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1. RESUMEN

La Pardlisis Cerebral es una patologia que afecta no sélo a la persona que la
padece, sino que también influye en su entorno mas cercano, es decir, su unidad familiar.
El nacimiento de un/a hijo/a con una discapacidad, va a generar una serie de cambios en la

familia.

A partir de esta premisa, nace la realizacion del presente Trabajo Fin de Grado,
con el objeto de conocer esta discapacidad y las repercusiones que genera en el ambito
familiar, para poder intervenir de forma apropiada desde el Trabajo Social, respondiendo
asi a las necesidades que se generan a lo largo de todo el proceso vital en la persona y su

familia.

Palabras clave: Parélisis Cerebral, familia, discapacidad, Trabajo Social,

necesidades, intervencion.

ABSTRACT

Cerebral Palsy is a pathology which suffers not only the person who has it, but also
her/his closest environment, that is, his/her family unit. The birth of a son or daughter with

a disability is going to cause a series of changes in the family.

From this premise, this Final Project is created to know this disability and the
effects which can generate in the family setting. In this way, we can take part in a suitable
way from Social Work, paying attention to the needs which are generated throughout all

vital process into the person and his/her family.

Keywords: Cerebral Palsy, family, disability, Social Work, needs, social

involvement.



2. INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral, es una afeccion neuroldgica que sufre la persona, producida
durante la primera infancia, que dara lugar a la alteracion de otras funciones (motoras,
posturales, conductuales, etc.), lo cual tendra consecuencias en el desarrollo del/a menor,
generando asi una discapacidad.

Se ha de partir, de que todas las familias desarrollan un papel fundamental de
socializacion. Estas, en las que se produce el nacimiento de un/a hijo/a con Parélisis
Cerebral van a desarrollar las mismas funciones que el resto, la distincion radicara en que
presentaran nuevas y diferentes necesidades a satisfacer. Casi podriamos afirmar, sin
miedo a equivocarnos, que ninguna familia esta preparada para esta nueva situacion, ni
para afrontar las funciones derivadas de la discapacidad de uno de sus miembros, serd
entonces, cuando se haga necesaria la figura de un/a trabajador/a social.

El presente Trabajo Fin de Grado, trata de una revision bibliografica, en la que se
pretende recoger aspectos clinicos y epidemioldgicos que el/la profesional del trabajo
social debe conocer y tener en cuenta para realizar una correcta intervencion, pues no todas
las discapacidades son iguales, ni cursan del mismo modo. De igual forma, se plantea el
impacto que se produce en una familia ante un diagnostico adverso en relacion a una
discapacidad, asi como las necesidades que puede experimentar. Seguidamente, se hace
referencia a los recursos, servicios y prestaciones, con los que la familia puede contar para
hacer frente a esta situacion. Ademads, se expone la normativa que se ha considerado
importante en cuanto al reconocimiento de derechos como ciudadanos de las personas con
discapacidad. Una vez abordados estos aspectos, se ha pasado a describir las funciones que
realiza y/o puede desarrollar el/a trabajador/a social en la atencién a personas en situacion
de discapacidad y su entorno, dicha intervencidn social es necesaria en el acompafiamiento
de las familias durante el ciclo vital. Por altimo, se finaliza con una conclusion sobre el

tema del que trata el presente trabajo.

2.1. PROPOSITO DEL TRABAJO

Con la realizacion del presente TFG, se pretende conocer como afecta la Paralisis
Cerebral al sujeto y a su familia, desde el punto de vista del Trabajo Social, asi como las
funciones que el/la profesional de este ambito desempefia en la atencion e intervencion con

estas personas. Por tanto, los objetivos se pueden concretar en los siguientes.



2.2. OBJETIVOS

Objetivo general: Conocer qué puede y debe hacer un/a trabajador/a social en la
atencion a las familias en la que alguno/a de los/as hijos/as es diagnosticado/a por Paralisis
Cerebral.

Este objetivo general, se puede concretar en los siguientes objetivos especificos:

- Conocer en qué consiste la Paralisis Cerebral y las problematicas sociales que

se asocian a la aparicion de esta discapacidad.

- Comprender como afecta a la familia la noticia del nacimiento de un/a hijo/a

con esta discapacidad.

- Identificar las necesidades que se generan en el entorno familiar.

- Conocer la intervencion del/a trabajador/a social a lo largo del ciclo vital de la

persona afectada por Parélisis Cerebral.

- Indicar los recursos, servicios y prestaciones disponibles con los que se cuenta

en la actualidad para estas personas y sus familias.

2.3. METODOLOGIA

La metodologia utilizada en el presente TFG, ha sido una revision bibliogréafica
sobre el tema que ocupa al mismo. Para ello, se ha centrado en la bdsqueda y consulta de
distintos documentos y manuales que incluyesen en su titulo, resumen y/o contenido una
serie de palabras clave como: Parélisis Cerebral, Atencion Temprana, Discapacidad,
Familias, todos ellos unidos al término Trabajo Social.

También, se ha procedido a la busqueda en la Biblioteca de la Universidad de
Jaén, de recursos bibliograficos, tanto en formato papel como electronico. Ademas, de la

consulta en la Hemeroteca de la misma, sobre revistas de Trabajo Social.

Otra fuente de informacion, ha sido las publicaciones y documentos propios de
asociaciones directamente relacionadas con la discapacidad y la Paralisis Cerebral, como la
Confederacion Espariola de Asociaciones de Atencidn a las Personas con Parélisis Cerebral
(ASPACE), Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), y
Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual (FEAPS).


http://es.wikipedia.org/wiki/Comit%C3%A9_Espa%C3%B1ol_de_Representantes_de_Personas_con_Discapacidad

Para ampliar esta revision bibliografica, también se ha utilizado la busqueda en
internet sobre teoria y normativa en el buscador google, google académico y google books,

con las palabras clave detalladas anteriormente.

Una vez recopilada y analizada la documentacion se ha seleccionado la mas
actual y relevante (libros, revistas, documentos, paginas web, etc.), para después proceder a

la elaboracion del presente documento y culminar con una conclusion personal sobre ello.



3. MARCO TEORICO

Para comenzar se van a explicar una serie de aspectos clinicos y epidemioldgicos
de la Paralisis Cerebral (en adelante PC), ya que es necesario tener un minimo de
conocimientos al respecto, para llevar a cabo una correcta intervencion. También, se va a
hacer referencia al impacto producido por el nacimiento de un/a hijo/a con PC en la unidad
familiar. Por ultimo, se va a exponer una relacion de recursos que en la actualidad se han
puesto en marcha por parte de la Administracion Publica para ayudar a las personas y

familias en esta situacion.

3.1. ASPECTOS CLINICOS Y EPIDEMIOLOGICOS

A continuacion, se van a explicar brevemente una serie de aspectos clinicos y
epidemioldgicos béasicos sobre esta enfermedad (concepto, etiologia, tipos, etc.), como
elemento béasico para poder orientar la intervencion y trabajar con los individuos y las

familias de forma adecuada, guiandoles para posibles situaciones y necesidades futuras.

3.1.1. CONCEPTO

Seguln la Confederacion ASPACE, citando al doctor Philippe Hercberg de
UPACE, la Paralisis Cerebral:

“es un trastorno global de la persona consistente en un desorden permanente y no
inmutable del tono, la postura y el movimiento, debido a una lesién no progresiva en el
cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sean completos. Esta lesién puede
suceder durante la gestacién, el parto o durante los primeros afios de vida, y puede
deberse a diferentes causas, como una infeccion intrauterina, malformaciones cerebrales,
nacimiento prematuro, asistencia incorrecta en el parto,...” (Confederacion ASPACE,
2007: 7).

Dependiendo de factores como el tipo, localizacion y amplitud de la lesion
neuroldgica, puede dar lugar a la alteracién de otras funciones, como pueden ser la
atencion, percepcion, memoria, lenguaje y razonamiento, lo cual tendra
consecuencias en el desarrollo del/a nifio/a. Ademas, puede conllevar problemas de
tipo sensorial, perceptivo y de comunicacion, dando lugar a una diversidad de
contextos personales, no generalizables, que van a variar en funcion de la lesion
neuroldgica del sujeto. Por tanto, podemos observar personas con PC minima, las

cuales apenas necesitan ayuda, mientras que, otros sujetos con mayor afectacion
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necesitan de otras personas para poder realizar las actividades basicas de la vida
diaria (Confederacion ASPACE, 2007).

Asi mismo, es importante sefialar que la PC no dispone de una cura,
aunque si el sujeto obtiene una atencion apropiada, tal como la estimulacion
intelectual, de comunicacion y de relaciones sociales, podré disfrutar de una mejor

calidad de vida.

3.1.2. ETIOLOGIA

La PC es una patologia que puede producirse por numerosas causas. Por ello, es
imprescindible conocer los maltiples factores que la originan, ya que de esta forma, pueden
prevenirse, detectarse lo antes posible, o realizar un control y seguimiento de los sujetos
que puedan presentar riesgo de padecerla.

Esta discapacidad se origina por diversos factores, que pueden tener lugar en el
momento de la gestacion (prenatales), en el parto (perinatales), o en los tres primeros afios
de vida del/a menor (postnatales), tiempo en el que el sistema nervioso central esta en

maduracion.

Cuadro 1. Causas de la Paralisis Cerebral.

« Prematuridad. « Infecciones (meningitis,

« Alteraciones en la coagulacion.

» Malformaciones.

« Enfermedades autoinmunes.

« Infeccion intrauterina.

« Traumatismo.

« Consumo de sustancias toxicas.

« Disfuncién tiroidea.

« Trombosis en el lado materno o
fetal.

» Cambios vasculares crénicos.

« Infeccion.

* Gestacion maltiple.

* Retraso (_:recimiento
intrauterino.

*HTA.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Paralisis Cerebral Infantil. Protocolos Diagnosticos Terapéuticos

* Bajo peso.

« Fiebre materna durante el parto.

« Infeccion.

* SNC o sistémica.

* Hipoglucemia mantenida.

« Hiperbilirrubinemia.

» Hemorragia intracraneal.

* Encefalopatia hipoxico-
isquémica.

* Traumatismo.

+«ECMO.

encefalitis).
« Traumatismo craneal.
« Estatus convulsivo.
« Parada cardio-respiratoria.
« Intoxicacion.
* Deshidratacion grave.

de AEP: Neurologia Pediatrica. Barcelona: Asociacién Espafiola de Pediatria (Péo, 2008).



3.1.3. GRADO DE AFECTACION

El grado de afectacion debe ser tenido en cuenta por los/as profesionales del
trabajo social, ya que dependiendo del grado de afectacion del/a sujeto, sus necesidades y
las de sus familiares pueden ser diferentes. Aunque es necesario tener presente que no
todos las personas que padecen PC o cualquier otro tipo de discapacidad, se encuentran
afectadas de igual forma, ni tampoco presentan estrictamente el conjunto de
manifestaciones funcionales. Esta discapacidad puede clasificarse en tres grados (Ruiz &
Arteaga, 2006):

- Leve: el sujeto puede deambular de forma autdnoma, ademas posee la capacidad de
manipular elementos pequefios, como minimo con una de sus manos.

- Moderada: caracterizada por tener afectado dos 0 mas miembros. Son capaces de
realizar desplazamientos autonomos, pero de forma limitada. Necesitan el uso de ayudas
técnicas para desplazarse y manipular objetos, ademés de ayuda para poder llevar a cabo
las actividades basicas de la vida diaria.

- Grave: estas personas tienen los cuatro miembros sin posibilidad de marcha
autonoma, ni capacidad manipulativa. Manifiestan deformidades en el tronco y las
articulaciones, ademas, de ausencia de equilibrio. Son sujetos dependientes para satisfacer
todas sus necesidades.

3.14. TIPOS

La PC no cursa siempre del mismo modo, sino que podemos hablar de distintos
tipos de la misma, tales como PC espastica o hipertonica, discinética o atetdsica, ataxica, y

mixta, que a continuacién definiremos.

- Paralisis Cerebral Espastica o Hipertonica.

Este tipo de paralisis es el que se da con mayor frecuencia, afectando a un 70-80%
de los sujetos que padecen PC. Esta definida por un elevado aumento del tono muscular y
un alto grado de rigidez muscular (espasticidad), lo cual da lugar a movimientos
exagerados y sin coordinacion, fundamentalmente en piernas, brazos y espalda (Gonzélez,
Gutiérrez, Lamela, Montariés, & Resines, 2012). Los sujetos que presentan este tipo de PC
tienen problemas para controlar sus muasculos que sostienen brazos, piernas o cabeza, que
tienden a estirarse y debilitarse (Confederacion ASPACE, 2007).



- Pardlisis Cerebral Atetosica o Discinética.

Esta, se da en torno a un 10-20% de los casos. Se produce la afectacion del tono
muscular, caracterizada por el paso de un elevado tono muscular (hipertonia) a un bajo
tono muscular (hipotonia). Este tipo de variaciones del tono muscular dan lugar a la
descoordinacion y falta de control de los movimientos, los cuales se caracterizan por ser
retorcidos y lentos. Sin embargo, tales alteraciones disminuyen en estado de suefio.
Ademas, si se producen situaciones de estrés emocional, se reduce la capacidad de
controlar los movimientos. En este tipo de PC, se generan problemas que afectan al
movimiento de sus extremidades, obstaculizando la postura a la hora de sentarse y
caminar. En ocasiones, también genera muecas involuntarias y el caracteristico babeo

(Gonzalez, Gutiérrez, Lamela, Montafiés, & Resines, 2012).

- Paralisis Cerebral Atéxica.

Se produce en menos del 15% de los casos. Definida por problemas en la marcha,
dificultad para mantener el equilibrio y descoordinacion de la motricidad fina. Esto da
lugar al entorpecimiento de acciones rapidas y concretas. Los sujetos presentan
inestabilidad a la hora de caminar, ademas manifiestan temblores de intencion, o lo que es
lo mismo, al iniciar un determinado movimiento voluntario, se genera un temblor en la

parte del cuerpo implicada (Gonzalez, Gutiérrez, Lamela, Montafiés, & Resines, 2012).

- Pardlisis Cerebral Mixta.
Este tipo es el mas coman, normalmente los sujetos que sufren PC muestran una
combinacidn de los tres tipos de paralisis anteriormente mencionados, sobre todo del tipo

espastica y atetosica (Gonzalez, Gutiérrez, Lamela, Montafiés, & Resines, 2012).

3.1.5. EPIDEMIOLOGIA

Es importante conocer los datos epidemioldgicos para caracterizar el perfil de las
personas afectadas y comprender como les afecta o puede afectar la enfermedad de una
manera integral. Los datos referentes al nimero de personas afectadas por PC y como se
distribuyen en el territorito, son escasos. No obstante, algunos aspectos pueden ser muy
similares a los de las personas con discapacidad en general, independientemente que el
diagnostico sea PC u otra patologia. Por tanto, se considera importante exponer algunas
cifras relacionadas de personas con discapacidad.

Los ultimos datos estadisticos publicados por el INE, que datan del afio 2008,

muestran que el nimero de personas con discapacidad en nuestro pais es de 3.847.900, es
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decir, un 8,5% del total de la poblacion. En cuanto a la distribucion por sexo, las mujeres

Tabla 1. Personas con discapacidad segtn edad. afectadas ~ por  una

discapacidad alcanzan una

Edad N° de personas % de
(miles) personas cifra. superior a 2,3
0a5afios * 60,4 1,6 millones, mientras que el
6 a 64 afios 1.560 40,5 nimero de hombres se
65 a 79 afios 1.201,7 31,2 encuentra alrededor de los
80 y mas afios 1.025,8 26,7 1,55 millones. Por tanto,
TOTAL 3.847,9 100 las mujeres con

discapacidad superan a los
Fuente: Elaboracion propia a partir de Encuesta de Discapacidad, hombres en 0,75 millones,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD) (Instituto .
Nacional de Estadistica, 2008). aproximadamente.
Para tener una vision mas amplia sobre la epidemiologia de las personas con
discapacidad en funcién del territorio, en la Comunidad Auténoma Andaluza, la cifra es de

716. 100 personas, y méas concretamente en la provincia de Jaén, de 55.620.

Tabla 2. Namero de personas con discapacidad segun territorio de poblacion (miles).

3.847,9 716,1 55,62

Fuente: elaboracion propia a partir de Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) (Instituto Nacional de Estadistica, 2008).

Para terminar, como se ha referido anteriormente, en cuanto a la carencia de datos
epidemioldgicos sobre la PC, las Unicas cifras concretas de las que disponemos sobre su
prevalencia en nuestro pais, son los que refleja la Confederacion ASPACE, que situa el
namero de personas con PC en 120.000 habitantes, lo que representa un 2,8% del total de
la poblacion espafiola (Confederacion ASPACE, 2007). Por tanto, como podemos

observar, el nimero de personas afectadas por esta patologia es considerable.

L En esta encuesta los tipos de limitaciones estudiados para los sujetos en esta franja de edad son distintos a
las discapacidades de las personas de 6 afios en adelante, ya que el cuestionario utilizado para su
investigacion es simplificado.
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3.2. IMPACTO DE LA PARALISIS CEREBRAL EN LAS FAMILIAS

El nacimiento de un/a hijo/a es lo més importante para unos padres que esperan
con ilusién la llegada de su bebé, y que, ante este momento han ido construyendo multiples
expectativas de futuro, que pueden quedar frustradas y desaparecer en el momento que les
comunican que su hijo/a tiene una situacion de salud adversa.

El hecho de que el/la nifio/a sufra esta discapacidad, requiere de la familia mayor
disponibilidad y sacrificio, debido al gran impacto que esta situacion genera en la misma,
el cual altera de forma brusca su modo de actuar, repercutiendo en el ciclo vital de la
propia familia. La quiebra del proyecto vital familiar que supone la presencia de un/a hijo/a
con PC, se debe tanto al desgaste fisico que produce el cuidado de los/as menores con
discapacidad, como y en mayor medida, a las consecuencias psicoldgicas y sociales que
contempla asumir una realidad que transforma todas las expectativas de estos padres ante
el nacimiento.

La gran mayoria de los progenitores no se encuentran preparados para el
nacimiento de un/a hijo/a con esta discapacidad, por tanto, estaran desbordados a causa de
la noticia y la gran cantidad de sentimientos que ésta genera. La forma en que se afronta la
Ilegada de esta nueva situacion por parte de la familia influird en el desarrollo y bienestar

del sujeto afectado.

3.2.1. REACCION ANTE LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO

El comportamiento de los padres va cambiando lentamente, aunque las emociones
en algunos casos pueden permanecer subyacentes durante un gran periodo de tiempo, o
llegar a establecerse de forma cronica en los mismos (Perpifian, 2014).

Una vez comunicado el diagnéstico de que el/la menor sufre PC, los progenitores
experimentan lo que se conoce como “proceso de duelo”, es entonces cuando, segliin el
modelo tedrico de crisis de Grunwold y Hall, 1979, citado por Perpifian (2014), pasan por
cuatro etapas distintas:

1.  Fase schock. Se produce en el momento en el que se recibe la informacion.
Se caracteriza por un serio bloqueo que puede durar un tiempo mas o menos prolongado.
Los progenitores experimentan desorientacion, confusion y una gran conmocion. Se
produce un importante cimulo de sentimientos que pueden ser manifestados abiertamente
o inhibidos. Las emociones gque caracterizan esta etapa son:

- Panico o miedo de gran intensidad.
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- Rabia: normalmente se produce el rechazo de la familia hacia el/la
profesional que informa del primer diagndstico.

- Culpa: busqueda irracional de la causa que ha dado lugar a la discapacidad.
Pueden buscar la culpa tanto en el exterior, como por ejemplo, una negligencia médica, o
en si mismos, como actuaciones durante el periodo de embarazo.

- Blogueo: generado por la acumulacion de emociones, que puede tener como
resultado que uno o ambos padres se mantenga impasible y que escasamente pueda actuar
o pensar. El blogueo produce que los progenitores, de forma inconsciente, seleccionen una
parte del mensaje transmitido por el profesional, la cual normalmente es la més favorable.

- Depresion: caracterizada por un sentimiento de tristeza importante, que
puede ser transitoria 0 que puede asentarse de forma duradera, requiriendo intervencién
terapéutica.

- Desintegracion: se caracteriza por emociones ambivalentes vy
contradictorias, perdiendo la seguridad en si mismos y en el entorno que les rodea.

- Negacion: mecanismo de defensa cognitivo que niega la realidad. También,
puede suceder que los progenitores asuman que la situacion es cierta, pero le atribuyen
menor gravedad, por ejemplo, que la lesion cerebral del/a nifio/a apenas va a afectar a su
desarrollo. Este mecanismo proporciona a los padres sostener su sistema de atribuciones,
proporcionando un margen para poder aceptar la situacion en funcion de cuando se
encuentren con mas fuerza o recursos.

2. Fase de reaccion. El bloqueo y la confusién originada en el inicio comienza
a disminuir. Los padres empiezan a asimilar el diagnéstico y su propio sistema de
atribuciones genera un proceso de cambio, reaccionando a la informacién obtenida.
Aunqgue se mantienen la mayor parte de los sentimientos de la anterior fase, se comienzan a
ampliar un mayor nimero de recursos cognitivos para aceptar tales emociones.

- Miedo: aln persiste pero con una mayor base racional, seleccionando las
dificultades sobre la problematica del/a menor y justificando su miedo en base a éstas.

- Enfado: se trata de un momento de duelo en el que la familia toma
consciencia de que el/la nifio/a no responde a la idea de nifio/a sano/a que ellos tenian.

- Culpa: originada por pensamientos autodestructivos.

- Tristeza: este sentimiento se mantiene en el tiempo mas que otras

emociones.
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- Rechazo: aversion al trastorno del/a menor, a los/as profesionales o incluso
rechazo hacia el propio/a hijo/a. Estas reacciones generan de nuevo culpabilidad y
autoestima negativa, lo que puede generar situaciones de sobreproteccion.

- El blogueo y la desintegracion van disminuyendo.

- Negacion: en ocasiones, puede perdurar de forma patoldgica o durante un
periodo de tiempo e ir disminuyendo de forma que no se niegue completamente la
existencia de la PC, pero se producen otras formas de negacion que perduran hasta que se
restablece la situacion emocional.

3. Fase de adaptaciobn. En esta etapa se origina un proceso de
reconstruccion, donde el dolor y la tristeza se dejan a un lado para dar paso a situaciones
mas gratificantes. Los progenitores comienzan a considerar al/a menor mas desde la
perspectiva de nifio/a que desde la de discapacitado, disfrutando asi de su condicion de
padres/madres. Entienden mejor de qué trata el trastorno de su hijo/a, asi como sus puntos
fuertes y débiles, de tal forma que van atribuyendo ideas mas adaptadas a la realidad,
regulando asi su comportamiento y obteniendo pequefios logros. Por tanto, se produce un
aumento de su propia percepcion sobre la capacidad como padres, necesitando “empezar
de nuevo”.

También, en esta fase, se da una actitud activa de bisqueda respecto al trastorno:
sienten la necesidad de obtener informacion ajustada sobre la discapacidad que sufre su
hijo, preguntan a profesionales, se informan y buscan asesoramiento en asociaciones.

4.  Fase de orientacion. La crisis ha disminuido, la familia ha ido aceptando la
PC del/a menor y se ha producido una adaptacion de forma progresiva, disfrutando asi de
los logros y de la relacidn padres-hijo/a, a la vez que se da respuesta a las necesidades tanto
del/a nifio/a, como del nacleo familiar. La adaptacion de los padres es expresada mediante
ajustes en el sistema de atribuciones como:

- Reajuste a las nuevas necesidades: organizacion de la familia para satisfacer
las necesidades del/a nifio/a en el entorno familiar y fuera de este.

- Descubrimiento de apoyos y ayudas: tanto de ayudas técnicas como de
recursos formales, como pueden ser centros de desarrollo infantil y AT, programas de
respiro familiar, asociaciones y profesionales especializados/as. Aqui es imprescindible la
figura de un/a Trabajador/a Social.

- Redefinicion de las relaciones dentro y fuera de la familia: se produce la
distribucion de tareas generadas alrededor del trastorno, incluso se generan modificaciones

en cuanto a los papeles que debe asumir cada miembro de la familia. Ademas, toman
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contacto con asociaciones especializadas con la PC o de caracter mas general que le
ofrecen posibilidades de intervencion y de relacion con familias en situaciones similares.

- Recuperacion del autoconcepto: al aceptar al/a nifio/a y su trastorno, se
genera un refuerzo de su identidad y condicion de padres, comenzando a confiar en sus
posibilidades como tales.

- Aprendizaje de habilidades y estrategias: como pueden ser técnicas de
estimulacion, estrategias de comunicacion con el/la menor y sobre todo observacion, algo
muy util durante su desarrollo.

- Implicacion en los procesos de intervencion: los padres se implican de
forma progresiva durante el proceso de intervencion con el/a menor en la AT.

- Reajuste de valores y cogniciones afectivo-existenciales: en la mayoria de
los casos, se produce una revision y modificacion de creencias y planteamientos apreciados
y relevantes hasta el momento, priorizando asi valores como la salud, esfuerzo, afectividad

y perseverancia.

Es necesario apuntar que cada familia y cada persona presenta una reaccién
diferente ante un diagndstico adverso, no todas las reacciones detalladas anteriormente
suceden siempre, ni se producen de la misma manera. Debido a la complejidad de la
vivencia personal y emocional de cada persona, el paso entre una fase y otra no esta
delimitado especificamente, asi como la duracion de cada una de ellas, ya que éstas pueden
durar mayor o menor tiempo. Ademas, la reaccion de ambos progenitores puede que no
coincida, ya que las personalidades de éstos quiza sean diferentes, lo que afiadira mayor

complejidad a la situacion (Perpifian, 2014).

También, el periodo de aceptacion va a estar condicionado por maltiples factores
como pueden ser, las caracteristicas personales y emocionales de los padres, la relacion
entre ellos, su poder adquisitivo, y su nivel social y cultural, si es el/la primer/a hijo/a 0 no
del matrimonio, entre otros (Mingo & Escudero, 2008). No debemos olvidar el factor
relativo a la zona de residencia de la familia, pues en el estudio realizado por el IMSERSO,
recogido por estas autoras, se observan mas dificultades en las familias que residen en
zonas rurales a casusa de una menor cobertura de los servicios sanitarios, sociales y
especializados. Este factor se refleja también en la investigacion realizada por Cherroalde,
J. y Ferndndez, D. (2006), que sefiala que las personas con discapacidad residentes en
zonas rurales, tienen mayor dificultad de acceso a los recursos sociales especializados,

ademas de servicios sanitarios, transporte, ocio, infraestructurales, laborales, etc., lo que se
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traducird en una peor calidad de vida. Con el fin de evitarlo, las familias necesitaran
realizar numerosos y continuos desplazamientos a zonas urbanas, que significard un

aumento del gasto familiar.

3.2.2. REPERCUSION EN LOS DISTINTOS MIEMBROS DE LA
FAMILIA

La llegada de un/a nifio/a con PC da lugar a una serie de cambios en la unidad
familiar, aunque esta situacion influird de manera diferente en cada uno de los miembros
de la misma. A continuacion, se detalla la repercusion que produce tanto en la relacion de

pareja de los progenitores, como en los hermanos, si los hubiera, y en la familia extensa.

Relacién de pareja.

Las relaciones de pareja entre los progenitores del/a nifio/a con PC, experimentan
numerosos altibajos y desajustes hasta que se produce la aceptacion de la situacion. Se
puede dar que el padre y la madre afronten el duelo de forma diferente, lo que producira
sentimientos contrapuestos, que pueden originar conflictos en la pareja. De este modo, se
pueden generar disputas motivadas por los distintos modos de afrontar la enfermedad del/a
menor, por la frustracion de la madre al no disfrutar de intimidad debido a la sobrecarga de
tareas, o por los celos del padre cuando la madre se ocupa mas del cuidado del menor que
de compartir momentos en comun, entre otros. También, estos conflictos en la pareja se
pueden dar en ocasiones debido a conductas “escapistas” por parte de alguno de los padres
a causa del rechazo generado ante la discapacidad que presenta el/la nifio/a (Madrigal,
2007).

Ademas, es importante destacar, que el apoyo mutuo entre los progenitores es
algo esencial en la pareja, por tanto, ambos precisaran del apoyo del otro para asimilar la
convivencia con el nifio. De tal manera, que en la relacién se precisa la correcta division de
tareas y roles, deben ser capaces de ayudarse y apoyarse, para asi, mejorar el bienestar del
nifio/a (Familia ASPACE, 2015).

El papel de los hermanos.

Los hermanos de personas con PC deben ser tenidos en cuenta, ya que el
nacimiento del/a menor con discapacidad también va a generar un cambio significativo en
sus vidas (Diaz, 2003).
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Cuando son pequefios/as, para que los hermanos/as comprendan por qué sus
padres dedican mé&s tiempo y atencion a su hermano/a, es necesario explicarles de una
forma acorde a su edad, en qué consiste esta patologia, asi como contestar sus dudas para
poder prevenir sentimientos de abandono o inferioridad (Madrigal, 2007). Como refleja
Lobato (1992), citado por Diaz (2003), los/as hermanos/as deben comprender que esta
discapacidad no sélo repercute en el/la nifio/a con PC, sino en ellos mismos y en el resto de
miembros de la unidad familiar.

Aunque la discapacidad puede afectar de diferente forma en la vida y futuro de
los/as menores y la familia, se generan sentimientos que producen resultados beneficiosos
sobre los/as hermanos/as, como pueden ser madurez, tolerancia, responsabilidad,
independencia, altruismo, etc., pero también, se pueden dar efectos negativos como
sentimiento de abandono de los progenitores, resentimiento, vergiienza, culpabilidad ante
su propia salud, excesiva responsabilidad en el hogar familiar, limitacion de la actividad
social, etc. (Diaz, 2003).

A veces, para beneficiar la participacion de todos los miembros de la familia se
corre el peligro de sobrecargar a los/as hermanos/as con funciones y responsabilidades que
no son acordes a su edad, al involucrarles en la atencion del/a hermano/a. Si el/la menor
afectado/a tiene un alto nivel de dependencia, los padres suelen experimentar
incertidumbre y depresion ante la angustia que genera no saber quién se va a encargar de
éste cuando ellos no estén. De ahi, nace el peligro de generar en el resto de los/as hijos/as
la ansiedad ante el futuro, responsabilizandoles del cuidado del hermano/a con
discapacidad. De tal modo, es necesario determinar hasta donde deben colaborar en casa y
cuando una responsabilidad extremada les frena en el progreso de su propio proyecto de
vida (Madrigal, 2007).

Familia extensa.

Para los padres, informar al resto de la familia que su hijo/a padece PC, es un
momento complicado, de modo que es esencial que éstos comprendan esta dificultad para
poder informar de esta situacion de cambio. Para la familia extensa al principio, también le
es dificil adaptarse a estas circunstancias, sobre todo por no saber cdémo actuar
correctamente. Por tanto, los padres deben orientar a sus parientes mas cercanos y
amigos/as sobre como relacionarse con el/la nifio/a e informarles sobre su discapacidad, y

las necesidades que puedan presentar ellos mismos (Familia ASPACE, 2015).
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Teniendo en cuenta un punto de vista estructural, la familia extensa, como son
abuelos, tios y otros familiares, ocupa un papel fundamental de ayuda en la atencién y

cuidado del menor con PC (Perpifian, 2014).

3.2.3. NECESIDADES QUE PRESENTAN LAS FAMILIAS

Cualquier ndcleo familiar, independientemente de que en su seno existan
problemas o no de salud, presenta una serie de necesidades elementales para poder
desarrollarse en unas condiciones adecuadas, entre las que se encuentran la estabilidad
econdémica, compatibilidad de vida laboral y domestica, equipamientos sociales, asi como
ocio y tiempo para compartir entre sus miembros. Pero, cuando hablamos de una familia en
situacion de discapacidad, ademéas de estas necesidades comunes, se hallan necesidades
especificas, que experimentaran una serie de variaciones durante el desarrollo de su ciclo
vital. A continuacion, se reflejan algunas necesidades derivadas de la propia discapacidad,
que el/la trabajador/a social y el resto de profesionales deben tener en cuenta para actuar
con estas familias (Ponce, 2008):

- Necesidades emocionales: la mayoria de las familias no se encuentran
preparadas para aceptar y asumir la discapacidad de un/a hijo/a, por lo que precisaran
apoyo emocional para afrontar los cambios que esta situacion conlleva.

- Necesidades de informacion: al tratarse de una situacion inesperada, no
poseen conocimiento de los diferentes recursos y servicios destinados al colectivo y a la
familia. Sera entonces, cuando la familiaprecisard informacién sobre la disponibilidad y la
utilidad de los mismos.

- Necesidades economicas: son muchos los gastos que esta patologia
conlleva, como pueden ser tratamientos especificos, adaptaciones, ayudas técnicas y
ortopédicas, desplazamientos, etc. Ademas, en muchas ocasiones uno de los progenitores
se ve obligado a dejar de lado su trabajo para cubrir la asisitencia y el cuidado del/a menor,
asi como asisitir a diferentes especialistas, tratamientos y servicios. En resumen, el gasto
de la familia se vera incrementado, mientras que los ingresos se reduciran.

- Necesidades en la vida diaria: aumentara su dificultad para compatibilizar
la vida familiar, social y laboral. Esto se vera incrementado dependiendo del grado de
necesidad de atencion y cuidados del/a menor.

- Necesidades educativas: cuando nace un bebé, los padres disponen de
personas de referencia para orientarles sobre como cuidarlo y educarlo (abuelos, amigos,

etc.). Sin embargo, cuando el/la nifio/a tiene una discapacidad no disponen de estos puntos
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de referencia, lo que hace que se encuentren perdidos y desorientados. Por ello, es
fundamental facilitarles formacion al respecto, asi como ponerles en contacto con otros
padres que pasan 0 han pasado por una situacion similar.

- Necesidades de planificacion de futuro: generalmente, la preocupacion de
los padres sobre el futuro de los/as hijos/as comienza cuando éstos/as se hacen mayores.
Sin embargo, si el/la nifio/a padece algun tipo de discapacidad, esta preoucpacion se
produce desde el nacimiento del/a menor, la cual aumenta cuando los progenitores

envejecen.
3.3. RECURSOS CON LOS QUE CUENTAN LAS FAMILIAS

Para dar respuesta a estas situaciones, los Estados articulan una serie de recursos,
prestaciones y servicios para atender a estas personas y sus familias. Las instituciones
publicas que facilitan diferentes servicios y prestaciones son la Administracion Central,
Autonomica y Local, como los distintos Ayuntamientos y Diputaciones Provinciales. Los
servicios también pueden ser ofrecidos por ONG’s del tercer sector y el sector privado.

Para conocer los diferentes recursos para la atencion a las personas con
discapacidad y su unidad familiar, debemos tener en cuenta las etapas del ciclo vital, ya
que en cada una de ellas se presentan necesidades distintas, a las cuales se podré responder
con diferentes procesos, servicios y prestaciones adecuadas tanto a las necesidades, como a
la edad del sujeto y las caracteristicas del mismo y su familia. Atendiendo a estas etapas
evolutivas, destacaremos los més relevantes:

Primeramente, se debe hablar de la Atencion Temprana (en adelante AT), ya que
es un proceso que ademas de requerir una especial atencién, se inicia, una vez es detectada
la discapacidad en el/la nifio/a. No es un servicio como tal, sino un proceso que lleva
implicitos una serie de recursos.

La AT, contempla un conjunto de acciones que se llevan a cabo en el contexto
donde el/la nifio/a se desarrolla en las primeras etapas de su vida, por tanto, la familia es
parte prioritaria en la AT ya que el entorno fisico y las interacciones afectivas y
emocionales del nacleo familiar del/a menor, son el componente fundamental en el que se
va a intervenir (Perpifian, 2014). Se hace necesaria la AT (de 0 a 6 afos) para que el sujeto
durante los primeros afios de vida pueda potenciar y desarrollar lo maximo posible sus
capacidades fisicas, mentales y socio afectivas, para que en el futuro pueda disfrutar de una

mejor calidad de vida, pudiendose definir, segun el libro blanco de AT, como:
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“el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios, a la
familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta o mas pronto posible a las
necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben
considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales
de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar ” (Federacion Estatal de Asociaciones de

Profesionales de Atencion Temprana, 2005:12).

Este proceso comienza cuando el pediatra detecta la discapacidad del sujeto, y una
vez diagnosticada, deriva el caso a los Equipos Provinciales de Atencion Temprana
(EPAT), mediante el Sistema de Informacion de Atencion Temprana (alborada),
herramienta que favorece la coordinacion de todos los profesionales que actian en el
seguimiento del/a nifio/a y sus familias. Una vez reunidos los profesionales del EPAT, se
asigna un Centro de Atencion Infantil Temprana (CAIT), para poder dar respuesta a las
necesidades que presente el/la menor y su familia. En el centro, la primera toma de
contacto del/a menor y la familia, sera con el/la profesional de trabajo social, ademas, de
ser valorado por el resto de profesionales del centro, como son psic6logo/a, fisioterapeuta,
entre otros, para ofrecerle una serie de servicios (Angulo, Luna, Prieto, Rodriguez, &
Salvador, 2007).

En materia de educacion podemos distinguir distintas etapas escolares, como
ocurriria con cualquier alumno/a.

En lo referente a la Educacion Infantil, el primer ciclo (de 0 a 3 afios), se
desarrolla en el Centro de AT. En cuanto al segundo ciclo de Educacion Infantil (de 3 a 6
afios), se solicitard la escolarizacién del/a menor indicando que tiene necesidades
educativas especiales, y sera entonces cuando el Equipo de Orientacion Educativa quien,
junto con las familia, valorara la decision mas adecuada sobre el centro idoneo para el/la
menor, siendo un Centro Especifico de Educacion Especial, cuando sus necesidades
educativas no puedan tener respuesta en un centro ordinario.

En la Educacion Obligatoria (primaria y secundaria), si el/la menor accede a un
centro escolar ordinario puede hacerlo de dos formas, en un grupo ordinario a tiempo
completo, donde cursa el curriculo de referencia del aula, con algunas adaptaciones si son
necesarias (refuerzo, adaptaciones curriculares poco relevantes,...); 0 en un grupo ordinario
con apoyos variables, donde el/la nifio/a precisa una atencion personal y determinada,

pudiendo intervenir en mayor o menor medida en las actuaciones de su aula, en funcién de
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las necesidades educativas que el alumnado presente. En los casos en que las necesidades
educativas no puedan tener respuesta en un centro ordinario, el/la menor serd matriculado/a
en un Centro o Aula Especifica de Educacion Especial. EI alumnado en esta modalidad,
requiere una adaptacion significativa y en grado extremo de los &mbitos y/o areas del
curriculo oficial. La adaptacion curricular seguird las referencias de la ensefianza basica,
favoreciendo, ademas, la adquisicion de la autonomia personal, la participacion en el
contexto fisico y social, el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje. La organizacion de
este periodo puede distinguirse en, por un lado, la educacién basica obligatoria, que tendra
una duracién de 10 afios (de los 6 a los 10, de los 10 a los 13 y de los 13 a los 16 de edad),
aungue si el equipo educativo lo estima necesario se podrd ampliar hasta los 18 afios. Por
otro lado, encontramos el periodo de transicién a la vida adulta y laboral que tiene una
duracion maxima de 4 afios (desde los 16 a los 21 afios), excepto para los que ampliaron el
periodo anterior hasta la mayoria de edad, que sera de dos afios. Esta formacion se basara
en la realizacién de Programas de Cualificacion Profesional Inicial especificos (PCPI), o
Programas de Formacion para la Transicion a la Vida Adulta y Laboral (PFTVAL)
(Angulo, Luna, Prieto, Rodriguez, & Salvador, 2007).

Una vez finalizado el periodo educativo, comienza la etapa adulta, si el sujeto
tiene capacidad para desarrollar ocupaciones laborales pueden acceder a una serie de
servicios, entre los que podemos destacar:

- Centro ocupacional:

Este tipo de centros surgen como alternativa a U.E.D para aquellas personas con
PC con una afectacion leve. Estan destinados a la adquisicion de habilidades prelaborales
mediante cursos y talleres para la elaboracién de productos, que posteriormente pueden ser
comercializados, como por ejepmplo artesania, jardineria, etc. No se obtiene una
remuneracion econdémica por la realizacion de los mismos (Confederacion ASPACE,
2014).

- Centro especial de empleo (CEE):

Los CEE son empresas legamente establecidas, que cuentan con un minimo del
70% de los/as trabajadores/as con discapacidad. Estan orientadas a la produccion propia
(artesania, alimentacion, etc), o a ofrecer servicios tanto dentro de la empresa, como fuera
de sus instalaciones. En estos centros se obtiene uan remuneracion econdmica por el
trabajo desarrollado (Confederacion ASPACE, 2014).

En las situaciones en que la persona con discapacidad esta gravemente afectada,

encontramos una serie de servicios asistenciales como pueden ser:
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- Servicio de Ayuda a Domicilio o Atencion domiciliaria:

Este servicio se lleva a cabo en el domicilio de la persona dependiente, donde se
prestan una serie de acciones de caracter preventivo, rehabilitador, y de asistencia a los/as
sujetos que presentan problemas para poder continuar o desenvolverse en su domicilio
habitual. Por tanto, la finalidad del mismo, es contribuir al bienestar de las condiciones de
vida y fomentar la autonomia en el medio habitual en que se desarrolla el sujeto (BOJA
nam. 231,de 23 de noviembre de 2007).

- Unidades de estancia diurna (UED):

Destinados a personas con discapacidad de gran afectacion que ya han concluido
la etapa educativa, para que puedan desarrollar y estimular la autonomia, comunicacion y
salud, mediante diferentes actividades y talleres durante la jornada (Confederacion
ASPACE, 2014).

- Servicios residenciales:

Estos centros ofrecen atencion multidisciplinar y especifica a las personas
gravemente afectadas que tienen dificultad para ser atendidas en su domicilio o unidad
convivencial, debido a su necesidad de asistencia durante las 24 horas del dia
(Confederacion ASPACE, 2014).

- Programa de respiro familiar:

Este tipo de programas han sido creados con el fin de ofrecer una atencién global
al usuario/a durante un tiempo determinado, para que los familiares puedan disfrutar de un
periodo de descanso en el cuidado y atencién de la persona con discapacidad (IMSERSO,
2004).

Ademas, las personas con discapacidad y sus familias tienen derecho a una serie
de beneficios, ayudas y prestaciones economicas. Se ha de tener en cuenta que el tipo de
prestacion va a depender de la afectacion del/a hijo/a y las circunstancias personales,
econdmicas, entre otras, de la familia y del/a menor. Ademas, se debe tener posesion del
certificado de minusvalia emitido por el Equipo de Valoracion y Orientacion de la

Comunidad Auténoma correspondiente.

Concretamente, en nuestro contexto y en la actualidad, podemos destacar las
siguientes:
Entre las prestaciones economicas encontramos ayudas destinadas a la primera

infancia para amortiguar los numerosos gastos que conlleva a la unidad familiar criar y
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educar a un/a menor con discapacidad, como las prestaciones econdémicas por nacimiento o
adopcion de hijos/as y las prestaciones familiares por hijo/a 0 menor acogido/a.

Acceso a determinadas ayudas sociales a modo compensatorio, para intentar
equilibrar las dificultades que se generan con esta situacion, frente a otras familias, como
es la expedicion del carnet de familia numerosa. Para su obtencion, en los casos en que
uno/a de los/as menores tenga discapacidad, el nimero de hijos/as establecido se reduce,
ya que el/la hijo/a afectado/a computa como dos. Este titulo conlleva beneficios en becas y
ayudas para el estudio, reduccion del precio del transporte y del impuesto de matriculacién
de vehiculos.

Ademas, se podran obtener diferentes beneficios fiscales, también con el objetivo
de compensar los gastos economicos que conlleva la discapacidad de un/a hijo/a a la
unidad familiar, tales como: beneficios fiscales por hijo/a a cargo en el Impuesto Sobre la
Renta de las Personas Fisicas (IRPF), reducciones en el IRPF por la contratacion de planes
de pensiones o mutualidades de prevision social y deducciones en el impuesto sobre
sucesiones y donaciones.

Los progenitores del/a menor con discapacidad podran beneficiarse de derechos
laborales debido al tiempo que ocupa el cuidado y la atencién del/a mismo/a y poder
compatibilizar asi la vida laboral y familiar. Entre ellos podemos destacar:

- Permisos por maternidad, se ampliara en dos semanas adicionales.

- Reduccion de la jornada laboral, siempre que el/la menor precise atencién para la
realizacion de actividades bésicas de la vida diaria.

- Excedencia, cuando se solicite para el cuidado del/a hijo/a con discapacidad.

En lo referente al transporte, la familia debera realizar modificaciones o adquirir
un vehiculo adaptado, para ello, existen ayudas para amortiguar parte del gasto que
conlleva, como la reduccion del impuesto de matriculacion y la exencion del impuesto de
circulacion. Para poder acceder a las mismas la persona afectada debe tener reconocido un
grado de discapacidad superior al 33%. También, hay otros recursos asociados al
transporte como son la tarjeta de aparcamiento, tarjeta de vado reservado y ayudas para

transporte en taxi.

Las personas con discapacidad van tener asociadas necesidades relativas a la
salud, para las cuales existen determinadas ayudas sanitarias. Entre estas se pueden

destacar, las ayudas para adquisicion de pafiales y material ortoprotésico.
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Cuando el sujeto llega a la edad adulta, tienen derecho a percibir una Pensién No
Contributiva, la cual consiste en una prestacién econdmica mensual, destinada a personas
con una discapacidad superior al 65%, en edad laboral, que no tienen capacidad de realizar

un trabajo remunerado.
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4. MARCO LEGISLATIVO

Al hablar de personas en situacion de discapacidad, consideramos relevante hacer
referencia a las leyes y normas que les protegen, ya que se trata de personas en situacion de
mayor vulnerabilidad, cuya atencion, a lo largo de la historia ha pasado por muchas
vicisitudes. Desde, en un principio, tratindose como algo vergonzante que habia que
ocultar, hasta la actualidad, donde se reconocen una serie de derechos a las personas con
discapacidad, ha habido un proceso que se ha venido reflejando mediante la elaboracion de
leyes que los respaldan. Esta normativa se ha establecido, tanto a nivel Internacional,
Nacional como Autondmico, de tal forma que a continuacion, y para no hacer demasiado
extenso el presente epigrafe, se va a hacer referencia a algunas leyes que se han
considerado de importancia a nivel Nacional y Andaluz, en materia de reconocimiento de

derechos a las personas con discapacidad.

- Constitucién Espafiola 1978. Art 49.
En el presente articulo, la Carta Magna reconoce los derechos de las personas con
discapacidad y contempla la obligacién de los poderes publicos de prestarles la atencion

gue necesiten.

- Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de las personas con
discapacidad.

Aunqgue actualmente, esta ley se encuentra derogada, se ha creido importante
mencionarla, ya que en nuestro pais fue un hito importante, debido a que fue la primera
norma elaborada para regular la atencion y el apoyo de las personas con discapacidad.

Esta normativa sirvio para asentar las bases en lo referente a la inclusion y los
derechos de estas personas en este pais. Actualmente, ésta se encuentra derogada por otras
normas referentes a este colectivo, desarrolladas en nuestro pais, como la Ley 51/2003, la
Ley 26/2011y el Real Decreto Legislativo 1/2013, que pasamos a describir someramente a

continuacion.

- Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.
La presente ley conllevo un gran cambio en lo referente a garantizar el derecho a

la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, basando su intervencién en
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unas estrategias fundamentales: la lucha contra la discriminacion, la accesibilidad universal

y las medidas de accion positivas.

- Ley 26/2011 de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion
Internacional sobre los Derechos de la Personas con Discapacidad.

Esta normativa se crea en relaciéon a la consideracion de que dicha Convencion
representd un cambio y evolucion en la forma de orientar y guiar las politicas relativas al
colectivo de personas con discapacidad desde el reconocimiento de los derechos humanos
y no desde un enfoque asistencial. Lo novedoso de esta reglamentacion, es que no se
considera a los/as ciudadanos/as en situacion de discapacidad como simples “objetos de
tratamiento y proteccion social”, sino como “sujetos titulares de derechos”, mediante el

ejercicio de derechos, libertades y no discriminacion.

- Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de

su inclusion social.

Este real decreto retine y modifica en un sélo texto las tres normativas genéricas
de discapacidad en vigor hasta el momento en nuestro pais (Ley 13/1982, Ley 51/2003,
y Ley 49/2007), adecudndolas a lo establecido en la Constitucion Espafiola y la
Convencidén Internacional. Es de gran relevancia, ya que se cred para garantizar y
establecer la igualdad de oportunidades y ejercicio de derechos de personas del colectivo
frente al resto de ciudadanos espafioles. Todo ello mediante el establecimiento de una serie
de medidas especificas que aseguren la promocion de la autonomia personal, accesibilidad,

acceso al mercado laboral y participacion en la comunidad.

- Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y

Atencidn a las personas en situacion de dependencia.

Muchas personas con discapacidad se encuentran en situacion de dependencia,
por lo que es importante destacar esta ley, la cual viene a recoger la incorporacion al
Sistema Publico Esparfiol de la atencion a las personas dependientes, contribuyendo al
desarrollo de derechos sociales y de la promocion de la autonomia personal, mediante el

acceso a una serie de servicios y prestaciones.
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En la Comunidad Autonoma de Andalucia, podemos destacar, concretamente, la
Ley 1/1999, de 31 de marzo, de atencion a las personas con discapacidad en
Andalucia. Esta se desarrollé con el fin de regular acciones orientadas a la atencion y
promocion del bienestar de estas personas, a través de la igualdad de oportunidades y la

integracion social, como respuesta a los problemas y necesidades de los mismos.
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5. INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN LA
ATENCION A PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y SUS
FAMILIARES

Tal y como se ha reflejado anteriormente, en el apartado de metodologia de la
presente revision bibliogréfica, la busqueda se ha realizado en base a los términos Trabajo
Social y PC. A penas se ha encontrado informacion especifica acerca del Trabajo Social en
la atencién a la PC. Sin embargo, esto no se considera especialmente relevante, ya que la
intervencion del/a trabajador/a social (en adelante TS) en este ambito, debe estar orientada,
en general, a personas con discapacidad, siempre conociendo la patologia que el sujeto
presenta, asi como los aspectos que se han ido refiriendo a lo largo de este documento. Por
tanto, el/la TS debe adaptar su intervencion a la diversidad, caracteristicas y necesidades

gue presentan en cada momento el sujeto y sus familiares y no solo al tipo de diagndstico.

Esta disciplina, tal y como apunta De Lorenzo (2007), en sus diferentes
modalidades esta destinada a las diversas y complejas relaciones entre los sujetos y sus
contextos, teniendo como mision promover que los ciudadanos ejerzan con plenitud sus

propias capacidades, mejorar su calidad de vida y prevenir posibles problemas futuros.

La intervencion social se inicia desde que se genera el contacto inicial con el
sujeto y/o su familia, en la entrevista, caracterizada por la escucha activa y el
acompafiamiento, generandose un proceso de actuacion que precisa una relacion
continuada con el usuario, en la que se debera tener en cuenta su situacion personal y
familiar para hallar posibles necesidades, con el objetivo de alcanzar el bienestar social del
mismo.

El/la TS debe trabajar para que las personas con discapacidad alcancen el logro
maximo de sus capacidades, respetando su autonomia y su autodeterminacion, para lo cual
debe tener siempre presente una serie de premisas sobre la discapacidad, como sefiala De
Lorenzo (2007), citando a Martinez, M.A (1996):

- Los problemas que experimentan se deben a factores multicausales, por tanto se
debe intervenir de forma individualizada.

- Se debe actuar conforme a los principios de normalizacion, igualdad de
oportunidades y una elevada participacion social, mediante actuaciones positivas

para evitar la discriminacion.
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- Establecimiento de politicas integrales que favorezcan la igualdad de
oportunidades.

- Se debe actuar para favorecer la promocion, sin caer en actuaciones paternalistas
que dan lugar a dependencia.

- La importancia del movimiento asociativo con el colectivo para la reivindicacion y

establecimiento de derechos.

Mediante la informacién, orientacion y asesoramiento, el/la TS brindara el apoyo
necesario a los sujetos para que sean capaces de asumir y comunicar los desafios
emocionales derivados de las maltiples situaciones que experimenten. Por tanto, se debe
fomentar la bdsqueda de un ambiente en el que el sujeto exprese abiertamente sus
emociones sobre si mismo y su entorno, asi como sus inseguridades, favoreciendo la
disminucion de su ansiedad, y generando una mayor sensacion de seguridad (De Lorenzo,
2007).

Este profesional, ademas de intervenir con las personas con discapacidad, tiene un
papel fundamental en la actuacion con las familias de las mismas, tanto para proveer
servicios, como en la orientacién y mediacion familiar. Por ello, el/la TS que actue en el
campo de la discapacidad y sus familias debe tener una serie de conocimientos en materias
como:

- La problematica de la discapacidad y el movimiento asociativo.

- Las dinamicas familiares (ciclo vital y subsistema familiar).

- Técnicas y herramientas para la intervencion con familias, como pueden ser la
teoria sobre la intervencion con familias, grupos, teoria de la comunicacion, la
entrevista, etc.

- Los diferentes recursos comunitarios.

- Intervencion con grupos.

Asi mismo, siguiendo a De Lorenzo (2007), el profesional debe disponer de unas
facultades y actitudes, como son:

- Empatia, escucha activa, no enjuiciamiento, feedback, retroalimentacion, entre
otros.

- Capacidad iniciativa.

- Capacidad para controlar la observacion, lenguaje verbal y no verbal.

- Capacidad de adaptacion a diferentes circunstancias.

- Fomento de la autoestima.
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- Capacidad para demostrar respeto y aceptacién hacia el usuario y su nucleo

familiar.

Por tanto, la intervencion con usuarios/as con discapacidad y su familia, no sélo
debe orientarse a la cantidad de servicios que se les ofrece, sino a la calidad de éstos, lo

cual conllevaré grandes cambios en el concepto de atencion y apoyo.

Teniendo en cuenta que el Trabajo Social engloba numerosas disciplinas de
componente social, como educacién, conocimientos sobre patologias que dan lugar a
situaciones de discapacidad, psicologia, sociologia, legislacion, entre otros, hacen que
este/a profesional tenga que sintonizar el ambito social de la intervencion, con las posibles
necesidades y coyunturas propias de los usuarios y su entorno familiar. De ahi, que tenga
un rol fundamental en el trabajo con las familias de personas con discapacidad, en cuanto a

la orientacion, mediacion y acompafiamiento de las mismas durante todo el proceso vital.

El profesional se dota de estos instrumentos para la correcta intervencion social y
apoyo personalizado (De Lorenzo, 2007):

- Mediacion: desde la mediacion el/la TS actda sobre la situacion, no solo teniendo
en cuenta al sujeto, sino también a la familia, sus relaciones de amistad, comunidad, etc.
potenciando las sinergias del individuo y sus redes de soporte y apoyo.

- Acompainamiento social: escuchando y ayudando a los destinatarios de la
intervencion, éstos podran evolucionar en su proyecto vital y sus relaciones con su entorno
y la sociedad. De Lorenzo, citando a Jordi Planella (2006), sefiala que el acompafiamiento
a personas con discapacidad y su entorno se fundamenta en:

e Proximidad: se requiere la implicacion con los destinatarios de la intervencion,

estando al lado de ellos y no encima, a través de la empatia.

e Reconocimiento del otro: se debe ver a los usuarios y/o familias como personas con
un proyecto vital propio, los cuales podran decidir y actuar con el apoyo del
profesional. Es fundamental reconocer a la persona con discapacidad como sujeto,
lo que favorecera avanzar durante el acompafiamiento.

e Participacion activa: es esencial que los diferentes aprendizajes y actuaciones sean
vividos y sentidos por el usuario o familia. Estos deben responsabilizarse e

implicarse en la toma de sus propias decisiones.
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e Elaboracion de un itinerario: facilitara que el sujeto y/o sistema familiar acepten su

realidad, asimilando el momento vital en que se hayan, y cual es el camino a seguir.

Mediante el acompafiamiento de la persona y su familia que se encuentran en una
situacion adversa, se puede fomentar que €éstos encuentren sus propias capacidades y
fortalezas, lo que contribuira a experimentar una mejora en su calidad de vida. Esta mejora
se puede conseguir a través del fomento de “familia resiliente”, entendida como aquella
capaz de crecer ante las adversidades, entendiéndolas como parte de un proceso
constructivo, y estableciendo formas activas para satisfacer las necesidades y el desarrollo
de los miembros que la componen (Barranco, 2009).

Una vez contemplados la mediacion y el acompafiamiento, como instrumentos
necesarios para llevar a cabo una adecuada intervencion social, es necesario hacer
referencia a la actuacion del/a TS, la cual se puede diferenciar en dos tipos
complementarios de intervencion:

a)  Funciones de intervencion directa. Supone la presencia del profesional con
el usuario y la familia, mediante acciones destinadas a eliminar o disminuir la situacion
problema. Ademas, implica escuchar y comprender las dificultades que el usuario y la
familia experimentan, asi como la interaccion para una posible solucién de la situacion
(Garcia & Meneses, 2009).

b)  Funciones de intervencion indirecta. Aunque ésta no precisa de la
presencia de las personas destinatarias, se llevan a cabo actuaciones para mejorar la
situacion o problema. Estas, dependeran de la intervencion que se desarrolle, como pueden
ser: coordinacion, supervision, evaluacion, gestion, etc. Estos autores, siguiendo al Consejo
General de Colegios Oficiales de Trabajo Social (1993), lo definen como las acciones en
las que no existe contexto interpersonal, pero que favorecen la gestion de la situacion que
da lugar al problema, mediante actuaciones pertinentes desarrolladas con el caso en el que
se interviene (Garcia & Meneses, 2009).

Respecto a estos dos tipos de intervencidn, siguiendo a De Lorenzo (2007), el/la
profesional debe asumir una serie de funciones en el desempefio de su trabajo con las
familias en la que alguno de sus miembros pertenezca a este colectivo:

Funciones de atencion directa:

- Orientacion sobre Atencion Temprana.

- Informacion acerca de recursos, servicios y prestaciones, a los que puede acceder.
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- Promocidn de la integracién del sujeto afectado y el nexo de su ndcleo familiar con
redes de apoyo.

- Informacion sobre diferentes alternativas de ocio.

- Apoyo en la distribucion de tareas para facilitar la mejora de las relaciones entre los
miembros de la familia.

- Asesoramiento y orientacion sobre la discapacidad, los tratamientos necesarios y
recursos institucionales.

- Apoyo emocional a todos los miembros de la familia para afrontar de la mejor
manera posible el impacto de la discapacidad.

Funciones de dinamizacién comunitaria (indirecta):

- Colaboracion en programas que favorezca a la unidad familiar.

- Participacion en programas orientados al fomento de habilidades para la atencion y
la educacion del/la hijo/a afectado/a.

- Coordinacion con asociaciones para promover el movimiento asociativo. Estas
desarrollan acciones destinadas a dar respuesta a las demandas de las necesidades de los
padres, lo que favorece la mejora del bienestar de la familia y personas con discapacidad.

- Sensibilizacion social. El/la Trabajador/a Social debe fomentar la sensibilizacion de
toda la comunidad para que se genere un cambio actitudinal en el &mbito escolar, laboral,
de medios de comunicacién, etc. con respecto a la discapacidad.

Funciones de planificacién y elaboracion de programas (indirecta):

- Temporalizacion y organizacion de acciones y niveles de intervencion. Para ello, se
debe tener en cuenta las caracteristicas personales del usuario y su familia, asi como los
recursos materiales, econdémicos e institucionales de los que se dispone. De esta forma, se
evita crear expectativas erroneas en todos los participantes de la intervencion.

- Evaluacién de la eficacia del programa. Es importante tener en cuenta los errores

producidos, posibilidades de mejora y posibles reformulaciones del programa.

Dentro de este contexto, las asociaciones de afectados por algin tipo de
discapacidad, exponen los servicios que prestan los distintos profesionales de las mismas,
entre los que se encuentra el servicio de Trabajo Social. Concretamente, la Asociacion
ASPACE de A Coruiia, contempla que la actuacion del/a TS con PC debe dirigirse en base

a unos objetivos:

- Responder a las necesidades tanto de la persona afectada como a su familia.
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- Realizar una correcta recepcion de la demanda para la adecuada prestacion de
recursos.

- Conocer el entorno socio-familiar del sujeto y sus caracteristicas.

- Fomentar la integracion y normalizacion del sujeto con discapacidad en su entorno
familiar y social.

- Identificar las demandas y necesidades reales del usuario y su familia.

- Evitar disfunciones en el nacleo familiar derivadas de la convivencia con el sujeto
afectado con PC.

- Favorecer la autonomia del sujeto y la familia.

- Establecer una comunicacion continuada.

- Coordinar la intervencion con el equipo multidisciplinar para garantizar la atencion
global del usuario y su familia.

Si procedemos a analizar estos objetivos, podemos observar que éstos son de
caracter generalista, hacia los que estaria dirigida la intervencion del/a TS con cualquier
colectivo o ambito de actuacion. Ademds, no contempla una orientacion anticipada,
aspecto fundamental cuando se trabaja con esta patologia, ya que la situacion actual va a
presentar cambios en funcién de las necesidades derivadas de la edad, el ciclo vital, el
desarrollo del/a menor y el contexto familiar.
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6. CONCLUSIONES

Para comenzar, con la realizacion del presente TFG, he podido apreciar en lo
referente a los recursos de los que se dota la sociedad actualmente en materia de
discapacidad, que generalmente, las necesidades que se generan en la unidad familiar con
un miembro con discapacidad, son mas amplias que la cobertura del propio recurso.
Concretamente, en cuanto a las prestaciones econdmicas, éstas suponen sélo un pequefio
apoyo, ya que la familias experimentan grandes gastos, lo cual supone una merma de su
situacion econdmica, mas aun, cuando tienen que realizar grandes y continuos
desplazamientos, por encontrarse residiendo en zonas rurales en las que no disponen de
servicios especializados en sus proximidades. En lo que se refiere a este tipo de recursos,
como puede ser el servicio de ayuda a domicilio, unidad de estancia diurna, etc., estan
orientados a prestar una serie de cuidados al sujeto, pero dejan en un segundo plano

actuaciones orientadas a trabajar con las familias y favorecer su empoderamiento.

En este aspecto, ademas del Estado y las distintas Administraciones Publicas,
tiene gran relevancia el Tercer Sector. Las asociaciones tienen un papel fundamental a la
hora de analizar y servir de portavoces de las necesidades de las personas con discapacidad
y sus familias, el cual deben mantener y ampliar. También, es muy importante que
potencien la autoorganizacion conjunta con las familias, con el fin de optimizar recursos,
asi como favorecer y promover la autonomia y el empoderamiento de las familias, la
creacion de espacios de ayuda mutua y el establecimiento y mejora de las relaciones entre

ellas. En definitiva, que desde el Tercer Sector se potencie y genere tejido social.

Otro aspecto relevante, es la importancia de la buena formacion que debe tener el
trabajador social para promover la resilencia en el entorno de las personas con
discapacidad. Ademas, este/a profesional debera evitar caer en el paternalismo y la

sobreproteccidn, consiguiendo asi la promocion del sujeto.

Para finalizar, quiero hacer referencia a la percepcion que tenia en un primer
momento a la hora de realizar este trabajo, y el conocimiento adquirido con la realizacion
del mismo. Personalmente, creia que iba a encontrar unas funciones especificas del/a
trabajador/a social en la atencién a las personas con Pardlisis Cerebral, sin embargo, he
podido comprobar que para trabajar en este ambito o en cualquier otro, lo importante es
conocer detalladamente la metodologia propia del Trabajo Social. Teniendo estos

conocimientos, junto con los aspectos relativos a la discapacidad en general, los aspectos

33



clinicos de la patologia que da lugar a la misma, y las caracteristicas propias del sujeto
afectado y de su familia, el/la trabajador/a social podra realizar una adecuada intervencion.
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