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Resumo

Existen pocos estudios que traten la relacion entre la familia y la discapacidad, asi como la importancia de la calidad de vida y la relacién
entre la educacion y la familia. EI presente trabajo tiene como principal objetivo la revision de los estudios sobre el papel de las familias de las
personas con diversidad funcional y su calidad de vida. Pretendemos una reflexion sistematizada de la estimacion cuantitativa sintética de
todos los estudios disponibles, estableciendo un marco tedrico sobre la relacion entre las familias con diversidad funcional y la calidad de vida.
En este estudio se aportan valoraciones personales acerca de las variables anteriormente citadas. Dentro de las conclusiones obtenidas, se
evidencia que la familia juega un papel fundamental como primer niicleo educativo. No obstante, ha de aunarse esfuerzos para una labor
conjunta con los profesionales con mayor implicacion en la educacion, sin desmerecer el papel que ejercen los progenitores, apostindose por
un bien comziin.

Palavras-chave: Calidad de Vida. Diversidad funcional. Educacion. Discapacidad visual. Participacion familiar.

Abstract

There are few studies that try it relationship between the family and it disability, as well as the importance of it quality of life
and the relationship between it education and the family. He present work has as main objective it review of them studies on
the paper of them families of them people with diversity functional and its quality of life. Intend to a reflection systematized of
the estimate quantitative synthetic of all them studies available, establishing a framework theoretical about the relationship
between them families with diversity functional and the quality of life. In this study provides personal estimations about the
above mentioned variables. Within the findings, it is evident that the family plays a fundamental role as the first educational
core. However, has of combine is efforts for a work joint with them professional with greater involvement in the education,
without diminishing the role that exercise them parents, betting is by a well common.
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1. Introduccion

En la intervencion educativa, con la participacion familiar, hay que valorar diversos elementos,
siendo preciso entender distintos tipos de intervencion para adecuar el mejor modelo a cada situacion.

Respecto a los modelos de intervencion en el ambito familiar se ha de tener en cuenta tanto el
apoyo como la informacién recibida, con el fin de mejorar emocionalmente y desarrollar actitudes y
sentimientos positivos. En este contexto destacan los siguientes modelos: el transaccional, sistémico,
evolutivo-educativo o ecoldgico, entre otros (MEC, 2012).

El presente articulo tiene como principal objetivo presentar la revision de los estudios sobre el
ambito familiar de las personas con diversidad funcional, su calidad de vida y el valor de la educacion
en la adquisiciéon de competencias para el desarrollo y bienestar emocional, siendo la escuela y el
hogar los dos agentes basicos en la educacién. Pretendemos una reflexion sistematizada de la
estimacion cuantitativa sintética de todos los estudios disponibles, estableciendo un marco teérico
sobre la relacion entre las familias con diversidad funcional y la calidad de vida.

Diversos investigadores que trataron la relacion entre la familia y el rendimiento académico
(Barcas, et al., 2007; Cabrera et al, 2006; Velasquez et al, 2006; Becerra et al, 2008; Guevara y Paredes,
2011; Torres, 2011; Rodriguez, 2014), coinciden en el papel primordial de la familia como primer
agente en el desarrollo del individuo, con el refuerzo familiar en el &mbito educativo, “desde que nace
comienza a vivir la influencia formativa del ambiente familiar” (Guevara, 1996, p. 7). La colaboracion
con las escuelas favorece mejores resultados académicos, la formacién integral del alumnado, asi como
una mejor valoracion y satisfaccion de los resultados obtenidos y la formacion integral del alumnado
(Corall, 2010).

Podemos decir que de igual manera que no hay dos personas iguales, tampoco hay dos familias
iguales. No obstante, en base a la revision bibliografica (Tan Mink, 1986; Cunningham y Hilton, 1988;
Rolland, 1994; Freixa y Pastor, 1995; Vargas y Polaino, 1996; Floyd et al., 1997; Mufioz y Fernandez,
1997; Checa y Tristante, 1998; Becerril, et al., 2006; Espinas, 1987; Vila, 1995; Freixa, 1993, 2003; Glidden
y Jhonson, 1999; Fantova, 2000; Gento, et al., 2011; Parra, et al., 2011; Mtfioz, 2014), dentro del ambito
de la familia con un miembro con discapacidad no hay tantas diferencias respecto a una familia sin
ningin miembro con discapacidad. A pesar de esto, “muchos investigadores escriben todavia en un
tono negativo acerca del ajuste familiar” (Glidden y Johnson, 1999, p. 16).

La familia es una de las instituciones que configura la vida humana y posee gran relevancia a lo
largo de toda la vida del individuo, asi como a la hora de comprender las relaciones existentes entre el
sujeto-educacion, la cultura o la salud (Guevara y Paredes, 2011).

Actualmente, entendiéndose la familia como un sistema, segtin la Teoria Sistemas (Freixa, 1993,
2003; Martinez, 1994; Barbagelata y Rodriguez, 1995; Sanchez, 2000; Parra, et al., 2011; Guevara y
Paredes, 2011; Mora, 2012; Dauhare y Martinez, 2013), la familia es entendida como una estructura
abierta donde se interrelacionan las diversas subpartes que la integran, ademas del ambiente. Hay que
destacar, ademas, el contexto cultural familiar, las funciones, los elementos y el ciclo vital.

Parece demostrado que el propio lenguaje usado con las personas con discapacidad visual
posibilita la estimulacion de respuestas hapticas (véase Dunlea, 1989; Rosel, et al., 2005; Hoff, 2014).

La interaccién con los hijos juega un papel fundamental en la comunicacion, se han de aceptar
nuevas formas de comunicacién y comprensiéon de la situaciéon, como por ejemplo el lenguaje de

signos, que lejos de ser un impedimento puede ser una oportunidad, por ejemplo, una familia con
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padres con sordera congénita, cuyos hijos se han criado antes en la comunicacion de signos, es cuando
empiezan a relacionarse con otros nifios cuando a la comunicacion de signos suman el lenguaje verbal,
suponiendo un nuevo aprendizaje y teniendo una ventaja frente a otros nifos, al poder desenvolverse
a través de dos canales de comunicacién. Posibilitandose la interaccién de igual manera que en las
familias oyentes (Valmaseda, 1995; Junco, 2015).

El desarrollo del nifio invidente pasa por la interaccién con el entorno, debe adquirir habilidades
que le permitan la relacién interpersonal y de autonomia. En las etapas iniciales, el aprendizaje
procede de la familia y, posteriormente, de la escuela, siendo las familias y la escuela dos agentes
basicos en la educacién y socializacion del menor.

La familia, para los investigadores Marc y Picard (1992), y Cabanillas y Dotto, (2003), es la base
para el desarrollo del sujeto en sociedad, en la cual se dan las primeras interacciones que dotan de la
adquisicién de habilidades tanto sociales, comunicacion o expresion.

Siendo la familia el primer transmisor de informacién, se ha de dotar de una adecuada e idénea
estimulacién temprana al sujeto con discapacidad visual, para afianzar los pilares de la integracion
escolar y social, y para ello los padres y el profesorado han de formarse (Rosa y Ochaita, 1993;
Ventorini, 2009), el “profesorado y las familias se necesitan mutuamente, para hacer avanzar una
propuesta educativa” (Sanabria, 2014, p. 52).

Algunos especialistas afirman que, a veces, la atencién al hijo con discapacidad pasa a ser
Unicamente competencia de especialistas, dificultindose un acercamiento natural. Cabe sefalar que la
labor de los especialistas es importante pero no exclusiva para la formacién del nifio con discapacidad,
son muchos los profesionales que pueden aportar valores para el enriquecimiento del aprendizaje y
mejora del bienestar emocional y personal. Los padres, mas tarde o mas temprano, llegan a considerar
que los profesionales son importantes pero no lo son todo en la formacién de sus hijos, ellos también
juegan un papel importante (Espinas, 1987; Vila, 1995; Bello, 1996; Gento, et al., 2011; Moz, 2014).

Uno de los factores mas importantes es el momento en el que los padres tienen conocimiento de la
noticia de la discapacidad de uno de sus miembros, bien congénita o adquirida. Para la explicacion
conductual de la aceptacién o el rechazo, el entorno juega un papel fundamental, siendo la expresion
de los sentimientos, y por ende, el aprendizaje en inteligencia emocional, una herramienta adecuada
para los profesionales ante el modo de mejora de la expresividad de los progenitores. En el caso de las
personas con diversidad funcional desde su nacimiento (Lozano, et al., 2015), la familia tiene que
aceptar el hecho de la peculiaridad de uno de sus miembros, ya que son elementos del clima familiar
los que definen una interconexién entre los miembros de la unidad familiar y la aceptacion-rechazo
parental ante tales acontecimientos (Darling y Steinberg, 1993; Dulanto, 2000; Lila y Gracia, 2005;
Mayo, 2010)

En las familias hay variables que influyen en la educacion de las personas con discapacidad, dentro
de las cuales destacan las recogidas por Scorgie, et al., (1998; Fantova, 2000; Jones & Passey, 2004;
Davis & Gavidia, 2009).

Por su parte, Fantova (2000) reagrupa estas variables en los siguientes subgrupos: variables
externas, variables del nifio, variables familiares, variables de los padres.

No obstante, Flinstone (1993, cit. en Vera, 2011) remarca la relevancia del asesoramiento familiar
por parte de los profesionales, haciéndoles conscientes de la limitacion que puede darse en el
aprendizaje y el desarrollo de su hijo. Ademas, considera que los miembros que integran el nucleo
familiar, han de considerar tanto las capacidades y fortalezas, como las debilidades del sujeto con
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discapacidad, evitandose la sobreproteccion y valorando su opinién del mismo modo que cualquier
otro familiar. Hay que tener en cuenta que es en la etapa infantil donde comienza el desarrollo de la
personalidad del sujeto y la base para la formacion del adulto del mafana. Las conductas pasivas,
miedos y limitaciones que tendra en su etapa adulta habran sido gestados en sus primeras etapas de
vida.

En el caso de los nifios con discapacidad visual, son los padres quienes estimulan y generan los
vinculos afectivos, para que la persona con discapacidad visual pueda tener su representacion
personal del sistema haptico y para relacionarse con su entorno. Kirtley (1975, p. 141, cit. en Bolt, 2013)
expone su discrepancia con ciertos investigadores, los cuales manifiestan que la inteligencia del sujeto
con discapacidad visual, esta mermada en contraste con los padres normovisuales. Para ello, explica
que las diferencias en los niveles de las pruebas estandarizadas son a causa de un namero de factores
internos “que incluyen ambientes familiares desfavorables”. Ademads, en el factor educativo esto
puede agravarse si se ve privado de una educacién formal, limitando su desarrollo intelectual, y su
habilidad para la sociabilizacion, dificultando la interaccion con las demas personas.

Sin embargo, en el estudio de Freeman y Scott (1981, cit. en Mayo, 2010) en el caso de estudiantes
con deficiencia visual, los padres albergaban pocas expectativas respecto al desarrollo profesional de
sus hijos, una vez llegasen a la edad adulta. Un porcentaje de un 90% manifest6é que seria muy dificil
que pudieran encontrar un trabajo adecuado a la formacioén.

La interaccién paternal con los hijos con discapacidad, tiene un peso destacado en el ambito del
desarrollo, siendo esta tanto positiva como negativa, dentro del aprendizaje (Korkastch-Groszko, 1998
cit. en Lifian, 2013). Por ello, es de vital importancia la formacién continua de los padres en lo que
respecta a la discapacidad de sus hijos, estando asesorados a través de expertos cualificados (Bello,
1996).

En el ambito educativo los curricula escolares, Sanchez (2014) disefiados junto a los programas
educativos tienen que poder ser flexibles para incorporar mejoras progresivas, fomentandose una
participacion mas directa entre el vinculo familiar y la escuela, valorandose tanto las caracteristicas
culturales como demograficas para disenar un éptimo plan educativo. Alentando la creacion de
ambientes favorables para dotar de bienestar social y emocional a los estudiantes.

Respecto a los factores influyentes en el rendimiento escolar, Morales et al., (1999), el nivel cultural
familiar influye directamente en el rendimiento escolar del alumnado, a través del analisis de la
variable “nivel cultural de la familia”, concluyendo que en el grado en que se observe acercamiento
por actividades académicas de los progenitores, los hijos tendran una mayor receptividad hacia el
estudio, asi como que el numero de hijos por familia no es un valor influyente en el rendimiento
escolar (Guevara y Paredes, 2011). De tal modo, si hay conflictos en la familia, esto se evidencia en los
hijos. En conclusion, si la familia muestra interés por las actividades de sus hijos, la valoracion y la
vinculacién con la escuela, se obtienen excelentes resultados.

Sanchez, et al., (2006) en la ciudad de Mérida, Yucatan, explord la influencia familiar en nifios con
deficiencia visual. Evidencidandose la relacion entre las altas expectativas familiares y las aspiraciones
de escolarizacion del alumnado. Los resultados sefialan, la importancia del entorno familiar en la
adquisicion del aprendizaje y la continuidad en la escuela, para prevenir el fracaso escolar. No

obstante, se evidencié también la limitacion que supuso no incluir al alumnado que permanecia en el
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hogar y no acudia a la escuela, por el rechazo social. La mayoria de sujetos eran de nivel econémico
bajo, pero esto no es tan significativo como el establecimiento de redes de apoyo y de estimulacion,
tanto en el hogar como en la escuela, con apoyo familiar.

Dentro de la influencia familiar cabe exponer la premisa del investigador Nord (1998), el cual
manifiesta la importancia “del involucramiento de los padres en la educacién de su hijo es importante
para el éxito escolar; pero no todos los nifios tienen padres que se involucren en su escuela” (p.1). Asi
como Stevenson y Baker (1987), de su estudio se demostrd que “los nifios de padres que participan en
las actividades escolares muestran un aprovechamiento mayor que los nifios de padres menos
participativos” (Stevenson y Baker, 1987, p. 34). Ya Rich (1985, cit. en Bray & Lykins, 2012) evidencio
que con la participacién activa los resultados obtenidos son positivos desde el primer momento, tanto
en la conducta, como el factor emocional y cognitivo del alumno, facilitando la reduccion de estrés y
potenciando una fluida comunicacion.

El grupo familiar es un elemento clave en la educacién y se debe aunar el ambiente escolar y
familiar en un tnico contexto, siendo la apuesta educativa de nuestro tiempo (Brown, 1989; Kiyama, et
al., 2015; Junco, 2015).

La implicacién familiar en la educacién es uno de los pilares fundamentales en el desarrollo del
nifio con discapacidad, destacindose los aspectos de la educacién paternal en el nifio con
discapacidad. En los estudios (Stevenson y Baker, 1987, Morrow, 1989; Walberg, 1984; Lewis, 1992 y
Georgiou, 1996) realizados sobre la participacién paterna en la educacion de distintas formas,
destacandose diversos aspectos de la accion paternal en la educacién de los hijos con discapacidad
(Sanchez, 2014).

Por su parte, Grolnick y Slowiaczek (1994) y Green, et al., (2007) sefialan tres factores distintos en
la actuacion paternal en la educacion: 1) El conductual: en lo referente a la implicacion paternal en las
actividades escolares y dentro del ambito del hogar. 2) El cognitivo: involucrando el aspecto
cognitivo-intelectual respecto a las actividades que el nifio puede realizar para su desarrollo
intelectual y emocional. 3) El personal: la implicacion de estar constantemente al tanto de las
novedades que implican la discapacidad que tiene el miembro en la familia, ademas de tener
constancia de la conducta, actitud y como fomentar el progreso del nifio con discapacidad en el
terreno educativo (Grolnick et al., 1997; Grusec & Hastings, 2015).

Por otro lado, el investigador Georgiou (1996) presenta una tipologia distinta en la actuacion
paternal en el ambito del hogar y la escuela. Respecto a las atribuciones desarrolladas, designa las
obligaciones familiares fundamentales, a la vez que las obligaciones de la escuela. Exponiendo que,
son las familias las que poseen la responsabilidad de dispensar de atencion a la salud y la seguridad
del sujeto con discapacidad. El factor comunicativo en las politicas de educacién, programas,
conductas y reglas, es labor fundamental del ambito escolar. Con posterioridad, engloban otros
aspectos, como son la participacion paternal en el propio proceso educativo, y en el aprendizaje de las
tareas y constancia en las asistencias a las actividades escolares. De igual manera, la implicacién
paternal en la planificacion, toma de decisiones, y aspectos administrativos en el campo educativo
también es necesaria.

En cuanto al ambito escolar y la funcion héptica, es basico poder disponer de un curriculum
adaptable posibilitando la implementacion de las demandas y exigencias del alumnado, para mejorar

en el proceso de aprendizaje, teniendo en consideracion la innovacion educativa, cabe destacar el
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estudio de Tanhua-Piiroinen, et al., (2010), en el que se defiende que el sentido del tacto es el mas
importante en la vida diaria para la experimentacion de una persona con diversidad funcional visual.
Siendo escasos o nulas las aplicabilidades tactiles en el apoyo del aprendizaje escolar, en opinién de
las investigadoras. Su estudio se basé en un entorno real, la observacion de la ensefianza por medio de
los comentarios y reacciones tanto del profesorado como del alumnado. Los resultados fueron
positivos con respecto al uso del tacto para la mejora de la percepcion de elementos abstractos.

Respecto a estudios sobre las habilidades sociales en los jovenes con discapacidad visual (Baril,
2013; Botsford, 2013), podemos destacar el estudio de Kim (2003), esta investigacién estudia los
factores que estan relacionados con medidas de habilidades sociales de los jovenes con discapacidad
visual. Se demostré que la participacion en actividades extracurriculares y experiencias de trabajo, asi
como la edad de aparicion de deficiencias visuales, eran aspectos significativamente importantes, en
relacion a las diferencias en las puntuaciones en el sistema de clasificaciéon de los participantes segun
las habilidades sociales.

En cuanto a la variable socio-econdmica, muchos profesionales de la educacion lo consideran como
un factor determinante que puede afectar al rendimiento y desarrollo educativo. Sin embargo, analisis
posteriores (White, 1982; Walberg, 1984; Barrera, et al., 2005; Hattie, 2009) han demostrado que el nivel
socio-econdmico tiene una vinculacién débil con el rendimiento escolar de la persona con
discapacidad, en contraposicién a lo planteado por Lewis (1992), teniendo el mismo criterio White
(1982), el cual considera que el factor con mas influencia es el propio entorno familiar.

Respecto a la implicacién paternal en las distintas areas sociales de la educacion, Marjoribanks
(1994), planted en su estudio la baja vinculacion entre familias de clase trabajadora y el ambito escolar,
evidenciandose diferencias en los padres en relaciéon al ambito socio-econdmico. Los padres de clase
media baja, opinan que la educacién de sus hijos depende exclusivamente de los profesores en el
centro escolar. Por el contrario, los padres de clase media alta, valoran positivamente las relaciones
entre familia y escuela, siendo complementarios uno del otro. Concluyéndose que es un factor
importante pero no determinante, si se tiene el apoyo de centros y de profesionales.

Para satisfacer las necesidades socio-emocionales de los nifios con baja vision, es importante que
los profesionales y los progenitores dispongan de una buena comprension de estas, y sean capaces de
interpretar los comportamientos de los nifios. También necesitan crear contextos en el &mbito familiar
y educativo que promuevan la inclusion social junto a los logros académicos. Siendo un desafio
continuo y progresivo para los profesionales y los padres, considerandose crucial para el desarrollo de
los nifios y para asegurar practicas inclusivas efectivas (Roe, 2008; Ravenscroft, 2012).

Se entiende por calidad de vida en el ambito familiar, por la identificacion de factores que la
componen en el seno familiar, asi como los indicadores considerados en la Escala de Calidad de Vida
Familiar (ECVF) (Postén et al., 2003; Verdugo, et al., 2006; Gonzalez, et al., 2013; Verdugo y Rodriguez,
2009) siendo un instrumento de medida en las caracteristicas psicométricas, lo mismo que de utilidad
(Park et al., 2003; Brown et al., 2003; Cérdoba y Verdugo, 2003; Cérdoba et al., 2008; Mora et al., 2007;
Benito y Carpio, 2015).

El factor de calidad de vida y cémo puede afectar el entorno familiar empieza a tener mas
relevancia en el campo de la educacién y la discapacidad a nivel internacional. Podemos decir que hay
lineas de investigacion que estudian este campo, tanto en la cuantificaciéon como en la valoracion.

Cabe destacar que paises como Canada y U.S.A. disponen de investigaciones que asumen la calidad
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de vida como indicador de éxito en las iniciativas e intervenciones en este tipo de poblacion (Poston,
et al., 2003). Partiendo de la calidad de vida del sujeto con discapacidad se ha avanzado hacia la
medicién de la calidad de vida de la propia familia (Schalock y Verdugo, 2002; Samuel, et al., 2012).

En el &mbito de la discapacidad, dentro del campo de la calidad de vida en la tultima década se ha
avanzado en el calculo, valoracion y cuantificacion. Centrandose en el entorno familiar principalmente
con una persona con discapacidad dentro del nticleo familiar (Schalock y Verdugo, 2007; Badia, et al.,
2013; Cordoba, et al., 2008).

Hay varios autores (Giusti, 1991; Verdugo, et al., 1999; Caballo, et al., 2001; Cabrera, 2011; Val
Martin, 2012; Garcia 2013) que han tratado de definir la calidad de vida en la Baja vision, siendo una
evaluacion de caracter subjetivo, excluyendo la ceguera total.

En relacién a los articulos, se deduce la necesidad de la realizacién de evaluaciones subjetivas en la
calidad de vida de sujetos con baja vision dado que son muchos los que cesan de la realizacion de las
actividades a causa de la discapacidad adquirida.

Por otro lado, Céspedes, (1987) indicaron la existencia de carencias afectivas en la ausencia de un
contacto e interaccion social y problematica en la movilidad. Siendo los grados de actividad fisica
predictores en los indices de la calidad de vida, en sujetos con baja visién y elevada edad.

En las investigaciones (Fujisawa, 1994; Esquivel y Jiménez, 1997; y Hernandez, 1996) evidencian
que la actividad fisica es fundamental en la mejora de la calidad de vida en este tipo de poblaciones.

Siendo escaso los estudios sobre la calidad de vida en discapacidad visual, son representativos los
estudios de: Verdugo, et al., (1999); Alba y Flores, (2015); Caballo, et al., (2001); Cordoba, et al., (2008);
Cabrera, (2011); Val Martin, (2012); Garcia, (2013).

No obstante, inicamente como instrumento de medida de la calidad de vida del sujeto con
discapacidad en el ambito familiar, destaca la Escala de Calidad de Vida Familiar (Verdugo, Sainz y
Rodriguez, 2009; Verdugo y Rodriguez, 2009), desarrollada por la Universidad de Kansas. Esta escala
esta constituida por cinco items: bienestar emocional, fisico, material, interaccion familiar, el papel de
los padres y los apoyos a la persona con discapacidad. Siendo idénea como herramienta de
planificacién para establecer la adaptacion individual a planes o servicios de apoyo a las familias,
indicadores para las familias y grado de satisfaccion, asi como fuente de analisis para determinar
recursos individuales, ambientales y colectivos, y por ultimo, la evaluacion longitudinal de
representacion de servicios y apoyos (Poston, et al., 2003).

El gran avance en el estudio de la calidad de vida se desarroll6 a lo largo de la década de los 90.
Estos estudios (Weiss, et al., 1997, Browne & Bramster, 1998; Rubio, et al., 1999; Ronzdn, 2013),
abordaron el avance en los métodos de evaluacion asi como su mejora a través de nuevos
instrumentos, dado que con anterioridad estaban enfocados tinicamente en la medida de variables
como estrategias de afrontamiento, el estrés, el entorno del hogar, las practicas parentales, relaciones
familiares y necesidades, en pocos casos se enfocaba en la medicion de la satisfaccion familiar con la
atencion que disponia el miembro familiar con discapacidad (Ireys y Perry, 1999; Mayo, 2010; Hu, et
al., 2011).

En cuanto al debate si influye o no el nivel socioeconémico en la calidad de vida, en palabras de
Cabrera (2011). “El impacto de la discapacidad visual va a ser diferente en cada persona. Es erréneo
creer que su calidad de vida tiene que ver con el dinero o la cultura del contexto familiar...” (p. 6).
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El sujeto invidente logra una mejor calidad de vida a través de la autorrealizacion por medio de la
expresion corporal, permitiendo la manifestacion de la expresion de los sentimientos y las pasiones
refleja el interior al exterior, siendo la “danza de la vida”, un medio de expresién a través del
movimiento favoreciendo la creatividad y la aceptacion tanto de uno mismo como de los demas,
siendo la biodanza como manifestacion universal que derriba barreras idiomaticas, logrando llegar a
todo tipo de publico.

En la investigacion de Llanos (2009) abordo la experiencia de Biodanza en ciegos adultos de la
Unién Nacional de Ciegos del Perti. Demostrando que la Biodanza contribuye a mejorar la calidad de
vida a través de la integracion afectivo-motora de los participantes adultos ciegos. Los resultados del
estudio sefnialaron un aumento en la determinacidn, la estabilidad, resistencia al estrés, merma de la
ansiedad, autovaloracion, fomento de los espacios personales, y un mayor desarrollo de pertenencia al
grupo.

Para finalizar, me gustaria resaltar el papel que los padres juegan en la educacion a través de estas
citas:

“Cuando los padres participan en la educacién de sus nifios, se obtienen beneficios, tanto para los padres
como para el nifio, ya que frecuentemente mejora la autoestima del nifio, ayuda a los padres a desarrollar
actitudes positivas hacia la escuela y les proporciona a los padres una mejor comprension del proceso de

enserianza” (Brown, 1989: 2).

2 Conclusiones

No cabe duda de que el ambito familiar, influye directamente en la calidad de vida y en la
educacion de las personas con discapacidad visual. La labor que desempefian los profesionales es
crucial sobre todo en las familias con un miembro con diversidad funcional, sobre todo en el caso de
familias mas vulnerables, desde los inicios hasta todo el desarrollo posterior, considerando que una
intervenciéon oportuna puede prevenir elementos de conflicto psicolégico que requieran posteriores
intervenciones psicoterapéuticas.

No obstante los padres, generalmente, desconocen que la participacion activa en la educacién
de sus hijos supone una mejora considerada en el campo de la educacién especial, siendo escasa la
informacion al respecto, al igual que la relacion de la familia y la necesidad educativa (Sanchez, 2014).
Siendo necesario fomentar la relacién activa entre escuela y familia, para dotar de un mensaje
unificado. Los padres han de estimular a sus hijos no tinicamente en la etapas iniciales sino a la largo
de toda su etapa educativa, y fomentar actividades extracurriculares que incentiven la motivacién y el
desarrollo del bienestar personal.

Podemos afirmar que la participacion paternal, requiere del apoyo del profesorado a las
familias, para lograr que la educacién no se quede en las escuelas, sino que sea una continuidad entre
el hogar y la escuela, pudiendo aunarse criterios para una correcta intervencion educativa en el
alumnado con discapacidad.

Consideramos que en los estudios en materia de calidad de vida en discapacidad visual, no han
de profundizar tinicamente en los sujetos con baja vision, excluyendo a la ceguera total, ya que suele

predominar la valoracion subjetiva en la evaluacion de la calidad de vida en este colectivo.
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Por otro lado, encontramos que es en la atencion temprana donde se puede dar un mayor
impacto para lograr una adecuada calidad de vida. En la educacion debe potenciarse, la
autorrealizacion de la expresion corporal, por medio de la Biodanza a través de la potencialidad
afectivo-cognitiva, favoreciendo el desarrollo creativo-emocional en los sujetos invidentes y como
elemento integrador entre el alumnado normovisual e invidente.

Se tiene que tener presente que tanto en las escuelas regulares como en los centros
especializados, el apoyo familiar es basico en el progreso y desarrollo del alumnado, al igual que la
motivacion para potenciar los logros escolares, y la incorporacién en las aulas ordinarias; siendo una
realidad la configuracién de aulas inclusivas, sin tener que darse segregacion en distintas aulas
aisladas del alumnado sin discapacidad. La investigadora Barraga (1991 cit. en Parraga, 2015), ya
planteaba que la clave para que un nifo con discapacidad visual pueda desarrollarse como un adulto
totalmente formado radica en la buena orientacion familiar. Por ello, es la propia familia quién tiene
que ver la consideracion de su hijo como un caso tnico, dado que cada familia es diferente sea por sus
circunstancias y/o puntos de vista (Crespo, 1979 cit. en Mayo, 2010). No obstante, pueden apreciarse
caracteristicas similares para las familias con un miembro con discapacidad. Respecto a la vinculacion
de una baja autoestima y pasividad por parte de nifios con discapacidad visual, el estudio de
Leonhardt (1990 cit. en Carral, 2013), evidencié que estas variables estaban en relacién con la accién de

los padres, contribuyendo en el desarrollo del nifio al fomento del estrés y la ansiedad.
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