquiera de las tres situaciones mencionadas anteriormente: nacimiento, periodo prenatal e infancia.
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C OBIJETIVO 1 b J

Facilitar informacién a las familias sobre todos los cambios que se van produciendo en el embarazo, intercambiando
con los profesionales sentimientos, emociones, sensaciones, etc.

-~

El profesional:
- Su actuacién empezard cuando aflore la posibilidad de un diagnéstico de discapacidad.
- Hard una valoracién de la futura madre contemplando la situacién en la que se encuentra durante
todo el periodo del embarazo.
- Hard una valoracién de la familia teniendo en cuenta las necesidades e implicando al padre en todo
el proceso.

OBIJETIVO 2

Que la comunicacién del diagnéstico se produzca sin interferencias y con unas condiciones ambientales y
emocionales que permitan exteriorizar todas las emociones y sentimientos emergentes.

El profesional:
- Crea posibilidades de acercamiento que faciliten la empatia entre la familia y él mismo.
- Comunica la noficia teniendo en cuenta la familia a la cual se dirige, su situacién personal, social y
cultural.
- Da tiempo a los padres para que asimilen la noticia, pregunten, pidan aclaracién a sus dudas y
confusiones.
- Respeta los silencios que se producen en la familia ante ese diagnéstico.
- Facilita la expresion de los sentimientos.
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OBJETIVO 3

Conseguir aminorar el impacto producido por una noticia inesperada. (La familia necesita tiempo para asimilar
la nueva situacién, por lo que los profesionales deberian prestar atencién a la comunicacién no verbal que se
produzca durante la primera entrevista).

El profesional:
- Acompafa a la familia durante el tiempo necesario para comprender lo que estd pasando en ese
momento.
- Facilita la comunicacién con el resto de la familia invitando a participar a aquellas personas mds
cercanas.
- Ofrece disponibilidad de tiempo para atender y responder a todas aquellas dudas que vayan surgiendo.

OBJETIVO 4
Informar a la familia de la forma més objetiva posible sobre las caracteristicas de su hijo.

El profesional:
- Facilita informacién objetiva desde el punto de vista médico, evolutivo y educativo sobre las caracteristicas
del nifio a fin de poner en marcha los mecanismos de prevencién para su futuro, evitando falsas
interpretaciones, creencias y mitos, acerca de las causas del retraso mental, que puedan ejercer un
efecto negativo sobre los padres o los hijos.
- Responde a todas las preguntas y dudas que vayan comentado los miembros de la unidad familiar.
- Orienta y asesora sobre la conveniencia de utilizar servicios de atencién temprana y de los recursos
de asociaciones preparadas para tal fin, servicios sociales, médicos, etc.

OBJETIVO 5

Ayudar a los padres en la toma de sus propias decisiones, independientemente de los profesionales. La familia
es protagonista de su propia situacién.

El profesional:
- Trabajard con la familia ayudando a los padres a superar la crisis a través de la informacién,
asesoramiento y orientacién.
- Preparard a la familia para afrontar un diagnéstico de discapacidad.
- En caso de que el profesional responsable de la familia no cuente con recursos apropiados para
prestar la ayuda, es conveniente hacer una derivacién de la atencién a otros profesionales: gabinetes
de psicélogos, terapeutas de familia, psicoterapeutas, etc., que trabajen con la familia en la direccién
adecuada.
- Seré permeable a la problemdtica de la discapacidad.

CRISIS - RECHAZO

Este momento y su duracién vienen marcados por el modo de interiorizacién/percepcién de la realidad. Entendido
asi se denomina rechazo, incredulidad a la exposicién de emociones, sentimientos, sensaciones (remover) que suelen

plasmarse en frases estereotipadas, tales como: "esto no puede ser", "no puede pasarme a mi", "; por qué tiene
que pasarme a mi?", y que pasado un tiempo se materializan en una conducta de rechazo o negacién consistente
en dar la espalda al problema con la paralizacién consecuente. Frente a la anterior, en esta parte interviene la voluntad
y racionalidad de la persona que asume y adopta una conducta que procura anular el afrontamiento.
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OBJETIVO 1 J
Que la familia cuente con apoyos que le permitan afrontar la crisis. L

El profesional:
- Presta atencién directa en la crisis (si estd capacitado o especializado) o hace una derivacién a gabinetes
o profesionales especializados.
- Lleva a cabo actuaciones de prevencién a través de la captacién de familias en situacién de riesgo.

OBIJETIVO 2
Ayudar a la familia a que reconozca sus puntos fuertes y débiles para afrontar las crisis.

El profesional:
- Oferta a la familia disponibilidad permanente.
- Elabora pautas de intervencién y seguimiento de los casos, asumiendo la coordinacién de atencién
directa.

DESORIENTACION

Una vez que el diagnéstico ha sido comunicado y la familia ha comprendido la idea de que es importante tomar
decisiones inmediatas, se puede producir un bloqueo que les impida decidir qué hacer, como hacerlo, cuando
hacerlo y por donde empezar. Los padres saben que tienen que tomar decisiones y estén dispuestos a ello, pero
generalmente no cuentan con los recursos para poder llevarlo a cabo.

La familia desconoce lo que implica tener un hijo con retraso mental, sienten temor, angustia y otros sentimientos
ambivalentes sobre su hijo. El término "retraso mental" se asocia a aspectos negativos sobre la informacién que tienen
acerca de estas personas. No saben qué hacer ni a dénde acudir, el sentimiento de soledad y vacio se apodera de

la familia.
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OBIJETIVO 1 L J

Orientar y asesorar a los padres acerca de su nueva situacién.

El profesional:
- Asume la responsabilidad que conlleva la adecuacién de las necesidades de la persona con retraso
mental, la familia y los recursos existentes.
- Informa acerca de lo que es el retraso mental, sus implicaciones, su posible etiologia y su pronéstico,
y de lo que su hijo puede llegar a ofrecer y dar.

OBJETIVO 2
Poner a disposicién de la familia los recursos necesarios que les permitan encauzar y/o solucionar su situacién.
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El profesional: L J
- Orienta acerca de los diferentes recursos y servicios existentes facilitando el acceso a ellos, estableciendo
rutas de acceso planificadas y/o coordinadas.
- Establece contactos con los diferentes recursos existentes en la red y mantiene contactos con los distintos
profesionales.
- Favorece dindmicas de participacién de toda la familia, asi como de amigos, vecinos y otros miembros
importantes para la unidad familiar.

OBIJETIVO 3

Ayudar a la familia a superar todos aquellos sentimientos y acontecimientos personales por los que pasardn.
(Todo servicio debe hacer hincapié en la necesidad e importancia que tiene una correcta orientacién y asesoramiento,
no solamente en el momento del diagndstico sino también sobre cémo ayudar a afrontar el futuro de manera
mds positiva).

El profesional:
- Asesora a los padres sobre cémo notificar el diagnéstico del nuevo hijo al resto de la familia y amigos
del entorno.
- Facilitaré encuentros con la familia con entrevistas programadas y negociadas.

ADAPTACION

El nacimiento de un hijo provoca cambios en todas las familias, lo que a su vez puede suponer ansiedad y estrés la
familia debe adaptarse a las nuevas circunstancias. En el caso de las familias de personas con retraso mental el estrés
es un factor elicitado por las caracteristicas del nifio y lo que éste supone para el funcionamiento habitual familiar.
La dindmica del sistema familiar entra en una fase de adaptacién donde los patrones de relacién deben ser revisados,
modificados, cambiados...

El proceso de adaptacién al hijo con retraso mental, como se ha dicho en anteriores epigrafes, dependerd bésicamente
de los recursos personales y sociales de los cdnyuges, asi como del "estado de salud de la familia", término que se
refiere a la calidad de las relaciones familiares.

Al ser un grupo dindmico, la familia siempre estd adaptdndose a circunstancias internas y externas que la condicionan.
Tener un hijo con retraso mental es uno mds de esos elementos y como tal requiere diversos procesos de adaptacién,
tanto a los sucesos marcados por el ciclo vital, como a las caracteristicas de estas personas.

La labor de los profesionales consistird en favorecer que las familias construyan relaciones saludables y que sean lo
suficientemente flexibles para adaptarse a aquellos acontecimientos vitales que hagan peligrar o desequilibren su

estabilidad.
>
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OBIJETIVO 1 L J

Favorecer el proceso de adaptacién a su nuevo hijo nacido con retraso mental.

El profesional:
- Debe apoyar a la familia para afrontar los desafios y conflictos que surgen en su seno.
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- Entrena en habilidades de resolucién de conflictos y en aquellos conocimientos que mejoren su eficacia
y satisfaccién en la relacién con su hijo con retraso mental y con los demds componentes de la familia.

OBIJETIVO 2
Potenciar los recursos personales y sociales de cada miembro de la familia.

El profesional:
- Ayudard a la familia a conocer y aprovechar los recursos familiares y extrafamiliares que le servirdn
para estar mejor capacitados para afrontar de forma adecuada los acontecimientos estresantes y lograr
una més adecuada adaptacion.

- Aportard estrategias y lineas de actuacién de afrontamiento del estrés: renegociacién de roles, normas
y reglas, reacomodacién del subsistema conyugal, asuncién de responsabilidades, etc.

- Ofrecerd informacién que ayude a entender los acontecimientos vitales de la familia favoreciendo
asf unas relaciones positivas que les sirvan para afrontar los sentimientos de inseguridad, miedos,
temores al futuro, etc. de forma constructiva.

ATENCION TEMPRANA

Es fundamental dar respuesta a las necesidades de la familia lo antes posible informando, asesorando y apoyando,
con una preocupacién por la prevencién y la deteccidn de riesgos.

Las necesidades del nifio con discapacidad obligardn a buscar servicios especializados que puedan ofrecer tratamientos
de manera global, incluyendo a la unidad familiar con el fin de responder a las necesidades de la primera infancia,

originadas por alteraciones en el desarrollo.
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( OBIJETIVO 1 L J
Cubrir las necesidades de la familia.

El profesional:
- Desarrollaré un marco de prevencién en la atencién y derivacién a los servicios.
- Debe conocer cuanto antes las necesidades de la familia de una manera personal e informal, para
asfi poder ofrecer las ayudas necesarias adaptadas a ella.
- Debe prevenir posibles etapas de alto riesgo en sistemas familiares con problemas crénicos.
- Ofrece a la familia una informacién dagil, répida sobre el retraso mental, sus implicaciones, causas,
tratamientos, servicios, recursos...
- Debe identificar aquellos rasgos especificos del servicio que estdn asociados a resultados éptimos
para el progreso de la familia.
- Presta apoyo emocional en los momentos criticos.
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Proceso Critico

Buenas Practicas del Servicio

Dimensiones de
Calidad de Vida

Objetivo 1.- La institucién cuenta con una persona de referencia encargada de
coordinar la atencién a la familia durante todo el embarazo.

Se establece la formacién de profesionales para la intervencién con familias en esta
situacién.

Objetivo 2.- Dispone de un espacio tranquilo que proporcione intimidad sin limite

de tiempo.

Facilita a los profesionales formacién en técnicas de comunicacién, empatia, habilidades
sociales.

Facilita el intercambio de informacién entre las distintas personas que intervienen en

la atencién a la familia.

BIENESTAR
SHOCK Objetivo 3.- La institucién cuenta con un equipo interdisciplinar, formado especificamente EMOCIONAL
en discapacidad.
Cuenta con espacios amplios y cémodos para la intervencién de profesionales y familia
BLOQUEO extensa. Facilita la dedicacién de tiempo de los profesionales a las necesidades de la S IRTAR T
familia.
EMOCIONAL Fisico
Objetivo 4.- La institucién dispone de medios técnicos, audiovisuales y documentacién
complementaria para que de forma gréfica la informacién sea perfectamente inteligible
para la familia.
La institucién cuenta con informacién referente a instituciones que trabajan en el campo
de la discapacidad, teniendo a disposicién de los profesionales guias, folletos, etc., asi
como otros documentos de interés.
Objetivo 5.- Dispone de infraestructuras referidas a espacios de atencién directa y
a disponibilidad de tiempo.
Facilita el trabajo en equipo multidisciplinar.
Establece portavoces acreditados y con delegacién del equipo para cumplir estas tareas.
Objetivo 1.- Tiene que contar con gabinetes de actuacién y prevencién de familias INCLUSION
cklsls en cCrisis. SOC|A|-
Dispondrd del material documental necesario para llegar a las familias.
Objetivo 2.- Dispone de recursos materiales y personales que garantizan la BIENESTAR
RECHAZO coordinacién y seguimiento en este tipo de intervenciones. EMOCIONAL
Da formacién a profesionales especializados de atencién directa.
Objetivo 1.- Facilita formacién a los equipos de profesionales sobre modelos de AUTODET,ER-
intervencién globalizadores. MINACION
Estd dotado de medios de comunicacién audiovisual, asi como de documentacién ;
escrita sobre la discapacidad. INCLUSION
DESORIENTACION SOCIAL
Objetivo 2.- Debe contar con un servicio de documentacién en constante actualizacién
(reciclaje de guias, programas, folletos, etc...). BIENESTAR
Facilita contactos institucionales con cualquier tipo de organizacién o servicio implicado EMOCIONAL

en el campo de la discapacidad.




=)

Objetivo 3.- Debe fomentar programas sistemdticos de informacién, formacién y
captacién.

Debe facilitar el acceso a la informacién y formacién de los profesionales que trabajan
en esta fase con las familias.

En los objetivos de cada entidad o servicio se debe recoger como meta a conseguir,
la adecuada orientacién y formacién de las familias.

Cuida la seleccién del personal encargado para llevar a cabo la tarea de orientar a
las familias de forma adecuada; la informacién que es relevante dar a la familia estd
sistematizada.

ADAPTACION

Objetivo 1.- Dispone de medios para que los profesionales puedan ejercer su labor
acorde con las necesidades de las familias.

Da formacién a los equipos multidisciplinares en habilidades de resolucién de conflictos
familiares.

Objetivo 2.- Fomenta el desarrollo de redes informales de apoyo en el nivel més
cercano a la familia, para impulsar servicios de entrenamiento en habilidades de
afrontamiento de la nueva situacién, que sean capaces de generar los recursos necesarios
para subsanar los problemas familiares.

Promueve programas cuyo objetivo es ofrecer apoyos y asistencia a la familia para
facilitar la cohesién y prevenir o evitar la desestructuracién familiar.

Crea y consolida recursos de orientacién especializados en el apoyo familiar, tendentes
a eliminar y disminuir la rigidez de la situacién que les hace més vulnerables: grupos
de formacién de padres, asesoramiento individual o en grupo.

Ofrece la posibilidad de compartir experiencias: grupos de apoyo a padres, grupos
de ayuda mutua....

Fomenta la creacién de unidades que ensefien destrezas especificas y que ayudan a
fijar metas y expectativas en la nueva adaptacién familiar: habilidades de comunicacién,
habilidades de estructuracién cognitiva, asuncién y reparto de funciones.

Fortalece la solidaridad familiar y la familia extensa, favoreciendo la participacién de
todos los miembros.

DESARROLLO
PERSONAL

BIENESTAR
EMOCIONAL

INCLUSION
SOCIAL

ATENCION
TEMPRANA

Objetivo 1.- Debe crear y fomentar programas de atencién a las familias que palien
las necesidades reales de las mismas, intentando intervenir lo més temprano posible.
Fomenta el trabajo profesional interdisciplinar.

Campanas de divulgacién, formacién y sensibilizaciéon desmitificadoras.

Detecta casos y elabora programas adaptados a necesidades individuales.

Elaboracién de procesos de mejora continua.

Fomenta una infraestructura de padres suficientemente preparados que hayan aceptado
su propio problema y sean capaces de hablar de 10 a 10 con los nuevos padres, con
la familia que estd planteando algo que quizds ellos, hace tiempo, tuvieron que superar
solos.

Potencia una mejor preparacién entre los componentes de la asociacién, promoviendo
actividades de solidaridad y apoyo mutuo.

Fomenta la combinacién de apoyos técnicos y précticos para prevenir ciertos
comportamientos desafiantes y desarrollar una serie de estrategias que puedan eliminar,
reducir o por lo menos contener situaciones estresantes.

BIENESTAR
EMOCIONAL

RELACIONES
INTER-
PERSONALES




11.2.2. ESCOLARIZACION

El periodo de escolarizacién obligatoria comienza, segin nuestro ordenamiento juridico, a los 6 afos de edad y se
extiende de forma generalizada hasta los 16 afos. Los centros escolares en la actualidad tienen obligacién de escolarizar
a todos aquellos nifios que soliciten plaza en lo que se denomina segundo ciclo de educacién infantil, de 3 a 6 afos.
Por lo tanto la etapa cronolégica de la familia referida bajo el epigrafe de "escolarizacién" es la que comprende desde
que el nifio tiene 3 afos de edad y se incorpora a un centro educativo, hasta los 16 6 20 afos, edades limite de
escolarizacién en funcién de que la persona con retraso mental acuda a un colegio ordinario con apoyos o a un centro
de educacién especial.

En la etapa previa a la escolarizacién se observa en los padres, tras el shock del diagnéstico inicial que provoca una
auténtica conmocién en ellos, una ruptura de expectativas y la bdsqueda del recurso mdés adecuado. Es, en ese
momento, cuando inician una peregrinacién por distintos recursos al fin de vislumbrar algo de luz sobre el problema
de su hijo. En esa primera etapa, el peregrinaje se da dentro del dmbito sanitario. La etapa que se desarrolla a
continuacién se refiere al dmbito escolar y es su objetivo desarrollar un conjunto de buenas prdcticas que permita a
los gestores, profesionales y a los padres que trabajan con profesionales del Servicio de Apoyo a Familias, "acompafar
y guiar' de forma adecuada a los padres en este camino.

No cabe duda de que la escolarizacién de los hijos marca en la familia un cambio importante en la dindmica familiar,
conllevando, en una primera fase, una desorientacién asi como una serie de tensiones que vienen determinadas por
la eleccién de colegio, el cambio de horarios y, en una segunda fase, problemdticas de otra indole como el sentimiento
de vacio por la ausencia del hijo durante el horario escolar, el tiempo libre que queda y que hay que llenar, etc.

Es indudable que esto se produce en toda familia exista o no en su seno una persona con retraso mental. Es fécil por
lo tanto extrapolar esta situacién a una familia en la que existe una persona con retraso mental cuyo proceso de
escolarizacién va a implicar ademés una serie de trdmites administrativos y técnicos que lo van a complicar, como
son el que, por un lado, se desarrolla un proceso de valoracién y evaluacién del nifio. Ya no son Unicamente los padres
los que eligen el mejor colegio sino que también el centro debe dar respuesta a las necesidades educativas especiales
de su hijo. Por otro lado, los padres han de valorar las dos opciones existentes en cuanto a su escolarizacién, en un
colegio ordinario con apoyos o en un centro especial. Todo este proceso provoca en la familia estrés, angustia, miedos
e inseguridades importantes que les hace ser especialmente vulnerables.

En esta etapa se centran los esfuerzos en dotar de habilidades y soportes a los servicios de apoyo a familias, de modo
que se les pueda prestar la asistencia y apoyo precisos a lo largo de todo el proceso de escolarizacién del miembro
con retraso mental, independientemente del momento en el que se produzca el diagnéstico del retraso (antes de la
escolarizacién o durante la misma). Asi mismo se tendrén presentes las distintas fases criticas que se producen desde
el inicio de la escolarizacién hasta el cambio de etapas, de infantil a primaria y, sobre todo de ésta a secundaria, no
olvidando el sentimiento de indefensién que produce tener que depositar al hijo en manos de personas desconocidas,
generando dudas sobre si sabrdn entenderle o atender sus necesidades mds bésicas.
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Procesos CRITICOS

DESORIENTACION

Dentro del desarrollo evolutivo de la familia en la etapa denominada "escolarizacién" se observa cémo en el momento
de iniciar dicha escolarizacién del hijo con retraso mental se produce una importante desorientacién, una biusqueda
de recursos educativos por parte de la familia, una necesidad de cumplir plazos de matricula, de respetar ciertas
normas de escolarizacién (edad de escolarizacién obligatoria, etc.). Los padres se encuentran con una amplia o
limitada, en funcidn del caso, oferta en el sistema educativo, asi como con unos complicados tramites
administrativo - educativos.

Sin embargo, esta desorientacién no se produce Unicamente en la fase inicial del proceso de escolarizacién, ya que
se verd cémo a medida que el nifio progresa en su vida educativa, y fundamentalmente en los cambios de ciclo, vuelve
a aparecer esta desorientaciéon causada por la bUsqueda de recursos que den respuesta a las nuevas necesidades
educativas de su hijo.
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OBJETIVO 1 L

Proporcionar a la familia la informacién suficiente para comenzar la busqueda de los recursos educativos evitando,
dentro de lo posible, su pérdida, dispersién en el sistema educativo y acompariar a la familia en ese proceso
de bisqueda.

El profesional:
- Valora la carga de ansiedad que la busqueda de recursos educativos para un hijo con retraso mental
produce a la familia y las necesidades de informacién que tiene.
- Elabora y distribuye soportes documentales (en centros de atencién temprana, guarderias y en general
en aquellos lugares que atienden al nifio en edad previa a la escolarizacién) para dar a conocer los
centros educativos especiales, de forma que sean accesibles a padres y familiares.
- Mantiene contactos con profesionales de servicios sociales, de atencién a familias y servicios educativos
de la zona, con el fin de mantener actualizada la informacién sobre los mismos y disponer de un
conocimiento exhaustivo de los recursos educativos existentes en la zona.
-Informa a las familias sobre el acceso a centros educativos especiales y ordinarios, sobre los procedimientos
administrativos asi como la metodologia de trabajo en cada uno de ellos, dotando a la familia de las
habilidades necesarias para hacer un estudio 6ptimo de los distintos recursos educativos.
- Trasmite a la familia la importancia de que el proceso de escolarizacién del miembro con retraso
mental sea seguido, y siempre que sea posible, llevado a cabo por ambos padres.
- Sirve de apoyo a los padres a lo largo del proceso de biusqueda, nunca impone, ni aconseja centros,
simplemente orienta.
- Propone, siempre que sea posible, la visita a los centros educativos, haciendo un seguimiento con
las familias de las visitas realizadas y de las conclusiones a las que se han llegado tras la misma.
- Oferta a las familias la posibilidad de concertar una entrevista con ofros padres que tengan escolarizado
a su hijo en el centro objeto de la visita.
- En el caso de que el centro educativo no pueda escolarizar al alumno con retraso mental o si la familia
asf lo solicitara, el profesional continuard el proceso de orientacién con relacién a otros recursos
educativos existentes en la zona.
- Se formard en habilidades de comunicacién y técnicas que posibiliten el mantener una relacién
empdtica.
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OBIJETIVO 2

Dar apoyos suficientes a la familia para asumir los cambios de centro educativo que se producen por la evolucién
del nifio con retraso mental.

El profesional:
- Informa a la familia, con la anticipacién adecuada, de los cambios y modificaciones que se producirdn
en la escolarizacién de su hijo (promocién a E.S.O., cambio de centro educativo, etc.).
- Se coordina con los profesionales del nuevo centro educativo, planificando su incorporacién.
- Hace un seguimiento estrecho de la familia una vez escolarizado el nifio en su nuevo centro y durante
un periodo inicial de esta nueva escolarizacién.
Si el diagnéstico de retraso mental se produce en los primeros afos de escolarizacién del nifo, a la
familia se le dard la informacién oportuna evitando dramatizar la situacién y ofertdndole recursos
normalizados de apoyo.
- Motiva a los padres a que participen en grupos de formacién de padres.
- Si se trata de familia de acogida, para la realizacién de las intervenciones oportunas deberd existir
una coordinacién entre los distintos servicios de trabajo con familias del centro educativo, Servicios de
Atencién Primaria y programa de familias acogedoras.
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EJEMPLO:

Los padres de Rubén, un nifio de 3 afios que tiene una pardlisis cerebral que le ha afectado de forma importante
a nivel motor y presenta retraso mental, acuden a un servicio de atencién a familias de los servicios sociales
municipales con el fin de informarse acerca de la futura escolarizacion de su hijo.

La familia estd formada por los padres, un matrimonio joven, y por Rubén que es hijo Unico. Los padres manifiestan
desconocer la red de recursos existentes en la comunidad para su hijo.

Desde el Servicio se mantiene una entrevista con los padres en la que se intenta saber cudles son sus expectativas
con relacién a su hijo y su conocimiento de la red de recursos existentes. Se les informa del pr‘ocedlmlen'ro
administrativo a seguir a la hora de escolarizar a un nifio con "necesidades educativas especiales" y de las
diferencias, en cuanto a régimen de escolarizacién, plazos, etc., en funcion de su escolarizacién en un centro
ordinario con apoyos o en un centro especial.

Se les recomienda que su hijo sea valorado por el equipo de educacién de la Administracién autonémica con el
fin de estudiar su integracion en centro ordinario, y valorar las posibilidades que este equipo les oferta. Ademds
se les informa sobre la red de recursos educativos existentes en la zona adecuados para Rubén.

Igualmente se les aconseja realicen una visita a aquellos centros que consideren aptos para la escolarizacién
de su hijo y que mantengan una entrevista con los profesionales de los mismos. Mantenida ésta, realizada la
valoracion de Rubén en los centros que los padres han considerado oportuno y evaluado por el equipo de Educacién
de la Administracion autonémica, se contrastan los criterios de valoracién de las distintas entidades conjuntamente
con la familia y se concluye una propuesta de escolarizacién para Rubén. Se deja tiempo a los padres para que
asimilen la informacién y tomen su decision.

Una vez tomada la decisién se comienza a establecer mecanismos de coordinacién con el centro educativo y
especialmente con el equipo de trabajo con familias.




ESTRES

En el periodo de escolarizacién de los hijos se toman importantes decisiones que van a influir de forma trascendental
en su futuro, es por ello que en esta etapa del ciclo vital de la familia aparecen sintomas de estrés.

Se producen importantes cambios, los padres han de separarse de los hijos, dejarlos en manos de otras
personas, no sabiendo si éstas podran comunicarse con ellos o si les atenderan en todas sus necesidades.

Los padres deberdn enfrentarse con la sociedad, con otros padres, con otros nifios, bien en la misma situacién del
hijo con retraso mental o bien con nifos sin discapacidad, con los que no podrén evitar establecer comparaciones.

Si el hijo con retraso mental es el mayor, con la llegada de los hermanos pequefios aparece en la familia otra fuente
de estrés: los padres ven la evolucién del primogénito y la de sus hermanos pequefos; observan cémo éstos desarrollan
habilidades y capacidades que él todavia no tiene, o que posiblemente no podrd alcanzar.

En esta etapa los padres ven crecer a su hijo, pero observan cémo sus capacidades intelectuales no acompafan en
la misma medida, observan cémo en el desarrollo escolar no avanza de la forma que ellos esperaban, por lo que
deben ir reacomodando continuamente sus expectativas con relacién al hijo con retraso mental.
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OBJETIVO 1 L J
Dar seguridad a la familia con relacién a los profesionales que atenderdn a su hijo.

El profesional:
- Tiene contactos directos y periédicos con los padres, a ser posible con los dos, a fin de informarles
de la evolucién de su hijo y coordinarse en su educacién.
- Propicia que la familia participe y haga sugerencias sobre la atencién de su hijo en el colegio,
informando a la misma de los programas educativos que se desarrollan con su hijo en el centro escolar.
- Propicia la visita de los padres al centro educativo, con el fin de observar a su hijo en el medio escolar.
- Potencia el contacto entre padres que tengan a su hijo escolarizado en el mismo centro educativo.
- Tiene una formacién en comunicacién asertiva, y capacidad de empatia.

OBIJETIVO 2
Potenciar la participacién activa de la familia en el proceso educativo/escolar de su hijo.

El profesional:
- Realiza un seguimiento de la evolucién del nifio en su casa, y de los logros conseguidos con relacién
al programa educativo ejecutado.
- Pone en contacto a la familia con otros padres del centro que se encuentren en una situacién similar.
- Motiva a las familias para su participacién en la Asociaciéon de Padres de Alumnos (APA) del centro,
y en las actividades por ella organizados.

OBIJETIVO 3.-

Ayudar a la familia a asumir la evolucién de su hijo, aceptando su proceso madurativo, diferente al de los otros
ninos.
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El profesional:

- En todo momento da a la familia una informacién veraz y rigurosa de la situacién y evolucién del

hijo con retraso mental.

- Cuida especialmente las comunicaciones y mensajes que se dan a los padres, no creando falsas

expectativas, ni motivando desesperanza.

- Facilita informacién a los padres sobre los apoyos existentes en la comunidad para hacer frente a

las necesidades de la familia en las distintas etapas de desarrollo de su hijo.

- Su intervencién parte de la realidad que asume y vivencia la familia.

- Oferta a las familias la posibilidad de participar en el grupo de formacién de padres.
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EJEMPLO: (

Andrea es una nifia de 5 afios de edad que ha comenzado su escolarizacion en un centro de educacién especial.
La familia de Andrea estd formada por sus padres y su hermana Marta, de 3 afios.

Desde el servicio de atencién a familias se informa a los padres de la importancia de que a las entrevistas
con los profesionales acudan los dos y se les explica la valoracion profesional que se ha realizado de su hija.

Se les da a conocer los servicios y actividades que su hija va a realizar en el centro educativo, recogiendo
en un cuadernillo de informacion las actividades y el comportamiento de su hija en el centro.

El profesional del Servicio de Apoyo a Familias acuerda con la familia mantener una entrevista bimensual con
el fin de valorar los cambios que se han ido apreciando en Andrea, y adecuar comportamientos familiares y
escolares. En las reuniones del equipo con los padres se les motiva a participar en la asociacién de padres
del centro y se les pone en contacto con otros padres que se encuentran en situacion similar.

Se informa a la familia sobre los recursos de apoyo existentes en la comunidad, incluyendo los de la propia
asociacién y se les motiva a su utilizacién.

SENTIMIENTO DE INCOMPETENCIA

Se hace patente en las familias de personas con retraso mental, cuando éstas sienten que carecen de las habilidades
o conocimientos necesarios para hacer frente a las distintas situaciones que deben afrontar dentro y fuera de su familia.

En la etapa escolar son muchas las decisiones y situaciones a las que debe hacer frente la familia y que influirdn
decisivamente en el futuro de su hijo, evidenciando su supuesta incompetencia: el desconocimiento del sistema
educativo, las ventajas o desventajas de la integraciéon escolar o de los centros de educacion especial,

los apoyos que deben prestar a su hijo en el ciclo educativo, la relacion con los hermanos, con los
compafieros de colegio, etc.
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Los padres precisan de una formacién que les propicie los apoyos y orientacién necesarios para hacer frente a la que
sin duda es la etapa que viven con mayor sentimiento de desconcierto. Por un lado, porque se realiza un gran
numero de detecciones de retraso mental en nifios en los primeros ciclos escolares y, por ofro, se toman
importantes decisiones que marcardn los préximos 15 afos de la vida de su hijo y que influirdn de forma importante
en su futuro, en su vida adulta.

La intervencién a realizar con las familias en esta etapa ird dirigida a transformar este desconcierto, este sentimiento
de incompetencia, en trabajo diario con el hijo con retraso mental al igual que con el resto de los hijos. En definitiva,
se trata de conseguir que los padres vivan esta etapa con normalidad, como si de la de cualquiera de sus hijos se
tratase, enfrentdndose al dia a dia y aceptando que cualquiera puede equivocarse en las decisiones y que se puede
rectificar, sin que tenga que aparecer un sentimiento de culpa por ello. -
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OBJETIVO 1 L J

Potenciar la utilizacién por parte de las familias de la red de apoyo social natural e institucional de su entorno.

El profesional:
- Orienta y deriva a la familia hacia los recursos sociales existentes en su comunidad.
- Se coordina con ofros servicios de atencién primaria, servicios educativos, etc. de referencia de la
unidad familiar, estableciendo siempre que sea posible, un programa conjunto de intervencién.
- Motiva a las familias a utilizar su red de apoyo natural (familia extensa, amigos, etc.), sobre todo a
familias monoparentales, padres de edad avanzada, asi como a familias de acogida.
- Invita a los padres a que, cuando lo consideren oportuno, estén presentes en reuniones con los
profesionales, miembros de esta red de apoyo natural (familia extensal).
- Oferta a la familia extensa la posibilidad de participar en programas de formacién y apoyo (grupo
de padres, orientaciones padre a padre, efc.).
- Da prioridad en igualdad de condiciones en la participacién de tareas formativas a familias de acogida.
- Promociona servicios de apoyo, como el servicio de atencién domiciliaria, servicios de canguro, respiro
familiar, etc.
- Posibilita la comunicacién entre padres que han utilizado estos servicios con padres que estén interesados
en ellos, con el fin de que los motiven a su utilizacién.

OBIJETIVO 2
Favorecer la adquisicién de conocimientos y habilidades por parte de la familia.

El profesional:
- Ante cambios en el proceso educativo de su hijo (comienzo de la ESO, finalizacién de la escolarizacién
obligatoria, etc.), da informacién puntual y con anticipacién suficiente, con el fin de preparar a la familia
para dichos cambios.
- Motiva la participacién de las familias en actividades formativas y de participacién en el centro escolar:
grupos de padres, APAs, grupos de auto-ayuda, etc.
- Promueve la creacién de un "grupo de padres formados", que colaboren con los profesionales en
tareas formativas/informativas y de intervencién.
- De existir familias con nifios con retraso mental en régimen de acogimiento familiar, se les propiciara
de forma prioritaria y urgente una formacién especifica.
- Coordinacién con los servicios de acogimiento familiar con el fin, siempre que sea oportuno, de
colaborar en la seleccién de familias y en su formacién previa al acogimiento.
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Los padres de Yasmina, una chica de 16 afios que estd escolarizada en un centro educativo especial, se plantean
en la actualidad el cambio a un centro ocupacional y les surgen muchas dudas con relacion al futuro de Yasmina,
ya que es hija Unica y ellos son mayores.

Desde el servicio de atencion a familias se les orienta en el conocimiento de la red de recursos existentes en
la comunidad y se les motiva a participar en una escuela de padres del centro, en la que se van a tratar tfemas
como los que a ellos les preocupan ahora.

Ante la informacion de que convive con ellos una prima de Yasmina que es la que se ocupa de ella por ser los
padres mayores, se les motiva a que esta prima participe también en actividades del grupo de padres, y de la
asociacién en general.

Se les informa de las actividades que Yasmina podrd realizar y de sus opciones de insercidn laboral, ofertando
una visita a centros ocupacionales y, en general, a recursos de dmbito laboral y ocupacional. Finalmente, se les
apoya en la toma de decisién sobre el futuro laboral/ocupacional de su hija.

SOBRECARGA

Las familias de personas con retraso mental se ven sometidas a una sobrecarga adicional a la de las familias en las
que no existen personas con discapacidad. Esta sobrecarga viene motivada por causas de tipo emocional, como

es el reajuste que la familia debe realizar para aceptar la situacién del hijo, o por una sobrecarga funcional, que serd
mayor o menor segun el grado de afectacién del hijo, y/o por una sobrecarga social que viene dada por la adaptacién
a esta situacién de la familia extensa, por la integracién comunitaria de la familia, por su situacién econémica, etc.

Esta sobrecarga presenta especial gravedad en familias monoparentales o en familias de acogida, en las primeras

porque no existe el apoyo de una pareja y en las segundas porque no se ha vivido el proceso de adaptacién desde
un primer momento, con lo que la familia presenta especiales dificultades de afrontamiento de la situacién de un

nuevo miembro con retraso mental.
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OBJETIVO 1 L J

Mantener informados y orientar a los padres con relacién a la red de recursos existentes en la comunidad.

El profesional:
- Debe conocer la red de recursos y servicios sociales existentes en la comunidad en la que trabaija.
- Toda informacién u orientacién debe partir de las inquietudes iniciales que presentan los padres.
- Posibilita que sea la familia la que decida sobre el recurso a utilizar, potenciando la autodeterminacién
de la familia.




- Verifica que la informacién/orientacién dada a la familia ha sido realmente captada por ésta.

- Se coordina con los profesionales de los recursos existentes en la comunidad, colaboracién més
estrecha si comparten la intervencién en una misma unidad familiar.

- Realiza un seguimiento de la familia con relacién al recurso/servicio al cual la ha derivado.

- Informa y orienta a la familia con relacién a adaptaciones y ayudas técnicas, asi como sobre las
ayudas sociales existentes para poder acceder a aquéllas.

OBIJETIVO 2
Paliar la sobrecarga emocional que provoca a la familia el adaptarse al proceso escolar de un nifio con retraso
mental.

El profesional:
- Informa y orienta a los padres sobre las ayudas técnicas precisas para facilitar la autonomia de su
hijo/a en el medio escolar.
- Orienta a los padres hacia la movilizacién de la red de apoyos educativos existentes en la comunidad.
- Da apoyo y orientacién a los padres con relacién a las acciones reivindicativas frente al sistema
educativo.
- Impulsa la coordinacién/colaboracién de distintos sectores de proteccién social (educativo, social,
sanitario, etc.) con el fin de dar cobertura a las necesidades de la familia del nifio con retraso mental
desde el dmbito educativo.
- Realiza un estrecho seguimiento de la familia hasta que el nifio con retraso mental esté escolarizado
y reciba los apoyos necesarios.
- Dentro del nicleo familiar potencia la participacién y colaboracién de todos los miembros de la unidad
familiar en la educacién y cuidado del nifio con retraso mental.
- Tiene especial interés en trabajar con la familia el tema de la sobreproteccién y la atencién a los
hermanos del nifio con retraso mental.
- Informa a la familia de la existencia de apoyos tipo servicio de canguros, servicios de atencién
domiciliaria, respiro, etc.

OBIJETIVO 3
Dinamizar e implementar una red de recursos de apoyo a la escolarizacién del nifio con retraso mental.

El profesional:
- Se coordina con los Servicios Sociales de atencién primaria con el fin de dinamizar recursos de apoyo
a la escolarizacién (servicios de ayuda a domicilio, voluntariado social, etc.) y dar coherencia a la
intervencion.
- Impulsa la creacién de servicios de apoyo a la familia como son los de respiro familiar, servicio de
asistencia domiciliaria, etc.
- Motiva y orienta a las familias hacia la utilizacién de los recursos de apoyo familiar.
- Potencia la participacién de las familias en actividades del dmbito comunitario, apoydndose en recursos
de respiro familiar para poder desarrollarlas.
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EJEMPLO:

Antonio, un nifio de 10 afios de edad con retraso mental y una importante afectacion motérica, ha sido acogido
por una familia recientemente que acude al servicio de apoyo a familias para obtener informacién sobre la
escolarizacion de Antonio.

Desde el primer momento ofertan a la familia servicios de apoyo familiar (servicio de atencion domiciliaria,
respiro, canguro, etc.) y le informan de los recursos que en general hay en la comunidad para Antonio y para
la familia. Aconsejan a ésta remitirse a un centro educativo especializado con el fin de que valoren la minusvalia
de Antonio y les informen de sus posibilidades de escolarizacién.

El siguiente paso es debatir con la familia las posibilidades de escolarizacién y los apoyos a ofrecer a Antonio.
En el servicio aconsejan a la familia que participe en el programa de formacion a familias acogedoras y en el
grupo de formacién a padres.

Finalmente, tras la escolarizacion de Antonio, se hace un seguimiento conjunto con el servicio de atencién a
familias del centro educativo.

Proceso Critico Buenas Practicas del Servicio c”:.?j::"::e‘?i::

Objetivo 1.- Dentro de sus instalaciones tiene un espacio fisico confortable, en el
que se realiza la informacién y orientacién a las familias (mobiliario, buena iluminacién,
ventilacién, privacidad,...).

Dispone de un profesional especializado en el trabajo con familias, asi como de unos
padres debidamente formados, que intervienen en la consecucién de este objetivo de
forma coordinada.

Dispone de un protocolo de actuacién en esta fase de intervencién con la familia
Tiene documentos de registro de las familias atendidas y las intervenciones realizadas. AUTODE-
Facilita al personal la salida del centro de trabajo, con el fin de que pueda mantener TERMINACION
DESORIEN- contacto con otros servicios.

TACION Posibilita que el personal tenga acceso a formacién en el dmbito de la atencién directa
con el fin de que tengan recursos terapéuticos y habilidades de comunicacién adecuadas, BIENESTAR
(empatia, asertividad, etc.). EMOCIONAL

Objetivo 2.- Facilita la infraestructura precisa para que la coordinacién de ambos
centros sea efectiva.

Dispone de programas de coordinacién con centros educativos.

Oferta a la familia una persona del equipo de referencia a lo largo del proceso educativo
de su hijo.

Potencia la creacién de un grupo de formacién de padres.
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Proceso Critico

Buenas Practicas del Servicio

Dimensiones de
Calidad de Vida

Objetivo 1.- Propicia la formacién de los profesionales en técnicas de comunicacién
y atencién directa.

Objetivo 2.- Desarrolla una politica de participacién activa de las familias en los BIENESTAR
programas educativos realizados en el centro. EMOCIONAL
Z Facilita que los profesionales puedan realizar el seguimiento del nifio en el seno familiar,
ESTRES . . T - S
si es necesario con la realizacién de visitas domiciliarias. BIENESTAR
Fisico
Objetivo 3.- Posibilita el trabajo de forma interdisciplinar, favoreciendo la realizacién
de reuniones de personal, efc.
Da formacién al personal sobre aspectos relacionados con el trabajo en equipo y la
comunicacioén.
Objetivo 1.- Dentro de su metodologia de trabajo se contemplan reuniones periédicas AUTODETER
de coordinacién con profesionales de otros servicios de apoyo a familias. S
Posibilita el acercamiento al centro escolar de los profesionales de otros servicios sociales MINACION
existentes en la comunidad. ;
SENTIMIENTO | Potencia la creacién de recursos de apoyo familiar (respiros, servicio de canguro, efc.). INCLUSION
DE SOCIAL
INCOMPE- Objetivo 2.- Fomenta la creacién de una red de apoyos a las familias: Grupos de
TENCIA formacién de padres y "Padre a padre", etc. BIENESTAR
Potencia la participacién de los padres en las actividades del centro.
Posibilita a los profesionales coordinarse con servicios/recursos externos. EMOCIONAL
p
Pone a disposicién de las familias espacios de reunién y formacién.
Objetivo 1.- Impulsa la creacién de un protocolo de coordinacién entre centros y
servicios de apoyo socio-familiar, para nifios con retraso mental en edad escolar. RELACIONES
Forma a sus profesionales en comunicacién asertiva y técnicas de entrevista. INTERPER-
SOBRECARGA | Objetivo 2.- Apoya las reivindicaciones de sus profesionales y de los padres. SONALES
Posibilita la formacién de sus técnicos en la utilizacién y adaptacién de ayudas técnicas. P
INCLUSION
Objetivo 3.- Crea y potencia sus propios servicios de apoyo familiar. SOCIAL

Potencia la coordinacién con la red de servicios sociales comunitarios.
Forma a sus profesionales en dinamizacién de grupos.
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11.2.3. ADOLESCENCIA

Este periodo abarca de los 13 a los 18 afios, y es una etapa de muchas presiones tanto para los padres como para
los propios hijos, también se considera de transicién entre la infancia y la adultez. Las personas en esta etapa son
biolégicamente adultas aunque no se les concibe como tales. Es un periodo de transicién y consolidaciéon de una
identidad personal y social, se persigue la independencia, se producen separaciones de la familia, se establecen
nuevos lazos de amistad y se despierta la sexualidad.

En esta etapa los adolescentes establecen su propia identidad, despiertan a la sexualidad y se diferencian de sus
padres buscando una independencia. El adolescente tiene ya capacidad de decisién y los padres pierden el control,
pero no el poder sobre sus hijos, lo que provoca mucho estrés en la mayoria de las familias. Estrés que se ve alimentado
con mayor fuerza en el caso de las familias de personas con retraso mental, dada la discrepancia entre el aspecto
fisico y sus capacidades mentales y sociales, generdndose en los padres un miedo afadido al que hayan podido sufrir
en etapas anteriores, miedo a que otras personas les hagan dafo ante la incapacidad que ven en sus hijos de
desenvolverse en un mundo exterior a la familia, de modo que para proteger aislan. Los padres se preocupan por el
futuro, por la situacién econémica... Este periodo es uno de los més estresantes para la familia. En las familias de
personas con retraso mental la confrontacién de valores y normas y la renegociaciéon de normas y reglas no forman
parte generalmente de las tareas ya que los padres siguen decidiendo por sus hijos adolescentes.

Como fases o procesos criticos caracteristicos de esta etapa se pueden sefalar los siguientes:

- Sentimiento de incompetencia de los familiares para afrontar los cambios que se estdn produciendo.
- Negacién de la identidad, sexualidad e independencia del hijo con retraso mental.

- Adaptacién y reajuste de roles.

- Desorientacion.

- Miedo y temor.

Procesos CRITICOS

SENTIMIENTO DE INCOMPETENCIA DE LOS FAMILIARES
PARA AFRONTAR LOS CAMBIOS QUE SE ESTAN PRODUCIENDO

Para cualquier familia es complicado aceptar el cambio que se produce cuando sus hijos dejan de ser nifios para
convertirse en adolescentes; esta nueva situacion provoca inestabilidad emocional, ansiedad, temor a no saber cémo
afrontar las nuevas y desconocidas situaciones en las que se encuentra, por ello los padres se ven obligados a adoptar
medidas de cambio y establecer normas que hasta el momento no habian sido necesarias, pero que se convierten
en vitales para que todo el sistema familiar no entre en conflicto.

El hecho de que el hijo que estd entrando en la adolescencia tenga retraso mental complica adn més la situacién.
Las familias no saben como actuar, lo siguen viendo como un nifio (porque en ocasiones su aspecto fisico da

pie a ello), no estdn seguros de que haya adquirido las habilidades necesarias para actuar como un joven adolescente
y se sienten incapaces de tratarle como tal, sobre todo por el miedo que les dan determinadas situaciones que puedan
producirse.
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OBJETIVO 1 L J

Las familias fortalecen el sentimiento de seguridad y competencia en la educacién de su hijo con retraso mental.

El profesional:
- Aporta a las familias un conjunto de técnicas encaminadas a fortalecer las capacidades evidentes y
las latentes, ensefando estrategias para afrontar y asumir las dificultades del adolescente. Una prdctica
recomendable seria poner en contacto a estas familias con ofras que tengan también hijos adolescentes,
programar charlas coloquio sobre el adolescente y su repercusién en la dindmica familiar.
- El profesional forma a las familias sobre temas y aspectos que en un futuro serdn de gran importancia:
futuro econémico (pensiones, planes de ahorro...), futuro vocacional del hijo, incapacitacién (aportar
informacién a los padres sobre el significado legal de dicha medida y las repercusiones que conlleva),
tutela, independencia (residencias de adultos, viviendas tuteladas, vivienda particular...).
- Ayuda a reconocer en las familias los miedos que impiden un desarrollo, maduracién y cambio del
hijo con retraso mental. Superado esto, los padres podrdn entender y tratar mejor los problemas de
su hijo, sintiéndose mds competentes en la respuesta y solucién de sus necesidades.
- Anima a los padres a participar en el proceso de socializacién de su hijo, para ello se ofrecerdn pautas
a los padres segun las cuales deben permitir que el hijo vaya realizando determinadas actividades por
él mismo, prescindiendo poco a poco de los padres.
- Ayuda a los padres a comprender la importancia de que su hijo tenga amigos y se relacione fuera
de la familia, para ello se favorecerd la creaciéon de grupos de adolescentes que, acompafados por
monitores expertos, realicen salidas periédicas..., de esta forma muchos de los miedos familiares estardn
controlados.

OBIJETIVO 2

Las familias son conscientes de que con una correcta formacién y ayuda por parte de los profesionales y otras
familias, el temor y la ansiedad ante lo desconocido de esta etapa puede reducirse.

El profesional:
- Facilita el intercambio de experiencias con otras familias, ya sea mediante los grupos de padres, los
grupos de autoayuda, efc.
- Debe coordinarse con los profesionales de los servicios en los que se atienden a chicos con retraso
mental adolescentes, para programar charlas dirigidas a los familiares, sobre todo padres y hermanos,
en las que se les explique qué es el retraso mental y cudles son sus implicaciones en el adolescente.

NEGACION DE LA IDENTIDAD, SEXUALIDAD E INDEPENDENCIA
DEL HIJO CON RETRASO MENTAL

Existen familias a las que les resultard dificil asumir que el hijo con retraso mental se ha convertido en el adolescente
gue comienza a preguntar y sobre todo a exigir determinadas respuestas.

La sexualidad no se despierta en la adolescencia, ya los nifios comienzan a realizar preguntas bdsicas a los 3 6 4
anos, pero es en esta etapa cuando los hijos quieren saber mds, preguntan cémo se hacen los hijos, cémo vienen al
mundo, qué es el amor y cémo se hace, etc... La sexualidad en general despierta su interés.




En esta etapa es fundamental la informacién que se les ofrece y cémo se les da a los adolescentes para evitar futuras
conductas anormales. En este campo entran en juego los valores familiares, las actitudes, los prejuicios, siendo
fundamental llegar a un consenso entre todos aquellos posibles educadores de los hijos para que la informacién
transmitida sea lo més homogénea, consensuada y parcial posible.

A los familiares también les resulta dificil llegar a asumir que el hijo comience a relacionarse con otros, que pueden
o no ser iguales, pues este hecho desencadena sobre todo las salidas en grupo. Comienzan entonces las preocupaciones
de los padres a distintos niveles: mi hijo no es capaz de utilizar transportes publicos, llamar por teléfono

en caso de necesidad, no conoce el peligro que entrafia la calle... Los padres temen también los posibles

abusos sexuales.

Habrd familias que ofrecen a sus hijos la posibilidad de desarrollarse individualmente, posibilitdndoles las salidas y

el desarrollo de sus relaciones personales y sociales aunque esto les provoque miedos. También estdn aquellos padres
gue no permiten las salidas de los hijos, se niegan a aceptar su crecimiento, y los mantienen en casa reduciendo sus
relaciones a las familiares y al ndcleo social préximo a los padres o hermanos, llegando incluso a aislarlos socialmente.
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OBIJETIVO 1 L J

Los padres son conscientes de que el hijo con retraso mental tiene derecho a saber y estar informado sobre
aquellos temas que le despiertan interés.

P

El profesional:
- Debe fomentar en los padres la creencia de que sus hijos tienen una serie de derechos, como por
ejemplo, la independencia, libertad, intimidad....
- Debe animar a los padres y demds familiares a que sean ellos mismos los que se encarguen de facilitar
informacién sobre aquellos temas en los que estén interesados sus hijos, de esta forma se fomentaré
la confianza padre - hijo, hermano - hermano.

OBJETIVO 2

Las familias respetan la identidad que se va formando en el hijo adolescente, guidndole y ofreciéndole pautas,
pero nunca coartando su desarrollo individual.

El profesional:
- Hace ver a los familiares que el hijo con retraso mental se va desarrollando no sélo a nivel fisico, sino
intelectual y psiquico, aunque sus ritmos no sean los considerados "normales".
- Ayuda a las familias en la aceptacién del cambio en el desarrollo individual del hijo con retraso mental.

OBIJETIVO 3

Las familias deben permitir y fomentar cierta independencia en el hijo adolescente.

El profesional:
- Fomenta en los familiares el abandono de la proteccién excesiva hacia los hijos. Como préctica
recomendable, debido a la falta de confianza que provoca en los padres que el hijo adolescente salga




solo con un grupo de amigos de edad parecida, se fometard la creaciéon de grupos de ocio para
adolescentes guiados por monitores.

- Hace ver a las familias que el hijo es un adolescente y en breve se convertird en un adulto, por lo que
es conveniente irle permitiendo independencia en determinadas dreas: elegir la ropa, intimidad en la
habitacién y bafio, decidir si quiere o no salir con los padres.

ADAPTACION Y REAJUSTE DE ROLES

Los familiares deben participar en el progreso y en el crecimiento de sus hijos, y aunque en ocasiones se sientan
incompetentes han de ser conscientes de sus capacidades, adaptarse y asimilar los cambios propios de la adolescencia.
Esta etapa conlleva la readaptacién de las normas y los roles familiares. También deben ser conscientes de que el
hijo con retraso mental comienza a tener nuevas necesidades, y toda la familia tiene que participar en el proceso
activo que se inicia para cubrir dichas necesidades.

También es necesario que se realice un reajuste de roles en la familia, el hijo con retraso mental ya no es el nifio
que era, es un chico adolescente y por lo tanto hay que darle su papel, o al menos posibilitarle el que pueda
actuar como tal, en muchos casos suprimir el infantilismo con el que se venia tratando al hijo es un trabajo duro que

puede llevar afos erradicar. - Q\
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Abandonar el infantilismo con el que se venia o se sigue tratando al hijo con retraso mental.

El profesional:
- Muestra a las familias que el seguir tratando al hijo como un nifio no conduce a nada, por el contrario
si comienzan a darle cierto grado de adultez, ayudardn a que vayan apareciendo en él conductas y
comportamientos responsables, de manera que llegue a ser una persona capaz de tomar decisiones,
que se preocupe por desarrollar determinadas habilidades que hasta el momento no le eran necesarias,
pues otros miembros dela familia lo hacian.
- Ofrece pautas a las familias para que el cambio de trato al hijo con retraso mental se haga mas fécil,
se les propondrd que le vayan dando determinadas responsabilidades, ofreciéndoles opciones donde
elegir.

OBIJETIVO 2
Las familias son capaces de adquirir estrategias de afrontamiento de las nuevas situaciones.

El profesional:
- Informa y asesora a los familiares de que no funciona lo que antes daba buenos resultados, esto
significa que ha llegado la hora de renovar los procedimientos, es decir, la forma de actuar con los
hijos.
- Ayuda a la familia a llegar a un consenso sobre las reglas que regirdn en este periodo, en la familia
y para con su hijo adolescente.
- Elabora protocolos de actuacién para abordar temas de interés relacionados con este periodo.
- Orienta a la familia sobre cémo enfrentarse a las necesidades cambiantes de sus miembros.




DESORIENTACION

Significa no asumir en la familia el crecimiento del hijo con retraso mental. La adolescencia es una etapa de cambios,
los padres no saben qué hacer, éste es un periodo de transicién en el que los padres no son facilmente conscientes
de que la persona con retraso mental sufre los acontecimientos tipicos de esta fase.
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Implicar a los padres en el proceso de crecimiento del hijo con retraso mental.

El profesional:
- Ayuda a los padres a asimilar e interpretar los cambios implicitos en la adolescencia, hay que hacer
ver a las familias que dicha etapa es en si un periodo critico y de cambio, siendo muchos de los procesos
tipicos de la misma e independientes del retraso mental.
- Facilita estrategias de resolucién de conflictos entre padres e hijos, por ejemplo, ofreciendo pautas
que faciliten el didlogo entre los miembros de la familia.
- Informa a los padres acerca del despertar de la sexualidad, de que el retraso mental no frena los
impulsos sexuales.

MIEDO Y TEMOR

Los padres van viendo cémo el cuerpo de su hijo va cambiando, se va desarrollando pero no al mismo ritmo que su
desarrollo mental, emocional y social, despertdndose su sexualidad. Los padres encuentran dificultades para afrontar
este hecho. El estrés aumenta por esta discrepancia entre el aspecto fisico y sus capacidades mentales y

sociales. Generalmente, la persona con retraso mental estd todavia en las tareas de desarrollo de las capacidades
bdsicas y/o académicas. A todo esto, se anade el miedo que tienen los padres a que su hijo sea objeto de abusos

sexuales.
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OBJETIVO 1
v

Los padres aceptan el desarrollo de la sexualidad del hijo con retraso mental.

El profesional:
- Organiza charlas formativas a los familiares desde el servicio de familias donde se trate la sexualidad
en la persona con retraso mental.
- Ensefa a los padres y hermanos para que se conviertan en educadores de una sexualidad sana,
porque sélo con la educacién e informacién evitardn idealizaciones del hijo sobre el tema.

OBJETIVO 2
Los padres estén abiertos a pensar en el futuro del hijo con retraso mental como un adulto.
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- Se apoyard a las familias en la toma de aquellas decisiones que suponen algin riesgo.

- Apoyard a los padres en la labor de ensefiar a su hijo las capacidades adicionales que le ayudardn
a ser adulto y a desenvolverse en el mundo fuera de la familia.
- Reduce la ansiedad de los padres ante el temor al futuro, para conseguir esto en las familias habré
que ayudarlas a planificar dicho futuro, reduciendo las expectativas negativas y limitadoras del hijo.

- Reduce los estereotipos acerca del retraso mental, informando sobre lo que significa y sus implicaciones.

- S o0 Dimensiones de
Proceso Critico Buenas Practicas del Servicio Calidad de Vida
SENTIMIENTO | Objetivo 1.- Facilita espacios y programas para escuchar y apoyar emocionalmente
DE INCOMPE- | ¢ los familis.
TENCIA Dispone de informacién y ofrece orientacién, asi como formacién y apoyos.
BIENESTAR
PARA Objetivo 2.- Ofrece a los padres la posibilidad de intercambiar experiencias con PERSONAL
AFRONTAR otros padres (grupos de formacién de padres) y promueve y facilita otras alternativas.
CAMBIO Estd coordinado con otros servicios o dreas (ocio, empleo...).
NEGACION DE | Objetivo 1.- Prepara a sus profesionales y cuenta con apoyos externos para la
LA IDENTIDAD educacién de padres y familiares de personas con retraso mental.
[ 4
SEEIX:DAEL:’::-D Objetivo 2.- Facilita el trabajo conjunto de profesionales, familias y persona con DESARROLLO
retraso mental sobre la sexo-afectividad. PERSONAL
DENCIA DEL
HIJO/A CON Objetivo 3.- Ofrece charlas/coloquio sobre prevencién: problemas relacionados con
RETRASO la sexualidad que pudieran ir apareciendo en la persona con retraso mental en el edad
MENTAL adulta, inquietudes respecto a la sexualidad, masturbacién, préctica sexual, etc.

ADAPTACION Objetivo 1.- Proporciona programas de ayuda a las familias para asumir el proceso RELACIONES
Y REAJUSTE de reestructuracién. INTERPER-
DE ROLES ot : i : SONALES
Objetivo 2.- Reconoce la necesidad de ofrecer a las familias un espectro amplio de

servicios.
DESARROLLO
PERSONAL
Objetivo 1.- Servicio a través de distintos medios y formas diversas, para hacer
hincapié y hacer ver a las familias que la persona con retraso mental crece y se hace
adulta, con derecho a decidir, la autonomia, el trabaijo...
DESORIENTACION || El Servicio debe disponer de profesionales que formen y preparen a las familias a BIENESTAR
asumir estas nuevas circunstancias. EMOCIONAL
Potencia socialmente una imagen del retraso mental que rompa con los estereotipos
tradicionales.
Objetivo 1.- Facilita formacién e informacién a los padres sobre temas como
sexualidad, ocio...
MIEDO Y Objetivo 2.- Facilita alternativas a las familias para asumir los procesos de separacién, BIENESTAR
TEMOR independencia de sus hijos. EMOCIONAL
Objetivo 3.- Incluye en su planificacién y en su oferta programas de familias cuyo
objetivo seq, el establecimiento de pautas undnimes de conducta respecto a la persona
con refraso mental.




11.2.4. VIDA ADULTA

Esta etapa da comienzo cuando la persona alcanza su mayoria de edad, es decir, a los 18 afos (aunque nuestra
sociedad en general demora, no desde el punto de vista juridico, la llegada de la edad adulta, pudiendo comprobar
estadisticamente que los jévenes a esa edad apenas han terminado los estudios de secundaria, comienzan la universidad,
y la mayoria viven con sus padres y dependen econémicamente de ellos). La llegada de esta edad se caracteriza
fundamentalmente por el inicio de la vida independiente o semiindependiente de los hijos, comienzan los estudios
universitarios, la busqueda de empleo, eligiendo un estilo y forma de vida propios.

La familia nuclear, padres y hermanos, deben ser conscientes de que el hijo/hermano ya no es el nifio de antes, pues
se ha convertido en una persona adulta. Lo més complicado para ellos suele ser el abandono del "infantilismo" con
el que estaban acostumbrados a tratarlo, esto se traduce en un cambio en las relaciones entre padres/hijo y
hermano/hermano. También serd el ndcleo familiar el encargado de reestructurar la relacién de la familia extensa y
su red social préxima con el hijo con retraso mental. La aceptacién de la adultez de la persona con retraso mental
es incluso mas dificil para aquellos familiares cuyo hijo tiene necesidades de apoyo generalizado, pues en determinados
casos el cambio que se produce tan sélo es de tipo fisico.

El objeto de este Manual son las familias de personas con retraso mental. Para ellas esta etapa de la vida de su hijo
supone una nueva crisis, pues conlleva la busqueda de unos nuevos recursos para ellos, por lo tanto écémo puede
delimitarse el inicio de esta vida adulta para las personas con retraso mental? Legalmente ya estd establecido, pero
hay que tener en cuenta el siguiente matiz: a dicha edad la mayoria de estas personas no poseen suficientes habilidades
sociales o de autonomia, en muchos casos, debido a la falta de los apoyos apropiados, habilidades necesarias para
enfrentarse a lo que supone ser adulto: tomar decisiones relativas a lo que se quiere estudiar y dénde, buscar empleo,
salir de casa mds a menudo con los amigos, administrar sus recursos econdmicos, etc. Intentar establecer un intervalo
cronolégico de edades que comprendan la "vida adulta" en la persona con retraso mental no es viable. Podria
establecerse su inicio cuando la escolarizacién se acaba, prolongdndose la misma hasta el envejecimiento de la
persona.

En esta etapa las familias:

- Tienen que volver a recapacitar sobre la discapacidad de su hijo y ser conscientes de sus aptitudes.

- Se encuentran con que la "aceptacién” de la persona con retraso mental en cierta medida estd superada por toda
la red extensa de relaciones familiares, hermanos, amigos, tios, abuelos, vecinos... Pero no ocurre asi con el cambio
en el ciclo vital que se ha producido en su hijo. El hecho de aceptar que esta persona se ha hecho mayor no es fdcil,
existiendo una tendencia generalizada a creer que "nunca se hard mayor". Por ello la relacién no suele ser de adulto
a adulto, sino de adulto a nifo.

- Han de realizar de nuevo una bisqueda de recursos apropiados a las necesidades y caracteristicas de sus hijos,
existiendo un amplio abanico para elegir (centro especial de empleo, centro ocupacional, centro de dia..).

Procesos CRITICOS

TRANSICION AL TRABAJO

Este proceso aparece en el momento en que la persona con retraso mental finaliza su etapa de escolarizacién, ya
sea en escuela ordinaria o de régimen especial. Las familias ven cémo sus hijos han acabado su etapa escolar, hasta
entonces han vivido unos afos de cierta tranquilidad, confiando en unos profesores y en un colegio donde el nifio
estaba bien atendido y seguro. Esta transicién genera cambios, que pueden llegar a provocar alteraciones en la
estructura familiar, y los consiguientes periodos de confusién e incluso conflictos emocionales.




En este momento hay un amplio abanico de posibilidades, comienza una nueva blusqueda del recurso mas idéneo,
se hace patente la toma de decisiones continuas y pueden encontrarse recursos mas o menos adaptados

a los distintos niveles de discapacidad: formacién profesional ocupacional, programas de garantia social, centros
especiales de empleo, empleo protegido, centros ocupacionales, centros o unidades de dia... Trabajar no siempre
implica un contrato de trabajo con su remuneracién correspondiente, puede hablarse de trabajo en los centros
ocupacionales, en las unidades de dia, aunque las actividades que en ellos se desarrollan tengan niveles bajos de
productividad y de complejidad.

Con relacién a esta fase que se inicia, se pueden dar actitudes por parte de los padres de muy diversa indole:

- Proteccién excesiva al hijo generada en ocasiones por el conflicto de intereses que se da en la propia familia. Puede
haber padres que por miedo ante lo desconocido o simplemente por comodidad, prefieran mantener a su hijo en
centros en los que realicen actividades de tipo laboral o pre-laboral, aunque a lo largo de su vida haya desarrollado
las habilidades necesarias para acceder a un puesto de trabajo protegido. En estos casos habrd que tener en cuenta
que probablemente dichos padres ain no hayan superado que el hijo ha dejado de ser un nifio y se ha convertido
en adulto. Para ellos resultaria mds facil superar este momento de trdnsito, primero conociendo las aptitudes de su
hijo, es decir, lo que es capaz de ser y hacer, y partiendo de esta premisa fundamental ir inculcando en la persona
con retraso mental los valores del trabajo y la importancia del mismo.

- Hay padres que apuestan por sus hijos e intentan que éstos se puedan autorrealizar, permitiéndoles la eleccién de
su futuro, fomentando al mdximo su autonomia... Otros, cuyos hijos tienen graves limitaciones, llevan a la prdctica
estos principios fomentando su intimidad, permitiendo que decidan sobre cuestiones bdsicas de la vida cotidiana, por
ejemplo comer un determinado alimento o no. Estos padres y familiares son conscientes de que con esta fase se inicia
un trabajo arduo, pero también saben que cuanta mayor independencia y autonomia alcance su hijo, mas fdcil serd
todo cuando llegue la vejez de la pareja.

- Estén aquellas familias que por el grado de discapacidad de su hijo no tienen otra opcién que llevarles a centros
ocupacionales o unidades de dia. Estas familias tienen ademds otros problemas que les generan sentimientos de
angustia, son los relacionados con la previsiéon de futuro, servicios tutelares, vivienda, dependencia econémica...

A S

C OBJETIVO 1 L J

Aceptar el cambio que se ha producido por el desarrollo en el proceso evolutivo del hijo. La familia nuclear,
padres y hermanos, deben ser conscientes de que el hijo/hermano ya no es el nifio de antes, pues se ha convertido
en una persona adulta. Abandono del infantilismo. Cambio en las relaciones padres/hijo y hermano/hermano.

P

El profesional:
- Prepara a las familias cuyos hijos estén a punto de terminar su escolaridad ante el cambio que en
breve se producird en ellos, pues tanto en el dmbito de servicio (abandonardn el centro educativo),
como en el dmbito de desarrollo, pasardn a ser considerados personas adultas.
- Se coordina con profesionales de los centros educativos para ofertar charlas-coloquio a las familias
sobre los recursos existentes y sobre el concepto de retraso mental y sus implicaciones en el adulto.
- Anima a las familias que lo deseen a visitar dichos centros..
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- Facilita informacién audiovisual (videos, folletos...) de los servicios existentes, de las actividades que
en ellos desarrollan las personas con retraso mental y de los profesionales que se encargan de prestarles
apoyo.

- Ayuda a las familias a reconocer el cambio que se ha producido en su hijo, conciencidndolos de que
es un adulto con sus derechos y obligaciones y que debe disfrutar de los mismos derechos que sus
hermanos.

- Implica en el proceso de cambio no sélo a los padres, sino a todo el sistema familiar, al menos al
nuclear, padres y hermanos, ofreciendo orientacién y pautas adecuadas para conseguir que el cambio
pueda producirse en toda la red de relaciones.

- Involucra a los hermanos en el proceso de desarrollo de la misma forma que a los padres. Explica
lo que es el retraso mental en el adulto, y les hace ver que el retraso mental sélo implica limitaciones
en determinados aspectos.

- Anima a las familias a que hagan participes al hijo con retraso mental en actividades de la comunidad,
para que ésta lo reconozca como miembro activo dentro de sus posibilidades.

OBIJETIVO 2

Ser capaces de afrontar de nuevo la discapacidad de su hijo, de valorarla de la forma mds objetiva posible y
aceptarla.

El profesional:
- Ayuda a las familias a aceptar el retraso mental, con las adaptaciones emocionales que en muchos
casos supone, ademds de las implicaciones de la vida adulta.
- Programa visitas a otros centros de atencién a personas con retraso mental en edad adulta, de esta
forma las familias se irdn acercando al futuro.
- Mantiene informados a los familiares del abanico de recursos existente, tanto de los servicios que se
ofertan desde las organizaciones miembros del movimiento asociativo FEAPS, como de los externos,
que tras una valoracién de la discapacidad del hijo y se consideren mds apropiados.
- Tiene siempre a disposicién de las familias folletos divulgativos e informacién escrita sobre los diversos
recursos existentes.
- Informa sobre temas de interés para ellos, nuevos recursos, etc.
- Es claro y objetivo al transmitir a las familias las aptitudes y posibilidades del hijo, evitando que en
las familias se generen falsas expectativas.

OBIJETIVO 3
Comenzar la busqueda del recurso mds idéneo para su hijo.

El profesional:
- Ofrece a las familias una descripcién clara de la discapacidad y/o retraso del hijo de acuerdo con
el diagnéstico, ofreciéndoles una preseleccién de los servicios mds adecuados para él. No genera falsas
expectativas.
- Conoce los recursos existentes, asesora y aconseja el mds idéneo. Evita asi el peregrinaje de la familia
por centros, servicios, administraciones.
- Fomenta los recursos y la autonomia de la familia. De forma excepcional, el profesional acompanard
a la familia al nuevo recurso o servicio (en caso de falta de habilidades).
- Se pondrd en contacto con el servicio al que deriva a la familia para ofrecerle informacién sobre la
misma, facilitando de esta forma que cuando la familia se acerque a dicho servicio el profesional que
lo atienda esté en antecedentes.
- Trabaja en coordinacién con otros servicios y mantiene contactos con otros profesionales para hacer
el seguimiento de cada caso.
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OBJETIVO 4 i\

Potenciar actitudes familiares positivas para fomentar en los hijos aptitudes para la bisqueda y mantenimiento
del empleo.

El profesional:
- Propicia la coordinacién entre los profesionales de los servicios (empleo, talleres ocupacionales...)
para trabajar en el futuro vocacional del hijo.
- Mantiene entrevistas conjuntas con las familias y con el hijo para tratar del servicio més adecuado
para él. En ellas se le da la oportunidad de hablar de sus inquietudes, aspiraciones y sobre todo se le
permite decidir.
- Apoya a los familiares en la lucha por conseguir el servicio més normalizado para sus hijos.
- Fomenta en las familias el espiritu activo.
- Informa sobre sus derechos como familia y los recursos existentes que pueden demandar.
- Se coordina con los profesionales de los distintos servicios la visita de los padres a centros cuando
se esté trabajando con su hijo o hija para que sean observadores directos de sus habilidades.
- Trabaja con las familias en la adaptacién de las costumbres familiares para facilitar el empleo. Por
ejemplo, el hijo se tendrd que levantar temprano.
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EJEMPLO: (

Maria es una mujer con 23 afios, que tras llevar cuatro afios en un centro ocupacional, tiene la posibilidad de
iniciar un curso de formacién profesional ocupacional de administrativo. Tras mantener, la trabajadora social
y la psicéloga del centro, largas conversaciones con los padres, consiguen que inicie el curso. Al finalizarlo
Maria inicia un periodo de practicas en la biblioteca de un Centro Pdblico, que durardn tres meses.

Durante esos meses se integra perfectamente en su puesto de trabajo, desarrollando las tareas encomendadas
correctamente. Ante dicha situacion, desde el centro se intenta incluirla en un programa de integracién laboral,
buscdndole un puesto de trabajo adaptado a sus necesidades y a las destrezas adquiridas. Mientras se trabaja
en la bisqueda de este puesto de trabajo Maria sigue en la biblioteca.

Los preparadores laborales de la plantilla del programa de integracion laboral encuentran un trabajo para ella
a media jornada en el que realizaria tareas administrativas. Se Eabla con los padres de Maria, y se les exponen
todas las condiciones del trabajo. Maria, que estd presente durante la entrevista con los padres, se muestra
encantada, pero ellos se oponen. Comienzan a dar explicaciones del tipo: se tendrd que desplazar sola, estard
muchas horas fuera de casa, le puede ocurrir algo..., en definitiva tienen miedo. Los profesionales que han
llevado el caso lo derivan al servicio de familias del centro donde estaba antes. El profesional del servicio trata
con los padres el tema e intenta orientar la sesién hacia el miedo que estos sienten ante una posible vida laboral
de su hija. Se invita a los padres a visitar el puesto de trabajo que le habian ofrecido a su hija, sin ningtn tipo
de compromiso, se les presenta a la persona encargada del mismo y a los trabajadores. En el centro de trabajo
hay una persona que casualmente vive cerca de ellos y se ofrece, en caso de que Maria comience a trabajar, a
recogerla en casay llevarla al finalizar la jornada. Los padres de Maria desrues de visitar el puesto de trabajo
r conocer al personal que alli trabaja se sienten mds tranquilos y seguros. El profesional del servicio de familias
es dice que se lo piensen y se fomen el tiempo que consideren oportuno.

Después de reflexionar durante dos dias se vuelven a poner en contacto con el profesional del centro donde
estaba Maria y le comentan que estdn decididos a probar. Actualmente Maria asiste a su puesto de frabajo,
una compaiiera va con ella a casa y al trabajo; se encuentra integrada.
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PAREJA

Una persona con retraso mental que comienza a hacerse adulta manifiesta, como en otras etapas de la vida, necesidades
afectivas. Debe entonces aprender a iniciar y a mantener relaciones, pudiendo ser relaciones con personas de otro
sexo o del mismo, amigos, grupos, pandilla... Este aprendizaje se realiza observando a los adultos, viendo la televisién,
ojeando libros y revistas..., es decir, a través de la prdctica del ensayo - error.

La busqueda de pareja esta ligada a la sexualidad. Aqui comienzan los miedos de los padres; algunos piensan
que sus hijos no tienen esas necesidades y deseos, otros sélo piensan en la reproducciéon, para otros simplemente es
un tema tabd del cual no se puede hablar.

Las familias en esta fase pueden actuar de varias formas:

- Negando el hecho de que su hijo con discapacidad tenga necesidades afectivas que le hagan buscar pareja. Creen
que dichas necesidades las tienen cubiertas con la propia familia, y al seguir considerdndoles como "nifios" no creen
que esta necesidad sea mds que fruto de la idealizacién de lo que observan en sus hermanos, de lo que han visto
en peliculas...

- Surgen miedos. Al encontrar sus hijos una pareja pueden aparecer los deseos sexuales, que a su vez pueden
desembocar en un embarazo.

- También existen padres que procuran favorecer en sus hijos la mayor independencia posible, ensefian a sus hijos
lo que es una relacién, las ventajas e inconvenientes que tiene, y que se desarrolle dentro de las normas socialmente
establecidas.
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OBJETIVO 1 W J

Los padres son conscientes de que sus hijos con retraso mental sienten y tienen las mismas necesidades que
cualquier ser humano, aunque puedan manifestarse tardiamente con respecto al resto.

El profesional:

- Cuando le llega la familia con un problema derivado de una conducta sexual incorrecta del hijo con
retraso mental, debe tener en cuenta los valores familiares para poder actuar de una manera u otra,
pactar con los familiares y el personal que atiende a su hijo unos valores segin los cuales trabajar ante
determinadas conductas, mediar entre los valores de las familias y el de la persona con retraso mental,
e informar a las familias sobre los mediadores familiares (gabinetes de expertos...).

- Debe animar a las familias para que ofrezcan a sus hijos los apoyos necesarios sobre lo que implica
tener pareja, ofreciéndoles pautas sobre el comportamiento de la pareja en pUblico, economia doméstica,
distribucién de tareas dentro de la pareja, etc.

OBJETIVO 2
Los padres buscan apoyos en los otros hijos, en el caso de que los hubiere.

El profesional:
- Conciencia a los padres de que no son los Unicos educadores de sus hijos, pues existe a su alrededor
una amplia red de apoyos; pueden contar con la ayuda y experiencia de otros hijos que podrén ofrecer
al hermano la informacién de forma natural.
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- Implica y anima a participar a los hermanos en actividades desarrolladas por la asociacién (grupos
de formacién de hermanos, actividades de ocio...).

OBIJETIVO 3

Familias abiertas a recibir una educacién o apoyos adecuados que les faciliten hablar de la sexualidad y todo
lo que ello conlleva.

El profesional:
- Trata la sexualidad y sus repercusiones sobre la vida adulta de una persona con retraso mental en
las reuniones de padres que organiza desde los distintos servicios, en los grupos de formacién.
- Capta las necesidades familiares en este dmbito, y es capaz de discernir los valores que cada familia
tiene con respecto a la sexualidad, para tratar el tema de una manera u ofra.
- Esté atento a conductas inadecuadas que provocan angustia en la familia, para asesorarla, derivarla
a una consulta especializada, etc.

OBIJETIVO 4

Los familiares aprenden a controlar el miedo que les produce el hecho de que el hijo con retraso mental comience
a salir con una persona de otro sexo.

El profesional:
- Ofrece a los padres informacién relativa a los distintos servicios de planificacién familiar, pudiendo
derivar a las familias a medicina de atencién primaria.
- Facilita encuentros con otras familias que estén o han estado en la misma situacién.
- Facilita asesoramiento individual por expertos en los casos necesarios.
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EJEMPLO: (

Lucia es una mujer con retraso mental que tiene 25 afios de edad. Vive con su padre que tiene 55 afios; su madre
fallecié hace 5 afios. En la actualidad asiste a un centro ocupacional donde realiza actividades relacionadas con
las flores secas. Desde el centro se programaron unas vacaciones en la playa que durarian 15 dias. El padre de
Lucia sabe que su hija tiene en el centro un amigo especial con el que pasa mucho tiempo y con el que sale al
cine de vez en cuando; no es un padre protector en exceso, pero le preocupa que durante las vacaciones ambos
puedan mantener algtn tipo de relacion.

El padre de Lucia decide ponerse en contacto con el profesional del servicio de familia del centro y le explica
sus inquietudes y el miedo que siente ante una posible relacién que desemboque en un embarazo. Se le recomienda
que se dirija a atencién primaria y solicite una cita con planificacién familiar, donde le pueden ofertar
determinados métodos anticonceptivos para su hija. El padre de Lucia sigue las indicaciones del centro y en
planificacién familiar le recomiendan la inyeccion anticonceptiva que tiene una efectividad de un mes. El estd
de acuerdo y Lucia puede ir a la playa.
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VIDA INDEPENDIENTE

Vida independiente significa poder decidir por uno mismo sobre el futuro é¢Qué se quiere? Ser auténomo, poder
elegir, es decir, la persona con retraso mental seria la responsable de su propio desarrollo y no un mero espectador
en el disefio de su vida.

Existen casos, no muchos, en los que la persona con retraso mental llega a independizarse de sus progenitores. Las
causas de que esto no ocurra con frecuencia son:

- Actitud sobreprotectora de los padres derivada del miedo por la seguridad e integridad del hijo.
- Falta de politicas sociales que apoyen medidas para la creacién de pisos tutelados/viviendas de renta baja.
- Falta de recursos econémicos para que los hijos puedan vivir independientemente.

Que la persona con retraso mental pueda llegar a ser totalmente independiente y tenga la posibilidad de encontrar
una pareja, no siempre dependerd de la actitud de la familia; habrd casos en que el grado de retraso de la persona
complica que ésta pueda llegar a encontrar pareja o vivir independientemente, por las necesidades de apoyo
generalizado en todas las éreas de habilidades adaptativas de la vida adulta.

Para los familiares que aceptan que sus hijos se autorrealicen en el mayor grado posible, este hecho provoca momentos
de crisis y angustia generados por los siguientes motivos:

- Falta de recursos econémicos/financieros para que puedan vivir independientemente. Esto podria solucionarse con
una politica de empleo que favoreciese aln mds la creacién de puestos de trabaijo.

- Falta de habilidades para una vida independiente.

- La llegada de hijos y la capacidad que los familiares puedan tener para su educacién.

Habrd que fomentar la independencia de la persona con retraso mental en el hogar para que de alguna forma vaya
adquiriendo las habilidades necesarias para llegar a ser independiente. Cuando esté preparada para vivir fuera del
hogar familiar, se podrd acoger a las distintas opciones existentes, programas que subvencionan la creacién de pisos
tutelados, en los que la persona o la nueva pareja pueden desarrollar una vida lo més independientemente posible,
contando siempre con la supervisién de educadores o monitores que les ofrezcan los apoyos necesarios. Estos
educadores les ensefardn las habilidades necesarias para desempefiar las tareas habituales del hogar, ademds de
las fundamentales para defenderse socialmente, relaciones de pareja, sexualidad, hijos, manejo de dinero, uso del
transporte publico, normas en el trabajo. También necesitardn de personal especializado en ayuda a domicilio que
les ofrezca apoyos puntuales en el desempefo de actividades domésticas.
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OBJETIVO 1 L J

La familia estd implicada positivamente en la vida independiente de su hijo.

El profesional:
- Trabaja el nuevo rol de los familiares, pues ya no vivirdn sélo en funcién del hijo.
- Informa a las familias que lo hayan demandado sobre los servicios de apoyo a las familias, sobre
actividades como los grupos de formacién, en los cuales podrdn conocer a otras familias cuyos hijos
se hayan independizado, intercambiar experiencias.
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- Educa a los padres en su propia vida independiente, ampliando sus redes sociales, ofreciéndoles
servicios de respiro...

- Implica a los padres en programas de autonomia para los hijos y educa a los padres en su propia
vida independiente.

El profesional:
- Conciencia a los padres de que no son los Unicos educadores de sus hijos, pues existe a su alrededor
una amplia red de apoyos; pueden contar con la ayuda y experiencia de otros hijos que podrdn ofrecer
al hermano la informacién de forma natural.
- Informa a las familias acerca de los distintos recursos relacionados con servicios y actividades de ocio,
intercambios con otras familias en la misma situacién, mercado laboral...
- Hace ver a las familias que sus hijos han adquirido las habilidades necesarias para llevar una vida
independiente.
- Genera apoyos individuales para el acompafamiento en el cambio de rol.

OBIJETIVO 2

Los familiares, sobre todo aquellos con hijos con necesidades de apoyo generalizado, deben cuidar y asegurar
el futuro econémico de éstos; de igual forma deben dejar establecido su lugar de residencia.

El profesional:
- Informa a los familiares sobre pensiones, seguros de vida, testamento...
- Informa a los familiares sobre los sistemas de ahorro existentes.
- Ofrece informacién sobre servicios residenciales, viviendas...
- Asesora sobre el procedimiento de incapacitacién y/o designacién de tutor.

OBJETIVO 3

Los familiares evitardn la sobreproteccién de los hijos con retraso mental, pues con esta actitud los limitan y
coartan.

El profesional:
- Ayuda a los padres a valorar las capacidades de autonomia del hijo con retraso mental y a fomentarlas.
La familia debe saber que el hijo tiene unas obligaciones dentro de su entorno con las que tendrd que
cumplir (orden y limpieza de su habitacién, preparar la mesa,...), permitiéndole ser auténomo en
determinadas actividades comunes (elegir donde pasar ratos libres, preparar sélo alguna comida,...),
respetar y preguntarle por su proyecto de futuro.
- Ayuda a los familiares a reconocer que el hijo con retraso mental tiene capacidad para decidir y opinar
sobre determinados temas.
- Debe junto con la familia escuchar a la persona con retraso mental, para ello es conveniente "ponerse
en su lugar", discernir si las actuaciones que se llevan a cabo con ellos se hacen por ellos o por la
familia, o por el propio profesional.
- Fomenta que en las familias participen todos sus miembros incluida la persona con retraso mental.
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EJEMPLO: (

Juana tiene 38 afios y es huérfana de padre y madre desde hace unos 6 afios. Tiene tres hermanos, todos
casados y con hijos. En la actualidad Juana asiste a un centro ocupacional donde desarrolla tareas de cocina,
encontrdndose muy adaptada dentro del centro con sus compafieros y monitores.

Juana fue diagnosticada con retraso mental y estd capacitada totalmente para llevar una vida independiente.
Cuando murieron sus padres, los hermanos decidieron incapacitarla, nombrarle tutor y dejar establecido que
la casa en la que vivieron sus padres seria para ella. Su tutor es su hermano mayor del que depende
econémicamente, pues su pension la sabe administrar, pero no le proporciona independencia economica.

La casa en la que vivian sus padres, ha sido legada a Juana, pero su tutor no le permite vivir sola en ella,
prefiriendo que viva con él. El motivo no es otro que el miedo que le produce que le pueda ocurrir algo estando
sola, que enferme y nadie se entere, que le roben estando ella en casa...

Desde el servicio de familias del centro de Juana se cita a
su futor ante la demanda realizada por Juana: ella se
encuentra bien con su hermano y familia pero no tiene la
independencia, intimidad y libertad que necesita.
Durante la reunidn su tutor expone los motivos de

su miedo y el profesional le oferta una serie de recursos
existentes, en primer lugar se le podria solicitar una
ayuda a domicilio especializada que le prestase apoyo

en determinadas tareas domésticas

algunas horas a la semana.

Y para que ho estuviese sola se acogeria

al programa de estudiantes, que consiste en que

una persona, un estudiante, viviria en casa de

Juana a cambio del acompariamiento.

Su tutor comprende que consiguiendo estos apoyos Juana no estaria sola, decide consultarlo con
el resto de los hermanos. A la semana el tutor de Juana se pone en contacto con el

profesional del servicio de familias y le dice que podrian intentarlo.

Actualmente Juana vive en su casa, visitando los fines de semana a
sus hermanos, comiendo con ellos y durmiendo el sdbado con alguno de ellos.

EMANCIPACION DE LOS OTROS HI1JOS

Paralelamente al inicio de la vida adulta de la persona con retraso mental, en la estructura familiar empiezan a
producirse una serie de cambios, provocados por la marcha de otros miembros de la unidad familiar. Los otros hijos,
independientemente que sean mayores o menores que la persona con retraso mental, se van haciendo adultos y
cambian su estilo de vida, provocando una inestabilidad temporal en el nicleo familiar: los hermanos comienzan a
salir del nido, buscan empleos, salen con amigos, tienen pareja, optan por independizarse y vivir fuera del hogar, se
marchan fuera de la ciudad a estudiar, etc.




En esta etapa en la que los hijos se convierten en personas adultas, el matrimonio comienza a quedarse

solo, pero no totalmente, pues el hijo con discapacidad permanecera con ellos. También se encuentran
con el hecho de empezar a sentirse mayores y a serlo.

Normalmente en esta fase se produce una crisis en la pareja, denominada de "nido vacio", este hecho propicia un
nuevo reencuentro de la pareja, tienen que aprender de nuevo a vivir solos, a salir juntos y a disfrutar de la vida en
comUn como lo hicieran afos atrés. Pero estas familias nunca se verdn totalmente liberadas de los hijos, como
probablemente les ocurrird al resto de sus amigos, seguirdn en muchos casos aisladas socialmente, pues no podrdn
salir de casa tantas veces como lo hard su circulo social, o tendrdn que hacerlo acompafados de su hijo. Este ctmulo
de hechos desencadenard una nueva crisis en la que se preguntardn por el futuro de su hijo y 2qué serd de él o ella
cuando sean mayores y desaparezcan?, 2quién se encargard de él, dénde vivird?, éserd necesaria la bisqueda de

una residencia en breve?
-
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OBJETIVO 1 L J

Los padres deberdn aprender a vivir en pareja cuando sélo siga viviendo con ellos el hijo con retraso mental,
sin que sea éste el centro de sus vidas, para ello tienen que ir aceptando los cambios que se van produciendo
en la estructura familiar, permitiendo la salida de los otros hijos del hogar.

El profesional:
- Hace ver a estas familias que como padres, y sobre todo como pareja, tienen muchas cosas de las
que disfrutar no debiendo ser el centro de sus acciones la persona con retraso mental.
- Ofrece y explica los programas y/o servicios de respiro y ocio familiar.
- Fomenta la creacién de grupos de autoestima dirigidos a los padres o cuidadores principales, siendo

su objetivo el que los familiares aprendan a hablar de ellos mismos como personas, independientemente
de que tengan un hijo con retraso mental.

- Ayuda y apoya a los padres durante el proceso de cambio de la estructura familiar.

- Mantiene sesiones periédicas con las familias en las que se trate el tema de la desestructuracién
familiar.

- Ofrece orientacién y deriva ciertos casos a terapeutas familiares.

- Trabaja con los hermanos desde un principio, estando implicados en el desarrollo de la vida de su
hermano con retraso mental.

OBJETIVO 2

Los padres o cuidadores principales deben preparar al hijo con retraso mental ante los cambios que se van a
producir en la estructura familiar.

- Ante manifestaciones de conductas atipicas en la persona con retraso mental, los profesionales y los
padres deben trabajar conjuntamente para normalizar lo méaximo posible y poner en positivo la nueva
situacién que se estd produciendo en el hogar.

- Informar del caso al profesional del servicio dedicado a los programas de ajuste personal y social,
para prevenir.

- Trabaja en la busqueda del problema raiz con todo el nicleo familiar.

- Trabaja conjuntamente con la familia para preparar a la persona con retraso mental ante la llegada
de un nuevo miembro a la familia, ya sea un sobrino, un cufado o cufiada..., para evitar el rechazo.
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EJEMPLO:

Jorge es el menor de tres hermanos de una familia acomodada, tiene sindrome de Down y retraso mental con
necesidades de apoyo extenso. Toda su vida ha estado sobreprotegido por los padres y hermanos mayores.
Tiene un cardcter alegre, extrovertido y es muy divertido, lo cual fomenta en gran medida que lo protejany
arropen excesivamente.

La escolarizacion de Jorge es tardia, a los 12 afios, pues su madre afirmaba encontrarse muy a gusto en casa
cuidando de él. A dicha edad lo matriculan en un centro de educacién especial donde permanece hasta los 18
aios, edad en la que comienza a asistir al centro ocupacional de la misma entidad. En dicho servicio Jorge no
desarrolla grandes tareas, pero se siente feliz.

Hace unos meses, comienzan a manifestarse en Jorge una serie de conductas disruptivas y heteroagresivas
que hasta el momento eran desconocidas en él: comienza a agredir a los compafieros del centro, rompe objetos
en la mesa cuando se sienta a comer acompatiiado...

Los profesionales se alarman y citan a la familia para realizar un intercambio de opiniones. Cuando ésta asiste
a la cita afirma que en casa tiene un comportamiento similar desde hace unos meses, desde que nacié el sobrino
(hijo de su hermano), llegando a ser preocupante pues en alguna ocasién ha querido golpear al bebé.
Por lo que el hermano ha decidido que los abuelos vean al nieto en horas que Jorge no se encuentre con ellos.

Se recomienda a la familia acudir a un terapeuta especializado, ademds de proponer a los padres le hagan un
estudio médico neuronal por si algunas de sus conductas tuviesen alglin componente fisico. La familia acepta
estas recomendaciones y Jorge es revisado por un neurdlogo y psiquiatra, el cual tras un preciso estudio le
prescribe un tratamiento; paralelamente la familia acude a un terapeuta.

En estos momentos la situacion familiar sin llegar a normalizarse estd mucho mds tranquila y determinadas
conductas agresivas han ido desapareciendo en Jorge.

ENVEJECIMIENTO DE LA PERSONA CON RETRASO MENTAL

El envejecimiento es una etapa en la vida de cualquier persona que se relaciona con la edad avanzada, la aparicién
de enfermedades degenerativas, o la pérdida de facultades para realizar las actividades cotidianas que hasta el
momento la persona venia desarrollando.

El envejecimiento en la persona con retraso mental no tiene por qué tener un significado distinto, aunque es cierto
muchas de las patologias y sindromes asociados al retraso mental aceleran el proceso de envejecimiento

de la persona. Este proceso puede ser considerado como uno de los mds estresantes para la familia después del
diagnéstico por varios motivos, a saber:

- En el caso de que los padres vivan, supone para ellos una gran angustia pensar que su hijo esta
envejeciendo y ellos son cada vez mas mayores, pudiendo aquél sobrevivirles, lo cual puede considerarse
un problema si no tiene hermanos que se puedan hacer cargo de él. Existen servicios residenciales, pero no
hay que olvidar que hay familias reacias incluso a pensar en ello.

- También hay situaciones en las que los familiares observan cémo el hijo cada vez estd mds deteriorado,
necesitando de apoyos continuos para realizar las actividades de la vida diaria, y ellos al ser mayores tampoco
pueden ofrecérselos.
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- En otros casos hay familias cuyo hijo lleva afios integrado en una empresa de empleo especial, pero comienza
a acercarse a una edad en la cual no podré seguir frabajando. Para dicha persona el empleo seré probablemente
todo su circulo social, de alli habrdn salido sus amigos y compafieros, su pareja..., y dicha pérdida, la
desaparicién de su actividad laboral como persona que se jubila, supone una crisis que sin los apoyos
necesarios puede desencadenar determinados cuadros depresivos.
-
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OBJETIVO 1 L J
Los padres deben tener claro que puede llegar el momento en que no puedan hacerse cargo del hijo con retraso
mental.

El profesional:
- Mantiene informadas a las familias sobre los recursos existentes en materia de tutela, residencias, etc.
- Anima a los padres y familiares a visitar las residencias y pisos tutelados.
- Facilita informacién escrita y audiovisual sobre estos recursos.
- Ofrece apoyos y ayuda en la gestién, en el caso de que las familias adopten medidas para asegurar
el futuro del hijo. Ayudarlos a gestionar las plazas en residencia, aconsejarles sobre el tipo de servicio
més adecuado para su hijo.
- Ayuda a la familia, cuando ésta no pueda hacerse cargo de la persona con retraso mental (por la
edad, enfermedad...), animdndola a delegar en otros hijos, familiares o instituciones que le ofrezcan
una atencién integral y adecuada.

OBJETIVO 2
Las familias deben preparar al hijo con retraso mental ante una posible pérdida del empleo, para ello deberén
contar con una red de apoyos vdlida, hijos, profesionales, etc.

El profesional:
- Prepara a las familias ante los procesos que pueden aparecer en la persona con retraso mental cuando
el empleo desaparezca.
- Anima a las familias a encontrar aficiones y gustos comunes que generen actividades de ocio familiares.
- Busca alternativas al empleo, asociaciones culturales y de ocio, salidas frecuentes con el grupo de
amigos, excursiones.

OBJETIVO 3
Los familiares deben conocer y estar preparados ante lo que significa el envejecimiento de su hijo con retraso
mental y los problemas asociados que irédn apareciendo.

El profesional:
- Aconseja que se realicen seguimientos médicos periédicos para prevenir la aparicién de enfermedades.
- Prepara a los familiares, padres y hermanos, ante el envejecimiento de la persona con retraso mental,
ofreciéndoles una amplia visién del retraso mental en la vejez. También puede organizar y ofertar
charlas impartidas por médicos en las que se hable de las implicaciones de la vejez en este campo.
- Orienta a las familias sobre los apoyos mds adecuados para la persona con retraso mental que estd
envejeciendo: apoyos de tipo técnico y como solicitarlos, sillas de ruedas, adaptaciones en el hogar,
aparatos auditivos, servicios de ayuda a domicilio.
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EJEMPLO:

Andrés tiene 56 afios y vive con su madre de 75. Andrés es un hombre corpulento, con problemas de visién y
obesidad. Tiene un diagnéstico de retraso mental, asociado con una epilepsia.

Su madre hasta ahora cuidaba de él, en la medida que podia, pero hace un mes cayé enferma y le diagnosticaron
un tumor por lo que tuvo que ser operada.

Andrés tiene otros hermanos que viven en sus propios hogares, y cuando surge la necesidad del cuidado de
Andrés, mientras la madre permanece en el hospital, ninguno de ellos se puede hacer cargo de él. Hasta este
momento la madre nunca quiso oir hablar de una residencia para su hijo, incluso la llego a solicitar en otro
momento pero luego rechazé la plaza. Ahora la situacidn es distinta, ella se encuentra con mds edad, mds cansada
y sabe que la recuperacién sera larga, por lo que apoyada por sus otros hijos decide que es el momento de que
Andrés vaya a una residencia para adultos.

Andrés es un hombre extrovertido y con habilidades sociales suficientes para relacionarse y hacerse pronto
con un grupo de amigos, por lo que en el servicio residencial no tendrad problemas en ese sentido, pero bien es
cierto que el internamiento se podria haber preparado mejor entre la madre, hermanos y Andrés, para que el
cambio ho provocase ningln tipo de traumas.

- o0 an Dimensiones de
Proceso Critico Buenas Practicas del Servicio Calidad de Vida

Objetivo 1.- Elabora programas destinados a concienciar a la sociedad de que la
persona con retraso mental puede ser un miembro activo de ella y que tiene derecho
a demostrarlo.

Promueve y realiza campafas de difusién social de una imagen digna y adecuada de
las personas adultas con retraso mental.

Objetivo 2.- Organiza charlas/coloquio durante el transito a esta etapa para informar
a los familiares de las implicaciones, positivas y negativas, del retraso mental en una
persona adulta. En dichas charlas se podrian proyectar videos que recojan las actividades

que desarrollan las personas con retraso mental en la edad adulta. INCLUSION
Las entidades deben contar con soportes informativos diversos para mantener a las SOCIAL
familias informadas sobre los recursos existentes.
Posibilita a los profesionales los intercambios y la coordinacién con ofros servicios.
) P / RELACIONES
TRANSICION Objetivo 3.- Estar abiertos a la demanda de recursos y servicios, ya sean propios INTER-

AL TRABAJO o externos. De igual forma esta demanda puede venir de nuestros propios asociados PERSONALES

o familiares ajenos a nuestro movimiento asociativo.

Objetivo 4.- Informa a ofros servicios de las inquietudes y necesidades familiares BIENESTAR
que se reciben. MATERIAL
Favorece planes de actuacién cuyo objeto sea subscribir acuerdos de insercién laboral
y de esta forma poder crear y fomentar el empleo.

Establece programas de intervencién sistemdtica que incluyan campanas de difusién,
concienciacién y promocién con las empresas.

Trabaja con los distintos agentes sociales para prevenir las actitudes de rechazo en el
empleo, generadas por el desconocimiento de lo que es el retraso mental.

Fomenta la adaptacién de los puestos de trabajo y facilita los apoyos técnicos necesarios.
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Proceso Critico

Buenas Practicas del Servicio

Dimensiones de
Calidad de Vida

Objetivo 1.- Facilita el infercambio de experiencias entre familias.

Organiza periédicamente conferencias/coloquio sobre sexualidad, afectividad, pareja,
etc..., dirigidas a los familiares, que ofrezcan a los padres, hermanos,... ademds de
informacién, pautas que los guien y les haga més sencillo tratar del tema con sus
hijos/hermanos.

Fomenta una politica igualitaria entre todos los profesionales del servicio para que la
sexualidad sea tratada con normalidad, dejando atrds prejuicios personales.

Deben ofertar a sus profesionales programas formativos en educacién sexual.

PAREJA Promueve la libertad de la persona con retraso mental, tanto en cuanto son personas DESARROLLO
portadoras de derechos y con posibilidad de ejercerlos. PERSONAL
Potencia una imagen social positiva sobre las parejas formadas por personas con
retraso mental.
Objetivo 2.- Fomenta y organiza grupos de formacién de hermanos.
Organiza espacios de intercambio con otras familias que tienen hijos adultos, con
novio/a, en pareja...
Objetivo 3.- Ofrece charlas/coloquio sobre prevencién: problemas relacionados con
la sexualidad que irdn apareciendo en la persona con retraso mental en la edad adulta,
inquietudes respecto a la sexualidad, masturbacién, préctica sexual...
Facilita el trabajo conjunto de profesionales, familias y persona con retraso mental
sobre la sexo-afectividad.
Prepara a sus profesionales, y cuenta con apoyos externos, en la educacién de padres
y familiares de personas con retraso mental.
Objetivo 4.- Promueve y desarrolla contactos con otros agentes sociales, sobre todo
los relacionados con el drea de salud, para que dispongan de los medios y personal
adecuados para transmitir a los familiares de personas con retraso mental en el
momento preciso, informacién relacionada con métodos anticonceptivos, embarazos
no deseados, esterilizacién, planificacién familiar...
Objetivo 1.- Fomenta la creacién de grupos de formacién de padres en los que
intercambien experiencias con otros padres y donde puedan expresar sus inquietudes
y temores.
Promueve la coordinacién con otras dreas y servicios, como el drea de ocio, empleo,
efc.
RELACIONES
Objetivo 2.- Realiza gestiones con las administraciones para favorecer politicas INTER-
VIDA i i i6n de pi PERSONALES
INDE sociales que apoyen medidas para la creacién de pisos tutelados.
PENDIENTE Gestiona con empresas privadas de seguros y mutualidades acuerdos para establecer INCLUSION
pélizas adecuadas a las necesidades de nuestros clientes. SOCIAL

Realiza gestiones con la administracién judicial para agilizar y hacer més econémicos
los procesos de incapacitacién.

Objetivo 3.- Proporciona medios a las familias como lugares de atencién adecuados,
medios audiovisuales, tiempos al personal, formacién y reciclaje.
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Proceso Critico

Buenas Practicas del Servicio

Dimensiones de
Calidad de Vida

Objetivo 1.- Desarrolla programas de apoyo y respiro familiar y fomenta en las
familias su utilizacién.

Fomenta la creacién de grupos de formacién de padres y de hermanos donde éstos
manifiesten sus inquietudes y trabajen por aminorar las consecuencias que los cambios
puedan provocar en la persona con retraso mental.

RELACIONES
EMANCIPACION Obieﬁ\_lq 2.- Apoya la crec.tci,én de servicios de orientacién y terapia familiar, sier.ﬁro PERSONALES
DE LOS OTROS del movimiento asociativo (quizé desde el propio servicio sea una gran carga econémica,
pero se pueden suscribir acuerdos con entidades privadas, o crearlos desde las
HUJOS agrupaciones provinciales o federaciones).
Objetivo 1.- Garantizar a las familias la calidad de los servicios que atenderdn a
su hijo cuando ellos falten.
Dispone de diversos soportes informativos sobre esos servicios, organiza y facilita visitas,
que conozcan a los profesionales...
Establece medidas pretutelares, dirigidas a padres y familiares, ademds de otras
realizaciones tutelares orientadas a atender el cuidado de la persona con discapacidad.
Potencia la creacién de redes de apoyo que faciliten el envejecimiento de la persona
con retraso mental en casa. Recursos que fomenten la permanencia de la persona en
ENVEJE- su enforno.
CIMIENTO Objetivo 2.- Coordinacién con el érea de ocio para favorecer la creacién de BIENESTAR
DE LA programas especificos de ocio para personas con retraso mental que comienzan a
PERSONA | crvejecer. EMOCIONAL
CON RETRASO | Apoya la creaciéon de grupos de mayores con retraso mental en los que compartan sus
MENTAL experiencias, expresen sus inquietudes, y puedan llegar a consolidarse como grupo

que sea capaz de organizar sus salidas, excursiones, viajes.

Objetivo 3.- Establece una coordinacién directa entre los servicios médicos y nuestras
entidades prestadoras de servicios a personas con retraso mental.

Favorece politicas de integracién social de las personas con retraso mental que estén
envejeciendo en servicios normalizados de la comunidad, como pueden ser los hogares
de la 3¢ edad, clubes, penas, ...
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11.2.5. PREVISION DE FUTURO

En este capitulo se presentan siete apartados de buenas prdcticas que desde la Asociacién Espafiola de Fundaciones
Tutelares se consideran necesarios para poder atender y encauzar las angustias de los padres que, ante su propio
envejecimiento, ven cercana su desaparicién y sienten una gran preocupacion ante el futuro de su hijo con retraso
mental, que necesitard de alguien que se ocupe de él cuando falten.

Con la planificacién y apoyos necesarios, esta preocupacion y angustia debe de ir soluciondndose poco a poco.

Procesos CRITICOS

DESORIENTACION/DESCONOCIMIENTO

Los padres, en la busqueda de soluciones a la angustia de qué sera de su hijo cuando falten, reciben informacién
de varias fuentes, informaciones que a veces son contradictorias o difusas, ante las cuales los padres no saben cémo
actuar.

p
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OBIJETIVO 1 L J

Aclarar todo tipo de cuestiones relativas a la tutela, administracién patrimonial, cuidadores... Todos los aspectos
que tienen que ver con la vida futura de sus hijos, eliminando dudas y malos entendidos y dando una informacién
completa y clara.

El profesional:
- Escucha detenida, atenta y respetuosamente lo que los padres o tutores han de narrarle mediante una
cita personal. En el caso de no disponer de tiempo suficiente para ello, programard una nueva sesién.
- Tranquiliza a los padres o familiares sobre la angustia que les genera esta cuestién.
- Trata de centrar, enumerar y recoger las inquietudes, necesidades y dificultades de comunicacién.
- Fijard un calendario de actuaciones en la medida de lo posible, explicando a los padres el porqué
de dicha ordenacién.
- Asesora sobre cada uno de los temas, puntos o cuestiones, en funcién de la premura o necesidad
de intervencién, sin mezclar en la misma sesién cuestiones diferentes salvo que los padres comprendan
las diferencias y separaciones de los mismos o sea estrictamente necesario enlazar varios asuntos.
- Dirige a los padres o tutores sobre los trdmites que procedan para dejar resuelta cada una de las
situaciones a intervenir con la mayor brevedad.
- Supervisa las acciones desarrolladas durante todo el proceso de resolucién de cada necesidad,
manteniendo un seguimiento de los casos planteados por los padres/tutores, hasta que éstas sean
resueltas, informdndoles de todas aquellas incidencias que surjan y los resultados obtenidos.

LOS PADRES ENVEJECEN

Se preguntan y plantean quién cuidard de su hijo cuando ellos falten.
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OBIJETIVO 1

Actuar de forma precoz y detectar el momento de intervencién ante una crisis que necesariamente se va a producir,
y ésta es: "la separacién fisica padres/hijos".

El profesional:
- Valora periédicamente a las familias utilizando indicadores que le permitan detectar el momento
oportuno de intervencién
- Realiza un control y seguimiento de aquellas familias de edad avanzada.
- Proporciona informacién individual y colectiva sobre los problemas y necesidades existentes de cara
al futuro.
- Mediante entrevistas con las familias, escucha detenidamente las preocupaciones existentes de cara
al futuro, y en caso de ser necesario encauza su demanda al servicio de apoyo correspondiente.

AUSENCIA DE PADRES O FAMILIARES DIRECTOS

El tutor necesita que se le oriente para poder ocuparse de las personas que estén a su cargo por el fallecimiento

de sus padres o familiares.
y- ?\
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OBJETIVO 1
Facilitar informacién sobre las diferentes posibilidades de atencién y medidas a su alcance.

El profesional:
- Escucha atentamente y recoge la demanda.
- Valora la situacion.
- Comunica e informa de las diferentes o posibles soluciones y opciones y orienta sobre la més adecuada.
- Ofrece apoyo en los tramites para poder hacer efectiva la decisién tomada.

¢CON QUIEN VIVIRA?

Los padres/tutores planean con inquietud respecto a la prevision de asistencia, atencion y apoyos
de su hijo o tutelado, cuando ellos falten.

L~
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OBJETIVO 1
Identificar el grado de angustia e inquietud, dando prioridad a los motivos que la producen.
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El profesional: L J

- Escucha detenida, atenta y respetuosamente lo que los padres o tutores han de narrarle, mediante
cita personal. En caso de no disponer de tiempo suficiente para ello, programa una nueva sesién.
- Tranquiliza a los padres/familiares sobre la angustia que les genera esta cuestion.
- Asesora sobre los tipos de servicios y recursos existentes en funcién de las peculiaridades, gustos y
necesidades del usuario final.

- Orienta y asesora sobre los trdmites y demds gestiones que procedan para dejar resuelta esta situacién
a la mayor brevedad posible.

OBJETIVO 2
Reducir la angustia que produce a la familia el contar con otros cuidadores externos.

El profesional:
- Supervisa y se coordina con los diferentes servicios y recursos hacia los que derivaré durante todo el
proceso de resolucién de las necesidades..
- Facilita el conocimiento y acceso a los recursos hacia los que estd dirigiendo a los padres.
- Mantiene un contacto con los padres o tutores, durante el periodo de adaptacién, hasta que ésta sea
plenamente satisfactoria.
- Informa durante cada uno de los procesos sobre los tradmites realizados y sobre los resultados obtenidos.

¢DE QUE VIVIRA?

Los padres/tutores se preguntan de qué recursos econémicos dispondran sus hijos o tutelados el dia de
mafiana, que les permita mantener una buena calidad de vida.
-
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OBJETIVO 1 s

Proporcionar seguridad a los padres/tutores, sobre los medios de subsistencia y previsiones econémicas de futuro,
para la continuidad de una vida con calidad, de acuerdo con sus necesidades.

P
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El profesional:
- Escucha detenida, atenta y respetuosamente lo que los padres o tutores han de narrarle, mediante
una entrevista en caso de no disponer de tiempo suficiente para ello, programa una nueva sesién.
- Tranquiliza a los padres/familiares sobre la angustia que les genera esta cuestion.
- Asesora sobre los tipos de pensiones, recursos y prestaciones.
- Dirige a los padres/tutores sobre los trémites que procedan para dejar resuelta esta cuestiéon con la
mayor brevedad.
- Supervisa las acciones desarrolladas y los trdmites realizados.
- Facilita el conocimiento y acceso a los recursos.
- Mantiene un grado de seguimiento de los padres/tutores durante el periodo de resolucién de la
necesidad, hasta que ésta se solucione.
- Informa sobre los tramites realizados y los resultados obtenidos.




=)

INCAPACIDAD JUDICIAL

Los padres se preguntan cuales son las medidas legales existentes que protejen a su hijo con retraso

mental.
- ?\
(

OBJETIVO 1 ., _J

Conseguir que los padres identifiquen la necesidad de cobertura legal para su hijo como méxima medida de
seguridad y proteccién a su alcance.
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El profesional:
- Informa a la familia del significado y propésito de la incapacidad judicial.
- Facilita a la familia documentacién al respecto en la que se expliquen los pasos y formalidades.
- Asesora e informa de los documentos necesarios para la realizacién de los trédmites.
- Coordina la informacién con otros expertos para su posible derivacion.

DESIGNACION DE TUTOR

Los padres se preguntan quién o quiénes pueden ser los tutores de sus hijos.

~ ~)
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OBIJETIVO 1 L _J
Dar a conocer a las familias quién o quiénes, personas fisicas o juridicas, pueden ser los futuros tutores de sus
hijos.

El profesional:
- Informa de las posibilidades existentes para la designacién de tutor, ofertando todas las posibilidades
que contempla la legislacién existente.
- Informa y asesora sobre la legislacién aplicable a la tutela, sobre las funciones y responsabilidades
del tutor y la importancia de eleccién del mismo.
- Facilita informacién sobre las Fundaciones Tutelares existentes y en caso necesario deriva directamente
hacia ellas para que puedan asesorarles.
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Proceso Critico

Buenas Practicas del Servicio

Dimensiones de
Calidad de Vida

Objetivo 1.- Dispone de profesionales que conocen, orientan, supervisan y asesoran
adecuadamente a las familias.
Familiariza a los padres o tutores sobre el servicio, los profesionales que lo integran

DESORIEN- y las dependencias del mismo. BIENESTAR
TACION Permite a los padres o tutores que elijan entre los profesionales aquél con el que se EMOCIONAL
hallan més a gusto.
DESCONO En el caso de no disponer de los profesionales necesarios para la orientacién, DESARROLLO
= asesoramiento e intervencién que se requiere, deriva a los padres o tutores a los recursos PERSONAL
CIMIENTO o servicios que sf les podrdn ayudar a resolver dichas necesidades y les facilita el acceso
a los mismos, etc.
Objetivo 1.- Dispone o cuenta con profesionales bien formados y preparados, tanto BIENESTAR
en el tema como en las formas de intervencién. EMOCIONAL
Cuenta con los recursos oportunos que le permitan tener a su disposicién grupos de
LOS PADRES expertos en estas dreas. RELACIONES
ENVEJECEN Esté dotado de recursos fisicos de atencién individual y grupal a las familias. INTER-
Dispone de un servicio de asesoramiento a las familias para poder dar respuesta a las PERSONALES
preguntas que los padres se formulan ante la incertidumbre del futuro.
Objetivo 1.- Dispone de los recursos profesionales apropiados para canalizar la
demanda.
AUSENCIA DE | Cuenta con canales de comunicacién efectivos para cada uno de los recursos que
PADRES O oferta para agilizar los trémites. AUTODET,ER'
FAMILIARES Tiene exposicién pﬂl?licc de Ig oferta del.servicio / difusién. - MINACION
DIRECTOS Cuenta con toda la mformoc[c’)n necesaria de recursos comunitarios / guias / folletos.
Ofrece al personal la formacién suficiente para poder asesorar a los clientes con
prontitud y eficacia.
Objetivo 1.- Dispone de profesionales que conocen, orientan, supervisan y asesoran
adecuadamente a los padres o tutores.
Familiariza a los padres o tutores sobre el servicio, los profesionales que lo integran DERECHOS
y las dependencias del mismo.
— r
ecs:‘l":zl?ﬁﬂ Objetivo 2.- Permite a Ioslpodres o tutores que elijan entre los profesionales aquél INCLUSION
con el que se encuentran mds a gusto. SOCIAL
En el caso de no disponer de los profesionales necesarios para la orientacién,
asesoramiento e intervencién que se requiere, les deriva a los recursos o servicios
adecuados y les facilitaré el acceso a los mismos.
Objetivo 1.- Dispone de profesionales que conocen, orientan, supervisan y asesoran BIENESTAR
adec'u_cd.omenfe a los padres o tutores. - ‘ . MATERIAL
Familiariza a los padres o tutores sobre el servicio, los profesionales que lo integran
¢DE QUE y las dependencias del mismo. DERECHOS
VIVIRA? Permite que elijan entre los profesionolgs aquél con el que se holldn.més a gusto.
En el caso de no disponer de los profesionales necesarios para la orientacién,
asesoramiento e intervencién que se requiere, les deriva a los recursos o servicios BIENESTAR

adecuados vy les facilitaré el acceso a los mismos; etc.

EMOCIONAL
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Proceso Critico

Buenas Practicas del Servicio

Dimensiones de
Calidad de Vida

Objetivo 1.- Cuenta con personal preparado especificamente en el tema. DERECHOS
INCAPACIDAD | Dispone de material escrito adaptado a las familias sobre el proceso de incapacitacién.
JUDICIAL Facilita la coordinacién de sus profesionales con ofros expertos para valorar las BIENESTAR
demandas/necesidades. EMOCIONAL
) Objetivo 1.- Dispone de personal suficiente para poder dar respuesta a las demandas AUTODETER-
DESIGNACION | de los familiares. MINACION
DE TUTORES | Mantiene contactos con notarios sensibilizados con el tema para que puedan asesorar
debidamente a los familiares o tutores. DERECHOS

Facilita al personal los medios necesarios para que puedan asesorar a las familias.




“ Capitulo Il

Orientaciones para
el funcionamiento
de los servicios




Capitulo Il Orientaciones para el Funcionamiento
de los Servicios

111.1. LEGISLACION BASICA

11l.1.1. DERECHO FISCAL Y FAMILIA

Las normas de cardcter fiscal que tienen una incidencia en el dmbito de la
familia se encuentran recogidas en la Ley de 40-1998, del Impuesto sobre la
Renta de las Personas Fisicas, concretdndose en dos aspectos fundamentales:

La,,. . ., . ., . ., . .
9/:/%/,, la tributacién conjunta como opcidn de tributacién para los sujetos pasivos
() . . .. ., ;.
- infegrados en una unidad familiar, y la regulacién del minimo personal y
familiar.

El IRPF tiene por objeto someter a gravamen la renta discrecional o capacidad econémica del contribuyente
persona fisica, entendida ésta como su renta disponible después de atender a la cobertura de las necesidades
mds esenciales del propio contribuyente y de su familia. Este principio se concreta en la definiciéon de la base
del impuesto, que se obtiene disminuyendo la totalidad de la renta obtenida por el contribuyente en el importe
minimo personal y familiar. Con ello, se reduce la base imponible del impuesto en una cuantia que depende
de las circunstancias personales y familiares del contribuyente, cuantia variable segin el nUmero de los
descendientes y ascendientes del contribuyente que dependan y convivan con él. En el caso de que los
ascendientes y/o descendientes que generen derecho al minimo familiar sean discapacitados, la Ley del IRPF
contempla la deduccién de unas cantidades adicionales, con el fin de otorgar un tratamiento fiscal diferente
a estas familias que, por el hecho de tener una persona discapacitada entre sus miembros, tiene unas
necesidades minimas e indispensables que se traducen en una menor renta discrecional.

Por otra parte, el IRPF es un impuesto individual, en el que se somete a tributacién a la persona fisica
individualmente considerada. Sin embargo, para los contribuyentes que formen parte de una unidad familiar,
la Ley otorga una opcién fiscal, por la que pueden decidir tributar individual o conjuntamente segin resulte
mds ventajoso para sus intereses. En la tributacién conjunta se gravan de forma acumulada las rentas
obtenidas por todos los miembros de la unidad familiar, aplicdndose las mismas normas y limites cuantitativos
que en tributacién individual, con algunas especialidades en lo que se refiere a la aplicacién de los minimos
personales y determinadas reducciones en la base imponible por aportaciones a Planes de Pensiones y
Mutualidades.

111.1.2. PROTECCION A LAS FAMILIAS NUMEROSAS

La Ley 25/71, de Proteccién a las familias numerosas establecié el concepto y la clasificacién de las mismas
segun diversos supuestos, considerando como tal aquella con 3 hijos, siempre que uno de ellos fuese
minusvdlido o incapacitado para el trabajo; desde entonces, numerosas disposiciones han venido ampliando
el concepto (Ley 21/1986, Ley 42/1994 y Ley 8/1998) de familia numerosa hasta llegar a la Ley 47/1999;
la Ley 8/1998 considera como familia numerosa a aquella que, teniendo dos hijos, al menos uno de ellos
sea minusvélido o incapacitado para el trabajo, y el RD de 8 de Enero de 1999 mantiene esta ampliacién
y las clasifica como de primera categoria.

Para completar la referencia normativa, debe sefalarse que la Ley 47/1999, de 16 de Diciembre, modifica
la primitiva Ley 25/1971, y recogiendo los pronunciamientos reiterados del Tribunal de Justicia Comunitario,
considera que el concepto de cabeza de familia deberd ampliarse a los nacionales de un estado miembro
de la Unién Europea y tengan su residencia en territorio espaiol o ejerzan una actividad por cuenta propia
o ajena en Espafia aunque residan en otro estado miembro.




A nivel estatal, el Capitulo Tercero del Reglamento de la Ley de Proteccién a las familias numerosas, con vigencia
parcial, ha englobado los diferentes beneficios a favor de las familias numerosas en grandes grupos: Asignaciones
familiares, Educacién, Fiscal y crediticia, Vivienda y Otras materias (adjudicacién de explotaciones agrarias de magnitud
familiar, preferencia en la asistencia a albergues, campamentos y residencias, reduccién en las tarifas de transportes
interurbanos por ferrocarril, maritimo o aéreo). Este régimen de beneficios ha sido objeto de actualizacién por muy
diferentes y diversas disposiciones dictadas en el dmbito de competencia de los diferentes departamentos ministeriales
y, en todo caso, debe completarse con las normas especificas dictadas por las Comunidades Auténomas en su dmbito
territorial.

Por Gltimo, debe destacarse que existe un proceso importante de modificacién de todo el sistema de proteccién de
las familias numerosas, ya que la Ley 47/1999 ha encomendado al Gobierno que en el plazo de 6 meses elabore y
apruebe una modificacién profunda de la legislacién sobre familias numerosas en la que se tendrén en cuenta las
conclusiones alcanzadas por la Subcomisién creada en el seno de la Comisién de Politica Social del Congreso de los
Diputados.

111.1.3. PROTECCION SOCIAL DE LA FAMILIA

La proteccién social de la familia, que surge del art. 39.1 de la Constitucién Espafiola, ha tenido su mds reciente
manifestacién en la aprobacién de la Ley 39/1999, de 5 de noviembre, para promover la conciliacién de la vida
familiar-laboral de las personas trabajadoras; esta Ley que parte del cambio social profundo que se ha producido
como consecuencia de la incorporacién de la mujer al trabajo y la familia, que ya a nivel mundial estaba reconocida.

La Ley ha introducido cambios legislativos en el dmbito laboral para que los trabajadores puedan participar en la
vida familiar, intensificando el camino de igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres, introduciendo
modificaciones importantes en el Estatuto de los Trabajadores respecto a permisos y excedencia relacionadas con la
maternidad, paternidad y cuidado de la familia, asi como en la reduccién de la jornada de trabajo o en la concesién
de excedencia para atender al cuidado de familiares por razén de edad, accidente o enfermedad; asimismo, se declara
expresamente el cardcter nulo de la decisién empresarial de extinguir el contrato motivado por el embarazo, solicitud
o disfrute de los permisos por maternidad o paternidad y la no consideracién como falta de asistencia las que encuentren
su origen en el embarazo, en el parto o en el periodo de lactancia.

Esta importante Ley recoge, por primera vez, el derecho al cambio del puesto de trabajo en los supuestos de maternidad,
en los que, por motivo de la salud de la madre o del feto sea necesario.

En materia de Seguridad Social la novedad mds importante es la creacién de una nueva prestacién dentro de la accién
protectora de la Seguridad Social, denominada prestacién econémica por riesgo durante el embarazo, y que consiste
en un subsidio equivalente al 75% de la base reguladora.

Los Capitulos Sexto, Séptimo y Octavo introducen las correspondientes modificaciones en el dmbito de la funcién
pUblica para adaptar el contenido de la Ley a los colectivos comprendidos en su dmbito de aplicacién.




111.2. RECOMENDACIONES FUNCIONALES PARA EL SERVICIO

111.2.1. LOS PROFESIONALES

La calidad de un servicio depende en buena medida de la actuacién de los profesionales que trabajan de forma directa
con los clientes. Con independencia de su capacidad, de su cualificacién como técnicos, las valoraciones que el cliente
hace acerca de la calidad de los servicios estén muy influidas por la actitud de los profesionales.

Es importante que el drea de trabajo con familias esté en manos de técnicos cualificados: psicdlogos, pedagogos,
trabajadores sociales..., con formacién y experiencia en el trabajo con familias de personas con retraso mental.

111.2.1.1. Perfil de los profesionales:

- Conocimiento del campo de las discapacidades y su problemética, asi como del mundo asociativo.

- Conocimiento de las dindmicas y caracteristicas de las familias: ciclo vital familiar, subsistemas familiares...
- Conocimiento de la nueva definicién de retraso mental (definicién de 1992 de la AAMR).

- Conocimiento y dominio de técnicas y recursos para el trabajo con familias: ciencias de la conducta, terapia
e intervencién con familias, teoria de grupos y teorias de la comunicacién.

- Conocimiento (actualizado) de los recursos comunitarios (trabajo en redes).

- Tener capacidad de empatia, de escucha, ser receptivo, discreto, colaborador, con mentalidad abierta, sin
prejuicios.

- Estar motivado, ser animoso, tener iniciativa.

- Tener habilidades y destrezas respecto al manejo y conduccién de grupos.

- Prestar apoyo psicolégico y emocional.

- Capacidad de observacién, control de lenguaie, oral y gestual.

- Apertura y flexibilidad para poder adaptarse a distintas y a veces dificiles situaciones.

- Saber promover el cambio ante situaciones negativas o erréneas.

- Con capacidad para elevar la autoestima.

- Mostrar actitudes de sensibilidad, aceptacién y respeto hacia las personas con retraso mental y sus familias.

En las asociaciones se ha dado a veces un cierto deterioro o un enfoque incorrecto en la relacién entre los familiares
y los profesionales que les atienden. Es muy importante plantearse la necesidad de trabajar en equipo, en colaboracién,
las familias y los técnicos. Asimismo, a lo largo de este Manual se ha hecho referencia a la importancia del apoyo
informal que proporciona la red social y es por ello que nos detendremos en ampliar este concepto.

A lo largo de toda la mitad de este siglo se han ofrecido multiples definiciones sobre lo que es y significa red social,
entre todas las existentes recogemos las siguientes:

"La suma de todas las relaciones que un individuo percibe como significativas o define como
diferenciadas de la masa anénima de la sociedad. La red social determina el nicho social de la
persona, y confribuye substancialmente a su propio reconocimiento como individuo y a su
avtoimagen" (Sluzki, 1979).

"Un grupo de personas, vecinos, amigos y otras personas capaces de aportar una ayuda y un
apoyo tan reales como duraderos a un individuo o familia" (Ross Speck, 1989).




Ambas definiciones nos hablan de personas que rodean a ofras y a su vez, son rodeadas por otras distintas, con el
objeto de amortiguar todas aquellas situaciones que pueden desbordarlas en cualquiera de los planos bio-psico-
sociales que las configuran.

La red social se concibe como el producto de la interaccién entre los distintos grupos sociales, teniendo estos grupos
una capacidad mayor para beneficiar o perjudicar que la de los técnicos o expertos, pudiendo incluso ejercer efectos
terapéuticos sobre la unidad psicosocial de la persona.

Segun la propia definicién de red social podemos decir que ésta se haya estructurada en diferentes zonas:

= Zona personal: donde encontramos a la familia nuclear y amigos intimos.

= Zona intima: los buenos amigos.

= Zona afectiva: contactos con los conocidos de los distintos dmbitos de la persona, con los que se mantiene una
relaciéon sin que ésta pueda llegar a ser considerada intima.

= Zona nominal: personas situadas estratégicamente en la sociedad.

= Zona extensa: asociaciones, instituciones, que ofrezcan un servicio.

La valoracién de la red social se realiza teniendo en cuenta los siguientes aspectos: caracteristicas estructurales,
funciones sociales y vinculos creados.

- Caracteristicas estructurales:

Tamafio (ndmero de personas que componen la red), densidad (la relacién que mantienen los miembros que la
componen, lo ideal es que el nivel de la misma sea medio pues posibilita que las personas contrasten ideas), composicion
y distribucién amplia, dispersion (entendida como distancia geogréfica, pues ésta incide en la rapidez y eficacia de
las respuestas en crisis), homogeneidad o heterogeneidad (en cuanto al sexo, edad, nivel cultural, nivel socio-
econdmico,...) y tipo de funciones que cumple cada vinculo de la red.

- Funciones sociales:

Compaiiia social (acompanamiento), apoyo emocional (actitud positiva, comprensién, simpatia,...), guia cognitiva y
consejos (compartiendo informacién personal o social), regulacion social (marcdndose limites en las interacciones,
reafirmdndose responsabilidades y roles) y ayuda material y de servicios profesionales.

= Vinculos creados:

Funciones prevalentes (qué funciones o combinacién de las mismas se caracterizan en un determinado vinculo),
multidimensionalidad (cudntas funciones se cumplen), reprocidad de las funciones (para con otro miembro), intensidad
o compromiso de las relaciones, frecuencia de los contactos e historia de la relacion.

La familia, dentro de todo el sistema que conforma al individuo como persona, es uno de los pilares clave que
conforman su red social. La familia puede verse como un todo orgdnico que se relaciona abierftamente entre si y que
interacciona con otros sistemas manteniendo una constante relacién dialéctica. Pero tendremos que tener en cuenta
gue la familia no es el Unico elemento que conforma la red social del individuo y en ocasiones tampoco el mds
importante.

La red actéa y se desarrolla con un movimiento de crecimiento en espiral que se describe en el momento en que se
produce una situacién de crisis dentro del sistema de un determinado individuo. La accién de la red social se dirige
a la prestacién de apoyos a todo el sistema, generando cambios en las conductas y estilos de vida, y eliminando la
crisis original.




Podemos concluir diciendo que las redes sociales implican un apoyo social, es decir, la ayuda que un grupo ofrece a
una persona mediante la interaccién. La tipologia de apoyos puede ser muy diversa, apoyo en crisis, psicolégico,
instrumental, cotidiano...

Por todo ello es importante la formacién de los profesionales en lo que de especifico tiene el trabajo con estas familias.
Histéricamente la relacién familiares - profesionales se establecia desde el supuesto de la superioridad de los técnicos,
en cuanto a sus conocimientos sobre cémo comportarse y atender a las personas con discapacidad. Se aludia a la
sobrecarga emocional que soporta la familia como argumento de falta de objetividad y sobreproteccién, y a la larga,
como impedimento en el desarrollo de la autonomia de la persona con retraso mental.

Es importante en este trabajo la valoracién de las capacidades y la formacién tanto de las familias como de los
profesionales en igualdad de condiciones, ya que si los técnicos conocen métodos de trabajo, las familias tienen la
experiencia de vivir cada dia con una persona con retraso mental, con fuertes lazos afectivos ademds, y habiendo
desarrollado sus propias estrategias para afrontar los problemas o situaciones dificiles.

111.2.2. ESPACIOS NECESARIOS

En la vida y en la dindmica de las asociaciones el local es siempre un elemento importante. El local, el despacho, la
sala de visitas, de reuniones..., es el espacio fisico que se identifica con el servicio, donde se recibe y/o se atiende a
los clientes, en este caso a las familias.

El despacho (o sala) del drea de familias debe estar ubicado en los mismos locales de la asociacién, y en la medida
de lo posible, serd un espacio diferenciado de otros servicios o dreas de trabajo, con buena iluminacién (si es posible,
luz natural) y ventilacién, accesible y dotado de un mobiliario confortable, que no marque distancias, ni jerarquia entre
el profesional y la familia. El espacio debe ofrecer intimidad y privacidad, aislado de ruidos molestos y preservado
de posibles interrupciones. También seria deseable que el espacio fuera medianamente amplio y versétil, hay que
tener en cuenta que se recibird a familias y puede haber reuniones de varias personas.

En resumen, el espacio fisico propio es importante, porque:
- esta diferenciado

= facilita el desarrollo de actividades del area
- es punto de encuentro y referencia (en él se ubica al responsable de familias)

111.2.3. AREAS FUNCIONALES

111.2.3.1. Area de informacién y orientacion

DEFINICION:

Servicio mediante el cual se facilita a las familias, a las personas con retraso mental y a la poblacién en general,
informacién concerniente a recursos, medios, etc., en pro de un mejor aprovechamiento de los programas de
intervencién, servicios, organismos y ayudas existentes.

FUNDAMENTACION:
La sociedad actual esté siendo objeto de cambios importantes, sefial evidente de su constante y répida evoluciéon. Estas
continuas transformaciones generan un amplio abanico de recursos, informaciones, servicios, ayudas, etc., para las




personas con retraso mental y sus familias sin que, en muchos casos, lleguen a sus destinatarios. De ahi que sea
necesario recopilar toda esa informacién y canalizarla de forma adecuada.

En la mayoria de los casos los servicios de informacién y orientacién son la puerta de entrada a las asociaciones. Por
ello, es importante hacer hincapié en el nivel de calidad de dicho servicio, puesto que repercutird en la imagen de la
asociacién y de las personas con retraso mental.

Tan importante como dar una informacién correcta, es la forma de dar esa informacién. Muchas familias llegan a
estos servicios demandando apoyo, acogimiento, ser escuchadas, por ello es fundamental que este servicio esté en
manos de profesionales, que a su formacién unan motivacién y actitud positiva ante el retraso mental.

OBJETIVOS:
- Ofrecer una imagen positiva que contribuya a facilitar un rol social valorado de la persona con discapacidad.
- Garantizar una informacién adecuada a todas las familias sobre sus derechos y sobre los recursos sociales
existentes.
- Ofrecer cauces propicios de comunicacién entre los padres o familiares de la persona con retraso mental y
los distintos organismos, tanto pUblicos, como privados.
- Facilitar el acceso de las familias a todo tipo de recursos, ayudas y prestaciones, contribuyendo de este modo
a la resolucién de sus problemas.
- Orientar a las familias sobre sus derechos y el uso adecuado de los recursos.
- Detectar necesidades de la persona con retraso mental y su familia.
- Promover la adecuacién de los recursos a las necesidades planteadas.
- Favorecer la autonomia y la responsabilidad de los clientes ante sus demandas.
- Crear un fondo documental que posibilite la informacién y orientacién.
- Difundir la informacién sobre acontecimientos, actividades, estudios, cursos, jornadas, etc., dentro y fuera
de la asociacién.

ACTIVIDADES:
Servicio de informaciéon: servicio de atencién al publico,
cuya funcién es posibilitar que los usuarios del mismo conozcan
las alternativas Utiles para resolver sus demandas y necesidades.

Guias de recursos: Manuales de utilizacién sencilla que recogen
datos concretos sobre las materias en las que el cliente estd interesado:
direcciones, teléfonos, datos de servicios, directrices, etc.

Servicio juridico: Servicio prestado por profesionales que asesoran
sobre aspectos legales relacionados con el retraso mental.

Servicio de biblioteca: conjunto de publicaciones relacionadas con
el retraso mental, clasificadas para facilitar su consulta o lectura.




Boletines informativos y revistas: Publicaciones
periédicas con informacién sobre materias relativas al campo del retraso mental.

Hojas informativas: circulares de cardcter interno y puntual. (FieEsemEe

Resumenes de prensa: sintesis periédica de un conjunto de
publicaciones y noticias referidas al retraso mental.

EVALUACION:
La evaluacién responde, bdasicamente, a la necesidad de validar las actuaciones y actividades programadas, y ver si
éstas han respondido a los objetivos marcados o a las necesidades por las que se crearon. La periodicidad del proceso
de evaluacién ha de ser, en todos los casos, continua. Hay que definir las técnicas que se van a utilizar para la recogida
de datos e informacién, ya que de éstas dependerd la fiabilidad de los resultados obtenidos. En la mayoria de los
casos los profesionales de los diferentes servicios son quienes hacen la evaluacién; no obstante es muy importante
la evaluacién que realicen las familias, los clientes, ya que son los perceptores de estas actividades.

111.2.3.2. Area de formacion

DEFINICION:

Se entiende por formacién el conjunto de técnicas y actividades encaminadas a proporcionar a las familias el desarrollo
de sus capacidades, el fortalecimiento de los vinculos del sistema familiar y una formacién bésica para conseguir que
su comportamiento individual y familiar sea sano, creativo, eficaz y enriquecedor.

FUNDAMENTACION:

Desde la idea central de que sea cual sea la edad o la situacién de la persona no debe nunca ponerse techo al
aprendizaje, la formacién se concibe como un conjunto de experiencias que va fortaleciendo el desarrollo humano.
La formacién, en sus diversas modalidades, permite al ser humano un mayor conocimiento de la realidad y un cambio
en sus actitudes hacia el mundo y los seres humanos.

La formacién es necesaria y conveniente para cualquier persona en cada una de las etapas de la vida y, especialmente,
en momentos cruciales, de cambios importantes, de crisis o de afrontamiento de situaciones inesperadas.

Por todo esto, es fundamental que exista una experiencia de formacién en las familias que fienen entre sus miembros
a una persona con retraso mental.

Afrontar esta nueva situacién requiere adquirir una serie de conocimientos y competencias sociales especificas, ademas
de un proceso de aceptacién de su realidad que se ve favorecido por el contacto con ofras familias que se encuentran
en una situacién similar, y con profesionales preparados para apoyar y acompanar a la familia en este proceso.

La formacién, a través de los procesos de aprendizaje, incidird en las dreas cognitiva, emocional y comportamental.
Estas dreas no son compartimentos estancos, forman parte de ciclos: los pensamientos influirdn en los sentimientos
y éstos condicionardn los actos.

En este proceso de maduracién personal que supone una experiencia de formacién es muy importante poder compartir
con otras personas, no sélo conocimientos u opiniones, sino también vivencias y sentimientos. Por ello, en el caso de
organizar grupos de formacién, habré que cuidar la composicién del grupo; habré ocasiones en las que serd necesario
hacer grupos de padres o de hermanos, y habrd otras en las que se haré un grupo Unico.




En todo caso siempre deberd valorarse el grupo, sus caracteristicas, sus expectativas, sus objetivos..., al elegir una
modalidad de formacién u otra. Incluso pueden combinarse, por ejemplo, impartir charlas puntuales dentro de una
experiencia mds dirigida a compartir sentimientos y actitudes.

Por Gltimo, hay un aspecto que debe cuidarse al maximo: realizar con éxito una experiencia de formacién requiere
una preparacién determinada de la persona o personas que la llevan a cabo. No deben acometerse proyectos
excesivamente ambiciosos sin contar con personas que puedan realizarlos de forma adecuada. Este es un aspecto a
medir y considerar antes de decidirse a poner en marcha una determinada modalidad de formacién.

OBJETIVOS:
- Lograr que la formacién sea entendida por las familias como un proceso Util que satisfaga sus necesidades
experimentadas y expresadas.
- Facilitar la adaptacién de la familia, ayudando a comprender situaciones criticas, para lograr un equilibrio
entre las distintas necesidades de los miembros del sistema familiar.
- Potenciar los recursos y habilidades personales.
- Conseguir que los padres y madres comprueben que se pueden ayudar mutuamente a través de la
comunicacién.
- Facilitar informacién y orientacién sobre el retraso mental.
- Fomentar actitudes positivas en relacién a la persona con retraso mental.
- Potenciar en la familia sentimientos y emociones positivas.

ACTIVIDADES:

Formacion general: Es una programacién de ofertas formativas de diferente tipo, con distintos destinatarios. Se
hace en funcién de las demandas e intereses de padres y familiares y a partir de necesidades percibidas por los
profesionales. Algunas de las modalidades posibles serian: charlas, cursos, jornadas, cafés tertulia, cine forum, etc.

Habilidades sociales y autonomia personal: Se trata de dotar a los padres de los recursos necesarios para
gue posibiliten a su hijo con retraso mental la adquisicién del mayor grado de autonomia posible.

Padre a padre: Es un servicio de acogida a padres nuevos por otros padres llamados "experimentados". Esta
actividad se basa en el supuesto de que el afecto y apoyo que puede dar un padre o madre "con experiencia" a una
familia en plena fase de shock inicial, es decir, en el momento mds cercano al nacimiento o al diagnéstico del retraso
mental, es mejor que el que puede ofrecer un profesional, es més cercano, menos técnico.

Esta actividad tiene tres fases hasta ponerse en marcha: captacién y seleccién de futuros "padres experimentados”,
formacién de los mismos (cursos), y difusién: en centros hospitalarios y ambulatorios, centros de salud, servicios de
atencién temprana, equipos de orientacién psicopedagégica, servicios sociales de base en los ayuntamientos, etc.

Grupos de formacién: Son grupos estables de 15 a 20 miembros, familiares de personas con retraso mental,
gue se retnen periédicamente para compartir experiencias y aumentar su formacién, con el apoyo técnico de un
dinamizador de grupo. Con esta formacién se pretende ademds aportar a los familiares conocimientos que favorezcan

el progreso en sus actitudes y en la adquisicién de competencias en la familia (Manual de Grupos de Formacién FEAPS,
1997).

Asesoramiento familiar: Ofrecer apoyo a las familias para acomodarse a las diferentes necesidades que plantean
las personas con retraso mental a lo largo de su vida.




Grupos de terapia: Dependen de un centro de orientacién familiar y son grupos dirigidos por un terapeuta
profesional. Si la problemdética familiar asf lo indica, se ofrece a los padres la posibilidad de acudir a terapia (derivacién
a un gabinete, consulta...), a terapia familiar, por ejemplo.

EVALUACION:

La evaluacién de la actividad formativa, que habrd de planificarse desde el principio, debe medir al menos: cambio
de actitudes y nivel de conocimientos adquiridos. La forma mds adecuada de medir un cambio de actitudes es pasar
un mismo cuestionario al comienzo y al final de la experiencia formativa. Una vez que se ha definido con exactitud
lo que se quiere medir y si ninguna de las escalas existentes resulta Util, conviene contar con la ayuda de un profesional
en la elaboracién de una escala de actitudes.

111.2.3.3. Area de alivio y respiro familiar

DEFINICION:

Conjunto de actividades que permitan a las familias de las personas con retraso mental disfrutar de espacios de
respiro, reforzar las relaciones de pareja, familiares y sociales y, en definitiva, equilibrar su situacién familiar y mejorar
su calidad de vida.

FUNDAMENTACION:
La preocupacién social por la estabilidad de la familia ha conseguido que los servicios de apoyo a la misma ocupen
un lugar prioritario.

Las necesidades que las familias con miembros con discapacidad tienen de recibir ayuda en general y cuidados
sustitutivos en particular, se ha convertido en una de las cuestiones mds importantes a las que deben prestar atencién
los responsables de la politica y las propias asociaciones.

El desarrollo y calidad de los servicios de apoyo pueden contribuir a moderar los efectos del estrés y ayudar a las
familias a hacer posible su deseo de mantener a sus hijos en el propio hogar. La familia, como grupo primario, genera
una serie de servicios propios de apoyo, alimentacién, seguridad, educacién, que en el caso de las personas con
retraso mental no siempre son suficientes. Por eso se recurre a redes mdas amplias.

Dado el nimero cada vez mayor de personas con discapacidad que viven en su hogar natural, las asociaciones se
encuentran ante el desafio de crear un sistema de servicios disefiado para responder a la necesidad de ayuda y
asistencia de la familia.

OBJETIVOS:
- Fomentar y desarrollar la red natural de apoyo a la familia: amigos, parientes, vecinos...
- Reducir el estrés de todos los miembros de la familia.
- Fortalecer la relacién de los padres con los hijos no discapacitados para facilitar la integracién familiar.
- Facilitar el descanso de las cargas, a veces excesivas, que supone el cuidado de la persona con discapacidad,
para mantener la integridad y la estabilidad familiar.
- Posibilitar que los distintos miembros de la familia dispongan de tiempo para dedicarlo a si mismos, en
actividades complementarias, cortos periodos de vacaciones, etc.
- Evitar la institucionalizacién de la persona con retraso mental, siempre que sea posible.
- Cubrir situaciones de emergencia dentro del sistema familiar.
- Potenciar las relaciones sociales de las familias con hijos con discapacidad.




ACTIVIDADES:

Ayuda mutua: Servicio orientado a promover el apoyo mutuo, a facilitar el intercambio familiar de las personas
con retraso mental, durante cortos periodos de tiempo: tardes, noches, fines de semana..., con el fin de aliviar a las
familias y potenciar las relaciones sociales y de amistad entre las personas con discapacidad. Pretende hacer los
cuidados sustitutivos facilmente disponibles sin costes para las familias.

Servicios de apoyo domiciliario: Servicios prestados en el hogar de la persona con discapacidad, cuando ésta
precise una atencién sanitaria, educativa o de acompafamiento y cuidado en situaciones puntuales de ausencia de
los padres o cuando éstos precisan de ayuda: por su avanzada edad, por el tipo de cuidados a prestar al hijo, etc.

Servicio de respiro: £l respiro es un servicio a la familia con un miembro con retraso mental, cuando la situacién
familiar es de sobrecarga y estrés, sin posibilidad alguna de respiro. A través del servicio se pretende aliviar esa
sobrecarga y reducir el estrés familiar, y también prevenir y/o evitar situaciones de crisis o ruptura familiar. Se trata
de una atencién temporal a corto plazo a las personas con retraso mental en recursos comunitarios: albergues, casas
rurales..., o en recursos propios: viviendas tuteladas, residencias..., que permite el descanso o respiro de los familiares
gue habitualmente les atienden.

Residencias de acogida: Recurso de alojamiento temporal para las personas con retraso mental, que puede ser
utilizado por las familias durante su época de vacaciones, en periodos de hospitalizacién o como modalidad de
intervenciéon en momentos de crisis.

Apoyo a través de actividades de ocio: Servicio dirigido a ofrecer a las familias la posibilidad de participar
activamente en las actividades socioculturales de su comunidad para contribuir al desarrollo de habilidades sociales
y favorecer relaciones personales.

Ayudas econémicas: Prestaciones dirigidas a cubrir las necesidades econémicas de las personas con discapacidad,
en los casos en que las familias carezcan de medios para poder afrontar el costo de algin tipo de servicio, tratamiento,
etc.

EVALUACION:

Debe determinar si las acciones realizadas llevan a la consecucién de las metas que se han fijado. Debe realizarse
desde el comienzo y a través de todo el proceso, ya que de esta manera se pueden clarificar los objetivos e indicar
las variaciones que experimenta el programa durante la ejecucién, o establecer la necesidad de una reformulacién
de éste cuando se hayan producido cambios en la situacién. En las evaluaciones deben participar los profesionales
y voluntarios encargados del servicio asi como los clientes.







Capitulo IV Derechos de los Clientes

IV.1. DERECHOS Y DEBERES DE LOS CLIENTES DE LOS SERVICIOS DE APOYO
A FAMILIAS

IV.1.1. DERECHOS

& - Derecho a un trato cdlido y acogedor

- Derecho a una valoracién profesional, coyuntural y evolutiva, de las necesidades del sistema
familiar por el hecho de contar con un miembro con retraso mental

& - Derecho a un Programa de Intervencién Familiar
& - Derecho a que la familia sea coprotagonista de la elaboracién del Programa
& - Derecho a un servicio de apoyo individualizado

& - Derecho a estar suficientemente informada de las ofertas y las alternativas de actividades y
servicios y de las condiciones para su acceso

& - Derecho a pedir informacién sobre la calidad de los servicios

& - Derecho a proponer cambios y a hacer sugerencias

& - Derecho a elevar reclamaciones

& - Derecho a que se le facilite la presentacién de sugerencias y reclamaciones

& - Derecho a participar, no sélo en la recepcién de los servicios, sino también en su suministro.

& - Derecho a participar en actividades de apoyo mutuo.
IV.1.2. DEBERES

" - Deber de participar positivamente en la mejora de su propia calidad de vida
" - Deber de facilitar que los apoyos se suministren a las ofras familias
" - Deber de respetar las normas bdsicas del servicio

" - Deber de pagar las cuotas del servicio que estén establecidas.
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IV.2. SISTEMA DE SUGERENCIAS Y RECLAMACIONES: UN MODELO

IV.2.1. CONCEPTOS

IV.2.1.1. Sistema de reclamaciones y sugerencias

Se entiende el sistema de reclamaciones y sugerencias como una via de participacién ocasional en el funcionamiento
de la asociacién y, en concreto en su Servicio de Apoyo a Familias que, diferenciado de los cauces formales y estables,
estd abierto tanto a los clientes finales internos del servicio: los familiares de la asociacién, como a clientes externos:
personas, profesionales o familiares visitantes, que por algin motivo -informacién, orientacién, etc.- tienen acceso

al servicio.

IV.2.1.2. Sugerencia

Se entiende por sugerencia toda propuesta que tiende a modificar
algun aspecto del servicio, relativo a su dotacién, organizacién,
funcionamiento o précticas profesionales, con objeto de mejorar

la calidad de la atencién.

IV.2.1.3.Reclamacion

Se entiende por reclamacién todo comentario o solicitud que tiende a modificar algun aspecto del servicio, relativo
a su dotacién, organizacién, funcionamiento o précticas profesionales, por considerar que su estado actual perjudica
el ejercicio de los derechos de los socios y de los usuarios.

Se excluyen como reclamaciones las acciones ocurridas fuera de un plazo determinado (seis meses) o que hayan
sido objeto o estén pendientes de resolucién judicial.

IV.2.2. MEDIOS DE PRESENTACION

IV.2.2.1. Formulario

Las sugerencias y reclamaciones han de consignarse en un formulario disefiado al efecto, que debe ser entregado
y explicado a la familia en el contacto inicial con la asociacién o el servicio y que ha de estar siempre disponible en
ellos.

El formulario ha de estar redactado con claridad, en un lenguaje sencillo que facilite su comprensién. Habrén
de disponerse los soportes necesarios que faciliten su utilizacién por personas con necesidades especiales.

Los profesionales habrdn de propeorcionar el formulario correspondiente a cuantas personas expresen el deseo
de hacer una sugerencia o reclamacién y ofrecerles cuantas indicaciones y ayudas necesiten para acceder al responsable
de su recepcién y tramitacién.
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IV.2.2.2. Responsable de recepcion y tramitacion

Existird una persona responsable de la recepcidn y tramitacién de las sugerencias y reclamaciones, que serd
designada de entre el personal de la asociacién o el servicio, debiendo estar suficientemente cualificada para el
desarrollo de esta actividad.

Sus funciones serdn las siguientes:

= Facilitar la informacién necesaria para la presentacién de una sugerencia o reclamacién.

= Ayudar a rellenar el formulario correspondiente a quienes tengan dificultades para hacerlo.

= Respetar el caracter confidencial de la identidad del solicitante hasta el final de sus actuaciones.
= Tramitar los sugerencias y reclamaciones conforme al procedimiento de este sistema.

IV.2.3. PROCEDIMIENTO DE TRAMITACION Y RESOLUCION DE SUGERENCIAS

La persona responsable de tramitacién y resolucién las analizaré y las remitiré al responsable de la asociacién
o del servicio, que seré el encargado de resolverlas. Este podrd recabar la opinién de otros familiares y profesionales
de la asociacién o del servicio, asi como de sus homélogos de otfras asociaciones o servicios similares (en la Federacién,
por ejemplo), a efectos de contrastar ventajas e inconvenientes de la sugerencia propuesta.

La respuesta a las sugerencias planteadas habrd de ser nofificada a quien la presenté en el plazo méximo de
45 dias naturales a contar desde la fecha de recepcién de la propuesta.

Todas las sugerencias aceptadas que pudieran tener alguna consecuencia de interés general para los usuarios
del centro o servicio, asi como todas las que resulten denegadas, deberdn ser comunicadas con una periodicidad
mensual al érgano de gestiéon o de gobierno correspondiente, para que éste pueda incorporar en sus reuniones
el debate de la sugerencia planteada.

Inmediatamente después de ser adoptadas las modificaciones que procedan, deben ser modificados igualmente los
documentos relacionados con los procesos correspondientes (reglamentos de régimen interior, folletos informativos,
etc.).

Cada asociacion, centro o servicio debe mantener un archive que contenga los formularios de sugerencias.
El contenido de cada una de las presentadas debe reflejarse en un registro destinado al efecto, haciendo constar la
identidad del firmante, las fechas de presentacién y resolucién, la identidad de quienes han participado en su andlisis,
asi como su aceptaciéon o denegacién -debidamente motivada- y la fecha en que ésta se produce.

IV.2.4. PROCEDIMIENTO DE TRAMITACION Y RESOLUCION DE RECLAMACIONES

Lo persona responsable de framitacién y resolucién los analizaré y en un plazo méximo de 7 dias naturales

iniciard la investigacién de los hechos alegados por el reclamante. En un plazo mdaximo de 20 dias naturales deré
traslado de todo lo actuado al responsable de la asociacién o del servicio. Este podrd proponer un procedimiento
de mediacién de cardcter informal en cuyo marco, tanto el reclamante como la otra parte, tengan la oportunidad
de exponer y argumentar su postura, a fin de alcanzar una solucién acordada.

Si este procedimiento de mediacién informal no procediera o no diera resultado satisfactorio, el responsable de la
asociacién centro o servicio resolverd la reclamacién.




En cualquier caso, no podrdn transcurrir mds de 30 dias naturales entre la recepcién por parte del responsable del
centro o servicio de todo lo actuado y la resolucién de la reclamacién.

La resolucioén de la reclamacién planteada se notificaré o la persona que la presenté.

Todas las reclamaciones aceptadas, asi como todas las que resulten denegadas, deberdn ser comunicadas
con una periodicidad mensual al 6rgano de gestién o de gobierno correspondiente, para que éste pueda incorporar
en sus reuniones el debate de la reclamacién planteada.

Cada asociacién o servicio debe mantener un archive que contenga los formularios de reclamacién. El contenido
de cada una de las presentadas debe reflejarse en un registro destinado al efecto, haciendo constar la identidad del
reclamante, las fechas de presentacién y resolucién, el objeto de la reclamacién, el procedimiento adoptado para su
resolucién, asi como su aceptacién o denegacién -debidamente motivada- y la fecha en que ésta se produce.

IV.2.5. SUBSANACION DE IRREGULARIDADES

En caso de ser aceptada la reclameaciéon, su resolucion deberd indicar expresamente las modificaciones que exija
su subsanacién y el plazo en que habrén de llevarse a efecto.

Las reclamaciones contra actuaciones o conductas del personal deberdn resolverse atendiendo a las normas
especificas de aplicacién, sin perjuicio de las responsabilidades que por los hechos pudieran corresponder.







Capitulo V Prospectiva: una mirada hacia el futuro

La tendencia, al menos teérica, planteada por los expertos comprometidos con la problemdtica de la
discapacidad, es la integracién comunitaria de todas las personas, incluidas "las diferentes" aceptando todo
tipo de deficiencias, tengan su origen donde lo tengan (social, genético, etc.).

La primitiva y mds genuina forma de integracién es la normalizacién de los grupos familiares constituyendo
la plataforma de integracién entre el resto de los grupos comunitarios, hasta llegar a la globalidad o lo que
significa ser ciudadano del mundo.

SegUn esta tendencia tedrico-filoséfica, la forma de conseguir esto es creando el méximo de redes de apoyo
posible hasta constituir un tejido que asegure en cantidad y calidad que ningdn individuo y por ende ninguna
familia estard marginada o, lo que es lo mismo en positivo, contard con las oportunidades suficientes para
el desarrollo personal y social.

Es una tendencia ideolégica, no una realidad prdctica, lo que significa que las personas comprometidas,
los profesionales, han de esforzarse en trabajar en esta via en distintas lineas ofertadas de familias y grupos
de padres (otros profesionales), estado del bienestar, asentando las primeras piedras, los pilares que hagan
que en un futuro préximo ésto sea una realidad. Han de trabajar con tesén, sin pausa.

De cualquier forma, y haciendo un esfuerzo por conocer cémo influird la evolucién general del entorno
(d4mbito social, politico, demogréfico, econémico...) en el Servicio de Apoyo a Familias que en este Manual
se propugna, de entrada aparecen algunos aspectos que sin lugar a dudas incidirdn muy directamente en
él.

De hecho, y sin pretender un andlisis macroeconémico profundo de la situacién, el envejecimiento de la
poblacién en general afectard, por un lado, en el incremento de los recursos dirigidos a ésta y, por otro,
en la necesidad de nuevos servicios en funcién de las demandas (v.g. nuevos programas - formacién centrada
en padres con hijos en edad adulta). No obstante, cabe aqui recordar que la atencién a las familias no se
centra en la cantidad de los servicios que se le ofrecen sino en la calidad de los mismos, aspecto éste que
indudablemente implica profundos cambios en la concepcién de los servicios de apoyo a familias.

Asi mismo, y desde el punto de vista social, tanto en lo relativo a la mayor sensibilidad de la poblacién o a
la mayor adaptacién social de las personas con retraso mental y sus familias, el movimiento asociativo se
verd enormemente fortalecido, por imagen social, por volumen y representatividad, situacién ésta que a la
vez que favorece conlleva importantes cambios al nivel de reorganizacién interna, cohesién, posicionamiento
y liderazgo fuerte, y en definitiva, capacidad de influir en el entorno con criterios compartidos y lineas de
actuacién claras. El movimiento asociativo en general y la familia en particular se vislumbra como el motor
e impulso de cambio.

Por su parte, y con respecto a la inestabilidad econémica de las asociaciones, se observa, de una parte, la
necesidad de buscar nuevas fuentes de financiacién y, de otra, legitimar los servicios de apoyo a la familia
ya sea por la via del desarrollo normativo o por un posicionamiento claro ante la administracién que, en
esta fase de estabilidad politica, asuma competencias en esta materia.




Situdandonos ahora en un plano inferior, es decir, considerando la propia evolucién del Servicio de Apoyo a Familias
en los préximos afos, y con la implantacién de los procesos de calidad en nuestras entidades, se observan importantes
modificaciones no sélo en su funcién sino también en su propia concepcién.

1. Servicio legitimado con capacidad de innovacién y de pleno derecho para las familias.

2. Implicacién directa de las familias en la configuracién del Servicio; servicio abierto y estrecha colaboracién / relaciéon
familia - profesionales.

3. Nuevo rol del profesional del Servicio: trabajo en red efectivo, mayor implicacién y participacién de las familias y
una clara orientacién al cliente/familia.

4. Servicios de apoyo a familias individualizados, capaces de resolver las necesidades reales, flexibles e inspirados
en la calidad.

5. Foros de participacién, reflexién con y para las familias.
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Capitulo VI Orientaciones para la implantaciéon y
el uso del Manual

MANOS A LA OBRA

Seas el director del centro o uno de los profesionales del mismo o la Junta Directiva o el gerente de la
asociacién o un equipo de trabajo, o el equipo completo de un servicio, tienes o tenéis en vuestras manos
un instrumento que no es nada si no se utiliza.

Puede que la simple lectura de este Manual os haya dejado indiferentes pensando que las orientaciones que
propone ya las hacéis e incluso que las superdis o que no van con vosotros; o puede que, por el contrario,
os haya parecido verdaderamente sugestivo e innovador y que da en el quid de la cuestién. En cualquier
caso, os pedimos un esfuerzo més. En realidad el verdadero esfuerzo Gtil: REFLEXIONAD Y MIRAD HACIA
ADENTRO DE VUESTRA ORGANIZACION, de vuestro servicio o programa, CON LA AYUDA DE ESTE
MANUAL.

ESTE MANUAL,
S1 SE UTILIZA, \
¢PARA QUE PUEDE SERVIR, 2
EN QUE PUEDE AYUDAR?

1. Para ver mejor la organizacién y lo que en ella se
hace

- A hacer diagnéstico del servicio en su "proceso productivo", es

decir, respecto a cémo se prestan los apoyos a las personas con

retraso mental o a sus familias.

- A hacer diagnéstico del servicio en sus "procesos organizativos", N
es decir, para ver si el servicio, o la organizacién en general, o la

unidad organizativa correspondiente, estd bien organizada o no

para garantizar un "proceso productivo" de calidad.

- A chequear algunos requisitos de calidad sobre el funcionamiento
de los servicios.

- A chequear cémo se garantizan los derechos de los clientes.

2. Para, de acuerdo con lo visto, mejorar o cambiar
- A infroducir mejoras concretas.

- A infroducir procesos de mejora continua.

- Ainiciar procesos de cambio profundos.
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Bien, empecemos por el principio o mejor por los principios. Antes de poner manos a la obra es preciso contar con
algunos IDEAS DE REFERENCIA o CONDICIONES que van a garantizar un uso mds eficaz del Manual. Para
cualquiera de los usos que se le dé, desde mejoras concretas -mds superficial- a procesos de cambio -mds profundo,
es necesario tener como telén de fondo las siguientes ideas y una predisposicién decidida a tenerlas en cuenta:

19. Mantener la inquietud permanente de captar la visién de las personas de cémo podria ser
su propia vida

Demasiado a menudo se ha asumido que los profesionales y los familiares saben lo que las personas con retraso

mental quieren y que son recipientes pasivos de la programacién mds que participantes activos en una vida que les
pertenece. Para cambiar esta situacién es necesario que todos los proveedores de apoyos del servicio se conviertan
en "escuchadores" de lo que verdaderamente satisface a la persona. En definitiva, que hagan orientacién al cliente.

2°. Toda planificacion ha de estar centrada en la persona y hecha con la persona

La planificacién centrada en la persona es:

- Dar poder a las personas para que empiecen a tener un control sobre sus propias vidas y a hacer elecciones cada

vez més complejas.

- Escuchar a las personas lo que es importante en su vida y ayudarles a explicar sus visiones y sentimientos y a conseguir
sus deseos.

- Tener conocimiento de la persona considerada como individuo, més allé de la relacién donante/perceptor de servicio.
- Un compromiso personal con el cliente, a menudo fuera de los limites normales del sistema o programa, de modo
que las organizaciones piensen permanentemente, en primer lugar, en las necesidades de aquellos a quienes se dirigen
sus servicios en vez de en sus propias necesidades. La organizacién modifica sus procesos debido a las necesidades

de sus clientes, y no al revés.

Los criterios bdsicos que estdn en el fondo del proceso de planificacién centrado en las personas son:

- Asegurar que el individuo es lo central.

- Implicar a las redes de apoyo personales.

- Enfocar la planificacién sobre los puntos fuertes y las capacidades.

- Crear una visién para el futuro.

- Desarrollar un perfil personal.

- Comenzar con obijetivos a corto plazo que se puedan lograr.

- Mantener lo que se haga bajo revisién.

- El conocimiento de las aspiraciones de la persona no se consigue exclusivamente con la evaluacién funcional; éste
también ha de venir a través de un contacto y comprensién personal mantenidos de forma intensa y a través de buena
voluntad para hacer conjeturas informadas.

En definitiva, la persona, con los apoyos necesarios, debe participar y ser protagonista de la planificacion de sus
propios apoyos y ésta debe influir de manera determinante en la planificacioén organizativa. Se convertird asi la
persona en el centro del sistema organizativo. En este sentido el trabajo centrado en la persona reta a las organizaciones,
a los roles profesionales, a los estilos de liderazgo a emprender un cambio, por otra parte inaplazable.

3% Comprender la inclusiéon
Trabajar directamente con las personas apoyando su participacién comunitaria es un aspecto. El otro reto es cémo

hacer a una comunidad mds accesible y mds inclusiva, en definitiva mds saludable, reto que también compete a
nuestras organizaciones.

|
114 &




4°, Es necesaria la implicaciéon de los padres y de los familiares

Los servicios, las asociaciones, no pueden seguir aplazando el reto de crear una unién con los padres y otros familiares.
Cuando éstos sienten que estén colaborando con los servicios y confian en esta colaboracién, el progreso real es
mucho mds probable.

La unién significa el desarrollo de estrategias para alcanzar una visién compartida del futuro deseado para la persona,
entre ésta, los familiares y el servicio. A partir de ahi se puede alcanzar una implicacién comprometida, activa y
continua de padres y profesionales, una estructura y un calendario que la soporte para mantener el proceso en el
camino sefalado, donde se compartan los objetivos y se puedan ver los resultados.

Las personas con retraso mental, los familiares y los profesionales, en su calidad de clientes internos, conforman el
sistema de clientes bésico de nuestras organizaciones. Responder a las necesidades, expectativas y deseos del sistema
clientes es otfra de las claves -nada sencilla- de los sistemas organizativos orientados a la calidad. Y la respuesta sélo
puede estar en la participacién de los implicados.

57 Desarrollar y mantener una predisposicion al aprendizaje continuado

Como se puede apreciar el mundo que dibuja el paradigma de la calidad, nos introduce mds por los terrenos de la
complejidad y de cierta incertidumbre que por el camino de la certeza. Pero, paradéjicamente, en el movimiento
asociativo de FEAPS, tenemos la certeza de que la opcién de los sistemas excesivamente normativizados, centrados
en las estructuras y no en las personas, enteramente procedimentales, donde imperan las reglas, las descripciones
de tareas, las jerarquias, hacen sistemas que se convierten en algo estdtico y rigido. Por eso creemos en sistemas
flexibles -aunque también se precise de reglas y normas-, dindmicos, abiertos al aprendizaje y al cambio continuo,
en los que se exige hacer mds relevantes a los profesionales para crear ambientes de creatividad, de elecciones distintas
en la diversidad, con capacidad de asumir algunos riesgos, etc.

Sélo una organizacién basada en la cultura del aprendizaje, en la estrategia de trabajo en equipo, del conocimiento
compartido y en la cualificacién continua de sus profesionales puede afrontar los retos de las organizaciones que
orientan su actividad al cliente y que centran su planificacién en las personas.

6°. Tampoco sera malo alcanzar una predisposicion positiva a la mejora y rechazar enérgicamente
algunos tépicos... o excusas:

- No podemos trabajar mejor porque no tenemos suficiente dinero o la ratio suficiente.

- Si tuviéramos locales més grandes hariamos cosas que ahora no podemos plantearnos.

- Las personas que atendemos tienen demasiadas limitaciones para plantearnos objetivos mds ambiciosos.
- No podemos hacer mds porque nuestras familias son muy dificiles.

- Bastante hacemos con los medios que tenemos... .

-..Para cambiarlos por nuevas actitudes:

- Somos capaces de hacer las cosas mejor.

- Somos capaces de conseguir mds recursos y de aprovechar todos los que nos ofrece el entorno.

- Somos capaces de involucrar a la familia.

- Somos capaces de demostrar a la sociedad que nos necesita y que podemos ayudar a las personas para las que
trabajamos, con independencia de las limitaciones que manifiesten.

- Somos capaces de aprender y de innovar, y de compartir nuestro conocimiento con otros.




£
of

Desde la adopcién de estas ideas y de una cierta predisposicidn positiva, serd més fécil "sacarle el jugo" al Manual.

Veamos, sin mds preémbulos, ALGUNAS ORIENTACIONES PARA UTILIZAR ESTE MANUAL:

1°. Si lo que se quiere hacer es diagnéstico del servicio en su "proceso productivo” (relative a
los servicios o apoyos que se prestan a las personas con retraso mental y/o a sus familias) e
introducir mejoras concretas en el mismo, revisad a fondo el CAPITULO Il, de ORIENTACIONES PARA UNA
BUENA PRACTICA.

Como ya se ha dicho, el Manual sirve para reflexionar, para chequear los servicios. Y serd mejor hacerlo en equipo,
y si es un equipo transversal mejor porque ofrece mds posibilidades de recoger puntos de vista diversos. Serd mds

atinada la reflexién de todos aquellos que intervienen en el "proceso productivo". Es mds rica una reflexién colectiva
que individual, porque ademds de obtenerse conclusiones compartidas se aprende de las reflexiones de los demds.

&éComo hacerlo?. Es muy sencillo
Leidas y meditadas individualmente y después en grupos de debate, cada una de las buenas practicas del capitulo |l
pueden quedar clasificadas en:

- Estamos de acuerdo y ya la hacemos

- Estamos de acuerdo y vamos a hacerla

- Estamos de acuerdo pero deberiamos adaptarla

- Estamos de acuerdo y deberiamos hacerla pero hay que crear condiciones para poder hacerla

- Estamos de acuerdo pero no es de nuestro dmbito

- No estamos de acuerdo en que sea una buena prdctica y proponemos una mejor.

Para hacerlo se puede utilizar una plantilla tipo como la siguiente, que vale para cualquiera de los capitulos, pero
especialmente para éste:

MANUAL AL QUE SE REFIERE LA EVALUACION: CAPITULO DEL MANUAL:

FECHA: CENTRO DE TRABAJO:
PERSONA O EQUIPO QUE REALIZA LA EVALUACION:

Descripcion o Valoracion Valoracion Grado de ¢ Deberiamos ¢, Deberiamos Observaciones
identificacion de Personal del Equipo cumplimiento cumplirla? adaptarla?

la Buena Practica (del 1 al 10) (del 1 al 10) (del 1 al 10) (del 1 al 10) Propuestas
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A continuacién podria hacerse un andlisis, un chequeo, de las buenas prdcticas que nuestra organizacién hace, pero
gue no estdn contempladas en el Manual. Una vez detectadas y escritas podrdn enviarse a un 'banco comdn de las
buenas précticas FEAPS' (al final se incluyen hojas para ello).

Tras este andlisis se expondrian los resultados (se haria una devolucién a los participantes) y se podria establecer el
plan de trabajo para incorporar las nuevas buenas précticas en el servicio que han sido consideradas positivas o para
eliminar otras que no tendrian ahora sentido, asi como el plan para garantizar que se incorporan con eficacia: creacién
de grupos de trabajo, planificacién de la formacién, etc.

2°. Si lo que se quiere hacer es chequear el funcionamiento del servicio e introducir mejoras en
el mismo, entrad de lleno en el CAPITULO Il sobre ORIENTACIONES PARA EL FUNCIONAMIENTO DE LOS SERVICIOS.

En este capitulo, tratado de forma mds heterogénea en los distintos Manuales, se recogen, en general, orientaciones
sobre legislaciéon, documentos bdsicos como reglamentos de régimen interior u otros, estdndares fundamentales sobre
espacio fisico, personal, material, seguridad y prevencién, gestién del servicio, planificacién individual, servicios
complementarios, las relaciones con la familia, etc.

Meditad igualmente, de manera detenida, las propuestas que se plantean en el capitulo, aunque en este caso estén
mds desarrolladas que las "buenas précticas" del capitulo I, utilizando el mismo procedimiento y la misma plantilla
tipo. Si no resulta podéis fabricar ofra o cualquier otro método de andlisis. Lo importante es que cada servicio encuentre
sus pardmetros de funcionamiento de calidad, estén o no en el Manual, de forma meditada y colectiva.

Las conclusiones serén una informacién inestimable para la toma de decisiones de la gerencia o de la direccién del
servicio en materia de funcionamiento en lo que se refiere a la planificacién de las mejoras que el servicio precisa.

3°. Si lo que se necesita es saber como esta organizado el servicio para garantizar los derechos
de los clientes a fin de introducir las mejoras que sean pertinentes, consultad con todo el cuidado y
toda la seriedad que sea posible el CAPITULO IV sobre LOS DERECHOS DE LOS CLIENTES.

Normalmente, en este capitulo, se recogen los derechos y deberes de los clientes en el contexto del servicio que se
trate y ademds se desarrolla un modelo sencillo de Sugerencias y Reclamaciones.

El procedimiento para chequear el servicio respecto a este capitulo puede ser el mismo que los dos anteriores, aunque
en este caso parece inevitable contrastar las conclusiones con los propios clientes (personas con retraso mental,
familiares, etc.).

Una vez recabada la opinién de los clientes se trata de introducir las mejoras o de crear al completo la estructura de
"atencién al cliente", algo de lo que no puede prescindir una organizacién de calidad. Es ésta una estructura que mds
allé de "dar la lata" ofrece una informacién -feed back- valiosisima para mejorar permanentemente.

4°. Si no os conformais con incorporar mejoras concretas en vuestro servicio y lo que queréis es
asegurar esas mejoras y, mas ain, asegurarlas permanentemente, visitad el CAPITULO ANEXO de
ORIENTACIONES SOBRE PROCESOS DE GESTION.

La clave de la mejora es convertir las buenas prdcticas elegidas para nuestro servicio en procesos de actividad con
un objetivo previamente determinado. Definir los procesos significa identificar las secuencias, las fases sucesivas, y
comprender quiénes son los encargados de las acciones. La comprensién conjunta de todos los intervinientes que
afaden valor a un proceso es tener la oportunidad de evaluarlo y de mejorarlo y, ademds, de hacerlo permanentemente.
La lectura de las ideas rectoras del Capitulo ANEXO de ORIENTACIONES SOBRE PROCESOS DE GESTION de "El
cambio y la mejora continua", de "la importancia de los procesos en la obtencién de resultados" y la de "orientaciéon
al cliente", junto con la lectura detenida de los procesos esenciales de "organizacién del trabajo", "direccién", "gestion
del personal" y "comunicacién", son, sin olvidar el que los precede a todos, el de "planificacién", una buena manera
de enmarcar y de empezar a comprender los procesos de mejora continua.
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Si ademds considerdis que deben mejorar, ademds de los "procesos productivos" de provisién de apoyos a los clientes
finales, personas con retraso mental y sus familias, también los "procesos organizativos", consultad el documento de
apoyo n° 1 sobre Indicadores para el seguimiento de los procesos de gestién y el ejemplo de cuadro de mando que
en él se incluye.

5°. Pero si lo que, al fin, sentis es que habria que darle una orientaciéon o reorentacion estratégica
a la organizacion y que deberidis atreveros a acometer los cambios que se consideren necesarios, por profundos
que éstos sean, serd conveniente leer de nuevo, ahora desde ofra perspectiva, el CAPITULO ANEXO DE ORIENTACIONES
SOBRE PROCESOS DE GESTION.

En este caso es necesario hacer una lectura completa, detenida y con mucha atencién del Anexo, especialmente, del
contenido de las ideas rectoras de "misién-visién-valores", de "¢qué tipo de organizacién necesitamos?", asi como de
los procesos esenciales de "planificacién”, de "direccién", de "comunicacién" y de "gestién del entorno". Asi mismo, seré
de mucha utilidad seguir las indicaciones de "Recomendaciones para empezar" y utilizar los documentos de apoyo
gue complementan el capitulo, especialmente el de "planificacién estratégica” o el de "enfoque sistemdtico para
desarrollar una visién".

En todo caso, las buenas prdcticas que aparecen en este capitulo anexo, se utilicen para la mejora o para el cambio,
son también chequeables y "reflexionables" utilizando la misma plantilla que aparece en el punto primero de estas
orientaciones.

PARA CONCLUIR...

Un ¢ltimo mensaje: Toda accion, recurso o esfuerzo, que no afiada valor, que no contribuya, directa o indirectamente,
a cumplir la Misién, es decir, en ultima instancia, a mejorar calidad de vida, es un despilfarro y debe estar "bajo

sospecha". La organizacién, el centro, el servicio, los equipos, los profesionales, las asociaciones, las juntas directivas,
los socios...estdn al servicio de las personas, nuestros clientes finales: las personas con retraso mental y sus familias.

Pero, afinar una organizacién, ponerla a punto, hacerla eficiente y mds adn excelente, no es una tarea fdcil, el
Movimiento Asociativo FEAPS, su Confederacién y sus federaciones se estdn dotando de dispositivos, de servicios que
puedan apoyar a sus organizaciones miembros en esa tarea. Lo hard con:

1. Un plan de formacién adaptado a cada una de las entidades para "sacarle el maximo jugo" a los Manuales de
Buena Practica. Se pondra a disposicién de las entidades una red de formadores/implantadores de procesos de
calidad.

2. Un servicio de consultoria que apoye individualmente a cada una de sus organizaciones miembros. En algunos
casos, sobre todo si se acometen cambios profundos y/o se esta en determinada situacion critica o conflictiva, la
consultoria puede ser necesaria. En cualquier caso, es conveniente.

3. Documentos complementarios a los Manuales. Por ejemplo, con una guia sobre cédmo se construyen indicadores,
para que cada organizacién pueda crear los propios y pueda contar con los instrumentos de auto-evaluacion adaptados
a sus necesidades.

Lo dicho, manos a la obra y mucho dnimo porque las personas con retraso mental y sus familias necesitan que nuestras
organizaciones mejoren.
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