CAPITULO 3

EL PROGRAMA DE FAMILIAS-
COLECCION FEAPS

Rosa PErRez GIL
FEAPS

Estearticulo pretende rel atar |os programas de apoyoalasfami-
lias coordinados desde La Confederacion a partir del afio 1994.
Esto no quiere decir que, tanto desde | as federaciones como desde
las asociaciones, no se hubiera venido prestando atencion a las
familias. Ni mucho menos. De hecho la atencion a la persona con
retraso mental se entendia como una forma no solo de atender al
propio sujeto, sino de contribuir ala estabilidad del sistermafami-
liar. Pero esto no basta. Lafamiliatieneque ser destinataria de una
atenci 6n especifica; atencion que puede precisar, a veces, con tanta
intensidad como la propia persona con deficiencia.

En,d Congreso FEAPS Siglo XXI, celebrado en Toledo en
noviembre de 1996, se adoptd, entre otras importantes cuestiones,
lasiguientedefinicionde la mision de FEAPS. ((M¢gorarla calidad
de vida de |las personas con retraso mental y de sus familias)).El



movimiento que representa FEAPS opté desde ese momento por
destinar sus esfuerzosy sus proyectos, no solo a las personas con
retraso mental, sino también a mejorar la calidad de vida de sus
familias, y esta mejora supone desarrollar programas y servicios
gue ofrezcan apoyosy respuestas a lafamiliatanto en lo relativo a
Sus propias necesidades, como en cuanto a sus necesidades como
proveedorade apoyos parad miembro con retraso mental, pueses
indudable que la mejora de la calidad de vida de la familia tiene
unarepercusion directay muy positivaen la calidad de vida de las
personas con retraso mental.

Aqui serecogelaexperienciadegstos afios de desarrollodel Pro-
gramade Apoyo a Familias de' FEAPS relatalos antecedente; y €l
contexto en que se fragud el programa, sus supuestosy maréo gene-
ral: lasfamiliasde personas con retraso mental, el movimiento aso-
ciativoy la necesidad de laintervenciony atencion afamilias; tam-
bién sus objetivos y filosofia, las actividades redlizadas, las
aportaciones del programa y otras cuestionesrel evantes.

ANTECEDENTES, NUESTRA PEQUENA HISTORIA

Lahistoria del Movimiento FEAPS en nuestro palsdata defln&
lesdelos afios cincuenta. En un marco sociol 6gicoen €l que s€ con-
sideraba pellgroso para la seguridad del Estado cualquier ti po de
manifestacion asociativa, que no fuera la'simplemente deportlva o]
festiva, y en una situacion en que los serviciossociales eran, si no
inexistentes, si una mera préactica de sistemas 'de beneficencia 'y
caridad, un grupo de padres cred en Vdencia la primera asocia
cion. Lafatade un marco juridico, las asociaci ohesestaban prohi-
bidas, hizo que se recurriera a la ley de entidades benéficas'de
1885. El 29 de julio de 1959, & Gobierno legalizd la Asociacion de
Padres Pro Nifios Anormales (ASPRONA).

Las muchas carencias del momento y € impacto psicoldgito
hicieron que pronto surgieran numerosas asociaciones por toda



Espafiac ASPANIAS en Barcelona; ASPRONAGA, en La Corufia,
ASPRONA en Valadolid y en Albacete.. Todas ellas llevaban en
sus nombres referencias a la persona con deficiencia mental
como «nifio».No se hablaba del adulto, que aparentemente no
existia en la sociedad.., No se hablaba de deficientes mentales,
sino de subnormales, anormales.. Tampoco se¢ hablaba de «per-
sonas»... P AzUa resume aquel primer momento en tres puntos.
Se trataba de:

1  Busqueda de solucion a los diversos problemas, que se vio
materializadaen la promocion de escuelas.

2. Solucion para una parte de las personas con deficiencia en
edad escolar' y susceptiblesde ser escolarizados.

3. [Escasa capacidad de reivindicacion politica, que era otro
condicionante del quehacer asociativo en susinicios.

Poco tiempo después, y a amparo de la novisima Ley de Ao
ciaciones, un grupo de asociacionesque habia comenzado a tener
presenciasocial, veinte en total, decidieron tener una voz Unicaen
el ambito nacional; para ello se reunieron € 26 de abril de 1964 en
laciudad de Vaenciay crearon la FEAPS (Federacion Espafiolade
Asociaciones Pro-Subnormales).

El cambio de actitudes sociales o el grado creciente (aunque
aun incompleto) de aceptacion social, se deben en gran parte a
la accion asociativa que durante afios ha trabajado en solitario
para conseguir un espacio que permitiera transmitir un mensa-
je de integracion, de normalizacion de las condiciones de vida
de las personas con retraso mental. La presencia que hoy tiene
en la sociedad y en los medios de comunicacion e mundo del
retraso mental no hubiera sido posible sin esa «travesia del
desierto»; que fueron los comienzos y anos inmediatos, cuando
no habiamasiniciativa publica o privadaque la gue emanabade
aquellas entusiastas y jovenes asociaciones de padres y de su
federacion.



A finales de los setenta |a sociedad espafiolaacometi6é de mane-
ra g emplar d proceso de transicion a la democracia. Se cred un
nuevo panorama politico y un nuevo marco estatal: la Espafa de
las Autonomias. FEAPS se adapt6 a la nueva situacion convirtién-
dose en Confederacion de federaciones. posibilitaba e impul saba
asi la creacion de federaciones en las distintas comunidades para
que fueran interlocutores vaidos ante |as administracionesauto-
némicas.

En resumen, en las cuatro ultimas décadas | as asociaciones han
realizado una enorme y admirable labor en favor de las personas
con retraso mental, luchando en favor de sus derechosy para mejo-
rar su calidad de vida. En todo este tiempo se han logrado impor-
tantes progresosen cantidad y calidad. La creacion de servicios, de
centros, la realizacion de programas, |la formacion y cualificacion
de profesionales, d apoyo dd voluntariado, |a progresivaimplica
cidn en este tema por parte de organismos publicosy privados, las
mejoras legidativas que van desde |a reforma del Codigo Civil en
materia de tutela, hasta la aprobacion de la LISMI, lograda en
esfuerzo conjunto con otras orgahizaciones de minusvalidos,
ponen de relieve que & esfuerzo de las asociaciones ha dado
muchos frutos y que éstas y la propia Confederacion tienen sobra-
dos motivos para sentirse orgullosas por una tarea realizada que
globalmente puede calificarse de honrada, seriay coherente. Hoy
se ofrece una amplia cobertura de servicios, centrosy programas
paracas todoslos aspectosdelaviday |las necesidades de las per-
sonas con retraso mental: atencidn temprana, educacion, trabajo,
ocioy vidasocial, vivienda, tutela...

Lo que evidenciaesta breve ojeada al pasado es quela atencién
ha estado enfocada hacia las personas con retraso mental, y que
poca o ninguna atencion especifica se ha ofrecido o prestado alas
familias.. Pero teniendo en cuenta & proceso descrito de naci-
miento y desarrollo del movimiento asociativo esto es ciertamente

|6gico.



RAZONESY OPORTUNIDAD DEL PROGRAMA DE FAMILIAS

A pesar del protagonismo «natural» de las familias, a pesar del
papel fundamental qué juegan en & desarrollo de la persona, y a
pesar de que & apoyo alas familias es una necesidad intensamen-
te sentida por la mayoria de €llas, a la vez ha sido poco o0 nada
demandadade manera explicita: lasfamiliashan hecho constantes
y firmes reivindicaciones en favor.de sus hijos pero, por los moti-
vaos gue fuere, no han reclamado apenas nada para si. De hecho
durante muchos afos |as familias de | as personas con retraso men-
tal han sido un colectivo mudo ala hora de expresar o plantear sus
propias necesidades. Hasta 'hace bien poco las familias demanda-
ban servicios para sus hijos 0 mejoras econdémicas, pero-no expre-
saban, a menos de forma colectiva, necesidades propias. Esto ha
sido motivado quiza por no tener expectativas de que pudieran
prestarsel esdeterminados apoyos: tradicional mentetanto lainicia
tiva social sin animo de lucro, como lainiciativapublica han diri-
gido su actividad y sus recursos solo haciala habilitacion y rehabi-
litacién de la persona con discapacidad. Como se ha dicho més
arriba, se entendiaque la atencion a la persona con retraso mental
era unaformade contribuir ala estabilidad dd sstemafamiliar.

Desde luego ha habido asociaciones que han desarrollado por
propiainiciativa programas o actividades puntual es para ayudar a
las familias a superar o sobrellevar las dificultades diversas provo-
cadas por tener un miembro con discapacidad en su seno: escuelas
de padres, por g emplo; también en algunos casos se han organiza-
do serviciosde atencion o apoyo domiciliario... Otras asociaciones
han ido abriendo lineas de trabajo con las familiasen los ultimos
anos, empezando por programas de informacién o recogida de
datos, ciclosde conferencias, etc. No obstante, en muchos, s nola
mayoriade estos programas se considerabaa la persona con retra-
so mental como € principal, y a veces exclusvo, beneficiario; las
familiasno eran € objetivoprincipal y eran «atendidas» peroen un
segundo plano, es decir, la mgor atencidn ala persona con disca-



pacidad podia (o no) redundar en una mejorade la calidad devida
de toda la familia. En definitiva, la intervencion, los servicios, los
programasy la propialucha han tenido siemprealas personas con
retraso mental como principal foco de atencion, como principa y
exclusivo beneficiario. Apenas se ha prestado atencién a las fami-
lias y la escasa intervencion dirigida a ellas ha sido, en generdl,
débil y no sistemética. Cas nadie se ha ocupado, hasta ahora, de
dar apoyos a estas familias, y no se ha considerado suficientemen-
telaimportancia que tienen en realidad este tipo de acciones.

Pero ¢qué caracteristicas tienen las familias de las personas con
retraso mental ? (s es que efectivamente tienen caracteristicas pro-
pias e identificables) ¢;Son familias especiales 0 siniplemente son
familias como las demas que van afrontando los problemas segtin
les surgen?

Lasfamiliasque tienen en su seno un miembro con retraso men-
tal, viven o han atravesado momentos dificilesy han de enfrentar-
se a situaciones para |l as que necesitan mucho apoyo'y orientacion.
Debido alos cuidadosy atencion gue la persona con retraso men-
tal requiere, sus familias soportan en genera mas tensiones que
otras familias, 0 a veces no tienen suficientesrecursos para afron-
tar lassituaciones que seles plantean.. Desdeluego un hijo con dis-
capacidad influye en la familiay la familia influye en él. Segun
algunos estudios, & mero hecho de tener un miembro con discapa-
cidad en lafamiliaes un factor de estrés, aunque no todaslas fami-
lias con un miembro con discapacidad presentan estrés o proble-
mas de adaptacion. :Lo que es innegable es que cualquier familia
padece o0 puede padecer estrés en alguna ocasion o0 -que pasa por
periodosde crisis: En d caso de las familias de personas con retra-
so mental hay situacioneso momentoscon un mayor riesgo de pro-
vocar estrés, estas situaciones suelen coincidir con ciertas etapas
del ciclo vital del hijo con discapacidad, que son momentosde cam-
bio o 'transicion en los que la familia necesita orientacion e infor-
macion, apoyo o formacion: desde & diagnostico a la escolariza-
cion, la adolescencia y la transicion a la vida adulta, € acceso



mundo laboral, los diferentes modelos de vivienda, los centros o
recursos ante el envejecimiento, etc.

En nuestra sociedad lafamilia es e nucleo basico donde se desa-
rrollala persona, tenga o no una discapacidad. Lafamiliaesunsis-
tema de personas unidas y relacionadas por vinculos de afecto y
proximidad, que pueden conllevar parentesco o0 no, y que confor-
man el primer marco de referenciay sociaizacion del individuo.
En € colectivo de personas con retraso mental lafamiliaesun ele-
mento indispensable del proceso de integracion y normalizacion. A
pesar de los multiples serviciosy recursos disponibles, las familias
son las principales «proveedoras» (de servicios) de cuidado para
sus miembros con discapacidad. Sin duda, lafamiliaes un recurso
degran valor,y asi debemosconsiderarla para poder actuar en con-
secuenciay ofrecerle los apoyos y ayudas precisosen cada momen-
to/etapa. Es dificil conseguir que la persona con discapacidad se
integre en su entorno s no se da una adecuada aceptacion en €
seno de la propia familia, cuyos miembros son, o han de ser, €l
punto sobre e que se apoya ese proceso de normalizacion e inte-
gracion social. Por muy serios que sean |os problemas siempre es
posible un cierto nivel de gjuste en la familia, siempre es posible
mejorar su calidad de vida.

Por otra parte, las familias de las personas con retraso mental,
los padres, las madres y también los hermanos no suelen hablar de
sus sentimientosy emociones: desesperanza, vergienza, desilusion,
sorpresa, sentimientos de cul pa, frustracion, sensacion de condena,
sentimientos de cul pa también por no asumir lo que otros lesdicen
que hay que asumir, desorientacion, sentir que ya nada sera
iguaiicomo antes, impotencia, desanimo... Todo ello mezclado con
fuertes vincul osaf ectivosy emocional es. Estos sentimientos y emo-
ciones son unafuerza intima tal que, en cualquier caso, sea correc-
tamente encauzada, sea desbordada, determina, para bien o para
mal, la actitud familiar hacia quien tiene deficiencia mental, la
Situacion de esta persona respecto al resto de la familia, las rela
ciones que se establecen entre todos... Y cada cual, solo, sin ayuda,



como buenamente puede se enfrenta a esos sentimientosy busca
encontrar su equilibrio. Unafamiliacon un hijo con deficienciaes,
a veces, una familia profundamente afectada, que intenta contra-
poner a su situacion actitudes de sublimacién, emocional o espiri-
tual.

Ya antes se ha aludido a la carenciade programas o accionesen
favorde lasfamiliasy deladispersion y fatadesisteméticade las
realizadas. Pues bien, de esto se han derivado perjuiciostanto para
las familias, como para |l as personas con deficienciamental, y tam-
bién paralas propias asociaciones. La necesidad de laintervencion
familiar se justifica, por tanto, desde estos mismos tres puntos de
vista. Veamos ahora qué problemas se plantean desdecadagrupoy
analicemoscon mas detalle algunos de dlos.

¢ Desded punto devistadelasfamilias:
Soledad y desorientacion en lafase de'shock’ inicial
Faltade asuncion de ladeficienciade hijo.

Actitud sobreprotectora que puede manifestarse a veces de
formaextrema.

Estrés que se mantiene de forma cronica.

Desconocimiento de como actuar en la educaciony € desa
rrollo del hijo, con los consiguientes sentimientos de impo-
tenciay desequilibrio.

Faltade confianzaen las posibilidades del hijo.
Desestructuracion familiar en algunos casos.

Imposibilidad de disfrutar situaciones familiaresy de pargja
normalizadas por e peso de la permanente atencion a hijo
con discapacidad.

Soledad y desorientacién en lafase de 'shock’ inicia. Losdistintos
especialistasy estudiosos coinciden en general en que, aunque la
reaccion de los padres ante @ diagndstico de retraso mental en su
hijo, sea éste en d momento del nacimiento, sea en un momento
posterior en la infancia, es una reaccion individual y depende de



factores tales como la forma en que se ha comunicado d diagnos-
tico, los recursos de afrontamiento internos y externos de los
padresy delafamilia, y las expectativashacia € hijo, hay una serie
de reacciones y sentimientos que son comunes a todos |os padres.
M. Freixa, siguiendo d modelo de C. Cunningham, afirma que los
padres pasan por tres fases:

— De shock inicial:  mundo se viene abajo, los sentimientos
son de incredulidad y conmocién. La incorporacion de un
nuevo miembro alafamilia, con un diagndstico no esperado
por ésta, quiebra las expectativascreadas anteel nuevo hijoy
predispone a una reestructuracion global de la misma.

— De reaccion: los padres intentan entender la discapacidad,
experimentan sentimientos ambivalentes y contradictorios:
sobreproteccion, rechazo, miedo a tener nuevos hijos, resen-
timiento, rabia, culpabilidad, negacion, necesidad de verifi-
car unay otra vez € diagnostico peregrinando de médico en
médico, miedo a no poder superar & trauma, inseguridad,
etc.

— De adaptacion funcional: los padres empiezan a preguntarse
¢qué podemos hacer?, ¢cémo podemos ayudar a nuestro
hijo?, jcomo explicar & problemaal resto delafamilia, alos
otros hijos, alos abuelos, alos amigos, vecinos...?

En esos primeros momentos los padres han estado, por |o gene-
ral, solos, nadie, ni las propias asociaciones de padres, les ha
acompafado y apoyado, informado u orientado...

Falta de asuncién de la deficiencia dd hijo. El proceso de asumir
o integrar la realidad del hijo con retraso mental es peculiar y dis-
tinto en cadafamilia, en cada padre y cada madre, tanto en € tiem-
po empleado, como en la cualidad del propio proceso, su intensi-
dad, sus vaivenes.. Hay padres que o asumen con mas 0 menos
dificultades, y los hay que no lo llegan a hacer nunca, éstos ultimos
conviven con una tragedia o un problema insuperable en vez de
convivir con un hijo, con problemas, pero hijoal fin. En estos casos



toda la dindmica familiar suele gravitar en tomo a «probleman».
También puede ocurrir que uno de los padres integre o asuma la
discapacidad del hijoy otro no; en estos casos € ambiente familiar
se hace tenso, incluso insoportable y la relacion de la pareja resul -
ta danada.

Actitud sobreprotectora que puede manifestarse a veces de forma
extrema. En aquellas familiasen que no se integra positivamentela
discapacidad del hijo, pueden darse sentimientos y actitudes extre-
mas. de dejadez, vergienza e incluso abandono por un lado, o de
sobreproteccion, no exenta de sentimientos de culpa, por otro. En
este caso suele darse una entrega total del progenitor a hijo con
discapacidad y una gran dependencia de éste con aquel. Desde
luego estos son casos extremos.

La sobreproteccion es un gjercicio excesivo del cuidado de una
persona, de manera que por protegerla de supuestos dafios o peli-
gros, se le impide tener experiencias, tomar ciertas decisiones, o
tener iniciativas. Es también «tomar decisiones por» 0 «en lugar
de» esa persona, sin consultarle, sin preguntarle su opinién o sus
preferencias, dando por sentado que lo que se hace es «por su
bien»: «yo sé€10 que es mejor paraél, o paraella». La sobreprotec-
cidn es una exageracion de la ayuda o d cuidado que presta una
persona a otra, de manera que invade los derechos de ésta, dere-
chos que hacen referencia a la autodeterminacion de su propia
vida

En las familias con un hijo con discapacidad es mas facil obser-
var conductas de sobreproteccion, y sobre todo en la madre, por €
sencillo motivo de que suele ser ella quien se ocupa principa men-
te de su cuidado. Aunque también los padres manifiestan este tipo
de conductas, y las hermanas, que asumen en cierto modo la res-
ponsabilidad del cuidado o lo comparten con las madres. La sobre-
proteccion es unareaccion natural y desde luego bienintencionada:
«mi hijo/a necesita méas atencidn, mas apoyo, mas cuidados quelos
demas, mas estimulacion, mas carifio, mas de todo». La familiase
vuelcaen d hijo con retraso mental, pero se confundey orienta sus



esfuerzosen unadireccion y con un objetivo equivocados: «que sea
normal, que se cure». Cuanto tiempo, dinero y ansiedad se han
derrochado en la realizacion de esa fantasia, en la busqueda del
milagro: médicos afamados, curanderos, técnicas nuevas, cirugia
estética... Ladireccion a seguir es aceptar larealidad tal cual es. €
hijoo la hijavaa tener retraso mental toda su vida. De hecho reco-
nocer la discapacidad, |gos de desterrar la esperanza, abre un rico
abanico de posibilidades haciad verdaderoobjetivo: apoyar a hijo
0 ala hija para que, dentro de sus posibilidades, sea una persona
con & mayor grado de autonomia € independencia posibles, procu-
randole los medios para desarrollar al maximo sus'capacidadesy
potencialidades, y asi conseguir que esté 'satisfecho con su vida,
siendo protagonista de €ella, siendo uno mas, viviéndola como los
demés.

En todo esto quizas hainfluido también laimagen, € concepto
de personacon retraso mental predominantes en nuestra sociedad,
a saber, alguien que «ho puede», «<no sabe» hacer una serie de
cosas. Si a cualquier persona, desde pequerio, se le ensefia sobre
todo que «no pueden 0 «no sabe», eso seralo que aprenda. Las per-
sonas con discapacidad en muchos casos muestran conductas delo
que se denomina como ((dependenciaaprendida» o ((indefension
aprendida», caracterizada entre otros aspectos, por comportamien-
tos dependientes, actitudes sumisas y faltade iniciativa. Y he aqui
la pescadilla que se muerde la cola: uno que toma decisiones por
otro que no lastoma..., ni protesta por no tomarlas..., o su «forma
de protestar)) (rabietas, conductas de tipo disruptivo, por g emplo)
esincomprendida y no tiene efectos positivos.

Por otra parte, no hay que olvidar que la presion socia es muy
fuerte, y laimagen, laidea quela sociedad tiene delas personascon
discapacidad, aunque esta cambiando, todavia no es buena, toda-
viano se acepta y vive con normalidad la discapacidad, todaviase
discrimina a estas personas... Es comprensible entonces que los
padres, que siempre quieren «lo mejor» parasus hijos, intenten evi-
tarles (y evitarse) situaciones desagradables. Sin embargo, a veces



son estas situaciones dificiles, estas expenenaasen principio nega
tivas, las més provechosas. :

Falta de confianza en las posibilidadesde! hijo. Es una delas con-
secuencias negativas de la sobreproteccién, que en si denota falta
de confianzaen las posibilidades del hijo o hija con retraso mental.
Puede ocurrir que los padres ignoren que su hijo puede hacer
muchas cosas por si solo, porque no se le ha dado oportunidad de
hacerlo asi: «¢Y mi hijo hace esto?))Es una frase que suele escu-
charse cuando los padres se enteran de que su hijo se ha lavado
solo, ha hecho su cama, ha ido en autobus o ha freido unos huevos
con patatas ... Muchos adultos con retraso mental son tratados
como si fueran nifios, selesviste deformainfantil... No seles posi-
bilita hacer actividades como adultos, no se les reconocen susinte-
reses y necesidades como adultos: laborales, afectivas, sexuales, de
disponer de su propio dinero... En definitiva, no se les permite
tomar decisiones y hacer elecciones propias de adulto, ni seles per-
mite afrontar riesgos como adultos, desde luego siempre dentro de
sus posibilidades redles. Y es que esto supone asumir a hijo como
adulto y enfrentarse a situaciones que escapan a control de los
padres o cuidadores.

e Desded punto de vistade las personas con retraso mental:

No se dan situaciones reales de integracion equilibrada y
plenaen lafamilia

La sobreproteccion coarta las p051b111dades de desarrollar su
autonomia personal.

No s dan situaciones reales de integracion equilibrada y plena en
la familia. Hay una serie de condiciones para la integracion fami-
liar, a saber:,

— La persona con retraso mental es un miembro mas de la
familiay como tal participaenladinamicafamiliar; sele pide
opinidn, se le tomaen cuenta. No «todopara € discapacita-
do, pero sin el discapacitado».



— No es «sobreamado», ni «infraquerido».
— Accede a mismo nivel de recursos que sus hermanos.

— La persona con retraso mental recibe un trato especial solo
en la medida en que sus condiciones o caracteristicas espe-
ciaeslo demandan, no mas. :

— Se buscalo mejor paraél, dentro de sus posibilidades real es.

— No essélo unafuente de sufrimiento y preocupacion, sino de
satisfaccionesy alegrias.

— No sdlo no lastra la dindamica familiar, sino que puede enri-
quecerla.

— Los padres creen en las posibilidades de su hijo para poder
luchar afavor de su integracion en el entorno social.

La sobreproteccion coarta las posibilidades de desarrollar su auto-
nomia personal. Las mencionadas actitudes y conductas sobrepro-
tectoras de los padres y/o cuidadores limitan las posibilidades del
desarrollode laautonomiay laautodireccién dela personacon dis-
capacidad. Estas actitudes coartan lalibertad, segun las posibilida
des de cada individuo, de vivir situaciones de integracion: labora-
les, de ocio, de relaciones personales... En la persona con retraso
mental la sobreproteccion produce inseguridad, dependencia, timi-
dez, falta de.iniciativay actitudes acomplejadas que, a la postre,
imposibilitanel desarrollo de habilidadespara larelacion.

¢ Desded punto de vista de las asociaciones:

Dado que la base social de las asociacionesson lasfamilias, si
no se «libera»a éstas de sus grandes cargas, poco podran
aportar a movimiento asociativo. Desde luego las asociacio-
nes tienen un importante papel que jugar en d apoyo a las
familias, y ala vez esimprescindibleque las familias partici-
pen activamente en sus asociaciones para revitalizarlas, para
renovar laviday € entramado asociativos. Unafamiliaque es
activa social mente, que apoya a otras familias, que es solida-



ria, esta prestando unainestimableayudaen la consolidacion
de un movimiento de ayuda mutua, un movimientosolidario.

¢QUE PASO ENTONCES?

Parece claro que hasta d afno 1994 no se habiaconsi derado sufi-
cientemente en nuestra organizacion, la importancia de acometer
acciones en favor de las familias con planteamiento y criterios
homogéneos, con una mismalineade trabajo, con objetivosy acti-
vidades comunes.

Al analizar y hacer patente todo esto yaen d afio 1993 la fede-
racion de Madrid, FADEM realiz6 d primer programa de integra:
cion familiar que se propuso:

— Iniciar la recopilacion de experiencias que sobre apoyo fami-
liar hubieran desarrollado las asociaciones miembros de
FEAPS.

— Disefiar un «mddulo de formacion))de padres que pudiera
més adel ante recogerse en un manual.

— Disefiar una metodol ogia de apoyo a padres nuevos.

A finales del mes de noviembre de ese mismo afno y como colo-
fon dd programa se celebré e Seminario sobre «Terapia familiar
de familias con minusvaidos psiquicos)).El seminario, que fue
organizado por FADEM y contd con la colaboracion dd Instituto de
Cienciasdel Hombre, resulté un Cxito y mostro d interés de fami-
liasy profesionalespor reflexionar juntos, profundizar y avanzar en
d temadel apoyoy laatencion afamilias.

También en 1993 y de la mano de esa primera experiencia se
concibié d primer programade actividadesdirigidasa lasfamilias
de FEAPS, que se denomind Programa de Integracion Familiar
(PIF) y se redliz6 en @ ano 1994 como experiencia piloto en las



comunidades de Madrid, Navarray Murcia. El programa se realizo
gracias a una subvencion del Ministerio de Asuntos Sociales en
Navarray Madrid, y con una ayuda del Instituto Nacional de Ser-
vicios Sociales (INSERSO), en €l caso de Murcia.

Por otra parte, € afio 1994 habia sido declarado Afo Interna-
cional dela Familia por la ONU, lo cual ofreciaun marco coyuntu-
ral muy adecuado para reflexionar y revisar |0s supuestos de nues-
tra organizacion en torno a tema de la fainilia, asi como para
desarrollar nuevas experiencias de atencion y apoyo alas familias.
De hecho las asociaciones y las propias familias venian ya plante-
ando claras demandas de redlizar acciones de apoyo familiar, lo
cual obligaba a planificar y experimentar toda una nueva linea de
actuaciones.

El objetivo principal del Programa de Integracion Familiar, obje-
tivo compartido por los programas que le siguieron, ha sido ofrecer
alasfamilias de personas con retraso mental |0s apoyos necesarios
para conseguir en ellas una serie de actitudes y condiciones positi-
vasque potencienla «integracionfamiliar» y la mejorade su calidad
de vida. Una de las principales aportaciones de este programa ha
sido sin dudala sistematizacion del trabajo que se venia realizando
deformaaislada en | as asociaciones, creando un modelocomuin que
pudiera extenderse a todo € movimiento asociativo.

A lo largo de ese afo 1994 se desarrollaron las actividades que
luego han resultado centrales y caracteristicas de este programa:
grupos de formacién de padres, formacion para profesionales
sobre la atencion y el trabajo con familias, elaboracion de manua-
les para la difusion de la nueva metodologia de trabajo y de otros
instrumentos practicos deinformacion y orientacion paralas fami-
lias. El éxito, los buenos resultados y las perspectivas abiertas por
esta experiencia piloto impulsaron que en 1995 se redizara €l
mismo programa en todas las comunidades autbnomas, para lo
cual se habia solicitado y se obtuvo una subvencion con cargo ala
asignacion tributaria del 052% IRPF.



Las distintas actividades desarrolladas han ofrecido a las fami-
lias orientacion, informaciony formacion sobre su papel en € pro-
ceso de atencion, educacion y desarrollo de sus hijos con retraso
mental, y favorecido una mejora de la calidad de vida tanto de la
familiaen su conjunto, como de sus distintos miembros.

Desde sus comienzos este programa impulso la creacion e
implantacion en las asociaciones de sistemas y/o servicios de
orientacion e informacion, de formacion y de divio para familias;
por un lado, mejorando los sistemas y servicios que ya existian y,
por otro, potenciando la creacion de otros nuevos. En estalinea, €
programa ha of recido también importantes accionesde formacion
de los profesionalesy del voluntariado para la planificacion, ge-
cucion y evaluacion de los servicios y programas de integracion y
apoyo a las familias. Por ultimo, con acciones como la creacion y
mantenimiento de equipos compuestos por familiares que organi-
zan y desarrollan de forma voluntaria actividadesde ayuda mutua
y de dinamizacion asociativa, y con los serviciosde apoyo a padres
nuevos, conocidos como Padre a Padre, d programa ha promovi-
do y apoyado también la préctica de la ayuda mutua en las aso-
ciaciones.

La novedad que introdujo € programa de integracion y apoyo
familiar fue precisamente su planteamiento central: d promover
acciones en favor de las familias, que se constituian asi en princi-
pales beneficiariasdel programa, y € sentar las bases para desa-
rrollar una dinamica sistematica de intervencion familiar en d
movimiento asociativo en favor delas personas con retraso mental.
Hay que recordar que entre los objetivosdel programa defamilias
estaba €l mentalizar a las asociacionesde la necesidad de realizar
unaintervencién familiar al mismo nivel y con lamisma prioridad
que la propia intervencion con las personas con discapacidad.

Esta novedad fue contagiando también al movimiento asociati-
VO, que No quiso ser ya solamente un movimiento de familias, sino
también para las familias. Este hecho: que las familias sean objeto
de atencion por parte de las asociaciones supuso un cambio del



paradigma cultural de nuestra organizacion. Como ya se ha dicho
en la introduccion de este articulo, en d Congreso de Toledo,
FEAPS Siglo XXI, celebrado en noviembre de 1996, se decidio que
la mision de FEAPS seria desde ese momento: ((Megorarla calidad
de vida de las personas con retraso mental y de sus familias».

Enresumen, desde el afio 1994 FEAPS ha desarrollado con con-
tinuidad € programa de integracién y apoyo “familiar, financiado
por el Ministeric de Trabajoy Asuntos Somales con'cargo alaasig-
nacion tributaria del IRPF, Hasta | afecha sé han realizado cinco
programas anuales de’ apoyo familiar que, ademés de contlnuar
con |os objetivos propuestos, Se propusieron:

— Ampliar/extender |0s resultados del programa.

— Consolidar la dindmica de intervencion familiar en las aso-
ciaciones.

— Ampliar laextension del programay su cobertura.

LA RELACION PADRES - PROFESIONALES

Para una mejor comprension dela orientacion y filosofiade las
acciones de apoyo a las familias es preciso hacer también una
reflexion sobre como hasido larelacion entrelos familiares, gene-
ralmente las madres y los padres, y 10s profesionales. Historica
mente esta relacion se ha establecido desde el supuesto delasupe-
rioridad de los técnicos, en cuanto a sus conocimientos sobre
cOmo comportarse y atender a la persona con discapacidad. Se
aludia a la sobrecarga emocional que soporta |a familia como
argumento de falta de objetividad y sobreproteccion vy, a lalarga,
como impedimento en el desarrollo delaautonomia dela péersona
con retraso mental. Esto ha llevado a cierto deterioro o enfoque
incorrecto en la relacion entre los padres y los profesionales que
les atienden.



Estaclaro que es necesario trabajar en colaboracion,lasfamilias
y lostécnicos, por € bien delas personascon retraso mental y cuya
calidad de vida nos preocupa a todos. Es importante desde este
nuevo enfoquela valoracion de las capacidades, de la competencia
y la formacion tanto de las familias como de los profesionales en
igualdad de condiciones, yaquesi |os técnicos conocen métodosde
trabajo, las familias tienen la experienciade vivir cada dia con una
persona con retraso mental, con fuertes lazos afectivos ademas, y
han desarrollado sus propias estrategias y competencias para
afrontar los problemas o situaciones dificiles. En d programa de
familias ha sido central este nuevo enfoque de las relaciones entre
familiasy profesionales.

Las accionesy los servicios paralas familias han sacado alaluz
sus necesidadesque, en € caso delasfamilias con un miembro con
retraso mental, son de dos tipos.

— Necesidades propias como familia (que aparecen en momen-
tos de crisis, estrés, shock emocional, etc.).

— Necesidades como proveedora de cuidados, atencion y apo-
yos parae miembro con retraso mental.

Para dar respuesta a las necesidades descubiertas, € programa
deintegraciony apoyo familiar ha ofrecido:

— Formacion, tanto parafamiliares: padres, madres, hermanos,
como para profesionales.

— Documentos, recursos concretos en 10s que apoyarse, instru-
mentos de trabajo: paralasfamilias, paralos profesionalesy
paralas asociaciones.

— Investigaciones en relacion con las familias y con los efectos
que se obtienen con este tipo de trabajo.

— Posibilidades de dinamizacion, renovacion y enriquecimien-
to delavidaasociativa.



LOSOBJETIVOS DEL PROGRAMA

Como ya se ha visto en apartados anteriores la carencia y la
dispersion de acciones a favor de las familias ha tenido repercu-
siones negativas para las familias, para las personas con retraso
mental y para las asociaciones en |as que ambos col ectivos se aco-
gen. De forma paralela, los objetivos del programa de familias se
han dirigido también a estos tres colectivos. Ademas las acciones
del programa se agruparon en torno a cuatro tipos de objetivos, a
saber: de formacion, de ayuda mutua y dinamizacion asocietiva,
de informaciéon (elaboracion y difusion de documentos) y de
investigacion.

Objetivos respecto a las familias:

— Acortar los procesos de asuncion del hecho de tener un hijo
con retraso mental.

— Prevenir situaciones de desestructuracién o crisisfamiliar.

— Crear un climade vida familiar normal.

— Orientar alas familiasen € proceso de educaciony desarro-
Ilo del miembro con retraso mental.

Objetivos respecto alas personas con retraso mental:

— Propiciar su integracion a través de la normalizacion de la
vidafamiliar.

— Evitar la sobreproteccion.
— Potenciar su autonomia y competenciasocial.

Objetivos respecto a las asociaciones.

—:Mentalizar a todas las asociaciones de la importancia que
tiene actuar en favor de las familias, al mismo nivel de prio-
ridad que la propia accion en favor de las personascon retra-
so mental.



— Promover una dinamica asociativamas ricay abierta, basada
en lasolidaridad, la autoayuda y € apoyo interfamiliar.

— Crear en las asociaciones una dinamica sistematica de inter-
vencion familiar.

ACTIVIDADES DEL PROGRAMA DE INTEGRACION
Y APOYO FAMILIAR

Las acciones|levadas a cabo en este programa para alcanzar |os
distintos objetivos propuestos pueden agruparse en cuatro bloques:

ACCIONES INFORMATIVAS (elaboracion y difusion de
documentos)

1.

3

11

1.2
13
14.

15.

Guiade orientacion para padres de personas con defi-
cienciamental.

Manual de actividadesde apoyo alas familias.
Manual de grupos de formacion.

Folleto de divulgacion del nuevo concepto de retraso
mental.

Fondos documental es.

INVESTIGACIONES

2.1
2.2.

Clima Familiar
Discriminacion por Carifio

ACCIONES FORMATIVAS (para profesiogalesy para fami-

lias)
3.1

3.2.

Cursos para dinamizadores de grupos de formacién /
Iniciacion.

Cursos para formadores y orientadores familiares /
Profundizacion.



3.3.

Grupos de formacion.
3.3.1. Gruposde formacion de madresy padres
3.3.2. Gruposde formacion de hermanos.

4. ACCIONES DE AYUDA MUTUA Y DINAMIZACION ASO-

CATIVA

4.1. Equipos de Ayuda Mutua (EAM)

4.2. Apoyo familiar y dinamizacién asociativaen € ambi-
to rural (SERAF)

4.3. Programade apoyo a padres nuevos/ Padre a Padre

4.4. Jornadas Autonémicasy Encuentros

4.5. Encuentro de Dinamizadores de Grupos de Forma-

cion

1. ACCIONESDE INFORMACION
(ELABORACION Y DISTRIBUCION DE DOCUMENTOS)

1.1. Guiadeorientacion para padresde personas
con deficienciamental

Un equipo de profesionalesdelafederacionde Madrid (FADEM)
y de la asociacion ANFAS de Navatrra, elaboro en € ano 1994 los
textos de esta Guia, que presenta un disefio gréfico muy atractivo,
es defécil lectura y contiene:

¢ Una presentacion e instrucciones de uso.

e Orientaciones divididas en ocho areas: familia, educacion,
trabajo, asistencia especializada, vida soc¢ial, vivienda, presta-
cionesecondémicasy movimiento asociativo. En estas areas se
tecogen las distintas etapas de la vida de una persona con
retraso mental: etapa infantil, etapa educativa, etapa adulta 'y

. una ultimaen la que hay que prever d futuro cuando falten



los padres. Todas estas secciones responden a demandas
expresadas a través de expresiones literales de padres en los
grupos de formacion.

e Un glosario de explicacion de términos que, a lo largo del
texto aparecen en color y con un asterisco (*).

e Unaseparata de direcciones Utiles diferente para cada comu-
nidad auténoma.

En € afo 1995 se realiz6é una edicion de 30.000 g emplares que
fue distribuida a familias y socios de todas |as comunidades aut6-
nomas a travésdel directoriodel periddico VOCES. En € afo 1996,
y graciasa unaayuda de |la Fundacion ONCE, se realiz6 una segun-
da edicion de 15.000 gjemplares de esta Guia que ha continuado
enviandose a distintas regionesy localidades a demandade | as aso-
ciaciones. Ad mismo, se ha utilizado como documentacion en los
cursos de dinamizadores y orientadores familiares realizados, en
las Jornadas Autonémicas celebradas y ha sido muy demandado
por los profesionales de las asociaciones para ofrecerlo a los nue-
vos asociados. También se han recibido diversas solicitudes desde
instituciones y entidades ajenas a FEAPS. En este momento esta
agotadala segunda edicion y en fechaproxima se acometeralarea
lizacion de la tercera edicion revisada

1.2. Manual de actividadesde apoyo a lasfamilias

En € afo 1994 se constituyd, al amparo del programa que esta-
ban realizando Madrid y Navarra, un equipo integrado por profe-
sionales de la federacion de Madrid (FADEM), de la asociacion
ANFAS de Navarra y de la federacion de Murcia (FADEM). Este
grupo recopil6 las distintas experiencias sobre integracion fami-
liar (actividades de apoyo familiar) que tenian yalas asociaciones,
Ilegando luego a una definicion de cada una delas distintas actua-
ciones, y agrupandolas en varias areas. Ad, € Manual recoge las
actividades de apoyo familiar agrupadas por éreasy cada una de



ellascon uno delos colores corporativosde FEAPScomo color dis-
tintivo:

Areade informacién y orientacion (gris).
Areade formacion (amarillo).
Areade apoyo familiar einterfamiliar (azul).

En cada una de ellas puede encontrarse su definicidn, su funda-
mentaci on, objetivos, actividades, recursos necesariosy su sistema
de evaluacion. A lavez, en cada una de | as actividades descritas se
recogeladefinicion, objetivos, destinatariosy metodol ogiaa seguir.
Ademés, al final de cada area hay unas fichas/directorio donde apa-
recen las actividades que estan realizandose ya, agrupadas y clasi-
ficadas, y aquellas asociaciones que las realizan. Estas fichas estan
estructuradas y homologadas, con |os mismos apartados e item.

El Manual, que fue distribuido por FEAPS a todas | as asociacio-
nesafinalesdel afio 1995, haservido paraimpulsar y animar a que
en ellas se crearan servicios de atencion y apoyo afamiliaso replan-
tearan |0s servicios o actividades que ya venian realizando, favore-
ciendo la introduccion de nuevas formas de trabajar con las fami-
lias. También se ha entregado como documentaci on en los cursos de
dinamizadores y orientadores familiares, ha sido muy demandado
por los profesionalesde las asociacionesy se han recibido diversas
solicitudes desde instituciones y entidades g enas a FEAPS.

1.3. Manual de gruposde formacion

Los grupos de formacién de padresy madres, y |os de hermanos
tuvieron ya en los dos primeros afios de realizacibn del programa
tal éxitoy se revelaron medios de expresion tan Utiles, que desde la
direccion del programa se decidio realizar un manual que recogie-
ra su metodologia de organizacion y dinamizacion y los factores
claves de su éxito, como instrumento paradifundir eimplantar este
método de trabajar con las familias.



Este manual es un instrumento de trabajo paralos profesionales
de las asociaciones y entidades miembros de FEAPS que vayan a
poner en marcha grupos de formacién para familias de personas
con retraso mental. Estos grupos son un espacio de encuentro, rela-
cion y formacion. Han sido y siguen siendo una experiencia nove-
dosa, muy positivay agradable, tanto paralas familias, como para
los profesionales y para € propio movimiento asociativo. Es ésta
una forma sencilla 'y 'eficaz de trabajar «de otra manera))con las
familias.

Tras un afo de trabajo de redaccion y edicidon a cargo de M."
Jess Alvarez, directora de la asociacion ANFAS de Navarray dela
autora de este articulo, en  mes de diciembre de 1997 se publico
d Manual de Gruposde Formacion. En él se explicalaimportancia
de trabajar con lasfamilias, qué son los grupos de formacion, cué-
les son sus obj etivos, como organizarlos, cudl esla metodol ogiaque
se emplea, y qué factores son la clave de su éxito. Es una propues-
ta de trabgjo, y no una receta que sirva para todas las ocasiones.
Cada asociacion tiene su propio contexto y puede ser necesario
adaptar algunas cuestiones en la organizacion de los grupos. Si
esas adaptaciones se hacen de forma rigurosa, se podra aprender
dela experiencia para el futuro.

A lo largo del texto aparecen destacados los elementos més
importantes o factores claves de éxito que se han revelado como
imprescindibles para el buen funcionamiento de los grupos. Un
capitulo especifico los retine a todos. También se aportan algunas
definiciones basi cas de | os aspectos descritos, que delimitan los tér-
minosempleados y su significacion, y que esimportante tener claro
para organizar un programa de formacion.

Por ultimo, los anexos recogen documentos y referencias a los
gue acudir cuando se comience a trabajar con los grupos de for-
macion, como son € indice del fondo documental, e directorio de
federaciones miembros de FEAPS Yy gemplos de fichas y cuestio-
narios Utiles.



Se hizo una tirada de tres mil ejemplaresde este Manual que se
distribuyeron a todas las asociaciones.,

1.4. Folletode divulgacion del nuevo conceptode retraso
mental

Con objeto de colaborar en la divulgacion de la definicion de
retraso mental de 1992 hecha por la Asociacién Americana de
Retraso Mental (AAMR),que FEAPS como organizacion ha & mi-
do, se elabord en d afo 1997 un texto dirigido a familiasy entida-
des miembros de FEAPS. En d mes de diciembre de ese afio se
publicd € folleto titulado «Nuevo concepto de retraso mental».
Javier Tamarit, responsable de la primera ponencia del Congreso
FEAPS. XXI, fue la persona encargada de la realizacion de dicho
texto. El folleto se realizd en dos forrnatos, y con varias tiradas en
todas las lenguas del estado, a saber:

¢ Unatirada de 1.200 g emplares, tamario 10 x 21: este folleto se
repartio entre los asistentes a la Asamblea Extraordinaria de
FEAPS (13y 14/12/97) y se ha enviado también por correo a
todas | as federaciones y asociaciones miembros.

¢ Una tirada de 40.000 g emplares en castellano, tamafio 15 x
21: se enviaron unos 36.000 folletos encartados en € nimero
301 (diciembre 1997) del periddico Voces que se distribuye
entre los socios de las organizaciones miembros de FEAPS.
En e primer trimestre del 1998 se enviaron a federacionesy
asociaciones 3.800 g emplares mas de este folleto.

¢ Tiradas de 5.000 g emplares cada una, tamafio 15 x 21: en
galego, en catalan, y en euskera, que se enviaron ala federa-
cion gallega, alafederacion catalanay alade Baleares,y ala
federacion vasca respectivamente para que realizaran la dis-
'tribucion de forma directa.

A lo largo del afo 1998 se continuo la distribucion de este folle-
to. A finalesdel afo se agotaron las g emplares de la primera edi-



cion en castellano y se realizo una segunda edicion de 15 mil ggem-
plares (tamafio 15 x 21) para poder responder a las numerosas y
continuas demandas.

1.5. Fondosdocumentales

En e programa del afo 1994 se formalizo un convenio entre
FEAPSy & Centro de Documentacién e | nformacion sobre Minus-
valias SIIS para la creacién de un fondo documental y bibliogréfi-
co sobre familias de personas con retraso mental. En € programa
ddl afio 1995 dicho fondo se ofert6 a todas | as federaciones miem-
bros y a las asociaciones interesadas. El fondo es d resultado de
unarevision bibliograficamuy extensay actualizada sobre d tema.
Hasido utilizado para consulta, como documentacién para algunas
de las actividades del programa (cursos, grupos de formacion...),y
se han traducido informalmente algunos articul os.

Desde e equipo de coordinadores del programa del afio 1996
surgio, la iniciativa de crear un fondo documental propio que
recogiera todo tipo de articul os, libros, revistas, etc..., de probada
utilidad en las distintas actividades del programa, y principal-
mente en los grupos de formacién de padres y en los grupos de
formacion de hermanos, y tanto para los profesionales, como
paralas familias.

Como primer paso para intercambiar y validar toda esta docu-
mentacion y definir los criterios para elaborar este fondo (aparta
dos, temas, €tc...), se celebrd en Barcelonaen mayo de ese afio una
reunion en la que participaron los coordinadores de Andalucia,
Galicia, Cadtillay Ledn, Madrid y Cataluiia. Su arduo trabajo se
concreté en un fondo documental eminentemente préctico, que
més tarde se recogeria como apéndice en e Manua de Grupos de
Formacién realizado en € afio 1997.

En los afos siguientes|os coordinadores del programa han con-
tinuado enriqueciendo y ampliando € fondo, incluso se ha incor-



porado un nuevo capitulo: «La discapacidad en Internet» con cas
un centenar de direcciones.

El Fondo, practico e interesante, cubre las necesidades de infor-
macion que demandan asociaciones, profesionalesy familiares. No
obstante, en un futuro préximo se hara mas operativo: disefiando
una base de datos informatizada, que facilite su actualizacion y
revision periodica, asi como su acceso y uso para consulta, y dis-
poniendo de latotalidad delosarticul os, librosy demas, no sdloen
La Confederacion sino en cada federacion regional.

2. INVESTIGACIONES

2.1. Clima Familiar

Con objeto de valorar y analizar laintervencionen las familias
en € programa del afio 1996 se aplicd & Cuestionario de Clima
Socia en Familia(Family Environment Scale- F.E.S.) aunaamplia
muestra de padres y madres de personas con deficienciamental en
15 comunidades autbnomas.

Este cuestionario aprecia las caracteristicas socio-ambientales
de todo tipo de familias. Evalla y describe | as relaciones interper-
sonales entrelos miembros de la familia, |os aspectosde desarrollo
que tienen mayor importancia en ellay su estructura basica. Esta
formada por 90 elementos, agrupados en 10 subescalasque definen
tres dimensiones fundamental es:

— Rdaciones
— Desarrollo
—  Estabilidad

Relaciones esla dimension que evallad grado de comunicacion
y libreexpresién dentro delafamiliay € grado de interaccion con-



flictivaque la caracteriza. Estaintegrada por tres subescalas: Cohe-
sion, Expresividad y Conflicto. :

Desarrollo evallalaimportancia que tienen dentro de la familia
ciertos procesos de desarrollo personal, que pueden ser fomenta-
dos, 0 no, por la vida en comun. Esta dimension comprende las
subescalas de Autonomia, Actuacion, Intelectual-Cultural, Social-
Recreativay Moralidad-Religiosidad.

Por ultimo, la dimension Estabilidad proporciona informacion
sobre la estructuray organizacion delafamiliay sobre @ grado de
control que normalmente gercen unos miembros de la familia
sobre otros. Laforman dos subescalas: Organizaciony Control.

Los objetivos de esta investigacion eran:

— Evauar, definiry delimitar los cambios de conductas y acti-
tudes (si es que éstos efectivamente se dan) de'los padres y
madres que han participado en grupos de formacion.

— Verificar los efectos positivos (de dicha participacion en gru-
pos de formacion) sobre los padres, tanto individualmente,
como sobre la pargja 'y sobre el grupo familiar.

Definicién de los grupos - sujetos de lainvestigacion (no menos
de 10, ni mas de 15 padres por grupo): .

A) Padresy madres de personas con deficienciamental quelle-
van un afio en un grupo de formacién (grupos iniciados en
.1995).

B) Padres y madres de personas con deficiencia mental que
empiezan a participar en un grupo de formacién (grupos
iniciados en 1996).

C) Grupo 1 de control: padresy madres de personas con defi-
ciencia mental que no participan, ni han participado en
grupos de formacién de padres.

D) Grupo 2 de control: padres y madres con hijos sin discapa-
cidad, ni relacion con el movimiento asociativo.



Calendario de aplicacion:
1.2 Alinicio delassesiones delos nuevosgrupos deformacion
de padres.

2" Enlatiltima sesion de los nuevos grupos de formacion de

padres.

— Sdlo unaaplicaciéna los grupos de control Cy D.

La primera administracion del F.E.S. sufrié un retraso conside-
rable sobre |a fecha prevista, pues algunos grupos nuevos habian
iniciado sus sesiones en verano. Esto provoco que la segunda admi-
nistracion del cuestionario a los integrantes del grupo B debiera
posponerse a los primeros meses del afio '97, con objeto de que se
hubiera producido una intervencion significativa, es decir, que se
hubiera culminado € ciclo deformacion (nimero de sesipnes) pre-
visto en los grupos de padres.

L amentablemente la tabulacion, estudio, elaboracién y publica
cion delos datos aportados estan todavia pendientes, pues hastala
fecha no se ha conseguido financiacion suficiente. En su momento
se realizaran todas esas tareas en colaboracion con la Facultad de
Psicologiade la Universidad de Salamanca.

2.2. Discriminacion por carifio

Desde € ano 1995, y por encargo de la Liga Internacional de
Asociaciones (Inclusion International), un grupo de trabgjo realizo
una serie de actividades de investigacion encaminadas a extraer o
dilucidar cudles son los aspectos o claves que desarrollan discrimi-
nacion de las personas con retraso mental en sus propias familias
por exceso de proteccion (o sobreproteccion).

Este grupo de trabaj o elabord una amplia encuesta que se admi-
nistré a padresy hermanos de personas con retraso mental, y tam-
bién a profesionales. Con los resultados aportados por esta investi-
gacidny trasel procesamiento y andlisisdelosdatos delaencuesta,



se redizd un informe que esbozaba ya algunas claves de la sobre-
proteccion.

En € mes de mayo de 1998 se redizd un Seminario en d que
participaron: los partners europeosdel Open Project —Discrimina
tion By Love, a saber: Inglaterra, Irlanday Portugal (dos represen-
tantes por cada pais) y dos representantes por cada federacion
autonémica miembro de FEAPS. un familiar y € coordinador del
programade apoyo familiar. Este Seminario estuvo en parte finan-
ciado con una ayudade la Comision Europea (DireccionGeneral V
- Empleo, Relaciones Industriales y Asuntos Sociales - Politicae
integracion social - Integracion de personas con discapacidad).

Laconferenciamarco «Sobreproteccién como freno ala calidad
de vida de las personas con retraso mental», fue impartida por €
profesor Migud A. Verdugo, dela Facultad de Psicologiadela Uni-
versidad de Salamanca y director de Siglo Cero. A continuacion
Javier Perea, psicdlogoy director dela GranjaSan José (Fundacion
Gil Gayarre), present6 los resultados de la investigacion desarro-
Ilada por d grupo de trabajo de Espana. Por su parte, |0s represen-
tantes de los paises europeos participantes expusieron sus expe-
riencias. Tras un debate abierto se paso al trabajo en grupos, en los
gue se analizé e hecho de la sobreproteccidn o conflicto de intere-
sesdesde @ punto de vistade los distintos agentes que intervienen
en e tema.

Las aportaciones de los debates y de los grupos de trabajo de
este Seminario se incorporaron a «Manual y Guia de Reflexion
sobre Discriminacion por Carifio», resultadofinal del Open Project,
que fue presentado por la representante de FEAPS, CristinaBraun,
en & XII Congresode Inclusion International celebradoen LaHaya
en d mes de agosto de 1998. Este manual contiene ya algunas pro-
puestas de «buenasprécti cas))encaminadas a modificar o evitar,en
la medida de lo posible, las conductas de sobreproteccion, para
conseguir promover que las familias sean agentes que faciliten la
integracion social y e adecuado desenvolvimiento y autonomia
personal de sus hijos, hermanos..., con discapacidad.



3. ACCIONES FORMATIVAS
PARA PROFESIONALES

3.1. Cursosdeformacion deforrnadores/ Iniciacion

Realizar con éxito una experienciade formacion requiere una
preparacion determinada de la persona o personas que van a lle-
varlaa cabo. No deben acometerse ciertos proyectossin contar con
personas que puedan realizarlos de manera adecuada. Este es un
aspecto a tener en cuenta antesde decidirsea poner en marcha una
determinada modalidad de formacion.

Los Cursos de Formacion de Formadores son, junto con €
Manual de Grupos de Formacion descrito més arriba, las vias para
implantar |a metodol ogia de dinamizacion de grupos de formacion
de padres y de hermanos a desarrollar en é marco del propio pro-
gramay a otros que puedan por si mismos ponerse en marcha en
|as asociaciones.

El objetivo de esta accion es formar a los profesionales que van
a dinamizar los grupos de formacion, es decir, dotarles de instru-
mentos, destrezas, conocimientos y técnicas de comunicacion y
dinamicasde grupo que necesitaran paradinamizar esos gruposde
formacién. Esta formacion previase ha revelado como uno de los
factores claves del éxito delos grupos de formacion de padresy de
hermanos (empleo de una metodol ogia comun).

3.2. Cursosparaorientadoresy forrnadoresfamiliares/
Profundizacién

Se trata de cursos dirigidos a profesionales de | as asociaciones,
psicologos, pedagogosy trabajadores sociales, a fin de dotarles de
instrumentos y técnicas de orientacion a familias, asi como para
organizar grupos de formacion. El objetivo de esta accion es mejo-



rar la calidad de los servicios de orientacién’y formacion familiar
de las asociaciones. Hay una importante demanda de los profesio-
nales para acceder a estos cursos.

Se han impartido cursos sobre terapiafamiliar, técnicasde dina
micade grupos, sobrelaatenciony € apoyo a familiasde personas
con retraso mental, estrésfamiliar y resolucionde conflictos, sobre
técnicas de comunicacion, trabajo en equipo, sobre los grupos de
apoyo familiar, etc.

PARA FAMILIAS

3.3. Gruposdeformacion

La actividad central del programa de integracion 'y apoyo fami-
liar, la que ha tenido mayor repercusion y participacion son los
GRUPOS DE FORMACION. Estos grupos surgieron de la necesi-
dad de formacion planteada por las familias a las asociaciones,
para responder mejor en su relacion con las personas con discapa-
cidad.

Pero, jcdmo se llegd a plantear esta actividad?En € programa
de 1994, los responsables del mismo en Navarray Madrid perfila
ron una metodol ogia de organizacion de grupos de formacion de
padres que experimentaron ademas a lo largo de ese ailo. En 1995
se desarrollaron grupos de formacién de padres alo largo de todo
e ano con unas catorce sesiones de trabajo de dos horas de dura-
cion cada una.

Td como se recoge en d Manua de Grupos de Formacion «se
entiende por formacion al conjunto de técnicasy actividades enca
minadas a proporcionar a las familiasel desarrollo de sus capaci-
dades, d fortalecimiento delos vinculosdel sistemafamiliar y una
formacion bésica para conseguir que su comportamiento familiar
sea sano, creativo, eficaz y enriquecedor». Estos son, por tanto,



gruposde familiares, madres, padres, hermanos..., de personasc¢on
retraso mental que se organizan en las asociaciones para dotarles
de conocimientos encaminados a la consecucion de una accion
favorecedora del progreso en las actitudes y en la adquisicion de
competenciasen la familia. Son un espacio de encuentro, relacion
y formacidn, y trabajan la familiacomo sistema, no solola persona
con retraso mental.

Segun la definicion del Manua de mismo titulo los grupos de
formacion «son grupos establesde 15 a 20 miembros, familiaresde
personas con retraso mental, que se relinen periodicamente para
compartir experienciasy aumentar su formacion, con el apoyo téc-
nico de un dinamizador de grupo)).

En los grupos de formacion las madresy los padres, los herma-
Nos..., Se encuentran con otras personas que viven situacionessimi-
laresy eso les ayuda a expresar sentimientos, sensaciones, a comu-
nicar vivencias que saben seran comprendidos. Encuentran
desahogo, empatia, escucha, aceptacion, que es la base para afron-
tar cambiosde actitudes. Esta ha sido una novedad importante para
algunasfamilias que hasta llegar a este tipo de grupos solo habian
comentado sus problemas con profesionales que les decfan |o que
tenian que hacer, sin tener la misma vivencia que €llos, o con otros
padres, en encuentros informales y no con conocimientos suficien-
tes para hablar con calmay de forma positiva de su experiencia. En
cambio en d grupo se tamizan las opiniones de unos con la expe-
riencia de otros, se comentan diferentes maneras de entender las
situaciones, y eso abre posibilidades, més que dar «recetas» de
como deben hacerselas cosas, 0 como tratar alas personas. Incluso
se favorecen relaciones de amistad, compromisos que tienen una
continuidad posterior a la vida del grupo de formacion, creandose
nuevas redes de relaciones que pueden llegar a generar multiples
organi zaciones, méas o menos formal es, como grupos de autoayuda,
una participacién mésactivaen la asociacion, 0 un mayor interésen
la gestion del centro que atiende a su familiar,o enlacalidad y cua-
lidad del programaindividual que sigue, etc.



En estos grupos lasfamilias: las madres, |os padres, los herma-
nos.., han podido compartir con otros su realidad y han aprendi-
do, a través de laexperienciaagjenay de la propia, a vivirla sin dra-
matismo, de otraforma, desde una nueva perspectiva. También han
aprendido a ver a hijo, a hermano con retraso mental de otra
forma: viéndolo como persona entre personas, reconociendo sus
capacidades, valorandol o, aprendiendo de él, reconociendo lo que
puede aportar... Hay que destacar la importancia de trabajar en
grupo, y no Unicamente con intervencionesindividuales en cada
familia. Ademés ahi esta d efecto terapéutico que todo grupo tiene,
aungue no es objetivo de los grupos de formacion hacer terapia.

La metodologia de los grupos de formacion es activa, grupal y
participativa: se parte de las experiencias particularesdelos miem-
bros del grupo. Las contenidos son muy variados. unos preelabora-
dos y otros elegidos por € grupo. Las grupos son coordinados y
dinamizados por un profesional (dinamizador) de la asociacion
donde se desarrollan, y puede haber puntuales intervenciones de
expertos (paradesarrollar o «informar» un tema especifico).

Es aconsgjableque | as sesiones tengan media hora de conversa
cion informal con caféy merienda. Esta actividad se desarrollaen
muchos casos con € apoyo de un servicio de guarderia.

FACTORES CLAVE DEL EXITO DE LOS GRUPOS
DE FORMACION

o GRUPOSDE ENTRE 15 Y 20 PERSONAS

GRUPOS ESTABLES

o REUNIONES DE HORA Y MEDIA

DOS ESPACIOS DIFERENTESEN LA REUNION
METODOLOGIA ACTIVA, GRUPAL Y PARTICIPATIVA

o TEMARIO ELABORADO POR LOS PARTICIPANTESY CON
FLEXIBILIDAD DE CAMBIOS



e COMBINACION DE ELEMENTOS DE FORMACION, RELA-
CION Y FESTIVOS EN CADA SESION

¢ PROFESIONALES PREPARADOS PARA TRABAJAR CON
GRUPOSY MOTIVADQOS

e DISPOSICION PARA COLABORAR ENTRE FAMILIAS Y
PROFESIONALES

e SERVICIOS DE APOYO (GUARDERIA - OCIO)
e EFECTO TERAPEUTICO DEL GRUPO

e NUEVA FORMA DE RELACION ENTRE FAMILIASY PRO-
FESIONALES, BASADA EN LA COMPLEMENTARIEDAD

e PARTICIPACION VOLUNTARIA

Ademés de definir y fundamentar lo que son los grupos de for-
macién es importante especificar lo que no son:

Grupos de terapia

Grupos para eliminar €l estrés. No es ese su objetivo, aunque
sea algo que se consiga, es méas un efecto que un objetivo de los
grupos.

Una obligacion. Es fundamental que se participe en eloslibre-
mente. Esto no supone una faltade compromiso. Ladecision de
participar y asumir los compromisos que €lo supone ha de
tomarse libre y conscientemente.

Un espacio en & que solo se forman sobre @ retraso mental de
susfamiliares. Se acometen objetivosmas ampliosque e simple
conocimiento de unos temas rel acionadoscon d retraso mental.

Un lugar para enjuiciar a otros seglin su manetra de hacer las
Cosss.

Un entorno en el que impere |a pasividad.

En el programa de apoyo a familias se han diferenciado desde €
principio dos grupos de formacion por d tipo de parentesco de sus



miembros, a saber: los de madresy padres, y |os de hermanos. Este
se debid a que experiencias previas al programa aconsegjaban no
mezclar en los grupos de formacion a padres y hermanos, por tra:
tarse de dos grupos con vision, probleméticae intereses distintos.
No obstante, la metodologia de los grupos de formacidn es comun
a ambos tipos de grupos. Es preciso sefidlar que se han dado expe-
rienciasde grupos mixtos, formados por distintos familiares, tanto
padres, como hermanos y abuelos, por gjemplo, que han funciona
do muy bien y dado buenos resultados. También hay grupos inte-
grados por padres y hermanos <mayores», piiés por la responsabi-
lidad de éstos como tutores de hecho o por'estar a punto de tomar
d relevo, han encontrado ventgas en esta composicién, como
puedeser por poder compartir y ver ciertassituacionescon lapers-
pectivade quien ha pasado ya por elasy ha sabido afrontarlas.

3.3.1. Grupos de fomacionde madresy padres

Como su propio hombreindica estos grupos estan formados por
madres y padres de personas con retraso mental. Lo cierto es que
en algunos casos deberian haberse llamado grupos de madres, por
su abrumadora mayoria.

Estos grupos pueden ser heterogéneos tanto en cuanto ala edad
delos participantes (padres mayores junto a padres jovenes),como
en cuanto a la discapacidad de sus hijos. Tampoco se hatenido en
cuenta a la hora de formar los grupos € nivel socio econémico, s
los padres provienende medio urbano o rural, etc. Ha habido algu-
nos grupos homogéneos, de padres y madres jévenes, por €jemplo,
que se han constituido cuando ha habido una solicitud expresa de
un grupo suficientemente nuMeroso.

Objetivos de los grupos de formacién de padresy madres:

— Crear un espacio de reflexion a través de la comunicacionde
experiencias.



— Proporcionar informacion sobre e mundo de la deficiencia
mental.

— Quela persona con discapacidad sea uno méas en lafamilia.

— Dotar a las familias de instrumentos para poder analizar la
propia situacion familiar.

— Que las familias canalicen positivamente las emociones.

— Descubrir los aspectos enriquecedores de la comunicacion
entre los familiares participantes en |os grupos.

A lo largo de estos afios de desarrollo del programa de familias
se han abordado numerosos temas en los grupos de formacion.
Algunos de los temas tratados por los padresy madres en 1os gru-
pos han sido:

— El retraso mental. Nuevo Concepto.

— El ciclovital de lafamilia

— Lacomunicacion. Roles familiares.

— El nacimiento de un hijo con discapacidad. Aceptacion del

hijo

— Laparga

— Los hermanos.

— Las relaciones familiares. Conflictos familiares.,Estrés fami-

liar.

— Sexualidad y minusvalia. Relaciones afectivas.

— QOcioy vidasocial.

— Integracion / discriminacion social. Aceptacion / rechazo

social.

— Laautonomia de las personas con retraso mental. La sobre-
proteccion.

— La etapa escolar. Integracion escolar.
— Adolescencia. El paso alavida adulta.



— Integracion laboral. Edad adulta.

— Vivienday modelos residenciales.

— El futuro delos hijos con deficiencia. El envejecimiento.
— Tutdla e incapacidad. Aspectoslegales.

— EI movimiento asociativo.

— Centrosy servicios. Ayudas 'y prestaciones.

3.3.2. Grupos de formacion de hermanos

Estos grupos estan formados por hermanos de personas con
retraso mental y pueden ser heterogéneostanto en cuanto alaedad
de los participantes, como en cuanto a la discapacidad de sus her-
manos, 0 S pertenecen o no a una familia numerosa, de medio
urbano o rural, etc. En cuanto a los grupos homogéneos (sobre
todo en lo tocante a la edad), éstos se han constituido cuando ha
habido unasolicitud expresa de un grupo suficientementenumero-
soy significativo, por gjemplo, grupo de ((hermanospequefios))con
edades comprendidas entrelos 8y los 10 afios.

En cuanto ala edad de los participantes hay dos bandas:
* Hermanos jovenes.

* Hermanos «mayores» (a punto de «tomar € relevo» a los
padres).

Losobjetivosdelos grupos de hermanos son muy similaresalos

delos grupos de padres:

— Crear un espaciode reflexiony expresion atravésde lacomu-
nicaciony € intercambio de experiencias.

— Dotar alos hermanos de instrumentos para poder analizar la
propiasituacion familiar.

— Facilitar informacién y orientaci dn sobre |a deficiencia men-
tal.



— Fomentar actitudes positivas en relacion con la personacon
discapacidad.

— Potenciar los recursos y habilidadespersonales.

— Potenciar en lafamilia sentimientosy emociones positivas.
Algunocs delos temas tratados en |os grupos de hermanos:

— Relacionescon & hermano con diseapacidad.

— Relaciones padres - hijos sin discapacidad.

— El papel delos hermanosen d nucleo familiar. Rolesfamilia-
res.

— El papel delos hermanos en d movimiento asociativo.
— Necesidades de la personacon retraso mental.

— Temasinformativos similares a los tratados en los grupos de
formacion de padres (tutela...).

Algunas federaciones y asociaciones han realizado encuentros
de hermanos para facilitar d conocimiento entre ellosy responder
a sus demandas de intercambio de experiencias, formacion, para
acercarles y que conocieran la asociacion, etc. Desde luego con
estosencuentros se hafomentadola parti cipaci dndelos hermanos
en laasociacion, que con dlo se enriquecey revitaliza.

4. ACCIONESDE AYUDA MUTUA Y DINAMIZACION
ASOCIATIVA

4.1. EquiposdeAyudaMutua(E.A.M.)

Un equipo de ayuda mutua (EAM) es un pequefio grupo de
voluntarios, integrado por familiaresde personas con retraso men-
tal: madres, padres, hermanos..., que tras recibir una formacion



bésicay orientados y apoyadospor un profesional de su asociacion,
elaboran y desarrollan un programa de actividades de apoyo a
familias. Estos equipostienen asu disposicion todo € material ela
borado a través del programa de apoyo afamilias: guias, manuales,
fondo documental, etc., para poder realizar su propio plan’ de acti-
vidades.

En algunas asociaciones, aunque no se ha constituido formal-
mente un Equipo de Ayuda Mutua, se organizan y realizan activi-
dades de apoyo a las familias como cursos de formacién para
padres, serviciosdeinformacion, charlas, cafés- tertulia, jornadas,
etc.

4.2.  Apoyo familiar y dinamizacion asociativaen el ambito
rural

Otros equipos a resefiar por su novedad e idoneidad son |os Ser-
vicios Rurales de Apoyo Familiar - SERAF, que surgieron en la
comunidad de Andalucia, por sus caracteristicas geogréficasy de
poblacién. Lafinalidad de estos equipos, constituidos en su mayo-
ria por familiares que colaboran de forma voluntaria, y un profe-
sional, es apoyar, informar y atender a familiascon hijos con retra-
so mental que habitan en medios rurales y que no reciben, o
incluso desconocen, los serviciosde las asociaciones. A estos fami-
liares «experimentados»,se les da una formaci on previa, necesaria
para e desempefio de su tarea.

4.3. Programadeapoyo a padresnuevos/ Padre a Padre

El programa «Padre a Padre» es un servicio de acogida de
padrés nuevos por otros padres llamados «experimentados» que
ademas de aportar su experienciapersonal reciben unaformacion
adecuada a través de cursos. Esta actividad se basa en € supuesto



de que d afecto y apoyo que puede dar un padre o madre «con
experiencia))a unafamiliaen plenafase deshock inicial es «mejor»
que d que puede ofrecer un profesional, es méas cercano, menos
técnico.

En la vida de la familia e primer momento de contacto con la
discapacidad es decisivo; es e momento que suscita mas angustia
y en @ que es fundamental contar con apoyo emocional y asesora-
miento. Sin este apoyo, sin la informacion necesaria, la angustia
aumentay se viven situaciones duras, de desconcierto, miedo, pre-
ocupacion e, incluso, aislamiento y depresion. Contar con informa-
cion y asesoramiento no evita tener sentimientos de dolor, angus-
tia, pero esta comprobado que € apoyo matiza la intensidad de
estos sentimientos, y ayuda a afrontar € futuro de unaforma mas
positiva

Este programa tiene tres fases hasta ponerse en marcha: capta-
ciony seleccion de futuros ((padresexperimentados)),formacion de
los mismos (cursos), y difusion: en centros hospitalarios y ambula-
torio~gentros de salud, serviciosde atencion temprana, equipos de
orientacion psi copedagdgica, servicios sociales de base en los ayun-
tamientos, etc.

Como se hadicho méas arriba, alos padres ((experimentados)se
les ofrece una formacién previa que puedeincluir temas como:

e Cuando y como actuar, la eleccion del momento
» Reflexionessobre |la tarea de los padres del «padre a padre»
e Delo particular alavivenciacompartida.| Que sirvey qué no

e Implicaciones y repercusiones personales autoproteccion
emocional

¢ Habilidades que favorecen la labor de apoyo: habilidades de
comunicacion (saber escuchar, comunicacion emocional...),
habilidades sociales: |a asertividad, y habilidadesemocional es
(autoestima, empatia, autocontrol y motivacion).

e El limite de latarea. Hasta donde llegar.



¢ El impacto de la.discapacidad en lafamilia. La noticia. Meca
nismos de defensa.

e La tarea con los padres «nuevos»: andlisis de resistencias y
prejuicios, acciones de orientacion en salud, educacion, ocioy
tiempo libre.

e Acercamiento a la discapacidad: concepto de retraso mental,
tipos de discapacidad.

e Servicios que ofrecen las asociaciones y otros recursos comu-
nitarios.

4.4. Jornadas Autonémicasy Encuentros

Al final de cada afio, las respectivas federaciones han organiza-
do unas jornadas abiertas a todas |las asociaciones, en las que han
participado las familias, los profesionales y los directivos, y en las
que se han ofrecido los resultados del programay se ha reflexiona
do acerca de la trascendental importancia que tiene que las asocia-
ciones asuman € compromiso de trabajar también por lasfamilias.

Hasta la fecha han tenido lugar casi un centenar de estas jorna
das que sin duda han servido para acercar y dar a conocer a las
familias las asociaciones y federaciones y, a la inversa, han sido
para los directivos y responsables de esas organizaciones un lugar
de encuentro con la realidad y las necesidades de las familias, su
base.

4.5. Encuentrode dinamizadores de grupos de formacion:

Al iniciarse € segundo programa de integracion familiar en €
ano 1996 yafue evidente d éxito y la gran acogida de los grupos de
formacion, que destacaban como un vehiculo de expresion y for-
macion imprescindible, con notables efectos positivos sobre las



relaciones familiares y sobre la vida asociativa. Como medio para
buscar vias de difusion e implantacion de la metodologia de orga
nizacion de estos gruposy los factores claves de su éxito se decidio
realizar un encuentro de dinamizadores.

Asi, durante los dias 9, 10 y 11 de octubre de ese mismo afio se
celebré el «I Encuentro de dinamizadores de grupos de forma
cion)),con € triple objetivo de continuar y profundizar en la for-
macion de los profesionales, intercambiar experiencias entre dis-
tintas comunidades auténomas y extraer conclusiones para
elaborar |a metodologia basica para trabajar con grupos de forma-
cion (Manual).

El Encuentro se desarroll6 con una estructura y unos espacios
definidos: cada diatuvo un titulo o lemaqueilustrabael temaatra-
bgjar, y cada tema se trabaj6 a través de:

— Ponencias o exposiciones iniciales: centraban € temay ofre-
cian e marco de referencia de lo que luego se trabajaria en
los talleres. La ((exposicion) pdopto diversas formas.

— Talleres: con un maximo de treinta partici pantes por taler, en
ellos se trabajaron los temas particulares. Para facilitar que
los participantes pudieran asistir a dos talleres y ser éstos
simultaneos, cada taller se repitié dos veces con distintos
integrantes cada vez (taller 1Ay 1B, por gemplo). Cadataller
estuvo dinamizado por un coordinador del programay tuvo
también un secretario. El dinamizador de cada taller elabor6
un guion con los puntos basicos atratar. El secretario de cada
taller fue también un coordinador del programa parafacilitar
a maximo el trabajo alos participantesen el Encuentro.

— Zona de intercambio: «El Zoco)).En esta seccidn, concebida
como un éarea abierta con espacio propio para ofrecer pre-
sentacionesilustrativas delos grupos de formacion: los temas
de las sesiones (temas méas demandados, temas innovadores,
temasinusuales...), los roles, los cambios de actitud, |os con-
flictos, e intercambio de experiencias, etc..., recogidos en



todo tipo de soportes: poéster, videos, dbum de fotos, articu-
los, bibliografia, revistas recomendadas, coleccion de frases
expresivas («perlascultivadas))) etc.

Entre los diversos e interesantes temas que se abordaron tanto
en las ponencias como en los talleres de este Encuentro cabe des-
tacar los siguientes. Qué esy qué no es un grupo de formacion, los
participantes: captacion y caracteristicas, la figura del dinamiza-
dor, laevoluciondel grupo de formacion, dinamicas de grupos, téc-
nicas de observacion, solucion de conflictos, futuro del grupo de
formacion, factores claves de éxito y efectos sobre | as asociaciones.

Este I Encuentro fue un éxito tanto en cuanto a susresultados y
conclusiones, que mas adelante seincorporarian a Manual de Gru-
pos de Formacion, como alarespuestaala convocatoria, que supe-
ré con creces las previsiones iniciales de participacion: asistieron
més de 160 dinamizadores.

QUIENES DESARROLLARON EL PROGRAMA

Pararealizar las actividades previstas dentro del programa cada
federacion autonémica contratdé un técnico al que se denomind
coordinador, con € siguiente perfil:

— Titulacion de grado medio o superior: trabajador social, psi-
célogo...

— Buen comunicador.

— Con capacidad para dirigir y coordinar grupos humanos:

experienciay conocimiento de técnicas de dinamizacion de
grupos.

— Conocimientoy experienciaen e mundo asociativoy d retra-
"so mental.

— Receptivoy colaborador. Con mentalidad abierta, sin prejui-
cios.



— Carécter emprendedor.
— Con conocimiento de los recursos comunitarios.

— Con disponibilidad de horario para organizar actividades
fueradel horario habitual de trabajo.

— Con experienciaen formacion.

Los coordinadores del programa de familias realizaron, entre
otras, las siguientes tareas.

— Coordinacioén, desarrollo, seguimiento y evaluacion del pro-
grama.

— Difusion y presentacion del programa: visitas y reuniones
informativas. con familias, asociaciones, profesionales; difu-
sién en medios de comunicacion; edicion de folletos, etc.

— Puesta en marcha y/o desarrollo de las actividades: progra-
macion, difusion, presentacion, gecucion directa o supervi-
sion de los responsables directos, etc.

— Seguimiento de las actividades.

— Dinamizacién de su zona de actuacion: busqueda de estrate-
gias de implicacion, de participacion, de implantacion gene-
ralizada del programa, procurando lograr la implicacion de
diferentes estamentos.

— Difundir y extender el programa: captar nuevas familias y
nuevos profesionales, informar a asociaciones, etc.

— Ofrecer asesoramiento, informacion y apoyo en todos los
aspectos organizativosy técnicos que abarca la g ecucion del
programa, a todas las partes implicadas.

— Dinamizacion de los equipos de apoyo familiar formados en
las asociaciones.

— Asesoramiento y apoyo a los dinamizadores de los grupos de
formacion. Canalizar sus necesidades de formacion, de infor-
macion, apoyos...



— Gestiones diversas relacionadas con acciones de apoyo a las
familias.

— Deteccion de necesidades de formacion de los profesionales
en & tema familia

— Organizacion delos cursos deformacion para profesionalesy
parafamilias.

— Organizacion de Jornadas AutonOmicas, de encuentros entre
familias y otros eventos del programa.

— Elaboracion de informes periddicos sobre la marcha general
del programa y las actividades realizadas, sobre actividades
concretas o sobre incidencias.

— Participacion en las reuniones de coordinadores, cuyo objeto
es planificar, evaluar y hacer seguimiento de la gjecucion del
programa.

Es preciso agui hacer una especial mencion delos profesionales
de las asociaciones por su decisivo papel en d considerable desa-
rrollo y en € impacto del programa y de las acciones promovidas
por él, tanto al actuar como dinamizadores de los grupos de for-
macioén, como al colaborar en la mayor participacion de las fami-
lias o al apoyar eimpulsar lacreacion de areas de trabajo con fami-
lias en | as asociaciones.

APORTACIONESDEL PROGRAMA

A las Familiasles ha ayudado a:

o Tener méas Formacion e informacion sobre € retraso mental y
el desarrollo de su Familiar con retraso mental.

o Compartir experiencias y desahogarse.
e Conocer el movimiento asociativo y vincularse a la asocia-
cion.



o Aumentar su sentido de pertenencia a la asociacion. Esto
queda muy claro en las Jornadas que se realizan cada afo al
final de programa.

o Cuestionar qué se hace en la asociacion, tener sentido critico
y ganas de hacer cosas de forma diferente. Pasar de un papel
pasivo a uno activo en la asociacion. Los grupos de formacion
han sido la puerta de entrada para esto.

e Tomar conciencia de que €ellos son la asociacion. Antes lo
veian como algo ajeno, donde se atendia a sus hijos.

o Conocer los recursos que existen y reivindicar servicios mas
adecuados. Tener una via de comunicacion de necesidades.

o Anteslos padres se sentian o estaban desatendidosy ahora tie-
nen mas informacion, de lo que estan viviendo y delos recur-
S0s que tienen.

e Tener una relacion nueva y distinta con los profesionales.
También entre los propios padres.

o Cambiar la mentalidad en las familias.

o Conocer lafederacion y la confederacion.

o Manifiestan interés en reunirse con otros grupos.

En cuanto alos profesionales, este es un programa que ha~ena-
morado))a muchos de ellos, que han generado mas actividades de
las previstas. Segun sus afirmaciones les ha aportado:

¢ Formacion, que hafuncionado muy bien.

o Renovacion de metodologia en aquellos profesionales que ya
Ilevaban Escuelas de Padres.

o Aprender delaexperienciadellevar gruposy de las reuniones
de coordinacion. Intercambio de formacién y deinformacion.

¢ 'Unanuevaformade relacionarsey trabajar con las familias.

Un método de trabajo comun, sistematico y criterios genera-
lesen e trabajo con las familias.



Paralas asociaciones €l programa ha supuesto:

En algunas asociaciones pequefias, € programa ha sido la
vidade la asociacion

Un impulso y revitalizacion de la vida asociativa.

Es preciso resaltar 10 que se consigue, para e movimiento aso-
ciativo, con una actividad como son las Jornadas o Encuentros
Autonémicos:

Se ha conseguido la implicacién de las Juntas Directivas.
Son una ocasion Unica de reunién del movimiento asociativo.

Se han incorporado mas asociaciones al programa tras las
Jornadas

Se ha conseguido que se comience a trabajar con familias en
formacion en asociaciones que antes no lo hacian.

Supone un punto de encuentro, de reunién de personas de
lugares muy diferentes, efecto de contagio de asociaciones no
implicadas en € PIF

Ayudan al conocimiento y difusion de la federacion y de la
confederacion.

Se han convertido en la actividad que da importancia al
encuentro, conocimiento de diferentes experiencias, sentido
de pertenencia, conocimiento de miembros de distintas aso-
ciaciones.

Dan unavisién de movimiento asociativo a nivel nacional.

No son encuentros para hablar sdlo de la familia, sino que
también se habla de otras cosas.

Aspecto ludico - festivo, con la colaboracion de otros esta-
tnentos de la asociacion, como del érea de ocio.

Se llegaa los medios de comunicacion, con lo que se favorece
la mentalizacion de la poblacion en general.



¢ Se haconseguido la presencia de personas importantes de la
Administracion

ALGUNAS CONCLUSIONES

Hasta ahora algunos deloslogrosdel programade apoyo afami-
lias de personas con retraso mental han sido:

— Consolidacion de los grupos de formacion como actividad
util y demandada por las familias.

— Megjoradelaformacioén delos profesionales de |las asociacio-
nes en laatencion y € apoyo a lasfamilias.

— Mejorade las relaciones familiares - profesionales.

— Incremento de la participacion e implicacion de las familias
en las asociaciones. Se estan aumentando sus posibilidades
de contribucion, al abrirse nuevoscamposde actividad y par-
ticipacion.

— Mayor conocimiento del programa por parte delosdirectivos
de las asociaciones.

Tras casi seis afnos de desarrollo del abanico de acciones de este
programa se empiezan a ver cambios de actitudes ante la situacion
de tener un hijo o un hermano con retraso mental y se hormalizan
y mejoran las dindmicasy relaciones familiares y de pargja. En con-
secuencia hay una mayor y mejor integracion de la persona con
retraso mental en € medio familiar y una mejora de su calidad de
viday deladelas familias.

. Por otra parte, la mayor participacion de los familiares en las
asociaciones esta favoreciendo que se sientan mas integrados en
ellas y aumentando su sentido de pertenenciay su cohesion, ade-
mas de generarse nuevas e interesantes iniciativas.



Respecto a la formacion dada a |l os profesionales:

e Ha megjorado su capacitacion y sus posibilidades de dar res-
puesta a |l as actuales necesidades planteadas por las familias.

* |ncremento dela motivacion delos profesionales, a darseres
puesta a sus demandas de formacion.

¢ Les haayudado a adoptar nuevas y diferentes formas de tra-
bajo con las familias. En consecuencia: mejorade la atencion
e intervencion con familias.

¢ El tener en cuentalas necesidadesy opiniones de las familias
supone mejores resultados en | as actividades desarrolladas, ya
gue éstas se planifican y organizan para dar respuesta a agué-
llas (orientacion cliente - familia).

Con este nuevo enfoque se esta consiguiendo un acercamiento
entre padresy profesionales, y se hace posible que haya unavision
compartida de los objetivos a alcanzar respecto a la persona con
retraso mental. Es evidente que todo esto esta fortaleciendo y enri-
gueciendo la vida asociativa en nuestra organizacion: se van
abriendo nuevos cauces de participacion, se valora de forma ade-
cuada a los familiares, padres, hermanos...; se rompen topicos, se
conocen de forma mas precisa las necesidades y demandas de las
familias, hay nuevas fuentes de motivacion... Todo elo avala la
riquezay utilidad del programa de apoyo a familias, que ain con
sus fallos e incidencias ha sido desde luego una de las mejores 'y
mas relevantes experiencias que FEAPS ha promovido en los Ulti-
MOS arnos.



