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Adimen- eta garapen-desgaitasunen bat duten
pertsonentzako zerbitzuek denbora daramate
eraldaketa-prozesuan. Gaur egungo ikuspegiek
pertsonak eta familiak dituzte oinarri, baina
testuinguru komunitarioan betiere. Pertsonak eta
familiak erdigunean jartzeak zerbitzu eta praktika
profesionalak ulertzeko beste modu bat dakar, eta
zerbitzu eta praktika profesional horiek malgutu,
dibertsifikatu eta pertsonalizatu beharra ere bai.
Artikulu honek horri buruz gogoeta egiten du,
adimen-desgaitasunen bat duten pertsonei eta haien
familiei zerbitzuak ematen dizkieten entitateetan
ikuspegi hori garatzea helburu hartuta. Horretarako,
batetik, ikuspegiak zer-nolako bilakaera izan duen
eta gaur egun nola ulertzen dugun aztertzen da, eta,
bestetik, hura inplementatu eta praktikan jartzeko
funtsezkoak diren gai batzuk eztabaidatzen eta
planteatzen dira.
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Los servicios para las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo llevan tiempo en
procesos de transformacion. Los enfoques

actuales se centran en las personas y las familias
en contextos comunitarios. Poner a las personas

y las familias en el centro implica una manera
diferente de comprender los servicios y las practicas
profesionales, que se flexibilizan, diversifican

y personalizan. Este articulo quiere aportar una
reflexion dirigida al desarrollo de este enfoque en
las entidades que prestan servicios a las personas
con discapacidad intelectual y sus familias. Para
ello, ademas de recoger su evolucion y comprension
actual, se discuten algunas cuestiones clave a la
hora de implementar este enfoque y se plantean
algunas orientaciones para su puesta en practica.

PALABRAS CLAVE:

Transformacion, servicios, enfoque centrado en la
familia, discapacidad.
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1. Introduccion

El enfoque centrado en la familia en la prestacién de
servicios y apoyos a las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo constituye, en la
actualidad, uno de los objetivos prioritarios de
desarrollo organizacional de Fevas Plena Inclusion
Euskadi. Con el fin de avanzar en dicho desarrollo,
Fevas Plena Inclusién Euskadiy la Universidad

de Deusto estan desarrollado un proyecto de
investigacion con metodologia colaborativa cuyo
objetivo principal es detectar, analizar y proponer
practicas centradas en la familia que se realizan en
las entidades y servicios y que contribuyen a una
mejora de la calidad de vida familiar.

Este articulo, elaborado a partir de las principales
referencias sobre el asunto en la literatura

cientifica y profesional, pretende resumir las
principales aportaciones del enfoque, de modo que
podamos analizar y debatir sobre su relevanciay

su incorporacion a las distintas organizaciones.

Para ello, comenzamos presentando las bases del
enfoque y sus inicios, para, a continuacién, definir
los conceptos de enfoque, practicas y planificacion
centrada en la familia. Al hilo de esto, se discute el
encaje y complementariedad entre la planificacién
centrada en la personay la planificacion centrada

en la familia, para terminar, analizando las distintas
formas de incorporar el enfoque y las practicas en las
entidades y servicios y sus implicaciones en la puesta
en practica.

2. ;:De donde surge y en qué se basa el
enfoque centrado en la familia?

Los enfoques centrados en la personay la familia
hace tiempo que se han situado como una referencia
clave en la respuesta a las necesidades de salud,
educativas o sociales de las personas, también de
las personas con discapacidad. De hecho, aunque la
literatura sitda el desarrollo del enfoque centrado en
la familia en la década de los noventa, encontramos
algunas referencias en los afos cincuenta, como por
ejemplo, Birt en 1956 (Dunsty Dempsey, 2007).

La idea basica de estos enfoques es que tanto la
persona como su familia son partes esenciales en
el disefio, puesta en practicay evaluacion de los
servicios y apoyos que utilizan. En consecuencia,
tanto su protagonismo como la colaboracion con
profesionales se consideran variables criticas para
que dichos servicios sean de calidad y, por tanto,
mejoren el bienestar de las personas y sus familias.

El desarrollo y bienestar de las personas depende de
las interacciones que mantienen con otras personas
en los contextos en los que se desenvuelven, como el
hogar, la escuela, el trabajo o el barrio. Dicho de una
forma sencilla, las personas, para tener bienestary
calidad de vida, necesitan de relaciones frecuentes,
diversas y positivas. En este sentido, se puede
afirmar que las personas tienen calidad de vida
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cuando se produce un equilibrio entre lo que pueden
hacer solas y el apoyo y ayuda que reciben de otras
personas (familia, amistades, compaferos, vecinos,
profesionales) para hacer frente a sus necesidadesy
conseguir aquello que es importante para cada una
(Fantova, 2006). Ademas, hay que tener en cuenta
que este equilibrio o ajuste entre las capacidades

y los apoyos es esencialmente dinamico, ya que
cambia seg(n varian dichas capacidades y apoyos
en el tiempo, como por ejemplo, en las transiciones
que se producen cuando un o una adolescente pasa
a ser adulto o adulta, o cuando una madre o padre va
envejeciendo.

Esta reflexion contribuye a entender un primer
aspecto clave para comprendery llevar a la practica
el enfoque centrado en la familia: el eje de analisis
y de intervencion no son las personas tomadas

de forma aislada, sino la relacion que existe entre
la personay su red de apoyos. En esa red, los
apoyos primarios de la propia familia, amistades

o vecinos son la base desde la que se gestionany
utilizan el resto de apoyos naturales y los servicios?,
tanto generales como especificos. Ademas, es

muy importante resaltar que la relacion entre esos
diferentes tipos de apoyos (por ejemplo, la relacion
entre familia y escuela) se convierte en una variable
muy influyente en el bienestar y desarrollo de la
persona.

El otro elemento clave es partir del papel activo que
cada persona juega en las diferentes situaciones.

En este sentido, las competencias de las personas
les permiten gestionar e influir en sus propios
entornosy son, junto con el respeto a su autonomia,
otro componente especialmente relevante de los
enfoques centrados en la persona y la familia.
También es necesario tener en cuenta que, en el caso
de las familias, esto implica entender el doble papel
que juegan como fuente de apoyo para su familiar,
pero también como destinatarias de apoyos de otras
personas y servicios, a modo de circulos concéntricos
(Bronfenbrenner, 1987).

Podemos situar las raices del enfoque a mediados de
los afios setenta, momento en el que Bronfenbrenner
(1975) describe los efectos de la participacion de

la familia en el desarrollo y educacién de los nifios

y ninas. Y es a principios de los afios ochenta,

tras este hallazgo y como parte del avance en la
teoria de los sistemas familiares y en la teoria de

los sistemas ecoldgicos, cuando se evidencia la
importancia de la familia, junto con la del nifio o nifia
con discapacidad, como foco de las intervenciones
profesionales en atencién temprana. Esta idea de la
familia como foco de intervencion fue la que impulsé

* Entendemos los servicios como unidades organizativas que in-
tegran diferentes apoyos y prestaciones y que se pueden diferenciar
de los centros, entendidos como espacios fisicos determinados des-
de los que se ofrecen apoyos o prestaciones (cfr. el Decreto 185/2015,
de 6 de octubre, de Cartera de Prestaciones y Servicios del Sistema
Vasco de Servicios Sociales). Aunque tradicionalmente los servicios
se han organizado en centros, cada vez es mas frecuente dar apoyos
en los entornos naturales y comunitarios.



el replanteamiento completo de la conceptualizacién

y la practica de los servicios de atencion temprana
(Dunst y Trivette, 2009).

Estas teorias, junto con algunos de los elementos

clave de otras —sistemas sociales de Brofenbrenner,

empoderamiento (Rappaport, 1981), fortalezas
familiares (Stinnett y DeFrain, 1985), apoyo social
(Gottlieb, 1981) y modelo de ayuda (Brickman et al.,
1982)— se convirtieron, por lo tanto, en guia para la
investigacion (Dunst, 1985). A su vez, en la practica,
comenzaron a utilizarse algunos de sus elementos
principales como parte de las intervenciones,

de modo que se comenzaba a proporcionar a los
padres y madres y a otros miembros de la familia
informacién, recursos, consejos, orientacion y

otro tipo de apoyos, con el objetivo de fortalecer la
parentalidad y el funcionamiento familiar (Dunsty
Trivette, 2009).

Las practicas profesionales han ido evolucionando,
pasando de un modelo “profesionalista” a uno de

colaboracion (Keen, 2007; Turnbull y Turnbull, 2001),

taly como se describe seguidamente (Dunst et al.,
1991; Dunst et al., 2002; Espe-Sherwindt, 2008;
Trivette et al., 1995):

e Modelo centrado en el o la profesional: desde
el punto de vista de este modelo, losy las
profesionales son expertos y expertas en la
mayor parte de los asuntos relacionados con los
problemas de la persona con discapacidad y su
familia. Esta perspectiva sitda al o la profesional
en una posicién de poder que le permite tomar
decisiones sobre las intervenciones que llevara
a cabo con los familiares y la persona con
discapacidad, sin tener en cuenta los puntos de

vista y opiniones de estos. Los modelos centrados

en el o la profesional consideran a las familias
incapaces de resolver sus propios problemas
y que, por ello, necesitan la ayuda de un o
una profesional que les dé soluciones para un
funcionamiento 6ptimo.

e Modelo de familia-aliada: este modelo ve al o
a la profesional como experto o expertay a las

familias como agentes que son aleccionados por

el o la profesional para llevar a cabo aquellas
intervenciones que este o esta considera
necesarias para el funcionamiento familiar. En
este caso, los o las profesionales consideran
que las familias son minimamente capaces

de poner en marcha algunas propuestas de
mejora, siempre previa formacion, segln

las recomendaciones profesionales y bajo la
supervision del o de la profesional encargado o

encargada de capacitar a la familia y de influir en

el buen comportamiento y desarrollo de esta.

e Modelo enfocado a la familia: aunque este
modelo considera a las familias capaces de
elegiry tomar decisiones, las opciones se
limitan generalmente a los recursos, apoyos y
servicios que los y las profesionales consideran
necesarios para la mejora del funcionamiento

familiar. Vemos, entonces, como, en comparacién
con los anteriores modelos, se cree mas en las
capacidades de las familias, aunque todavia se
considera necesaria la guia y consejo profesional
y, por ello, se anima a las familias a usar la red
de servicios previamente seleccionada porelo la
profesional.

e Modelo centrado en la familia: desde el punto
de vista de este modelo, los y las profesionales
son agentes y recursos de las familias que tienen
el objetivo de promover al maximo la toma
de decisiones, capacidades y competencias
de aquellas, empoderando a las familias de
modo que puedan elegir los servicios y apoyos
necesarios para la mejora del funcionamiento
familiar, seg(n sus necesidades y deseos. Las
intervenciones profesionales se basan en las
fortalezas familiares y contribuyen a que las
familias detecten y organicen una red de apoyos
necesarios para fortalecer y movilizar nuevas
competencias y aprendizajes que satisfagan las
necesidades sefaladas por la propia familia.

Es también en la década de los noventa cuando la
Association for the Care of Children’s Health (SCCH)
publica los elementos principales que configuran las
practicas centradas en la familia que actualmente

se reconocen como la base del trabajo del enfoque
centrado en la familia (Shelton, Jeppson y Johnson,
1987, cit. en Dunst, Trivette y Hamby, 2007; Espe-
Sherwindt, 2008). Estos elementos incluyen lo
siguiente (Espe-Sherwindt, 2008):

e Reconocer que la familia es una constante en la
vida de la persona con discapacidad.

e Facilitar la colaboracién familia-profesionales en
todos los ambitos, desde la atencién individual
para el desarrollo, implementacion y evaluacién
de programas hasta el desarrollo de servicios.

e Tener en cuenta la diversidad de las familias,
considerando su raza, etnia, culturay nivel
socioecondmico.

e Reconocer las fortalezas, la individualidad y
los diferentes métodos de afrontamiento de las
familias.

e Compartir con las familias continuamente la
informacion completa e imparcial sobre las
formas de apoyo.

e Promover la creacién de redes y apoyos entre
familias.

e Crear servicios que incorporen las necesidades de
las personas y sus familias.

e Implementar servicios y programas que
proporcionen apoyo emocional y financiero para
satisfacer las necesidades basicas de las familias.

e Diseiiar servicios accesibles y flexibles,
culturalmente competentes y responsables con
las necesidades sefaladas por la familia.

49

Enfoque centrado en la familia en las entidades de personas con discapacidad intelectual...

REITZUAN 76

ya

MARTXOA-MARZO 2022



Maria Villaescusa Peral * Natxo Martinez-Rueda ¢ Garazi Yurrebaso Atutxa

UAN 76

7

REIT

ya

MARTXOA-MARZO 2022

3. ¢{Qué es el enfoque centrado en la
familia?

El enfoque centrado en la familia es un modelo de
apoyo a familias basado en la colaboracion entre
familia y profesionales (Arellano y Peralta, 2015) que
hace referencia a un conjunto de creencias, valores,
principios y practicas orientados a dar apoyo y
fortalecer la capacidad de las familias para promover
el desarrollo y aprendizaje de sus familiares (Dunst,
2002; Dunst et al., 2002). Desde esta perspectiva
centrada en la familia, se habla de capacitacion/
empoderamiento como proceso y de calidad de vida
familiar como resultado (Turnbull, 2003).

Se reconocen ocho principios conceptuales (Dunst,
Trivette y Deal, 1988) que constituyen el marco de
referenciay la base para la intervencion desde el
enfoque centrado en la familia:

1. Laintervencion se define desde la teoria de los
sistemas familiares y los sistemas ecoldgicos.
La familia se entiende como un sistema
social complejo y abierto con caracteristicas y
necesidades propiasy (nicas, en el que tanto
las interacciones dentro del sistema como las
continuas interacciones del sistema familiar
con otros sistemas sociales o contextos mas
amplios (familia, amistades, servicios, empleo,
comunidad, escuela) resultaran claves a la hora de
comprender el sistema familiar e intervenir con él
(Bronfenbrenner, 1987). Desde esta perspectiva,
la intervencion propone proveer apoyos formales
e informales que influyen directa o indirectamente
en el funcionamiento familiar (Dunst et al., 1988).
Conrelacién a la importancia de comprender a la
familia, Leal (2008) establece seis principios:

— Los miembros de la familia se influyen unos a
otros;

— la composicion familiar varia;

— cada familia es un recurso;

— las familias cambian con el paso del tiempo;

— cada familia es Gnica desde un punto de vista
cultural; y

— los miembros de la familia se proporcionan
ayuda de forma constante.

2. Se pone el foco en la familia como unidad
de intervencién, y no en la persona con
discapacidad.

3. Se promueve el empoderamiento familiar,
entendido como el proceso que contribuye a
que las familias tengan poder e influencia sobre
aquellos asuntos que les importan.

4. Se promueven y se prestan apoyos a la familia
para la adquisicion de competencias mediante las
cuales puedan gestionar los eventos y actividades
del dia a dia.

5. Se propone que la familia sefiale sus
preocupaciones en coordinacién con el o la
profesional, que la apoyara para que utilice sus
capacidades y fortalezas con vistas a obtener los
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recursos y apoyos necesarios para satisfacer esas
preocupaciones.

6. Se defiende la creencia de que todas las familias
cuentan con fortalezas y capacidades y que, por
lo tanto, debemos detectarlas y promover su uso
como soporte para el funcionamiento familiar.

7. Se promueve el uso de apoyos y recursos
informales como herramientas principales para
detectar las preocupaciones familiares, dada la
influencia positiva de los apoyos familiares, las
amistades y los vecinos en los distintos dominios
del funcionamiento familiar.

8. Y, por Gltimo, el o la profesional adopta el papel
de apoyar a la familia, poniendo énfasis en la
mejora de sus competencias y evitando crear
una relacién de dependencia de la familia hacia
el o la profesional. Las practicas de apoyo para
el empoderamiento requieren una ruptura de la
relacion tipica entre profesional y familia.

El enfoque centrado en la familia ha sido reconocido,
tanto por familias como por profesionales, como
necesario a la hora de proveer de servicios a las
familias y a las personas con discapacidad. Prueba
de ello es su utilizacion en diferentes ambitos:

salud mental, trabajo social, educacion, programas
de salud infantil (Allen y Petr, 1998; Dunst, 2002),
rehabilitacion (Law et al., 2005), unidades de
cuidados intensivos de neonatos (Brown, Pearly
Carrasco, 1991), pediatria (Raghavendra et al., 2007)
o logopedia (Allen y Petr, 1998; Sanchez-L6pez

y Diaz, 2014). En el ambito de la discapacidad,

la mayor parte de experiencias y estudios estan
dirigidos a la etapa infantil, y en concreto, a los
servicios de atencion temprana (Davis y Gavidia-
Payne, 2009; Freedman y Boyer, 2000; Law et al.,
2005), aunque también encontramos alguno en otros
momentos del ciclo vital (Kim y Turnbull, 2004).

Aun conociendo el impacto positivo del enfoque en las
familias en contraste con el de otros modelos, como el
centrado en el o la profesional, apenas encontramos

en la literatura modelos sistematicos de puesta en
practica en nuestro contexto, ni estudios que describan,
analicen y evalden la implementacion del enfoque en
servicios o programas. De este modo, no se dispone de
muchos ejemplos que nos ilustren sobre la puesta en
practica del enfoque. Esto implica que, aun entendiendo
el objetivo y compartiendo la filosofia del enfoque, nos
resulte complicado “aterrizarlo” a la practica y visualizar
su encaje en la estructura de los servicios taly como los
conocemos. En este sentido, encontramos materiales
en el dmbito hospitalario, como los elaborados por

el Institute for Patient-and Family-Centered Care, que
nos ayudan a concretar, definir, detectary evaluar las
practicas centradas en la familia.

4. ;Qué son las practicas centradas en la
familia?

Taly como definiamos en el apartado anterior, el
enfoque centrado en la familia designa un conjunto



de creencias, valores, principios y también practicas
orientados a apoyary capacitar/empoderar a las
familias. Estas practicas hacen referencia a un tipo de
relacién en la que familia y profesional se definen como
colaboradores, de forma que se trata de una relacion
equitativa y horizontal, en la que la participacién de

las familias es imprescindible e incuestionable. Esta
participacion de la que venimos hablando adquiere
distintas formas, y teniendo en cuenta que la mejor
relacion es aquella donde cada familia decide, puede
ser interesante sefialar los diferentes niveles y tipos

de participacion de las familias. Las familias y las
personas pueden participary establecer relaciones de
colaboracién a diferentes niveles. Es habitual distinguir
tres niveles (Peikes et al., 2011):

a. Participacion en el disefio, implementaciony
evaluacion del plan de apoyo a la persona o la
familia.

b. Mejora de la calidad del programa en el que
participa la persona o la familia mediante la figura
del asesor/asesora o consultor/consultora.

c. Desarrollo e implementacion de politicas e
investigacion.

Ademas, las familias pueden desarrollar funciones
especificas tanto con relacién a otras familias como
en las propias organizaciones:

e Las familias pueden ser fuentes de apoyo a otras
familias.

e Los familiares pueden ejercer como personal
contratado con funciones vinculadas al apoyo
y relacién con familias, como por ejemplo,
coordinadores de programas de apoyo entre
pares, coordinadores de iniciativas de atencion
centrada en la personay la familia, enlaces y
consultores de personas, familias o profesionales.

También es interesante sefialar algunas de las
funciones que pueden desempeiiar los miembros

de la familia. Ciertos autores (Law et al., 2003)
diferencian funciones segln el grado de colaboracién
que implican. Asi, por ejemplo, hablan de funciones
no colaborativas:

e Informar: los miembros de la familia proporcionan
al equipo profesional informaciones sobre
el funcionamiento, los puntos fuertes y las
necesidades de la persona con discapacidad.

e Orientar: los miembros de la familia aportan ideas
sobre los objetivos y métodos de intervencién
de la persona. Se entiende que juegan un papel
de “invitados” mas que de miembros iguales del
equipo.

e Ayudar: los miembros de la familia reciben
formacién e informacién que les permite llevar
a cabo las estrategias de intervencién con la
persona con discapacidad en el propio hogar.

Sefialan también las siguientes funciones
colaborativas:

e Coordinador/a de los servicios de su hijo/a: los
miembros de la familia son los lideres del proceso
de toma de decisiones. El proveedor de servicios
actia como recurso y asesor para ayudar a la
familia a tomar decisiones.

e Colaborador/a del equipo: en esta funcion, la
familia y el proveedor de servicios aportan una
experiencia Gnica, pero igualmente importante,
a la tarea de asegurarse de que la persona
con discapacidad recibe los mejores servicios.
La familia esta incluida en la evaluacién, el
desarrollo de metas y la planificacién de la
intervencion.

Por lo tanto, uno de los aspectos clave que definen
el enfoque centrado en la familia y sus practicas

es que las familias estan presentes y participan en
los distintos niveles, y que esta participacion es
definida por ellas mismas, con el apoyo profesional.
En este sentido, teniendo en cuenta los distintos
niveles de participacion y las distintas funciones
que desempeiian las familias, las practicas
centradas en la familia también tendran distintos
niveles de concrecién. Pero procedamos, en primer
lugar, a definir tales practicas. Cabe destacar que
existen diferentes aproximaciones a la hora de
conceptualizar las practicas centradas en la familia,
aunque hay consenso acerca de sus elementos
centrales (Allen y Petr, 1998; Brown et al., 2007; Giné
etal., 2010; Johnson, 2000; Martinez et al., 2016b;
Murphy et al., 1995; Turnbull, 2003):

e Lafamilia como unidad de apoyo. Es el conjunto
de la familia, definida por si misma, quien recibe
y presta el apoyo y los servicios, y no solo la
persona con discapacidad.

e Lafamilia es la que toma las decisiones. La
familia es la protagonista a la hora de formular
sus necesidades, establecer prioridadesy
definir acciones. Asi, sera necesario disponer
de espacios y momentos de conciencia colectiva
sobre la orientacién deseable del cambio y cierto
consenso sobre sus valores, preferencias o
intereses.

e Apoyos basados en las fortalezas. Se deja atras
el enfoque patolégico basado en los déficits de
las familias, para centrarse en los puntos fuertes
de estas. Todas las familias tienen fortalezas,
pero a veces, por sus circunstancias, resulta
dificil detectarlas. Desde el enfoque centrado en
la familia, se trabaja a partir de la deteccién de
los puntos fuertes y, para esto, es imprescindible
capacitar a las familias, empoderarlas, de modo
que ellas mismas detecten sus fortalezas y las
utilicen de forma efectiva en su dia a dia.

Partiendo de estos elementos y siguiendo los ocho
principios descritos con anterioridad, Trivette y Dunst
(2000) definen las practicas centradas en la familia
como aquellas que proporcionan o median en la
provision de recursos y apoyos necesarios para que las
familias dispongan del tiempo, energia, conocimiento
y habilidades que les proporcionen a ellasy a
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sus familiares con discapacidad oportunidades y
experiencias de aprendizaje que promuevan su
desarrollo integral. En este sentido, los recursosy
apoyos proporcionados se centran en las familias,

de modo que las practicas centradas en la familia
tendran, para la personay su familia, consecuencias
en el fortalecimiento y en la competencia familiar para
afrontar sus principales retos.

Varios autores (Dunst y Trivette, 1996; Dunst et al.,
2002) sefialan dos importantes componentes
—relacional y participativo— de las practicas
centradas en la familia, los cuales estan relacionados
con el estilo de apoyo profesional y asociados al
beneficio positivo y a la percepcién de control de

las familias (Dunst y Dempsey, 2007). Podriamos
diferenciar, por lo tanto, entre dos tipos de practicas
de apoyo:

e Las practicas relacionales “hacen referencia a
la forma en que el profesional desarrolla sus
interacciones con la familia” (Garcia-Sanchez
etal., 2014: 289) y se configuran en torno a
competencias de comunicacion tales como la
escucha activa, la empatia, la aceptaciony la
honestidad, habitualmente utilizadas por los y
las profesionales para crear relaciones efectivas
con las familias. Algunos ejemplos podrian ser
que el o la profesional adapte la informacion
a las caracteristicas y nivel de comprension
de la familia o que el o la profesional respete
las creencias individuales y culturales de cada
familia. Estas practicas ayudan a que la familia
desarrolle creencias positivas sobre sus fortalezas
y capacidades (Dunst et al., 2002; Dunsty
Dempsey, 2007). Los comportamientos derivados
de la utilizacién de estas practicas han sido objeto
de estudio en distintas areas de conocimiento, en
particular, la enfermedad mental (Trute y Hiebert-
Murphy, 2007; cit. en Espe-Sherwindt, 2008).

e Llas practicas participativas se orientan a la
toma de decisiones y al desarrollo de cursos
de accion (Martinez et al., 2016b), de manera
que se fortalezcan las competencias familiares
(Dunsty Dempsey, 2007). Incluyen practicas
individualizadas, flexibles y sensibles a las
preocupaciones y prioridades de la familia, e
implican la toma de decisiones informadas y la
participacion activa por parte de la familia para el
logro de los objetivos y resultados deseados por
esta. Un ejemplo seria colaborar con la familia
en la deteccion de sus prioridades. Dicho de otra
manera, los y las profesionales comparten toda
la informacion con las familias y las animan a
tomar sus propias decisiones, aprovechando su
conocimiento y capacidades, y ayudandolas en el
desarrollo de estas y en la adquisicién de nuevas
habilidades (Espe-Sherwindt, 2008).

Retomando la idea de que el enfoque centrado

en la familia adquiere distintas formas y que la
participacion de la familia se da a distintos niveles
y con distinta intensidad, las practicas centradas en
la familia también son diversas e implican distintos
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niveles de concrecion. Estos niveles de concrecion,
como abordaremos en el siguiente apartado, vendran
parcialmente determinados por los procesos de cada
servicio y el destinatario principal de este.

Dentro de esos niveles de concrecion, encontraremos
desde practicas en las que la familia participa en el
apoyo a su familiar para elaborar su plan de accion
individual, cuyo centro es la persona misma, hasta
practicas mucho mas concretas y estructuradas en
las que la familia elabora su propio plan de accién
familiar.

Un ejemplo de practica concreta y estructurada es el
Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar
(Martinez et al., 2016a). El programa toma como base
los principios y elementos fundamentales del enfoque
centrado en la familia y los componentes de las
practicas centradas en la familia, y tiene como objetivo
“crear un espacio de encuentro para toda la familia,
para construiry poner en practica un Plan de Mejora
Familiar que incluya la perspectiva de todos sus
componentes, con el apoyo de un o una profesional”
(Martinez et al., 2016a: 60). El programa parte de las
preocupaciones familiares que se relacionan con las
ocho dimensiones propuestas en la Escala de Calidad
de Vida Familiar (Giné et al., 2010; Giné et al., 2013):
bienestar emocional, interaccion familiar, salud,
bienestar econémico, organizacion y habilidades
parentales, acomodacién de la familia, inclusion y
participacion. En este programa, por lo tanto, la familia
decide participar con el objetivo de elaborar un plan
de accién que le ayude a mejorar algunos aspectos
de la vida de sus miembros, con el objetivo final de
mejorar la calidad de vida familiar.

En el Cuadro 1, se presentan, a modo de ejemplo,
algunas buenas practicas descritas a partir de las
aportaciones del Family-Centred Service del CanChild
Centre for Childhood Disability Research de la
McMaster University>.

5. ;Son compatibles la planificacion
centrada en la personay en la familia?

En algunas ocasiones, se ha planteado una cierta
disyuntiva entre atencion centrada en la persona

y atencion centrada en la familia (Kyeong-Hwa y
Turnbull, 2004). Desde este planteamiento, se
apunta que la atencién en los primeros afios de vida
se articula en torno a la familia, mientras que cuando
la persona llega a la edad adulta, el modelo de
planificacién y atencién es el centrado en la persona.
Para aclarar este debate, nos parece interesante

la distincién que hacemos en este articulo entre

el enfoque centrado en la familia, las practicas
centradas en la familia y la planificacién centrada

en la familia. Desde este punto de vista, el enfoque
centrado en la familia es una forma de pensara la

2 https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-cen-
tred-service.


https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-centred-service
https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-centred-service

Cuadro 1. Ejemplos de buenas practicas centradas en la familia

Descripcion

£

Rel ia desde el

que centrado en la familia

Detectar fortalezas
y recursos de los
padres/madres y las
familias y construir
sobre ellos

Estrategias para detectar y aprovechar las fortalezas y
recursos de las familias:

* Asumir que todas las familias tienen fortalezas y
recursos.

* Detectar los puntos fuertes y los recursos de la familia.

e Explorar los recursos disponibles a través de la familia
y los amigos.

¢ Explorar las habilidades e intereses de la familia.

* Reconocer las preocupaciones de la familia.

Centrarse en los puntos fuertes y los recursos de una
familia es otra forma, tal vez menos reconocida, de que
las familias y los proveedores de servicios lleguen a

un acuerdo.

Apoyo mutuo parental
(programas “de
padres a padres”)

Es cualquier situacion en la que las familias pueden
compartir informacién y proporcionar apoyo emocional.
Los tipos mas frecuentes de apoyo “de padre a padre”
incluyen:

© Relacién informal entre padres y madres.

* Programas especificos que coinciden con dos padres/
madres basados en criterios especificos.

o Listas de padres/madres que se ofrecen como
voluntarios para necesidades de las familias.

© Grupos de padres/madres que son dirigidos por ellos
mismos o por un/a profesional.

Pueden adoptar diferentes formatos (parejas o grupo) y
presentar diferentes niveles de formalizacion.

© Hace hincapié en que las familias son las expertas en
su hijo o hijay en la situacién de su familia.

e Las familias reconocen beneficios en términos
de apoyo emocional y para el desarrollo de
conocimientos y habilidades para la crianza,
sentido de pertenenciay en cuanto a reduccién del
aislamiento.

Tomar decisiones
juntos: como decidir
qué es lo mejor

Las decisiones que deben tomarse dependen de las
necesidades de la personay de las preocupacionesy
prioridades de la familia. Puede ser necesario decidir
sobre cuestiones como en qué programas de verano
debe participary si la persona debe someterse a un
tratamiento médico. Esas decisiones implican:

 Decidir qué cuestiones son las mas importantes y
detectar el asunto prioritario que se ha de trabajar.

* Tomar decisiones sobre qué estrategias abordaran

mejor estas cuestiones prioritarias. Todos los miembros

del equipo, incluyendo las madres/padres, deben ser

animados a ofrecer ideas. Las madres/padres solo se

sentiran cémodos al ofrecer sugerencias cuando haya

un clima de confianza y aceptacion.

Las familias y las personas son las que toman las

decisiones finales.

Lasy los profesionales deben ayudar a las madres/

padres a recopilar informacién actualizada sobre

intervenciones y estrategias. Esto les ayudara a tomar

decisiones bien informadas que consideren adecuadas

para sus familias.

Las decisiones no se basan Gnicamente en la

informacion sobre lo que funciona'y deben tener en

cuenta los deseos de la persona, las prioridades de

la familia y las necesidades de otros miembros de la

familia.

Una de las premisas de los servicios centrados en la
familia es que las familias deben tomar las decisiones
sobre los servicios, programas e intervenciones para
sus hijos e hijas. Las decisiones bien informadas
satisfacen las necesidades, valores y objetivos tanto de
las personas con discapacidad como de sus familias.

Uso de
comportamientos y
lenguaje respetuosos

El uso de comportamientos y lenguaje respetuosos, que
afecta tanto a las familias como a los servicios, implica:

o Elegir los momentos y entornos adecuados.

o Compartir informacién completa, honesta e imparcial,
evitando los juicios y valores propios.

® Describir a las familias de la misma manera respetuosa,
sin importar si estan presentes o no durante su
discusién o si planean leer su informe escrito.

* Hablarse como miembros iguales del equipo.

® Personalizar la comunicacion

 Valorar las diferencias individuales (etnia, idioma,
religion, ubicacion geografica, ingresos, género,
orientaci6n sexual, discapacidad u ocupacién).

* Dejar a un lado los prejuicios antes de sentarse con
los demas, ver a las personas por lo que son y por el
motivo por el que se han reunido.

e Usar un lenguaje positivo de “la persona primero”.

Un principio del enfoque centrado en la familia es

que cada familia y cada miembro de la familia debe
ser tratado con respeto. Tratar a otras personas

con respeto implica ser considerado y valorar las
diferencias individuales a través de lo que decimosy
hacemos. Se ha comprobado que los comportamientos
respetuosos y de apoyo son uno de los factores mas
importantes para determinar la satisfaccion de las
familias con los servicios.

Fuente: CanChild Centre for Childhood Disability Research (adaptado).
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que se asocian determinadas practicas centradas en
la familia, que se pueden aplicar y tener en cuenta
en todos los servicios y que hacen referencia a los
diferentes niveles y tipos de participacion de las
familias. Por su parte, los procesos de planificacién
centrada en la personay de la planificacién centrada
en la familia los consideramos como procesos
interdependientes (Figura 1) en los que, segiin las
condiciones, situaciones o deseos de las personas,
se puede incorporar en mayor medida el ingrediente
familiary el ingrediente individual.

Figura 1. Interdependencia entre los procesos centrados

en la persona y la familia

PLANIFICACION  PLANIFICACION
CENTRADA CENTRADA
EN LA EN LA
PERSONA FAMILIA

Fuente: Elaboracion propia.

En este sentido, es l6gico pensar que, cuando los/as
hijos/as sean pequefos/as, el tipo de planificacion
predominante sera la planificacion centrada en la
familia, y que, segln la persona vaya disponiendo de
mayor autonomia en sus decisiones, se incorporaran
los componentes propios de la planificacion
centrada en la persona, sabiendo que, a través de
los circulos de apoyo, siempre habra elementos de
la familia que también estén presentes. Al mismo
tiempo, puede haber situaciones en las que, por
necesidades o deseo de las familias, se desarrollen
procesos de la planificacion centrada en la familia,
pero el componente de la planificacion centrada en la
persona también estara presente.

En sintesis, entendemos que la planificacién
centrada en la personay la planificacion centrada
en la familia son procesos intimamente ligados
que comparten elementos y que, en funcién de las
circunstancias, el proceso se inicia tomando como
punto de partida a la persona o a la familia, pero
siendo conscientes de que ambos componentes
estan presentes.

6. “Aterrizando” en nuestras entidades
y servicios: enfoque, practicasy
planificacion centradas en la familia

Aungque las basesy, en buena medida, las estrategias
de la planificacion centrada en la familia son
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similares, entendemos que su alcance y formas de
implementacién pueden ser diferentes en funcién
de algunas variables. Por ejemplo, su aplicacién en
un servicio de atencion temprana tendra diferencias
con su aplicacién en un entorno residencial.
Seguidamente se examinan algunas variables que
condicionan esas formas de aplicar el enfoque
centrado en la familia.

6.1. Un aspecto previo: de la atencion centrada en
los servicios a la atencion centrada en la personay
la familia

Los servicios para las personas con discapacidad
llevan tiempo en procesos de transformacién3 desde
un enfoque centrado en los servicios hacia un enfoque
centrado en las personas y las familias en contextos
comunitarios. Todas las entidades y servicios se
hallan inmersos en estos procesos, aunque los logros
alcanzados son distintos seg(n las condiciones o
especificidades de cada uno de ellos. Poner a las
personas vy las familias en el centro implica una
manera diferente de comprender los servicios y las
practicas profesionales que se flexibilizan, diversifican
y personalizan. En este sentido, el grado en el que
cada servicio haya dado pasos en esta direccion sera
un factor que se ha de tener en cuenta a la hora de
detectar y proponer buenas practicas centradas en

la familia. Asi, por ejemplo, si se han implantado
procesos de planificacion centrada en la persona, se
ha tenido que incorporar a las familias a través de los
circulos de apoyo.

6.2. Destinatarios: ;personas y/o familias?

Como hemos visto en la primera parte del articulo,
los enfoques actuales tienden a ver a las personas
desde las relaciones y apoyos que mantienen en

su entorno. En este sentido, todos los servicios, en
mayor o menor medida, se dirigen a las personas

y sus familias, mas si toman como referencia los
entornos naturales. Por ello, es importante no perder
de vista que todos los servicios son para las personas
y sus familias.

También es cierto que cada servicio tiene un
destinatario principal que determina tanto

las necesidades a las que responde como las
condiciones en las que ese servicio se presta. En este
sentido, podemos diferenciar:

e Servicios para personas con discapacidad (por
ejemplo, un servicio diurno).

e Servicios de apoyo a familias, tanto a alguno
de sus miembros (por ejemplo, un programa de
apoyo a hermanos/as) como a la familia como una
unidad (por ejemplo, un plan de accién familiar).

e Servicios que podemos calificar de mixtos, en
los que sus destinatarios son tanto la persona

3Véase <http://www.plena-transformacion.org>.
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con discapacidad como la unidad familiar (por
ejemplo, la atencién temprana).

Esta distincién es importante, porque condiciona
el papel que las diferentes personas juegany, en
consecuencia, moldea las formas de concretar el
enfoque centrado en la familia en cada servicio.

A pesar de que haya un destinatario principal, es
importante insistir en que todos los servicios se
dirigen tanto a las personas como a sus familias y,
por consiguiente, se orientan al bienestar de todos
los miembros de la familia.

Otra variable que condiciona de manera importante
los papeles que se desempeiian es la edad de las
personasy, en particular, la edad de la persona con
discapacidad. En esta linea, es importante tener en
cuenta que las transiciones (entraday salida de los
servicios, cambios en la situacion de las personas y
familias) son momentos especialmente criticos en la
aplicacion del enfoque centrado en la familia, en la
medida en que en ellos se produce un reajuste en los
papeles que desempeinan los principales agentes.

6.3. Procesos de cada tipo de servicio

También es importante tener en cuenta que cada
servicio/centro va a tener sus procesos, rutinas

y actividades especificas, que son las que deben
incorporar las practicas centradas en la familia. Por
ejemplo, en un servicio de diagndstico puede ser
muy importante el lenguaje que se utiliza a la hora de
transmitir informacién, mientras que, en un servicio
de vivienda, lo pueden ser las visitas de familiares y
amigos. Aqui también interesa tener presentes los
diferentes niveles de participacion de las familias:
el nivel individual/familiar, el nivel de servicio o
programa, y el nivel de politicas e investigacion.

7. Implicaciones del enfoque centrado en la
familia: revision y reajuste de los papeles
de familias y profesionales

Taly como comentabamos a lo largo del articulo,

las practicas profesionales han ido evolucionando.
En este sentido, deciamos que el enfoque centrado
en al familia es un modelo de apoyo basado en

la colaboracion entre familia y profesionales que
implica un importante reajuste en los papeles que
ambos han jugado tradicionalmente. Las personasy
sus familias asumen papeles mas activos, mientras
que losy las profesionales enfatizan sus funciones
de facilitacion y mediacion. Por ello, se trata de que
tanto familias como profesionales, en el marco de las
organizaciones, puedan ir reajustando sus papeles,
desarrollando nuevas formas de verse y de actuar.

Desde el punto de vista de los y las profesionales,
este papel de mediador/a supone un cambio

de concienciay el desarrollo de determinadas
competencias, pero también implica cambios

organizacionales que lo permitany apoyen.
También es presiso resaltar que este papel no
implica neutralidad, ni supone renunciar a los
valores y al conocimiento profesional, sino todo lo
contrario: mas bien nos obliga a confrontar las dos
perspectivas, la familiar y la profesional, y a buscar
el equilibrio entre los valores y conocimientos
tanto de la familia como de los profesionales. Este
equilibrio no siempre es facil de conseguir, por lo
que se requiere de esfuerzos sostenidos a diferentes
planos (familias, profesionales y organizacion) y
con estrategias diversas (formacion, espacios de
didlogo y negociacion, procedimientos de trabajo y
herramientas).

En las relaciones de colaboracién, la confianzay

el respeto son los ingredientes fundamentales.

El respeto supone la aceptacién del otro, el
reconocimiento de su legitimidad y autonomia. La
confianza, por su parte, es el sentimiento opuesto al
miedo y se desarrolla en la medida que las personas
tienen la creencia compartida de que los demds son
personas competentes, sincerasy que persiguen

lo mejor. La confianza valida la experiencia de los
demas, les reconoce como expertosy nos da la
seguridad de que van a comportarse de una forma
adecuada.

Por dltimo, sefialamos algunos de los factores que
contribuyen a generar confianza y, en consecuencia,
a facilitar la relacion entre profesionales y familias:

e Clarificar expectativas y papeles.

e Mostrar sinceridad y honestidad.

e Mostrar congruencia entre lo que hacemosy
decimos.

e Cumplir los acuerdos y promesas.

e Tener altas expectativas.

e Atribuir buenas intenciones.

e Respetar las opinionesy decisiones.

e Crear miltiples oportunidades de interaccion en
diferentes formatos y espacios.

e Validar como legitima la forma de ver de las
familias, sin juzgar ni cuestionar.

8. Conclusion

En este articulo, se han resumido las principales
aportaciones del enfoque centrado en la familia,

y se ha analizado y debatido sobre su relevancia

y su incorporacion a las organizaciones. Para ello,
en primer lugar, se han presentado las bases del
enfoque y se han definido los conceptos de enfoque,
practicas y planificacion centrada en la familia.
Después, se ha abierto una discusion sobre el
encajey la complementariedad entre la planificacién
centrada en la personay la familia, para terminar con
un andlisis de las distintas formas de incorporar el
enfoque y las practicas en las entidades y servicios y
sus implicaciones en la puesta en practica.

Este articulo, que clarifica los conceptos y
aportaciones mas relevantes del enfoque y nos invita
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a la reflexion, establece un marco de referencia
para el desarrollo de posteriores investigaciones
en torno a la practica centrada en la familia.
Esas investigaciones deberian orientarse, por
un lado, a clarificar y detectar aquellas practicas
centradas en la familia que se desarrollan en
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los servicios y que contribuyen a su bienestary
protagonismo (empoderamiento), y a las relaciones
de colaboracién; vy, por otro lado, deberian orientarse
a desarrollar un modelo teérico-practico que ayude

a detectar y clasificar las practicas centradas en la
familia.
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