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EDITORIAL

Karla Castillo Cordero.
Asesora Nacional de Educacion Especial.

Centro Nacional de Recursos para la Educacion Inclusiva.

En pocas ocasiones vemos publicaciones
sobre las personas con discapacidad
multiple, me pregunto por qué, sera porque
a veces lo que nos reta, tendemos a
evitarlo, o por el contrario al ser una minoria
dentro de la minoria, le damos el trato que
generalmente damos como sociedad a los
grupos minoritarios.

Por eso esta revista ha logrado reunir a
varias personas que tienen experiencia en
diferentes tipos de apoyo, porque si a las
personas con discapacidad multiple no les
damos los apoyos requeridos, los estamos
condenando a una vida sin educacion de
calidad, si esa persona no se encuentra
posicionada apropiadamente, como podra
acceder a la educacion y como podra rendir
en la misma, sin comunicacion como podra
demostrarle a los demas lo aprendido, su
opinién, sus anhelos y aspiraciones, por lo
que otros decidirian y enrumbarian la vida
por ellos.

El Cenarec se encuentra completamente
orgulloso de poder aportar el granito de
arena para el grupo poblacional de
personas con discapacidad multiple y todas
las personas que los rodean, lo cual incluye,
su familia, amigos, docentes, terapeutas,
companeros, entre otros.

El concepto discapacidad multiple también
conocido como retos multiples, se refiere a
cuando una presenta varios tipos de
discapacidad, no debe entenderse como la
suma de las discapacidades,
fundamentalmente es aquella persona que
requiere de apoyos extensos y
generalizados en cuanto a aprendizaje,
comunicacion, movilidad, socializacion y
vida diaria (Unesco, 2013).

Los temas que contiene esta revista han
sido cuidadosamente seleccionados, sin
embargo, ustedes podran encontrar aportes
para la familia, orientaciones para encontrar
el mejor servicio educativo, el trabajo en
equipo, lectoescritura como potenciador de
la educacion inclusiva, la sordoceguera y
estrategias de abordaje educativo,
consideraciones deglutorias, hemos
incursionado en incluir el tema del




fallecimiento de algun estudiante, tema del
que pocas veces hablamos.

Esperamos que disfruten la lectura de la
revista, pero mas importante aun, que sirva
como herramienta para el crecimiento

integral de cada una de las personas con
discapacidad multiple, contribuyendo asi en
hacer valer los derechos que tiene ese
grupo en la sociedad costarricense.




CALIDAD DE VIDA

DE FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD MULTIPLE
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El apoyo a las personas con discapacidad, ha
tenido cambios importantes durante los ultimos
afos, donde se ha empezado a comprender que
de la interaccién que surge entre la deficiencia y el
entorno, es donde se puede dar o no una
condicion de discapacidad.

Lo anterior ha llevado a replantearse
entonces, hacia donde deben ir dirigidos los
apoyos que se brindan a esta poblacion,
llegando a la conclusion de que es también
con sistemas como el entorno, las familias y
la comunidad educativa con quienes se
debe trabajar, en ocasiones incluso antes
de la atencion personalizada a quien tiene
la condicidn, esto con el fin de eliminar la
mayor cantidad de barreras posibles y
promover ambientes mas inclusivos.

Al analizar como confluyen y se mueven
estos sistemas, nos damos cuenta que, hay
uno de ellos con un rol activo y permanente,
hablamos de las familias de las personas
con discapacidad, quienes también
presentan necesidades particulares.

¢ Por qué es importante
la familia?

La familia usualmente es entendida como
aquel grupo que vive bajo un mismo techo o
las personas con quiénes se comparten
lazos sanguineos, pero es importante
comprender que la familia no
necesariamente es eso, va mas alla, viene a
ser aquel contexto donde la persona
desarrolla gran parte de su vida, aquel

primer espacio de socializacion, que permite
el aprendizaje de valores, actitudes,
habilidades e incluso puede determinar de
alguna manera el desarrollo de una
persona.

La familia puede ser vista como un sistema,
conformado por varias partes y cada una de ellas
tiene una o varias funciones, ademas de
caracteristicas particulares, de ahi que no sean
tan sencillas aquellas relaciones que se dan.

A continuacion, se presentan en una figura
las principales funciones de las familias,
dejando claro asi la relevancia que pueden
tener en la vida de una persona.

Figura 1. Funciones de la familia.

Econdmica

Afectividad y seguridad

Cuidado fisico

Educacion

Guia y orientacién

Idealmente una familia deberia ser aquel
lugar seguro, donde la persona pueda
desenvolverse libremente, expresando
emociones, experiencias, donde se le
permite su participacion plena, como
menciona Géngora (2013) “la familia es la
primera y mas importante red de apoyo para
la persona, porque es amortiguadora de las
tensiones que engendra la vida” (p.152).




Partiendo de esa descripcidon podriamos
suponer que muchas otras personas
podrian formar parte de nuestra familia
como: amigos, vecinos o cualquier persona
0 grupo con los que “nos une un vinculo de
apoyo cuando lo necesitamos y con las que
mantenemos una relacion de afecto
estrecha, regular y constante” (Plena
inclusion, 2019, p.3)

Rol de la familia en la

vida de una persona con
discapacidad multiple
Las personas con discapacidad multiple

usualmente van a requerir de apoyos mas
intensos y permanentes en varias areas de

la vida, por ejemplo: actividades de vida
cotidiana (bafno diario, alimentacion, vestido,
entre otras), uso de la comunidad,
movilidad, socializacién, acceso a la
educacion, entre otros.

Esto implica que el apoyo que desde un
centro educativo se pueda dar, no debe
quedarse ahi, supone un gran compromiso
de las familias, para poner en practica
diferentes acciones que van mas alla de
aquel espacio de la institucién, sin embargo,
su manera de brindar los apoyos podria
estar determinada por su concepcién de lo
que es una discapacidad, del conocimiento
que tenga sobre la condicién y por supuesto
del acompafamiento que se le esté
brindando.




Es con la familia donde las personas con
discapacidad multiple pasan la mayor parte
del tiempo y es probable que asi sea
durante la mayor parte de su vida, pero si
entendemos a la familia como ese sistema
que promueve el desarrollo de habilidades,
sin duda alguna debemos trabajar de
manera muy cercana a ellas, realizando los
ajustes necesarios y razonables, con el fin
de promover la mayor independencia,
autogestion y autodeterminacién de la
persona con discapacidad y de su familia.

Pero s qué pasa con las
personas que brindan
los apoyos?

Todas las familias pasan por etapas
diversas, lo mismo sucede con aquellas
donde hay un familiar con discapacidad
multiple, sin embargo, ocurren algunas
situaciones que no se pueden dejar pasar, a
las familias les corresponde en muchas
ocasiones brindar un apoyo mas constante
para ejecutar diversas actividades y esto
implica energia y tiempo.

Si nos detenemos a observar por un
momento lo que ocurre en algunos centros
educativos, podemos notar que existen
familiares que esperan incluso durante toda
una jornada fuera de una institucion, luego
de haber recorrido en ocasiones largas
distancias en autobus, sin tener posibilidad
de satisfacer algunas necesidades basicas
como uso de un servicio sanitario o
alimentacioén y que refieren no tener los




recursos econdomicos para regresar a sus
hogares y luego volver, o que por
situaciones de salud de la persona
estudiante, deben permanecer en el lugar,
ademas comentan constante desgaste
fisico y diversos factores que generan
estrés y ansiedad.

Arias, Bermudez, Gonzalez y Guerrero
(2018) comentan que las familias en
ocasiones tienden a definir su modo de ser,
hacer y de interactuar en torno al familiar
con la condicidn de discapacidad multiple,
abandonando la comprensién de que cada
miembro de la familia tiene sus propias
necesidades, caracteristicas y derecho a
desenvolverse de manera plena, poniendo
de esta manera en riesgo su calidad de
vida.

Entonces, aunque llegar a ese equilibrio de
brindar los apoyos y a la vez reconocerse
como persona que puede tener otros roles,
es complejo, hace aun mas necesario el
abordaje de las familias de manera integral.

Teniendo clara la relevancia de las familias
y la importancia en su relacién con
personas con discapacidad multiple, es
imprescindible iniciar el trabajo colaborativo
con éstas, dando la oportunidad de conocer
sus caracteristicas, necesidades
individuales y grupales, apoyarlas, para
fomentar su calidad de vida y de esta
manera brindar los apoyos adecuados en la
atencion de su familiar con alguna condicion
de discapacidad.

Entendiendo la calidad de
vida

La calidad de vida es necesaria para todas
las personas, porque nos permite sentirnos
bien, es necesario tener claro que lo que
para alguien es calidad de vida, no
necesariamente lo es para otra persona.
Plena Inclusién (2019) citando a Park y cols.
[sic] (2004) indica que la calidad de vida en
las familias se da cuando:

Como se menciond en el tema anterior, la
manera en que se maneje el como se
brindan los apoyos al familiar con
discapacidad puede generar desgaste fisico
y emocional a las familias, por lo tanto, esto
debe ser atendido para poder satisfacer las
diversas necesidades de todas las personas
integrantes, desde aquellas necesidades
basicas como la alimentacion y vivienda,
hasta las de seguridad, reconocimiento y
autorrealizacion para fomentar tanto la
calidad de vida individual como la familiar.

Debemos procurar familias que estén bien,
que sean felices, que se sientan apoyadas y
acompanadas en el proceso, para esto la
sociedad principalmente desde el contexto
educativo, tiene mucho para aportar.

¢, Qué podemos hacer?

Algunas de las recomendaciones que
podemos tomar en cuenta para fomentar la
calidad de vida de las familias son las
siguientes:




1. Salir del contexto de aula: resulta
importante entender que muchas de
las necesidades de las familias o de la
persona no estan soélo dentro de la
institucion educativa, que las
exigencias actuales nos piden tener
habilidades para resolver en nuestro
contexto inmediato. Tenemos claro
que debemos trabajar con actividades
que sean funcionales para la persona,
pero ¢ coémo llevamos eso a los
hogares si no vamos a ellos? cémo
las familias lo pueden poner en
practica si no lo abordamos junto a
ellas? Por supuesto requerimos
también un cambio de vision y una
flexibilidad desde la administracion de
cada centro educativo para empezar a
promover una participacion activa de
las familias, donde se sientan parte de
la comunidad educativa.

2. Crear vinculos: debemos trabajar
partiendo de la interaccion YO-
PERSONAS y no YO-COSAS, no se
trata sélo de que nuestro trabajo vaya
dirigido a brindar informacion para
mejorar el proceso educativo de una
persona, tenemos frente a nosotros
familiares que ante todo son personas,
por lo que deberiamos asegurarnos
que perciban en nosotros un lugar
seguro y de confianza, donde puedan
expresarse y compartir, debemos ser
una red de apoyo. Es necesario
mostrar empatia, comprender las
diferencias y atender también con
respecto a esas emociones y
necesidades de apoyo.

3. Conocer realidades: es necesario y
urgente acercarnos a las familias,
conocer la realidad donde viven, cémo
esta conformada la familia, las
caracteristicas de sus integrantes,
saber sobre sus valores, ideas,
normas, las actividades que realizan y
sus rutinas, proponer algunas
estrategias para la mejora de esa
dinamica familiar respetando la cultura
que hay en cada una de ellas.

4. Indagar en el contexto inmediato: el
paso por un centro educativo es
temporal, por lo que no se puede
pretender que el unico recurso con el
que cuente una familia sea la
institucion, como docentes tenemos
que realizar mapeos de las
comunidades, para explorar, indagar y
registrar, sobre todos los diferentes
recursos con que se cuenta, que
podrian convertirse en una red de
apoyo, para satisfacer necesidades de
cualquier tipo de la familia:
econdmicas, laborales, ocupacionales,
de capacitacion, voluntariado,
transporte, actividades de ocio y
recreacion, salud, entre muchas otras,
por eso es que los vecinos, pulperias,
panaderias, gimnasios, colegios,
parques y cualquier otro lugar que esté
en la comunidad de la persona tendra
siempre potencial y se podra sacar
provecho.

Arias et al. (2018) proponen la importancia
del trabajo directo con las familias, al crear
espacios de interaccion, donde se aborden
las siguientes tematicas:
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1. Autoconocimiento: Reconocerse
como ser individual con intereses,
emociones y necesidades particulares.
2. Comunicacion: Utilizar aquellos
recursos comunicativos de acuerdo
con sus posibilidades de una manera
asertiva en los diferentes ambientes
para lograr una eficiente interaccion
social.

3. Redes de Apoyo: Identifica 'y
establece posibles redes de apoyo que
brinda la comunidad en la que se
desenvuelve, que pueden favorecer su
calidad de vida.

4. Reestructuracion del Proyecto de
Vida: Reestructura su proyecto de vida
tomando en cuenta factores
personales, familiares y ambientales.

Algunas premisas

- Todas las familias son diferentes, con
una historia de vida y una cultura
familiar particular, por eso no todo
funciona igual para todos.

- Nadie conoce mejor lo que necesita y
lo que puede hacer que las mismas
familias.

- No se trata sélo de mejorar el
proceso educativo de la persona con
discapacidad.

- No sefialar a la familia sin antes
acercarnos y comprender sus
realidades.

- El abordaje integral incluye a las
familias, a los hogares y a la
comunidad.

Es de esta manera que, si se pretenden
mejorar los procesos de desarrollo y el

abordaje integral de una persona con
discapacidad, debemos entonces atender
también a su familia, a sus necesidades
para promover la calidad de vida, porque si
tenemos personas que se desarrollan de
manera integral y encuentran espacios para
ellas mismas, tendremos también personas
dispuestas a apoyar a su familiar con
discapacidad, sintiéndose bien.
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