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RESUMEN

La familia se ha configurado a lo largo de la historia como un contexto significativo para
cualquier persona y como el principal apoyo para las personas con discapacidad. Los cambios
estructurales e ideoldgico-valores-que se han ido sucediendo en los ultimos tiempos han
incidido en la aparicién de nuevas necesidades en el sistema familiar, lo que a su vez, ha
suscitado la configuracién de nuevas realidades en el apoyo a las personas con discapacidad y
sus familias. Debido a esto y a la revalorizacidn de los contextos comunitarios y sociales, a
finales del siglo veinte emerge el interés tanto por el concepto de Calidad de Vida Familiar
como por su aplicabilidad en servicios y programas, surgiendo diversas perspectivas en torno
al concepto y a la aplicacidn del mismo, aunque con una todavia evidente falta de estudiosque

avalen la aplicacidn de practicas orientadas hacia la mejora de la Calidad de Vida Familiar.

En consonancia con esto, el objetivo principal de la presente Tesis Doctoral ha sido describir,
analizar y evaluar la implementacion e impacto de un programa de Calidad de Vida Familiar en
13 familias con hijos e hijas con discapacidad intelectual, con el fin de avanzar de la teoria a la
practica mediante el andlisis y descripcién de un programa basado en el Modelo Centrado en
la Familia. Definiendo, en primer lugar, un marco de referencia que ayuda en la comprension
del concepto de Calidad de Vida Familiar y su relevancia a la hora de definir un modelo tedrico
que sirva de guia para apoyar a las familias en la mejora de su CdVF y describiendo y

analizando la situacion actual de la intervencion orientada a la mejora de la CdVF.

PALABRAS CLAVE: Familia, Calidad de Vida Familiar, Intervencion, Modelo Centrado en la

Familia, Programa de apoyo.
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Introduccion

INTRODUCCION

El objetivo principal de la presente Tesis Doctoral ha sido describir, analizar y evaluar la
implementacién e impacto de un programa de CdVF en 13 familias con hijos e hijas con DI. Los
resultados obtenidos son fruto de un proceso de trabajo complejo llevado a cabo durante tres
afios, que comenzd por la revisidon y elaboracion del marco tedrico y que se llevd a cabo de
forma paralela a la implementacion del programa adoptando una metodologia de
investigacion-accion que posibilitara la comprensién de las practicas de los profesionales y
familias y de la situacién o contexto en el que estas tenian lugar. Realizamos, en este sentido,
una propuesta de investigacion participativa en la que los actores implicados se convierten en
los protagonistas del proceso de construccion del conocimiento e intervencién sobre la

realidad.

Esta investigacidn surge como respuesta a una inquietud personal y profesional. Hace doce
afios comenzaba mis estudios en Educacion Social y, junto a ellos, el despertar de muchas de
las inquietudes que a dia de hoy siguen marcando y guiando mi vida profesional y personal.
Mis primeros contactos y experiencias como monitora de tiempo libre y las asignaturas
orientadas al ambito de la discapacidad hacen que quiera saber mas sobre esta tematica.
Decido, asi, estudiar Psicopedagogia, estudios que haran que me reafirme en mis intereses,
alimentando mi curiosidad. Este Interés me llevara a realizar el Master de Inclusién Social y
Discapacidad, momento en el que mi vida profesional, académica e investigadora, adoptara
como ejes conductores temas como la discapacidad, la calidad de vida y la inclusidn social que

desarrollo en la actualidad como docente e investigadora de la Universidad de Deusto.

Mi colaboraciéon en el equipo de intervencién ‘Inclusidn Social y Calidad de Vida“ de la
Universidad de Deusto, que comienza nada mas finalizar el master, me introduce en la Calidad
de Vida Familiar, tema que durante tres afios se ha convertido en el centro de mi formacion

como investigadora. Este proceso, en el que mi colaboracion en el equipo se mezcla,
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inevitablemente, con la elaboracion de la Tesis Doctoral, marcara el proceso y los objetivos de
la misma, brinddndome la oportunidad de contribuir, junto al equipo de investigacién, al
necesario avance de la investigacidon en Calidad de Vida Familiar, necesidad compartida por
diversos autores y autoras relevantes en el tema (Brown & Brown, 2004; Zuna, Turnbull &

Summers, 2009), que responde, ademas, a mis propias inquietudes.

Sabemos que la familia se ha configurado a lo largo de la historia como un contexto
significativo para cualquier persona y como el principal apoyo para las personas con
discapacidad (Brown & Brown, 2004a; Poston et al., 2003). En este sentido, y sabiendo que
cada familia es Unica, podemos hablar, en general, de cambios estructurales e ideoldgicos-
valores- que se han sucedido, en buena parte, a partir de la inserciéon de la mujer al mercado
laboral y a la evolucién de sus derechos. Cambios que han incidido en la aparicidon de nuevas
necesidades, configurando una nueva realidad en relacion a la atencidn a las personas con
discapacidad, impulsando cambios en la red de apoyos formales para ayudar a las familias en
la respuesta a las necesidades del sistema familiar y, en concreto, a las necesidades del familiar

con discapacidad.

Debido a la configuracion de esta nueva realidad, y como consecuencia del reconocimiento del
papel fundamental de las familias en el apoyo a la persona con discapacidad y de la
revalorizacién de los contextos sociales y comunitarios, a finales del siglo veinte, como
extension del concepto de Calidad de Vida, emerge el interés tanto por el concepto de Calidad

de Vida Familiar como por su aplicabilidad en servicios y programas.

En este momento, diversos e importantes equipos de investigacion comienzan a realizar
propuestas en torno a la conceptualizacidon y medicion de la Calidad de Vida Familiar (Giné et
al., 2013b; Hu, Summers, Turnbull & Zuna, 2011; Isaacs et al., 2007) sucediéndose una serie de
estudios que nos ayudardn en la identificacion de las variables determinantes para la Calidad
de Vida de las familias (Chou, Lee, Lin, Kroger & Chang, 2009a; Cunningham, 2000; Fantova,
2000a; Martinez, Fernandez & Orcasitas, 2012; Poston et al., 2003; Steel, Poppe, Vandevelde,
Hove & Clases, 2011). Las distintas aproximaciones al concepto y los distintos puntos de vista
(Aznar & Castafion, 2005; Brown, Anand, Fung, Isaacs & Baum, 2003; Giné et al., 20133;
Hoffman, Marquis, Poston, Summers & Turnbull, 2006) nos ayudan a reafirmarnos en la idea
de la Calidad de Vida Familiar como un concepto complicado de definir y ain mas dificil de
comprender, lo que posiblemente esté limitando su aplicabilidad, siendo todavia escasos los
estudios que avalen la aplicacién de practicas orientadas hacia la mejora de la Calidad de Vida

Familiar (Brown & Brown; 2004; Zuna et al., 2009).
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Como respuesta a la falta de consenso y a la diversidad de estructuras conceptuales en Calidad
de Vida Familiar, Zuna et al. (2009), proponen un modelo de Calidad de Vida Familiar que
unifica conceptos y ordena, estructura y redefine la Calidad de Vida Familiar tanto en la teoria
como en la practica, planteando la Calidad de Vida Familiar como el resultado de un proceso

de capacitacién/empoderamiento familiar.

Coincidiendo con este interés por la conceptualizacién y aplicabilidad de la Calidad de Vida
Familiar en servicios y programas, en la década de los 90 se instaura una nueva perspectiva en
los servicios de Atencidon Temprana, la perspectiva centrada en la familia. Una perspectiva que
habla también de Ila Calidad de Vida Familiar como resultado y de |Ila

capacitacion/empoderamiento como proceso.

Este modelo, que tiene como foco de intervencion a la familia, impulsé el replanteamiento
completo a nivel conceptual y practico en los servicios de Atencidon Temprana, tomando como
referencia el modelo de intervencidon Capacity-building Family-systems assessment and
Intervention Model” propuesto por Dunst et al. (1988), el cual ha supuesto un hito en la
intervencién centrada en la familia, sirviendo como referencia en otros trabajos (Leal, 1999),
quizd mas referenciados en nuestro contexto, que plantean también procesos de intervencion
en los que las précticas de apoyo de los y las profesionales tienen como objetivo el
empoderamiento familiar, promoviendo la adquisicidn y utilizacidn, por parte de las familias,
de competencias que les permitan identificar apoyos y movilizar recursos que les ayuden a
identificar sus preocupaciones (Dunst et al., 1988), obteniendo como resultado una mejor

Calidad de Vida Familiar.

A pesar de que, por lo general, se ha vinculado el Modelo Centrado en la Familia a la
intervencién con familias de persona con discapacidad en edades tempranas, teniendo en
cuenta que la familia es la principal fuente de apoyo para las personas con discapacidad a lo
largo de su ciclo vital y que muchas de estas personas conviven a lo largo de toda su vida con
sus familias, nos parece légico considerar a las familias de personas jovenes y adultas con
discapacidad como destinatarias de apoyos y protagonistas de procesos de trabajo e
intervencién, ayudandolas a afrontar los cambios, reajustes y adaptaciones propios de cada

etapa vital.

En base a esta creencia, dando respuesta a la necesidad de trabajar junto a las familias en
torno a la mejora de su Calidad de Vida Familiar y con el propésito de avanzar de la teoria a la
practica, el equipo de investigacidn “Inclusidon Social y Calidad de Vida“” de la Universidad de

Deusto, en un proceso de trabajo colaborativo junto a la asociacion Gorabide, elabora el
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‘Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar’, un programa basado en la perspectiva
centrada en la familia. Este programa, implementado en 13 familias con hijos e hijas con
discapacidad intelectual jovenes y adultos/as, serd el foco de estudio de la presente Tesis

Doctoral.
En este marco, los objetivos que nos planteamos en la investigacidn son los siguientes:

1. Definir un marco de referencia que ayude en la comprension del concepto de Calidad
de Vida Familiar y su relevancia a la hora de definir un modelo tedrico que sirva de

guia para apoyar a las familias en la mejora de su CdVF.

1.1.Definir un marco comprensivo de Calidad de Vida Familiar de utilidad para el
disefo de précticas orientadas a la mejora de la Calidad de Vida de las familias con

hijos e hijas con DI.

1.2. Definir nuestra comprension del concepto de familia y la respuesta de estas a las

personas con discapacidad.

1.3.Identificar las variables que inciden en la Calidad de Vida Familiar, estableciendo

una clasificacién util en la practica.

1.4.Describir y analizar las distintas aproximaciones a la Calidad de Vida Familiar,
detallando los aspectos y aportaciones de mayor relevancia e identificando

aquellos consensos que ayuden a unificar criterios.

1.5.Describir y analizar el modelo de Calidad de Vida Familiar propuesto por Zuna et
al. (2009), que unifica conceptos y ordena y describe la estructura de la Calidad de

Vida Familiar tanto en la teoria como en la practica.

2. Describir y analizar la situacion actual de la intervencion orientada a la mejora de la

CdVF.

2.1.Describir y analizar la evolucidon general de la respuesta a las personas con
discapacidad y sus familias, mediante la revision de los distintos paradigmas y
concepciones de la discapacidad, la evolucidon de los servicios de apoyo a la

discapacidad y los modelos y servicios de apoyo a las familias.

2.2.Definir, describir y analizar el Modelo Centrado en la familia, identificando sus
caracteristicas fundamentales, identificando y describiendo los principios

conceptuales que construyen el marco operativo del modelo.
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2.3.Describir algunos ejemplos de propuestas de intervencién desde un enfoque

centrado en la familia.

2.4.Presentar el "Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar’, elaborado por
el equipo de investigacion ‘Inclusidon Social y Calidad de Vida" y la asociacion
Bizkaina Gorabide, que serd objeto de evaluacion y analisis en la presente tesis

doctoral.

3. Describir, analizar y evaluar la implementacién e impacto de un programa de CdVF en

13 familias con hijos e hijas con DI.

3.1.Describir y analizar la implementacion del programa en las 13 familias

participantes.

3.2.Analizar, en el marco del programa, la percepcion de las familias acerca de su

situacidn, intereses, fortalezas y preocupaciones.

3.3.Identificar las principales areas de mejora que plantean las familias, sus

prioridades.

3.4.Recoger evidencias del impacto del programa desde el punto de vista de las

familias y de los y las profesionales:

3.4.1. Describir y analizar los resultados desde la percepcidn de las familias.

3.4.2. Describiry analizar los resultados desde la percepcidn profesional.
3.5.Identificar variables del proceso que influyen en los resultados
3.6.ldentificar las principales aportaciones del programa.
3.7.Establecer orientaciones para la aplicacién del programa en el futuro.

En coherencia con estos objetivos, organizamos el trabajo en 2 grandes apartados: Marco

tedrico y marco empirico. El marco tedrico se estructura en dos capitulos:

En el capitulo I: Calidad de Vida Familiar. Marco de referencia, nos aproximamos al
concepto de Calidad de Vida Familiar y a su desarrollo tedrico y practico en la actualidad,
tomando como punto de partida el concepto de Calidad de Vida, y nos aproximamos
también al concepto de familia, abordando su significado desde una perspectiva amplia,
analizada y explicada desde la teoria de los sistemas y la teoria de los sistemas
ecolégicos de Urie Bronfenbrenner. En este primer capitulo tratamos, por lo tanto, de
definir nuestra comprension de los dos conceptos nucleares de nuestra investigacién, la

familia y la Calidad de Vida Familiar, describiendo y analizando las principales y mas
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relevantes aportaciones de cuatro importantes iniciativas en el estudio de CdVF
(International Family Quality of Life Projetc, el programa de investigacidén en Calidad de
Vida Familiar del Beach Canter on Disability, el proyecto de investigacion en Calidad de
Vida Familiar llevado a cabo en América Latina y la elaboracion de la Escala de Calidad
de Vida para Familias con hijos e hijas con discapacidad intelectual o del desarrollo
elaborada por un equipo de investigacion formado por universidades de cinco
comunidades auténomas vy liderada por la universidad Ramdn Llul) y de los distintos
estudios realizados a partir de las principales aportaciones e instrumentos de medicién
de las mismas. Para finalizar, tras un analisis minucioso de las distintas aproximaciones a
la Calidad de Vida Familiar, describimos y analizamos el modelo propuesto por Zuna et
al. (2009) que trata de unificar conceptos, ordenando y describiendo la estructura de la

Calidad de Vida Familiar en la teoria y en la practica.

En el capitulo ll: Intervencion en Calidad de Vida Familiar, nos aproximamos a la
intervencién orientada a la mejora de la Calidad de Vida Familiar, comenzando por una
revisién y andlisis mas general de la evolucién de los servicios de apoyo a la
discapacidad, partiendo de los distintos modelos explicativos y concepciones de la
discapacidad que se han dado a lo largo de la historia y sus implicaciones a nivel
normativo, para, a continuacidn, describir y analizar, de forma mdas concreta, la
evolucion de los modelos de apoyo a las familias y la estructura de los servicios de apoyo
a las mismas. Tras este andlisis, presentamos el Modelo Centrado en la Familia, el tercer
elemento nuclear de esta investigacion, comenzando por repasar sus origenes y
fundamentos tedricos, definiéndolo e identificando sus caracteristicas principales y
analizando, de manera exhaustiva, la intervencién desde el mismo, apoyandonos para
ello en el "Capacity-building Family-System assessment and Intervention Model” de
Dunst et al. (1988). A continuacion se describen algunos ejemplos de propuestas de
intervencién basadas en el Modelo Centrado en la Familia para, finalmente, presentar el
cuarto elemento nuclear de la investigacidn, el "Programa de Apoyo para la Calidad de

Vida Familiar’, objeto de estudio de esta Tesis Doctoral.

El marco empirico estd integrado por dos capitulos:

En el capitulo Ill: Metodologia, definimos los objetivos del estudio, describimos la
muestra y presentamos de forma detallada todos los elementos centrales del proceso
de la investigacidon - disefio, recogida de informacion y tratamiento de la informacidn-,

coherente con la propia implementacién del programa. Se trata de presentar de la
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forma mas sencilla y ordenada posible un proceso complicado que, a su vez, se configura

como el corazdn de la investigacion.

El capitulo IV, Andlisis y Discusion de resultados, se divide en dos partes. En la primera
presentamos los resultados obtenidos en el estudio, describiendo, en primer lugar, los
resultados de cada una de las 13 familias participantes, de modo que el lector o lectora
pueda configurarse una imagen lo mas real posible de las familias que han participado
en el estudio, conociendo sus intereses, fortalezas, preocupaciones y prioridades; en
definitiva, acercandose lo maximo posible a ellas y a su proceso de participacién en el
programa. En segundo lugar, se presenta la sintesis de resultados del conjunto de
familias participantes, y en tercer lugar identificamos aquellos elementos clave para el
éxito del programa en relacién al proceso de implementacién, a las caracteristicas de las
familias, a los elementos del programa —proceso y disefio- y a la intervencién de los y las
profesionales que han acompafiado a las familias. En la segunda parte presentamos la
discusion de los resultados descritos previamente, identificando aquellos aspectos de
mayor relevancia para la implementacién del programa en las familias y las variables del

proceso que influyen en los resultados del programa.

La tesis, finaliza con un apartado en el que presentamos las grandes conclusiones de la
investigacion junto a las principales limitaciones de la misma y a algunas sugerencias de cara a

posibles futuras lineas de investigacion.
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CAPITULO 1. CALIDAD DE VIDA FAMILIAR. MARCO DE REFRENCIA

1.1.DE LA CALIDAD DE VIDA INDIVIDUAL A LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
1.2.APROXIMACION AL CONCEPTO DE FAMILIA
1.3.EL PAPEL DE LAS FAMILIAS EN LA RESPUESTA A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
1.4.VARIABLES DETERMINANTES
1.5.INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE LA CdVF: ESTUDIOS DE REFERENCIA
1.5.1. International Family Quality of Life Project
1.5.1.1. Marco del estudio
1.5.1.2. Concepto de CdVF
1.5.1.3. Instrumento de medicién
1.5.1.4. Estudios de referencia
1.5.2. Programa de Investigacidn en CdVF del Beach Center on Disability
1.5.2.1. Marco del estudio
1.5.2.2. Concepto de CdVF
1.5.2.3. Instrumento de medicién
1.5.2.4. Estudios de referencia
1.5.3. Poyecto de investigacidn en CdVF en Latinoamérica
1.5.3.1. Marco del estudio
1.5.3.2. Concepto de CdVF

1.5.3.3. Instrumento de medicidn

1.5.4. Escala de CdVF para familias con hijos e hijas con discapacidad intelectual o del
desarrollo
1.5.5. Sintesis de estudios en CdVF

1.6. MODELO COMPREHENSIVO TEORICO DE CdVF
1.7.SINTESI
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CAPITULO I.
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Hablar de Calidad de Vida Familiar (CdVF, de ahora en adelante) no resulta sencillo. Por un
lado, la calidad de vida (CdV, de ahora en adelante) nos remite a ideas como bienestar o
felicidad, conceptos con multiples perspectivas y con fuertes implicaciones subjetivas. Por otro
lado, hablar de CdVF requiere un conocimiento profundo de las relaciones humanas que se
desarrollan en un contexto -la familia- tan complejo y, a la vez, significativo para todas las

personas.

Teniendo en cuenta tanto la complejidad del concepto como su importancia, creemos
necesario presentar un marco de referencia que ayude en la comprension del concepto de
CdVF y su relevancia a la hora de definir un modelo tedrico que sirva de guia para apoyar a las

familias en la mejora de su calidad de vida.

Para ello, hemos estructurado el capitulo en siete apartados a través de los cuales iremos
desgranando algunas de las cuestiones y conceptos clave para la comprension del concepto de

CdVF.

El primer apartado del capitulo, De la Calidad de Vida Individual a la Calidad de Vida Familiar,
nos acerca al concepto de CdVF y a su desarrollo actual, tanto tedrico como practico, tomando
como referencia el concepto de calidad de vida individual. Para ello, el apartado comienza
repasando, de forma general, las distintas perspectivas desde las que se ha estudiado el
concepto de CdV. Seguido de esto, tratamos de describir la relacién entre los conceptos de
CdV y CdVF, y por ultimo, se aportan diversas razones que justifican el reciente interés tanto
por el concepto de CdVF como por su aplicabilidad en servicios y programas de entidades que

apoyan a personas con discapacidad.

En el segundo apartado, Aproximacion al concepto de familia, se analiza dicho concepto,
tomando como referencia la definicidén propuesta por Poston et al. (2003), la cual aborda su
significado desde una perspectiva amplia que permite contemplar a la familia como un sistema
social complejo cuyas dindmicas e interacciones deben de ser analizadas desde la teoria de
sistemas y la teoria de los sistemas ecoldgicos de Urie Brofenbrenner. Por ultimo, se

identifican algunos aspectos clave para el trabajo con las familias.

En el tercer apartado, Familia y Discapacidad, tras haber definido el concepto de familia, se
describen los distintos roles que las familias de personas con discapacidad han ido adoptando
a lo largo del tiempo, hasta llegar al momento actual en el que la CdVF se ha convertido en una
referencia para las practicas profesionales, implementandose en los servicios y elaborando

programas desde una perspectiva basada en el Modelo Centrado en la Familia.
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En el cuarto apartado, Variables determinantes, se identifican las variables que inciden en la
CdVF, clasificando las mismas en tres grupos: variables individuales, variables de la unidad
familiar y variables relacionadas con la actuacién de servicios y programas. Esta clasificacién,
fruto de un extenso analisis bibliografico de distintos estudios que han investigado sobre CdVF
y discapacidad, principalmente discapacidad intelectual, nos ayuda a identificar las variables
determinantes, entendiendo la CdVF como un resultado evaluable, y nos aproxima a la

construccion de un modelo tedrico de CdVF efectivo en la practica.

En el quinto apartado, Instrumentos de evaluacion de la CdVF: Estudios de referencia, se
describen cuatro iniciativas relevantes para el estudio de la CdVF: el proyecto International
Family Quality of Life Project, el Programa de Investigacién en CdVF creado por el Beach
Center on Disability, el Proyecto de Investigacién en CdVF llevado a cabo en América Latinay la
elaboracion de la Escala de Calidad de Vida Familiar para Familias con hijos e hijas con
discapacidad intelectual o del desarrollo elabora por un equipo de investigaciéon formado por
universidades de cinco comunidades auténomas del Estado Espafiol y liderado por la
universidad Ramoén Llul . En este apartado se detallan los aspectos o aportaciones de mayor
interés de estas cuatro iniciativas para el estudio de CdVF; el concepto o modelo de CdVF
adoptado en cada uno de los proyectos o propuestas; los principales instrumentos de
evaluacion nacidos de dichas iniciativas y los resultados de diversos estudios de relevancia en
la investigacidon en CdVF que han utilizado en sus investigaciones algunos de los instrumentos
de evaluacion de las iniciativas o proyectos anteriormente mencionados. Por Ultimo, se realiza
una sintesis de los estudios anteriormente mencionados, en la que se identifican algunos
consensos que se dan entre las distintas aproximaciones a la CdVF y algunos elementos clave o

cuestiones a tener en cuenta en la investigacion en CdVF y en el trabajo con las familias.

Tras la identificacion de las dimensiones y variables determinantes de la CdVF, en el sexto
apartado, Modelo comprehensivo de CdVF, se describe y se analiza el modelo propuesto por
Zuna et al. (2009), partiendo de la sintesis de los modelos y conceptos de CdVF descritos en el
quinto apartado. Consideramos que este modelo ayuda a ordenar la estructura de la CdVF,
clasificando las variables determinantes en cuatro grandes apartados que, en la practica,
configuran una red de circulos superpuestos que interactian entre si de forma compleja

(Figura 1.7).

Por ultimo, a modo de cierre, encontramos el apartado Sintesis en el cual se recogen, de forma
resumida, algunos de los aspectos que consideramos de interés para la comprensiéon del

concepto de CdVF y para la construccion de un modelo tedrico aplicable en la practica, y que, a
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su vez, pueden resultarnos de interés en el andlisis y discusidon de los resultados de la presente

tesis doctoral.

1.1. DE LA CALIDAD DE VIDA INDIVIDUAL A LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Durante siglos, ideas relacionadas con lo que hoy conocemos como Calidad de Vida han sido

foco de discusion y reflexién desde distintos campos y disciplinas.

En las ultimas décadas se han desarrollado diferentes aproximaciones a los conceptos de CdV
identificando la misma como sinénimo de bienestar humano. A modo de ejemplo, en los afios
70 irrumpe con fuerza la perspectiva psicoldgica con Campbell, Converse y Rodgers (1976; en
Arostegi, 2002) como principales investigadores. Desde esta perspectiva se entendia la CdV
como “la satisfaccién percibida por los individuos con relacién a unas areas de la vida”
(Arostegi, 2002, p.31). Durante la segunda mitad de los afios 80 y principios de los 90 las
investigaciones se centran en la CdV general y en la CdV en areas especificas como el trabajo o
la salud mental. Finalmente, desde el enfoque psicoldgico, se estudia la CdV como “un
fendmeno psicosocial fruto de las relaciones entre las condiciones de vida objetivas y las

variables subjetivas y de valoracién personal de los dominios de vida” (Arostegi, 2002, p.32).

Como veniamos diciendo, la perspectiva psicolégica no es la Unica en aproximarse a este
concepto. Otras disciplinas y perspectivas, como por ejemplo; la economia, los derechos
humanos o la perspectiva social, también han definido y teorizado sobre el concepto de CdV.
Un ejemplo podria ser el Enfoque de las Capacidades desarrollado por Martha Nussbaum, el
cual propone que la calidad de vida debe de evaluarse en términos de la capacidad para lograr
funcionamientos valiosos, entendiendo la capacidad como el conjunto de funcionamientos que
son factibles para una persona, es decir, aquellas cosas que las personas son capaces de hacer

y ser (Gough, 2007; Nusbbaum & Sen, 1993; Nussbaum & Sen, 2001).

Teniendo en cuenta lo anterior, podemos hablar de Calidad de Vida como un lenguaje comun
(Schalock, 2004), de modo que el concepto se ha ido extendiendo y aplicando en diferentes
entornos de vida: laboral, salud, social. En esta linea, Jokinen (2014) habla de la CdV, la familia
y el envejecimiento demografico como los tres temas principales en las politicas sociales de

muchos paises.

Del mismo modo, en el ambito de la discapacidad, en los ultimos 20 afios, la CdV se ha
convertido en una de las principales referencias, orientando la préctica y convirtiéndose en
referente para la evaluacidon de los servicios y programas (Fernandez, Montero, Martinez,

Orcasitas & Villaescusa, 2015). Segun Schalock (2004), durante la década de los 80, la calidad
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de vida se convirtié en un constructo social que capturd la visién cambiante de la sociedad en
relacidn a la personas con discapacidad, estableciéndose como la via a través de la cual podria
lograrse la equidad, convirtiéndose en referente para el usuario de servicios, empoderando a

las personas con discapacidad y logrando una mayor satisfaccion para con la vida.

En esta extensidn del concepto de CdV, en las ultimas décadas, ha empezado a emerger el de
CdVF. Su conceptualizacién y uso es mas reciente y algunos autores y autoras senalan la
necesidad de un mayor desarrollo teérico y practico, sobre todo si se compara con la cantidad
de estudios relacionados con la calidad de vida individual (Bertelli, Bianco, Rossi, Scuticchio &
Brown, 2011; Wang & Kober, 2011). Autores y autoras como Brown & Brown (2004) o Zuna et
al. (2009) coinciden en la preocupacién por el limitado nimero de estudios que avalan la
aplicacion de practicas orientadas hacia la CdVF. En este sentido, Brown & Brown (2004)
sefialan que muchas de las ideas que de forma habitual aparecen asociadas a la CdV, son
dificiles de poner en practica y afirman que son pocos los y las profesionales que entienden
que las ideas relacionadas con la CdVF producen un impacto positivo en los miembros de la
familia y que, por lo tanto, son pocos los y las profesionales que implementan dichas ideas en

la practica.

Diversos autores y autoras (Brown & Faragher, 2014; Poston et al.,, 2003; Rillotta, Kirby,
Shearer & Nettelbeck, 2012; Zuna et al., 2009; Zuna, Brown & Brown, 2014) sefialan el final del
siglo veinte como el momento en el que emerge el interés tanto por el concepto de CdVF
como por su aplicabilidad en servicios y programas que trabajan con personas con
discapacidad, convirtiéndose en el foco de estudio de diferentes investigaciones que en la
ultima década han tenido como objetivo averiguar que entienden las familias por calidad de
vida y que factores ayudan a potenciar el impacto positivo de la misma (Giné, Gracia, Vilaseca

& Balcells, 2010b).

Este interés parece darse por diversas razones. Una de las razones por las que el foco de las
investigaciones en calidad de vida se amplia de la perspectiva individual a la perspectiva
familiar, es la revalorizacidon de los contextos naturales y comunitarios (la familia, en primer
lugar) y el papel fundamental que las familias desempefian a la hora de proporcionar apoyos a
la persona con discapacidad (Brown et al., 2003; Brown & Brown, 2004a; Poston et al., 2003).
En este sentido, Badia Corbella (2005) sefiala el desarrollo en los afios 80, en el Estado Espafiol,
de los principios de normalizacion e integracién como favorecedores para que las personas con
discapacidad permanezcan en su entorno familiar y social “haciendo de la familia un recurso
de servicios personales de ayuda y constituyéndola como un punto de referencia clave de

apoyo a la persona con discapacidad” (p. 327). Se puede decir, por lo tanto, que hace tiempo
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que se reconoce y valora en las familias su papel protagonista en la atencién a las personas con

discapacidad.

Ademas de esto, los cambios en la visidn de la discapacidad, lo que Schalock (2004) considera
producto del modelo de CdV y denomina como “the new way of thinking” (p. 13), han dado un
giro a nuestra imagen sobre el contexto familiar. Estas visiones que ponen el énfasis en la
planificacién centrada en la persona, en el paradigma de apoyos, en las técnicas de mejora de
la calidad de vida en términos individuales, y que se han visto reflejados en términos de
autodeterminacién, equidad e inclusién, también dan cada vez mas importancia al medio
social (Brown & Brown, 2004a) y a los apoyos -formales e informales o naturales- para el logro

de resultados personales.

Todos estos elementos, en gran medida derivados de la influencia del extenso trabajo sobre el
concepto de CdV (Schalock, 2004), han hecho que las familias se sitien en un espacio central
en la respuesta a las situaciones de discapacidad. Tanto profesionales como familias
reivindican un papel diferente en los servicios, lo que ha hecho que la CdVF se esté
convirtiendo, como apuntdbamos anteriormente, en un tépico relevante en investigacion y en

la intervencidn profesional (Fernandez et al., 2015).

Estos cambios han supuesto un incremento en el interés por planificar programas de apoyo a
las familias, proveyendo a estas de ayudas utiles que les permitan proporcionarse ayuda
mutua, facilitando a la familias un nimero amplio de opciones de modo que ellas mismas
puedan elegir las ayudas que necesitan y poniendo énfasis en su empoderamiento con el
objetivo de que desarrollen la capacidad de elegir lo mejor para ellas y para sus hijos e hijas

con discapacidad (Brown & Brown, 2004a).

Sin embargo, a pesar de este cambio de visidon y aunque los servicios cada vez son mds
sensibles a los puntos de vista de las familias, segin Zuna et al. (2009) estos avances
contrastan con un limitado desarrollo de modelos y referencias que nos ayuden a tener una
visidon integrada de lo que significa la calidad de vida de las familias. Como se apunta en
Fernandez et al. (2015), todavia es relativamente escasa la presencia de los modelos centrados
en las familias en los servicios. No obstante, se empiezan a desarrollar experiencias de

colaboracidn entre familias y profesionales en clave igualitaria y dialdgica.

1.2. APROXIMACION AL CONCEPTO DE FAMILIA

Al igual que la politica, la economia o la cultura de las diferentes sociedades han evolucionado,

la fisonomia y las funciones del grupo familiar también lo han hecho (Fantova, 2000a). Hoy en
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dia, hay un amplio consenso en la aceptacién de una gran variedad de tipos y estructuras
familiares, como por ejemplo, las familias monoparentales, homoparentales, familias
adoptivas, o la diversidad relacionada con la cultura, etnia y religiéon. Todos estos cambios han
hecho que las definiciones tradicionales no se ajusten a la realidad actual, cuestionando
aquellos aspectos que tradicionalmente se han vinculado al concepto de familia. Por ello, es
necesario adoptar un enfoque amplio de familia (Fernandez et al., 2015). En esta linea, Poston

et al. (2003) proponen la siguiente definicion:

“Una familia incluye a las personas que piensan en si mismas como parte de la familia,
ya estén relacionadas por sangre o matrimonio o no, y que se apoyan y cuidan entre si

de forma regular” (p. 319).

Esta definicién nos aleja de las concepciones tradicionales ofreciéndonos una perspectiva mas
amplia que da cuenta de la complejidad y la diversidad que entrafa el concepto de familia,
situdndonos, por lo tanto, ante la imposibilidad de utilizar modelos prefijados y abogando por

la conveniencia de que la familia se defina a si misma.

A lo largo de la tesis, asumimos esta definicién de familia entendiéndola no tanto como un
dato cerrado, sino como un proceso de autodefinicion que es dinamico (Fernandez et al.,,

2015).

Para entender el funcionamiento de las familias es importante comprender la teoria de

sistemas y la teoria de los sistemas ecoldgicos de Urie Bronfenbrenner (Brofenbrenner, 1987).

Desde la teoria de los sistemas familiares (Andolfi, 1993; Leal, 2008; Minuchin, 1986), se
concibe a la familia como un sistema social complejo con caracteristicas y necesidades propias
y Unicas. Esto significa que aunque se reconozcan las individualidades de cada miembro de la
familia, no podemos reducirla a la suma de estas caracteristicas y experiencias individuales,
sino que debemos de entender la familia como una totalidad en la que las interacciones entre
sus miembros crean una red de interdependencia con su propia estructura y subsistemas
(Fernandez et al., 2015), valores, creencias, roles, reglas, patrones, objetivos y prioridades, que
caracterizan el funcionamiento familiar en un determinado momento y que le permite
mantener un equilibrio u homeostasis. Para comprender el sistema familiar, va a ser clave
identificar las pautas de interaccion- practicas o rutinas relacionales- de la familia, del mismo
modo que resultara clave conocer las interacciones del sistema familiar con otros sistemas
sociales o contextos mas amplios. Segun la teoria de los sistemas ecoldgicos de
Bronfenbrenner, la familia no solo es un sistema social complejo con caracteristicas propias,

sino que es un sistema abierto y en continua interaccion y relaciéon con entornos (familiares,
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amistades, servicios, empleo, comunidad, escuela...) que resultardan claves a la hora de

comprender e intervenir con el sistema familiar (Leal, 2008).

En conclusidn, podemos decir que trabajar con familias implica, entre otras cosas, tener en
cuenta los siguientes aspectos clave: Identificar la estructura del sistema familiar y las pautas
de interaccién y relaciones de la familia; Identificar las interacciones y relaciones de la familia
con sus entornos cotidianos; y no olvidarnos de que las experiencias de cualquier miembro de

la familia afectan a los otros miembros.

Como veremos mas adelante, estos aspectos estan directamente relacionados con el modelo
de CdVF. Este modelo tiene en cuenta el impacto en la calidad de vida de la familia en su
totalidad, aunque las dimensiones que conforman la estructura de dicho modelo sugieren que

también interactuan factores individuales que impactan en el resto de miembros de la familia.

Como apuntan Balcells, Giné, Guardid & Summers (2011), no podemos obviar que cada familia
es Unica (Brown & Brown, 2004b). Sus valores, creencias y expectativas, junto a los elementos
ecolégicos propios del micro, meso y macrosistema y, por supuesto, los cambios que la familia
experimentard en cuanto a las necesidades y las respuestas a las mismas, delimitaran la

percepcién de la familia en relacidn al significado de la calidad de vida.

1.3. EL PAPEL DE LAS FAMILIAS EN LA RESPUESTA A LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

Como comentdbamos en el apartado anterior, a pesar de que las funciones de la familia han
cambiado, estas siguen constituyéndose como red principal de apoyo informal. Estos cambios,
en parte, se deben a los cambios en la estructura familiar, a los cambios ideoldgicos en cuanto
a los valores prioritarios y a la transformacién econdmica referida al reparto de funciones
dentro de la familia y al trabajo, ambos aspectos relacionados, en gran medida, con la
insercidn de la mujer al mercado laboral. Cambios, que a su vez, han incidido en la aparicién de

nuevas necesidades.

Tradicionalmente, las familias, principalmente las mujeres, han ejercido el rol de cuidadoras
principales, pero los cambios de los que venimos hablando y, sobre todo, la evolucién en los
derechos de las mujeres, hacen que el papel de las familias, de las mujeres en concreto,
cambie y crezca la necesidad de contar con una red de apoyos formales que ayuden a la familia
en la respuesta a las necesidades del sistema familiar y, en concreto, de la persona con

discapacidad.
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Esta nueva realidad en la atencién a la persona con discapacidad, supone cambios en las
politicas sociales que pasan a asumir, como parte de la red de apoyos formales, un papel de
profunda relevancia, impactando en el bienestar de las personas con discapacidad y sus
familias. Impacto que, segin Fantova (2015), sera mayor siempre que los poderes publicos
compartan el poder con las personas, familias, comunidades y el tercer sector, y promuevan su
fortalecimiento. En este sentido, este autor propone cuatro grandes grupos de politicas (Figura
1.1), necesarias para el empoderamiento de los distintos agentes y para la promocién de la

transformacion institucional y social (Fantova, 2017).

Bienestar

Salud ‘ Aprendizaje ‘ Interacecion Empleo ‘ Alojamiento Subsistencia

Figura 1.1. Politicas sociales.

Fuente: Adaptado de Fantova, F. (2017, Enero). La politicas sociales, construyendo un nuevo pacto con las
comunidades, los mercados y las organizaciones del tercer sector. Ponencia en VI Congreso Red Espafiola de
Politicas Sociales, Sevilla, Espafia.

Esta imperante necesidad de establecer sinergias entre los apoyos formales e informales, llevd
a las familias a movilizarse, promoviendo y fundando muchas de las organizaciones del tercer
sector, que a dia de hoy pertenecen al Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI). Organizaciones que entre los aifios 60 y 80 y, sobre todo, a partir de los
afios 70 (Diaz, 2008), adquirieron un papel protagonista en nuestro contexto y que, como
veniamos comentando, constituyen un apoyo formal necesario para las familias de personas
con discapacidad, las cuales, con el tiempo, han ido adquiriendo una implicacion y
participacién activa a distintos niveles, formando parte de la junta directiva o de la asamblea
general, desempefiando responsabilidades directas en la planificacidn y gestion de programas

y servicios de apoyo, participando activamente en programas o formando parte de distintos
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estudios e investigaciones, con el objetivo de seguir avanzando tanto en el conocimiento
tedrico como practico, como es el caso de la participacién de las familias en el estudio

realizado en la presente tesis doctoral.

El papel de las familias en su respuesta a la persona con discapacidad, en cierto modo, también
se ha visto influenciado por los cambios de paradigma, modelos y practicas de intervenciéon en

Ill

discapacidad, que han pasado de la perspectiva del “arreglo” de la persona y su familia, sobre
todo poniendo el foco en la madre (Turnbull, 2003), a valorar a la familia como contexto
esencial para el desarrollo y la calidad de vida. A continuacién, identificamos algunas de las
principales funciones y roles de las familias en relaciéon a la respuesta a las personas con

discapacidad, influenciadas por los cambios en la comprension a lo largo de la historia.

e Familia como responsable principal de la discapacidad. Durante anos se ha
mantenido la creencia de que la discapacidad y los problemas derivados de esta,
estaban relacionados, segin el movimiento eugenésico, con la herencia genética
de los padres. Esta creencia, que provocd culpa y baja autoestima, llevd a la
ocultacién de la persona con discapacidad, en algunos casos obligando a las
familias a hacerse cargo con sus propios recursos, y en otros casos provocando la

separacion de la persona con discapacidad de su familia, siendo institucionalizada.

e La familia como responsable de las dificultades de sus hijos e hijas. Segun algunas
teorias de la personalidad, la discapacidad estaba relacionada con las interacciones
erroneas y perjudiciales que establecian los padres y las madres con los hijos e
hijas. Un ejemplo de esto, que culpabilizaba sobre todo a las madres, es la
descripcién que los y las profesionales hacian, entre los afios 40 y 50, de los padres
y madres de personas con autismo, los cuales eran descritos como personas
rigidas, perfeccionistas, emocionalmente pobres y depresivas (Kanner, 1949;

Marcus, 1977, en Turnbull & Turbull, 2001).

e Los padres y madres como alumnos y alumnas. Debido a estas creencias que
sefialaban a los padres y madres como responsables de la discapacidad de sus
hijos e hijas o como “incompetentes” a la hora de promover mejoras en sus hijos e
hijas con discapacidad, se establece en las familias la creencia de que los y las
profesionales-expertos y expertas- son los y las que mejor conocen y saben lo que
les conviene a sus familiares con discapacidad. Desde esta perspectiva, se adjudica
a las familias un rol pasivo, sin iniciativa ni poder de decisidn, convirtiéndolas en

meros aprendices dependientes de las instrucciones o decisiones del o la
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profesional. De esta forma, se fomenta una relacién asimétrica que anula

cualquier poder de decision de las familias.

e Padres y madres como coterapeutas o profesores, profesoras. Unido al rol anterior,
los padres o, mejor dicho, las madres, han desarrollado también el rol de
profesoras. Durante afios se puso el énfasis en formar a las madres en habilidades
de aprendizaje (Turnbull, 2003), con el objetivo de que estas pusieran en practica
las técnicas aprendidas con sus hijos e hijas con discapacidad, con el fin de
demostrar que el entorno familiar influia en la inteligencia de los nifos y nifias. La
relacidn familia-profesional continua siendo asimétrica. Sigue sin considerarse al
contexto familiar como un interlocutor cualificado que pueda tomar decisiones en

clave colaborativa con él o la profesional.

e Padres y madres como impulsores e impulsoras de servicios. En parte, debido a esa
necesidad de intervencion profesional, las familias se asocian promoviendo la
creacion de servicios, lo que, a su vez, las hace conscientes de su fuerza y de sus

capacidades.

e La familia como unidad de apoyo. Comienza a reconocerse a la familia como
interlocutores cualificados. En este momento en el que el enfoque de los derechos
cobra fuerza, las familias adquieren un papel principal en la reivindicacién de los
mismos y comienzan a sucederse intervenciones en clave colaborativa entre
profesionales y familia. Esto hace que las familias comiencen a ser el foco de las
preocupaciones y, desde los distintos sistemas, se empieza a entender que el
objetivo de las intervenciones no tiene por qué estar solo en las necesidades de las
personas con discapacidad, sino en las necesidades de toda la familia (Verdugo,

2000).

1.4. VARIABLES DETERMINANTES

En este punto se recoge el andlisis de las variables que inciden en la CdVF, previamente
publicado en Fernandez et al. (2015). Este andlisis se basa en la revision bibliografica de
distintos estudios que han investigado sobre la CdVF de familias con familiares con
discapacidad intelectual (Dl). Las razones parecen obvias: la familia es el contexto mas
importante para la persona con discapacidad intelectual porque es el lugar en el que va a pasar

un mayor tiempo y en donde va a recibir recurrentes apoyos (Verdugo, 2004).



Calidad de Vida Familiar. Marco de Referencia

En este sentido, parece necesario estudiar la CdVF y las dimensiones y variables que en ella
estan incidiendo para conocer las repercusiones que puede conllevar no solo en la vida de la
persona con discapacidad intelectual, sino también en la vida del propio sistema familiar. Sin
obviar, como se comentaba en puntos anteriores, la concepcién actual de familia como
ecosistema. En este sentido, se puede abordar la CdVF en torno a dos ejes: a) Orientacion
individual que tendria que ver con las caracteristicas de cada miembro de la familia y con
variables de calidad de vida individual que inciden a la calidad de vida de la familia como
totalidad; y b) Orientacidon familiar que haria referencia a factores o variables que inciden en la
unidad familiar (Beachcenter, s.f.). Ambos niveles, individual y familiar, interactian a la hora

de explicar y predecir la CdVF (Zuna, Summers, Turnbull, Hu & Zu, 2010).

Si reparamos en los resultados de numerosas investigaciones que se han ocupado de investigar
la CdV de familias con hijos o hijas con DI, una de las conclusiones mas importantes a la que
podemos llegar es que tener un hijo o hija con discapacidad intelectual no cambia las
prioridades de vida de los padres, de las madres y la familia, puesto que dan la misma
importancia a las diversas esferas de calidad de vida (Browne & Bramston, 1998; Cunningham,

2000). Es decir que

“la vida de una familia con un miembro con discapacidad no se tiene por qué diferenciar
significativamente de la vida de una familia que no tienen un miembro con discapacidad.
Dicho de otro modo: cometeriamos un grave error si atribuyéramos a la presencia de un
miembro con discapacidad todas las caracteristicas o fendmenos de la familia™

(Fantova, 200043, p.7).

A continuacidn, analizaremos mas especificamente las variables identificadas por la literatura
revisada como predictores de CdVF (Chou et al., 2009a; Cunningham, 2000; Fantova, 2000a;
Martinez et al., 2012; Poston et al., 2003; Steel et al., 2011). Dichos resultados, tomando en
consideracion las variables a las que hacen referencia, pueden ser agrupados en torno a tres

grupos de variables:

e Variables individuales: harian referencia a las variables que inciden en la calidad de
vida de los miembros individuales de la familia pero que tienen impacto en la calidad

de vida del resto de los miembros de unidad familiar.

e Variables de la unidad familiar: guardarian relacién con variables que inciden en la

calidad de vida de la familia como totalidad;
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Variables relacionadas con la actuacion de servicios y programas: Harian referencia a

apoyos, servicios y practicas que actlan como variables mediadoras o moderadoras

para predecir la CdVF.

Variables individuales

1.

En primer plano la CdVF parece estar estrechamente relacionada con el hijo o hija con

discapacidad: “Si élo ella estd bien, nosotros estamos bien”. Las conclusiones a las que

llegan la mayor parte de los estudios consultados es que existe una estrecha relacién

entre la calidad de vida percibida por las familias y la calidad de vida del familiar con

discapacidad (Beachcenter, s.f.; Cunningham, 2000; Martinez et al., 2012).

Analizando lo que esconde esta frase, “si él o ella estd bien, nosotros estamos bien”,

salen temas como:

Bienestar fisico/mental/emocional y nivel de discapacidad del familiar con DI. La
sobrecarga para la familia es mayor en los casos en los que se unen varias
discapacidades o problemas de salud afiadidos en un mismo familiar. Las familias
de un familiar con un diagndstico de Cl bajo y con mds de una discapacidad
manifiestan niveles mas bajos de calidad de vida que los cuidadores o las
cuidadoras de personas adultas con una discapacidad menos severa (Beachcenter,
s.f.; Chou, Chiao, & Fu., 2011; Cunningham, 2000; Martinez et al., 2012). Unido a
esto, encontramos también la ausencia/presencia de problemas de conducta en el
familiar con DI. Segun nos informan algunos estudios consultados, los problemas
de conducta en el familiar con Dl inciden directamente en el nivel de CdVF porque
exigen de la familia un mayor control, dependencia y limitan las posibilidades de
vida independiente (Poston et al., 2003) y producen un mayor nivel de estrés en

los padres y madres (Baker, Blacher, Crinc & Edelbrock, 2002).

Vida normalizada: en este sentido el hecho de que el hijo o hija o familiar con
discapacidad lleve una vida lo mas normalizada / menos dependiente posible
contribuye a una mejor calidad de vida. Un elemento fundamental que contribuye
a normalizar la vida tanto en la persona con discapacidad como en la familia es, en
casi todos los casos, disponer de servicios de apoyo (servicios educativos, de
empleo, de ocio y tiempo libre, de vivienda, residenciales...) que posibiliten que el
familiar con discapacidad lleve a cabo una vida lo mas normalizada posible. En este

sentido, se ha comprobado que en las familias en las que el familiar con



Calidad de Vida Familiar. Marco de Referencia

discapacidad asistia a un programa educativo, salia fuera de casa para trabajar o
vivia de manera independiente (viviendas tuteladas, residencias,...) informaban de
una mayor satisfacciéon en la CdVF en comparacidon con los casos en los que
permanecia en casa (Chou, Lin, Chang & Schalock, 2007; Chou et al., 2009b;
Cérdoba, Mora, Bedoya & Verdugo, 2007; Werner, Edwards & Baum, 2009). Este
dato viene a demostrar la importancia que la dimension ‘apoyo de servicios’ tiene

en la CdVF.

e Lo anterior estd muy ligado a la posibilidad /expectativa de la persona con
discapacidad de construir proyectos vitales, y esto a su vez, estd muy relacionado
con su nivel de discapacidad. Cuando hablamos de proyectos vitales, hacemos
referencia a proyectos vitales basicamente independientes-de (padres-madres-
hermanos): tener un trabajo, vivir solo o sola, salir solo o sola, quedarse solo o sola
en casa. Esto estd directamente ligado a que los padres, madres y hermano o
hermanass también puedan estar solos o solas, no renunciar a su espacio/proyecto
vital. El nivel de independencia/dependencia percibido por las familias es, en
consecuencia, un importante predictor de su calidad de vida. En este sentido,
poder relajar la responsabilidad-necesidad sentida por las familias (padres, madres
y hermanos) es basico para que ellas puedan construir / re-construir su proyecto
vital independiente del proyecto del familiar con discapacidad. De hecho, la
posibilidad de hacer planes como viajar, salir a cenar... tener una vida
independiente, aparece como una expectativa importante para mejorar su calidad
de vida. En otras palabras, mientras mayor sea la necesidad de supervision de la
persona con discapacidad mayores restricciones tiene la familia (Chou, Pu, Kroger

& Fu, 2010; Cunningham, 2000; Poston et al., 2003).

Edad de la persona con DI: Aunque son pocos los estudios sobre CdVF que incluyen
personas con DI adolescentes, jovenes o adultas (Ajuwon & Brown, 2012; Bertelli et
al., 2011) algunos de ellos han asociado la satisfaccién experimentada por la familia
con respecto al momento de transicidn, con el bienestar emocional de la familia. Estos
estudios, demuestran que es imprescindible poner el foco en aquellas familias con
hijos e hijas en transicién a la vida adulta, en primer lugar, porque la transicion,
representa un momento critico, en el que tanto las personas con DI como sus familias
necesitan informacién, apoyos y recursos que les ayuden a superar los cambios, el

estrés y la incertidumbre derivada de la nueva situacion familiar (Blacher, 2011;
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Boehm, Carter & Taylor, 2015; Kim & Turnbull, 2004; Neece, Kraemer & Blacher,
2004).

La variable Género del cuidador o cuidadora principal: La persona con DI requiere de
una serie de cuidados. El cuidador o cuidadora principal suele ser un familiar que
sobrelleva una importante carga fisica y emocional. La sobrecarga que vivencian los
cuidadores y cuidadoras se ve reflejada en un mayor grado de estrés y una
disminucién de su calidad de vida (Browne & Bramston, 1998; Garcia & Crespo, 2008;
Cunningham, 2000). En este sentido, merece una especial atencién la figura de la
mujer cuidadora o la figura materna, puesto que las mujeres frente a los hombres
tienen una mayor sobrecarga en las tareas de cuidado y mas limitadas las actividades
sociales (Burton-Smith, McVilly, Yazbeck, Parmerter & Tsutsui, 2009; Chou et al.,
2007). Al respecto, algunos estudios sefialan que las madres que compatibilizan el
cuidado del familiar con DI y el trabajo fuera de casa (a jornada completa o parcial)
tienen puntuaciones mas altas en los dominios fisico y psicolégico en la escala de
calidad de vida frente a las madres que no trabajan y se dedican exclusivamente al
cuidado de la familia, en general, y del familiar con DI, en particular (Chou et al., 2010).
Probablemente porque las madres que trabajan fuera de casa encuentran una mayor
realizacién personal y tienen un apoyo social mayor que en los casos en los que la
madre no trabaja (Cunningham, 2000). De esta forma, el género aparece en algunos
estudios como una variable importante a la hora de explicar la calidad de vida de los
diferentes miembros de la familia, demostrando que los hombres manifiestan un nivel
de CdVF superior al que manifiestan las mujeres que, en la mayor parte de los casos,
son las cuidadoras principales del familiar con DI (Chou et al., 2009b). En este sentido,
hay estudios que apuntan la necesidad de que desde los servicios de orientacién y
apoyo a las familias, ademds de prestar especial atencidn a la situaciéon de la mujer
cuidadora, se implementen medidas o programas de apoyo dirigidos a los padres y
madres que contribuyan a favorecer una mayor participacién y corresponsabilidad de

la figura masculina en el cuidado del familiar con discapacidad (Cunningham, 2000).

Edad de los cuidadores: En relacidn al envejecimiento de los cuidadores, Chou et al.
(2007) y Chou et al. (2009b) observaron que los cuidadores o cuidadoras mas mayores
(mayores de cincuenta y cinco afios) en comparacion a los o las mas jévenes
(menores de cincuenta y cinco afios) relataron una inferior calidad de vida, menos
apoyos de la familia, una percepcién mas negativa de tener un miembro en la familia

con discapacidad y mayores preocupaciones sobre las futuras medidas de los cuidados
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de la persona adulta. Puntualizan que los cuidadores o cuidadoras mayores estan
aislados o aisladas del apoyo formal e inclusive pierden el apoyo informal. Ademas,
sefialan la falta de prevision en la planificacién del futuro de estas personas. Es
fundamental un asesoramiento en el proceso de planificacidon de la vida futura del
familiar con DI para poder mantener su calidad de vida una vez sus padres, madres o
hermanos o hermanas no puedan hacerse cargo de sus cuidados, mediante el analisis
de sus necesidades futuras (Reilly & Conliffe, 2002). Sin olvidar la importancia de
planificar las necesidades y las preocupaciones de todos los miembros de la familia
afectados por el envejecimiento de los cuidadores o cuidadoras principales (madre y/o
padre) para mantener la CdVF (Jokinen, 2006). Por tanto, en esta situacion todos los
miembros de la familia requieren adaptaciones para la conservacién de su calidad de

vida (Rodriguez, Verdugo, & Sanchez, 2008).

Salud: Numerosos estudios relacionan esta variable con la CdVF. En general, sugieren
que la ausencia/presencia de problemas de salud en los miembros de la familia es un
predictor de niveles de CdVF. En concreto, un nimero importante de estudios se han
centrado en analizar la incidencia entre la presencia de problemas como la depresion o
el estrés en la CdVF, concluyendo una relacidn negativa (Chou et al., 2007; Cordoba et

al., 2007; Cunningham, 2000; Martinez et al., 2012).

Las creencias de los miembros de la familia, entendidas como las atribuciones de
sentido, expectativas o comprensidn sobre todo relacionado con el hecho de tener un
familiar con DI, es otra variable que parece estar incidiendo en la CdVF. El Significado
de la discapacidad en la familia o las expectativas sobre el futuro del familiar con DI
son variables que, segun algunas investigaciones revisadas, parecen tener una
incidencia positiva en la prediccion de la CdVF (Cunningham, 2000; Martinez et al,

2012; Summers et al., 2005; Zuna et al., 2010).

Variables de la unidad familiar:

El funcionamiento, la co-responsabilidad del propio nucleo familiar y las estrategias de
afrontamiento desarrolladas por ese nucleo familiar para manejar los problemas y
buscar soluciones es otra variable que aparece en numerosas investigaciones como un
predictor de una mejor CdVF (Cunningham, 2000; Martinez et al., 2012). Aparece la
figura materna como el soporte basico del hijo o hija con discapacidad. Pero se percibe
en todos los casos que cuando ese soporte se acompafia de la responsabilidad

compartida de los otros miembros del nucleo familiar, sobre todo de la figura paterna,
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la percepcion del nivel de calidad de vida es mayor. En general, los estudios revisados
arrojan datos que informan de una buena cohesién familiar. Las familias perciben una
buena relacidn familiar (relaciones maritales y relaciones entre padres, madres, hijos e
hijas) y niveles altos de co-responsabilidad en la toma de decisiones y en la solucién de
problemas (Chou et al., 2007; Petrowski, Edwards, Isaacs & Brown, 2008; Summers et
al., 2005). Refieren también cambios positivos derivados de la propia experiencia de
vivir con un familiar con discapacidad y con lo que este hecho te aporta como familiay
como persona: desarrollo de valores que tienen que ver con la solidaridad, el respeto
al diferente, sensibilidad... y que no estarian presentes sin esa experiencia vital. Son
resultados que indican un cambio de creencias hacia una actitud mas prosocial

(Cunningham, 2000; Martinez, et al., 2012; Steel et al., 2011).

El apoyo social, la integracion en la comunidad, la aceptacion del entorno cercano, el
soporte emocional y material de la familia extensa... son otros aspectos importantes
que son valorados por las familias como factores que contribuyen a mejorar su calidad
de vida. Contar con redes de apoyo naturales es importante para las familias,
contribuye a normalizar su vida y la de su familiar con discapacidad (Aznar, &
Castafidén, 2005; Cordoba et al., 2007; Martinez et al., 2012). Investigaciones revisadas
inciden en la conveniencia de evitar o disminuir el aislamiento social que pueden
experimentar algunas familias —aspecto especialmente importante en el caso de las
mujeres- y reforzar las redes sociales, puesto que los resultado obtenidos indican que
esta es una de las variables que obtiene una menor puntuaciéon y que los apoyos
externos con los que cuentan las familias suelen ser bastante reducidos (Burton-Smith
et al., 2009; Chou et al., 2007; Petrowski et al. 2008; Steel, 2011; Summers et al., 2005;
Werner et al., 2009a).

Bienestar econdmico: Esta variable es sefialada por numerosos estudios como un
predictor importante de la CdVF. En concreto, las investigaciones analizadas sugieren
que la CdVF es menor en aquellas familias con ingresos mas bajos. En consecuencia,
gozar de una estabilidad econdmica que permita hacer frente a las necesidades
familiares es un factor que contribuye a una mejor calidad de vida en las familias (Cho
et al., 2007; Cérdoba et al., 2007; Cunningham, 2000; Martinez et al., 2012; Summers
et al., 2005).

Lugar de residencia (rural/urbana): Aunque no son muy numerosos los estudios
consultados que han valorado la incidencia de esta variable en la CdVF, existen algunas

investigaciones que han obtenido resultados que relacionan el lugar de residencia
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familiar con su calidad de vida. En este sentido, los datos obtenidos informan que la
familias que viven en zonas urbanas tienen un nivel de calidad de vida superior a las
que lo hacen en zonas rurales (Chou et al.,, 2007; Martinez et al., 2012). Entre las
razones que se aducen, destaca el hecho de un mayor acceso entre las familias que

habitan en zonas urbanas a la informacidn y a los servicios y programas existentes.

Variables relacionadas con la actuacidn de servicios y programas:

El apoyo de servicios/apoyo profesional es uno de los mayores predictores de
resultados positivos en la CdVF. La cantidad y calidad de la oferta de servicios existente
son percibidas por las familias como elementos importantes que mejoran su calidad de
vida. El acceso y la disponibilidad de recursos humanos y materiales, ya sean
especificos o generales, es valorado por todas las familias como algo que les ayuda a
vivir mejor y que ayuda a vivir mejor a su familiar con discapacidad. Es decir, las
familias perciben la existencia de servicios de apoyo como una variable que contribuye
a mejorar su calidad de vida y la del familiar con DI (Aznar & Castafién, 2005; Browne
& Bramston, 1998; Chou et al., 2007; Cérdoba et al., 2007; Cunningham, 2000; Garcia
& Crespo, 2008; Giné, 2000; Martinez et al., 2012; Minnes, Woodford, & Passey, 2007,
Pretowski et al., 2008; Summers et al. 2005). En este sentido, aluden tanto a los
recursos para la persona con discapacidad intelectual (trabajo, ocio, vivienda, tutela...),
como a los servicios para la familia (respiro, autoayuda, tutela, formacion...). A este
respecto, las familias expresan que el apoyo profesional que ellas reciben estd
centrado fundamentalmente en la persona con DI y tiene en cuenta a la familia en
menor medida. Una mayor ayuda y apoyo a las familias proporcionaria mas tiempo
para ellas y sus hijos e hijas y, por tanto, ayudaria a mejorar su calidad de vida (Steel et

al., 2011). En palabras de Giné (2000, p. 10):

“...no debe perderse de vista que la pura identificacién de las necesidades de
las familias podria quedar en un ejercicio estéril si no se vincula también con la
existencia de una oferta de servicios que de forma coordinada los hace
accesibles a los ciudadanos; con otras palabras, las necesidades nunca se dan
en el vacio sino que dependen también en gran medida del entorno politico,
social y econdmico. En consecuencia, la reflexion sobre las necesidades debe
estar asociada a la conveniencia, viabilidad y accesibilidad de los servicios que

pudieran eventualmente darles respuesta”.
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2. Unido a lo anterior, aparece como otro aspecto relevante el acceso a la informacion:
informacidn sobre la discapacidad, informacidn sobre los recursos, informacién de los
y las profesionales en el momento del diagndstico, en el momento de acceder a la
escuela, en el momento de salir de la escuela... Da seguridad y ayuda a planificar la
vida. Apuntan, también, la necesidad de ser asesoradas respecto a los servicios mas
acordes con sus necesidades especificas ya que senalan que la busqueda del
servicio/profesional adecuado puede llevar mucho tiempo (Aznar & Castafién, 2005;

Steel, 2011; Burton-Smith et al., 2009; Minnes et al., 2007).

3. Por ultimo, otra variable importante recogida en numerosos estudios guarda relacién
con la necesidad de planificar el futuro de la persona con discapacidad (Chou, Pu, Lee
& Kroger, 2009b; Jokinen, 2006; Reilly & Conliffe, 2002). A pesar de las necesidades y
preocupaciones que tienen las personas con DI y sus familias en cada etapa del ciclo
vital, los padres y las madres expresan preocupaciones respecto a cuestiones de
futuro, destacando el proceso de envejecimiento, la adaptaciéon a cambios
relacionados con la edad, el papel que van a tener que asumir sus hijos e hijas sin DI y
el sistema de servicios (Jokinen & Brown, 2005). El nucleo familiar se reduce en
muchas ocasiones a la pareja y a la persona con discapacidad. Los padres y las madres
mayores reajustan sus expectativas y proyectos vitales para afrontar una etapa final,
valordndose aspectos como cierta regularidad y previsién de los acontecimientos
vitales. Algunas de las posibles soluciones que se comentan es que haya mas servicios
residenciales, mas viviendas, mas servicios/profesionales que ayuden a las familias a
elaborar planes de futuro (Schippers & Boheemen, 2009). El acceso y la disponibilidad
de recursos humanos y materiales vuelven a aparecer otra vez como un elemento
importante porque eso ayuda a vivir, a planificar la vida, a “vivir con tranquilidad” que

es, para muchas familias, sinénimo de calidad de vida.

1.5. INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE LA CDVF: ESTUDIOS DE REFERENCIA

Diversos grupos de investigacion han enfocado sus estudios en CdVF hacia la conceptualizacion
y desarrollo tedrico, hacia el desarrollo y modificacion de las herramientas de medicidn y hacia
el analisis del impacto de los apoyos y servicios en la mejora de la CdVF (Hu, Summers,

Turnbull & Zuna, 2011).

A comienzos de los afios 90, las investigaciones utilizaban variables dependientes que
limitaban las experiencias de las familias a aspectos como el estrés causado por el impacto de

la persona con discapacidad en la familia y el estrés derivado de la atencion a la persona con
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discapacidad (Isaacs et al., 2007). A finales de los 90, se ponen en marcha varias iniciativas con
el objetivo de construir un marco de referencia para la Calidad de Vida de las familias con hijos
e hijas con discapacidad intelectual. Diversos autores y autoras (Giné et al., 2013b; Hu et al.,
2011; Isaacs et al., 2007) identifican tres iniciativas de relevancia en el estudio de la CdVF: el
proyecto International Family Quality of Life Project, el Programa de Investigacién en CdVF
creado por el Beach Center on Disability y el Proyecto de Investigacién en CdVF llevado a cabo
en América Latina. De estas iniciativas surgen los siguientes instrumentos de medicién que han
contribuido a la conceptualizacion de la CdVF: Family Quality of Life Survey (FQoLS-2006);

Beach Center Family Quality of Life Scale; Latin American Family Quality of Life Scale.

Recientemente, en nuestro entorno, un equipo de investigacion, dirigido por Giné et al. (2010),
ha realizado un estudio obteniendo como resultado la "Escala de Calidad de Vida Familiar para
Familias con hijos e hijas con discapacidad intelectual o del desarrollo” que, como veremos
mas adelante, ha servido como instrumento de evaluacién en el 'Programa de Apoyo para la

CdVF’ (ver capitulo 2), objeto de estudio en esta tesis doctoral.

A continuacién, se describen aquellas aportaciones de interés al estudio en CdVF de las cuatro
iniciativas mencionadas en parrafos anteriores (marco del estudio, concepto o modelo de
CdVF, instrumento de medicidn, resultado por dimensiones de estudios relevantes en CdVF).
Cabe destacar, en relacién a los estudios en CdVF, que tras la busqueda realizada en distintas
bases de datos como EBSCOHost, SCOPUS o Web of Science, dichos estudios se concentran, en
su mayoria, en dos de las iniciativas presentadas y en la utilizaciéon de sus instrumentos de
medicion. En concreto, en el International Family Quality of Life Project y en el Programa de
Investigacion en CdVF del Beach Center on Disability, siendo este un sintoma de su repercusion
a nivel internacional. En relacién a los resultados de los estudios, decir que solo hemos
encontrado resultados de los estudios relacionados con los instrumentos de medicién de estas

dos iniciativas.

Como veremos mas adelante, los resultados se presentan por dimensiones y en relacién con
los conceptos de importancia y satisfaccion (Tablas 1.1 y 1.4). Esta decision se justifica, por una
parte, por la propia estructura de los instrumentos de medicion analizados que ordenan los
items en dimensiones de CdVF; y, por otra, por su utilidad en la posterior discusién de

resultados del estudio realizado en la presente tesis doctoral.

Por ultimo, sefialar que en este apartado se hara especial hincapié en el estudio realizado por

Giné et al. (2010) y en la “Escala de Calidad de Vida Familiar para Familias con hijos e hijas con
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discapacidad intelectual o del desarrollo’, por su relevancia en el estudio realizado en la

presente investigacion.

1.5.1. International Family Quality of Life Project

1.5.1.1 Marco del estudio

El proyecto ‘International Family Quality of Life Project” dio comienzo en el afio 1997 dirigido
por un equipo de investigacion formado por investigadores e investigadoras de Australia,
Canada, Israel y Estados Unidos. El proyecto fue presentado en agosto de 2000 en un congreso
internacional celebrado en Seattle (Brown et al., 2003; Petrowski et al., 2008; Turnbull, Brown
& Turnbull, 2004). Los objetivos principales del proyecto fueron: desarrollar una
conceptualizacién para la CdVF; desarrollar herramientas y métodos para la recogida
sistemdtica de datos basados en la informacién proporcionada por las familias; y trabajar hacia
la aplicabilidad del conocimiento adquirido para la mejora de la calidad de vida de las familias

(Hu et al., 2011; Isaacs, 2007; Turnbull et al., 2004).

De los resultados de los estudios realizados en los distintos paises, surge la primera version de
la “Family Quality of Life Survey (FQoLS-2000)’, y tras un periodo de 4 afios de prueba (del afio
2000 al afio 2004), en la que participaron cinco paises: Australia, Canad3, Israel, Corea del Sury
Taiwan, se realizaron las modificaciones necesarias hasta obtener la FQoFS-2006. Esta escala,
que se describe a continuacién, ha sido utilizada en numerosos estudios en diferentes paises
entre los que encontramos Australia, Canad3, Israel, Italia, Japdn, México, Polonia, Corea del
Sur, Taiwan y Paises Bajos, y su version ha sido traducida y validada en multitud de lenguas,
como el bosnio, chino, hebreo (Isaacs et al., 2007), aleman, francés, japonés o espafiol
(traducida por Sainz & Verdugo, 2006; en Brown et al., 2006a), de ahi la denominacion de

“Escala Internacional”.
1.5.1.2. Concepto de CdVF!

El primer paso del equipo del ‘International Family Quality of Life Project” en la
conceptualizacion de la CdVF, fue reconocer a la familia como una estructura de principal

importancia para el funcionamiento y estabilidad de la sociedad (Brown & Brown, 2004b). El

L En este apartado se tomara como referencia principal, tanto en la conceptualizacién de la CdVF como
en la descripcidon del instrumento de medicidn, la version revisada y definitiva de la escala, la Family
Quality of Life Survey (FQoLS-2006).
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buen funcionamiento de las familias supone un apoyo 6ptimo para la sociedad y las familias

con una efectiva CdV son vistas como un recurso (Isaacs et al., 2007).

El equipo de investigacion asume que existen diversidad de posibles definiciones para el
concepto de familia y que, por lo tanto, la mejor definicién es la que la propia familia

construye de si misma (Brown et al., 2010).

Una vez reconocida la importancia de la familia como recurso, el grupo de investigacion
asumié como punto de partida para la conceptualizacién de la CdVF algunos principios basicos
aceptados en la literatura en CdV (Isaacs et al., 2007) que definen, por una parte, la CdVF como

un constructo (Schalock, 2004):

e Multidimensional e influenciado por factores personales- relaciones intimas, vida
familiar, amistades, trabajo, educacién, salud, nivel de vida- y ambientales- comunidad,

pueblo o ciudad de residencia, alojamiento, pais-.

e Compuesto generalmente de las mismas dimensiones para todos los individuos o grupos
aunque con diferencias en torno a la importancia de los distintos aspectos en algunos

individuos o grupos y en otros.

e Incluye elementos subjetivos y objetivos. El aspecto subjetivo normalmente hace
referencia a la importancia que la familia da a una dimensidn en particular y a como los
miembros de la familia sienten su vida respeto a esa dimension. El valor que la familia
otorga a esta dimensidn suele estar influenciado por la cultura y las experiencias
familiares. El aspecto objetivo tiene que ver con aspectos directamente observables o
gue se pueden medir como, por ejemplo, los ingresos econémicos o el nivel educativo
(Schalock & Verdugo, 2003; Schalock, 2004). Pero segun Schalock (2004), es
principalmente la percepcion individual o familiar la que refleja la CdV que

experimentan, es decir, los aspectos subjetivos.
Por otra parte, hablan del estudio en CdVF en los siguientes términos:

e Los mejores estudios en CdV y, por tanto, de CdVF utilizan metodologia cualitativa y

cuantitativa.

e Su propodsito especifico es el de comprender y mejorar la vida de las personas con

discapacidad y sus familias.

Partiendo de estos principios, de la conceptualizacion y modelos de CdV individual, de la
literatura sobre familias con hijos e hijas con discapacidad intelectual (Isaacs et al., 2007) y de

los resultados obtenidos en las investigaciones realizadas por el grupo de investigaciéon
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internacional, el equipo del “International Family Quality of Life Project” conceptualizé la CdVF
en términos de nueve dimensiones’ (Figura 1.2)- salud, bienestar econdmico, relaciones
familiares, apoyo de otros, apoyo de servicios, influencia de valores, carreras, ocio y recreo e
integracion en la comunidad- y cada una de las dimensiones en términos de seis conceptos
clave- importancia, oportunidades, iniciativa, logro, estabilidad y satisfaccion- que hacen

referencia a las caracteristicas comunes de dichas dimensiones.

e Salud: Esta dimensidn explora la salud fisica y mental de la familia como consecuencia de los
problemas de salud de uno de los miembros.
Ejemplos de preguntas de la escala:
- (Tiene el miembro (los miembros) de su familia con discapacidad intelectual
problemas graves de salud fisica y/o mental?
- ¢éHay oportunidades en su zona para atender a las necesidades sanitarias de su
familia?
- éSe esfuerzan los miembros de su familia para mantener o mejorar su salud, como
hacer ejercicio habitualmente, o prestar atencién a la dieta?

e Bienestar econdmico: Esta dimensidn explora la situacion econdmica de la familia en su
conjunto, preguntando por los recursos econdémicos y materiales que necesitan para
garantizar las necesidades bdasicas de la familia.

Ejemplos de preguntas de la escala:
- ¢(Recibe su familia algin apoyo econdmico de fuentes diferentes al trabajo (como
donaciones, pensiones, inversiones...)?
- ¢(Cuantas de las necesidades basicas de su familia (por ejemplo, comida, ropa,
vivienda) cubren sus ingresos familiares?
- ¢éCuanta importancia tiene el bienestar econdémico para la calidad de vida de su
familia?

e Relaciones familiares: Esta dimensidn explora las relaciones e interacciones intrafamiliares y
el clima familiar que se origina como consecuencia de todas estas relaciones que se dan en la
familia.

Ejemplos de preguntas de la escala:
- ¢Quién asume la responsabilidad de que funcionen los asuntos cotidianos en su
familia?
- ¢Se esfuerzan los miembros de su familia para mantener buenas relaciones entre
ellos?
- ¢Disfrutan los miembros de su familia de buenas relaciones entre si?

2 . . . . .z
La nomenclatura de referencia para las dimensiones y los conceptos ha sido tomada de la versidn
espafiola de la escala traducida por Fabian Sainz y Miguel Angel Verdugo (Brown et al, 2006a).
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Apoyo de otros: Esta dimensidn explora el apoyo practico y emocional que la familia recibe
de otras personas.
Ejemplos de preguntas de la escala:

- ¢Cuanto le ayudan los parientes (distintos a los que ha identificado como familia
nuclear) con asuntos practicos, como cuidar de miembros de la familia, comprar o
cuidar la casa?

- ¢Hay oportunidades de recibir apoyo practico y emocional que su familia podria
necesitar de otras personas, excluyendo a quienes prestan servicios?

- ¢Hasta qué punto recibe su familia apoyo practico y emocional de otras personas,
excluyendo a los prestadores de servicios?

Apoyo de servicios: Esta dimension explora los apoyos que la familia recibe por parte de
servicios relacionados con la discapacidad.
Ejemplos de preguntas de la escala:

- ¢Cudles de estos servicios ha utilizado usted o los miembros de su familia?

- ¢éCuanta importancia tiene para la calidad de vida de su familia el apoyo de los
servicios relacionados con la discapacidad intelectual?

- ¢éHay oportunidades en su zona de recibir los servicios relacionados con la
discapacidad intelectual que necesita su familia?

Influencia de valores: Esta dimension explora el grado en que la familia estad influida por
valores personales, espirituales, religiosos y culturales, y el impacto de esta influencia en la
familia.

Ejemplos de preguntas de la escala:

- ¢éSon los valores de su familia...? Personales/Espirituales/Religiosos/Culturales.

- éCuan importantes son para la calidad de vida de su familia los valores personales,
espirituales, religiosos y/o culturales?

- ¢Hasta qué punto mantienen los miembros de su familia valores personales,
espirituales, religiosos y/o culturales que contribuyen a la calidad de vida de su
familia?

Carreras: Esta dimension explora las oportunidades de cada miembro de la familia para
formarse, desempefiar su trabajo y las posibilidades de compatibilizar los proyectos de vida
individuales con el cuidado de la persona con discapacidad.

Ejemplos de preguntas de la escala:

- ¢Ha dejado algin miembro de su familia su trabajo o formacién para cuidar al
miembro(s) con discapacidad de su familia?

- ¢éHay oportunidades para los miembros de su familia de ejercer o formarse para las
carreras profesionales que quieren y asistir a las escuelas que quieren?

- ¢éEn gqué medida han podido los miembros de su familia prepararse y tener la
formacidn y carreras profesionales que querian?

Ocio y recreo: Esta dimension explora la participacién de los miembros de la familia en
actividades de ocio y tiempo libre.
Ejemplos de preguntas de la escala:

- ¢éEn qué medida estd el/los miembro/s de su familia implicado en sus actividades
familiares de ocio y tiempo libre?

- ¢Se esfuerzan los miembros de su familia para participar en actividades de ocio y
tiempo libre?

- ¢En qué medida participan los miembros de su familia en actividades de ocio y
tiempo libre?

Integracion en la comunidad: Esta dimension explora la interacciéon de la familia con la
comunidad.
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Ejemplos de preguntas de la escala:
- ¢éHa experimentado su familia algun tipo de discriminacion en su comunidad?
- éSe esfuerzan los miembros de su comunidad en interactuar con las personas y
lugares de su comunidad?
- ¢En qué grado interactda su familia con las personas y lugares de su comunidad?

Figura 1.2. Dimensiones de CdVF y ejemplos de preguntas de la Family Quality of Life Survey (FQoLS-2006).

Fuente: Adaptado de Brown, ., Brown, R. I., Baum, N. T., Isaacs, B. J., Myerscough, T., Neikrug, S., Roth, D., Shearer,
J. y Wang, M. (2006b). Family Quality of Life Survey: Main caregivers of people with intellectual disabilities (trad.
Fabidn Sainz y Miguel Angel Verdugo). Toronto, ON, Canadd: Surrey Place Centre.

Por ultimo, Brown et al. (2010) diferencian entre CdVF interna y externa. Relacionan la CdVF
interna con la percepcién de la familia respecto a aspectos que en gran medida tienen que ver
con valores familiares y con la relacién interna de la familia. Es decir, con cdmo percibe la
familia su funcionamiento en relacidn a dimensiones como la salud, relaciones familiares y
creencias espirituales y culturales. Mientras que la CdVF externa se relaciona con aspectos o
eventos externos a la familia que impactan de forma diferente en esta y en cada uno de sus
miembros. Estos aspectos aparecen relacionados con dimensiones como la econdémica, el
apoyo de servicios o el apoyo de otras personas de la comunidad. Con frecuencia las
dimensiones internas y externas interactian, de modo que las dimensiones relacionadas con la
CdVF externa impactan de forma tanto positiva como negativa en el funcionamiento familiar

(CdVF interna).

1.5.1.3. Instrumento de medicion

La ‘Family Quality of Life Survey (FQolLS-2006)" (Brown et al., 2006b) fue inicialmente
elaborada en el afio 2000 por el grupo “Quality of Life Research Unit” (Giné et al., 2013b; Isaacs
et al., 2012). Tras la revision y modificacién de la primera versidn, surgio la versidn definitiva, la
FQoLS-2006 (Brown et al., 2006b). La escala, como adelantdbamos en puntos anteriores, ha
sido traducida a multitud de lenguas y estd disponible en dos versiones: La versiéon general
(FQoLS-2006, general version) esta pensada para ser utilizada en familias que no tienen
ninguna persona con discapacidad y suele ser de utilidad en grupos de control o para estudios
con familias sin personas con discapacidad; La version para familias de personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo (FQolLS-2006, ID/DD version), esta pensada para

familias de personas con discapacidad (Samuel, Rillotta & Brown, 2012b).

Segun la definicién del manual de aplicaciéon de la escala (Brown et al., 2006b), la Family

Quality of Life Survey (FQolLS-2006, ID/DD versién),
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“es un método para centrarse en la calidad de vida de las familias que tienen uno o mas
miembros con discapacidad intelectual. Es una forma de atender al grado en que la
calidad de vida de una familia es agradable, significativa y apoyada por los tipos de
recursos que son importantes para los miembros de la familia, asi como una forma de

tener en cuenta las dificultades que afrontan las familias” (p.4).

La escala recoge datos cuantitativos, mediante una escala tipo Likert (de 0 a 5), y datos
cualitativos mediante preguntas abiertas, y estd estructurada en 11 secciones (Samuel et al.,
2012b): La primera seccidn es introductoria y recoge datos demograficos sobre la familiay la o
las personas con discapacidad (género, edad, diagndstico, etc.). Las nueve secciones siguientes
se corresponden con las nueve dimensiones de la vida en familia: salud, bienestar econémico,
relaciones familiares, apoyo de otros, apoyo de servicios, influencia de valores, carreras, ocio y
recreo e integracion en la comunidad (Brown et al., 2006a; Giné et al., 2013; Issacs, 2007,
Summers et al., 2005; Werner et al., 2009a). Cada una de las nueve secciones se compone de
dos secciones (A y B), la seccidon A tiene preguntas que recogen informacidon general y
proporcionan contexto, y la secciéon B contiene preguntas relacionadas con 6 conceptos clave:
importancia, oportunidades, iniciativa, logro, estabilidad y satisfacciéon. La undécima y ultima

seccién pregunta sobre impresiones generales de la CdVF.

Diversos articulos han revisado y comparado las caracteristicas psicométricas de la presente
escala de CdVF y de la escala de CdVF del Beach Center (Hoffman et al., 2006; Hu et al., 2011;
Isaacs et al., 2007; Perry & lIsaacs, 2015; Summers et al; 2007). Aunque distintos autores y
autoras han estudiado la consistencia interna de la escala, situdndola por encima de 0.70, la
fiabilidad (alfa de Cronbach) de las distintas subescalas (ente 0.60 y 0.92) (Hu et al., 2011; Isaac
et al., 2007) y la consistencia interna de las nueve dimensiones con respecto a importancia y
satisfaccion (Perry & Isaacs, 2015), lo cierto es que a dia de hoy, ni la pagina web del "Surrey
Place Center’ donde se encuentran accesibles los manuales de las distintas adaptaciones a la
escala, ni el propio manual del instrumento presentan informacién detallada sobre la fiabilidad
y la validez de la escala. Segun la informacidn que se muestra en la pagina web, a pesar de que
en la actualidad esta informacidon no se encuentra disponible, si lo estard en un futuro

proximo, al igual que las novedades que vayan surgiendo al respecto.

Por ultimo, en cuanto a la forma de administrarse, la escala puede ser cumplimentada por el
cuidador o cuidadora principal (autoadministrada) o por un o una profesional con el cuidador o

cuidadora principal (administracién cara a cara).
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1.5.1.4. Estudios de referencia

En este punto, en primer lugar, se recogen en la Tabla 1.1 los resultados de algunos estudios
de referencia en CdVF que han hecho uso de las distintas versiones y adaptaciones de la
“Family Quality of Life Survey’, recogiendo informacion acerca del pais en el que se realiza el
estudio, la referencia del mismo, el instrumento de medicidn utilizado, la muestra y los

resultados del estudio por dimensiones. En segundo lugar, se procede al analisis de la tabla.
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Tabla 1.1. Estudios de Referencia que han utilizado el instrumento “Family Quality of Life Survey’

En la versidn inicial de la escala, la FQLS- e Ocioyrecreo e 5sobre5
2000, no se contemplaba la dimension e Relaciones e 4.5sobre5
importancia. familiares
Se utilizo como guia 15 participantes: e Influencia de e A4.2sobres
un cuestionario 3 padresy 12 valores
CANADA Jokinen & adaptado de la madres de e Apoyode e 3.7sobre5
Brown (2005) “Quality of Life personas adultas servicios
Survey (FQOLS- con DI. e Bienestar e 3.7sobre5
2000)” econdémico
e Integracién en e 2.7sobre5
la comunidad
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e Apoyodeotros e 3.78 sobre5 e Apoyodeotros e 3.16 sobre5
e Salud e 4.80sobreb5 e Relaciones e 3.91sobreb5
e Relaciones e 4.66sobre5 familiares
familiares e Apoyo de e 3.84sobreb5
35 miembrosde o Apoyo de e 4.42sobre5 servicios
familias de servicios e Influencia de e 3.73sobre5
personascon Dl o  Qcioy recreo e 4.37sobre5 valores
TORONTO  Werner et al. Family Quality Life (24 madres, 7 e Bienestar e 4.29sobre5 e Carreras e 3.70sobre5
CANADA (2009b) Survey (FQOLS- padres, 3 econémico o SElue e 357sobre5
2006) hermanos, 1 e Carreras e 4.09sobre5 e Ocioy recreo e 3.43sobre5
madre y su e IntegraciSnen e 3.89sobre5 e Bienestar e 3.37sobre5
hermana) la comunidad econémico
e Influencia de e 3.88sobreb5 e Apoyodeotros e 3.37sobreb5
valores e Integracion en
e Apoyodeotros e 3.54sobreb5 la comunidad e 3.40sobre5
El estudio no presenta resultados sobre AUSTRALIA AUSTRALIA
importancia. e Salud e 3.9sobre5
e Influencia de e 3.5s0bre5
AUSTRALIA valores
55 familias e Relaciones e 3.4sobre5
familiares
AUSTRA Brown, Hong, Family Quality Life CANADA e Carreras e 2.8sobre5
LIA Shearer, Survey (FQOLS- 51 familias e Ocioy recreo e 2.6sobre5
CANADA  Wang & Wang 2006) e Integracibnen e 2.5sobre5
COREA (2010) KOREA la comunidad
DEL SUR 81 familias e Bienestar e 2.4sobre5
TAIWAN econdémico
TAIWAN e Apoyodeotros e 2.2sobre5
83 familias e Apoyode e 1.75sobre5
servicios
CANADA CANADA
e Relaciones e 4sobre5
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familiares
Salud
Influencia de
valores

Ocio y recreo
Apoyo de
servicios
Carreras
Apoyo de otros
Bienestar
econémico
Integracion en
la comunidad

KOREA

e Relaciones
familiares

e Salud

e QOcioyrecreo

e [nfluencia de
valores

® Bienestar
econdémico

e Apoyo de otros

e QOcioyrecreo

e Carreras

e Integracidn
enla
comunidad

e Apoyo de
servicios

TAIWAN

Relaciones

e 3.3sobre5
e 29sobre5
e 2.5so0bre5
e 2.4sobre5
e 2.4 sobre
e 2.1sobre5
e 1.9sobre5
e 1.6sobre5
KOREA

e 33sobre5

e 2.05sobre5
e 2sobre5
e 1.75sobre5

e 1.55sobre5

e 1sobre5

e (0.6 sobre5

e (0.55sobre5

e (0.55sobre5

e 0.5s0bre5

TAIWAN
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familiares e 2.2sobre5
e Carreras e 19sobre5
e QOcioy recreo e 1.5sobre5
e Bienestar e 1.45sobreb5
econdémico
e Salud e 1.4 sobre5
e Influencia de e 1sobre5
valores

e Apoyodeotros e 1sobre5
e Integracion en

la comunidad e (0.7 sobre5
e Apoyo de
servicios e 0.5s0bre5

En el estudio solo se describen los resultados generales.

Adaptacion MAYOR PUNTUACION:
Eslovaca de la 20 familias e Integracién en la comunidad (2.7 sobre 5)
SLOVENIA Scmidt & Family Quality Life (13 madres) e Salud (2.3 sobre 5)
Kober (2010) Survey (FQOLS- e Bienestar econémico (2.3 sobre 5)
2006) e Apoyo de servicios (2.3 sobre 5)
e Apoyo de otros (2.2 sobre 5)
FQoLS-2006: FQoLS-2006: FQoLS-2006: FQoLS-2006:
e Salud e 5sobre5 e Relaciones e 4.77 sobre5
e Relaciones e 5sobre5 familiares
Family Quality Life 15 familias familiares e Apoyode e 4.09sobre5
Survey (FQOLS- (15 mujeres) e Bienestar e 4.58sobre5 otros
AUSTRA Rillotta, Kirby 2006) El estudio se econdmico e Ocioy e 4.08 sobre5
LIA & Shearer Family Quality of realizé con 53 e Apoyo de e 4.38sobre5 recreo
(2010)** Life Scale (Beach familias, aunque servicios e Apoyode e 3.92sobre5
Center on Disability) en estecasose o Apoyodeotros e 3.8 sobre5 servicios
presentan los e Integraci6 e 3.89sobre5
resultados de 15 nenla

comunidad
e Bienestar e 3.15sobre5
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Beach Center

Beach Center

econdémico

Beach Center

Beach Center Survey:

Survey: Survey: Survey:
e Interaccidn e 493sobre5 e Recursoso e 4.46sobre5
familiar apoyos
e Bienestar fisico e 4.93sobre5 relacionados
y material con la persona
e Rol parental e 4.47sobre5 con
e Recursoso e 4.40sobre5 discapacidad
apoyos e Rol parental e 427 sobre5
relacionados e Bienestar e 3.46 sobre5
con la persona emocional
con e Bienestarfisico e 3.87 sobre5
discapacidad y material sobre 5
e Bienestar e 4sobre5
emocional
e Salud e 5sobre5 e Relaciones e 3.50sobre 5
e Apoyo de e 473 sobre 5 familiares
servicios e Bienestar e 3.42sobre5
e Relaciones e 4.67sobre5 econémico
familiares e Carreras e 3.40sobre5
TOSCANA, Bertelli et al. Adaptacion italiana 27 padres o e Influencia de e 4sobres e Salud e 3.04sobre5s
ITALIA (2011) de la Family Quality parientes (15 valores e Integracibnen e 3sobre5
Life Survey (FQOLS-  madres, 6 padres o Carreras e 39lsobre5 la comunidad
2006) y 6 hermanos/as) o Bjenestar e 35sobre5 e Apoyode e 2.84sobre5s
econémico servicios
e Integracion en e 3.25sobre5 e QOcioy recreo e 2.79sobre5
la comunidad e Apoyodeotros e 2.78sobre5
e Apoyodeotros e 3sobre5 e Influencia de e 2.7sobre5
e QOcioyrecreo e 2.45sobre5 valores
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Salud e 4.60sobre5 Interaccion e 3.60sobre 5
Apoyo de e 452 sobre5 familiar
servicios Apoyo de otros e 3.35sobre 5
Bienestar e 4.28sobre5 Influencia de e 3.30sobre5
econdémico valores
Relaciones e 4.18sobre5 Apoyo de e 3.10sobre5
SLOVENIA Cagran, Family Quality Life 20 familias familiares servicios
Schmidt & Survey (FQoLS- Ocio y recreo e 3.95sobre5 Integracién en e 2.85sobre5
Brown (2011) 2006) Carreras e 3.90sobre5 la comunidad
Influencia de e 3.82sobre5 Bienestar e 2.75sobreb5
valores econémico
Apoyo de otros e  3.75sobre 5 Salud e 2.68sobre5
Integracion en e 3.48 sobre 5 Carreras e 2.65sobre5
la comunidad Ocio y recreo e 2.65sobre5
Relaciones e 2.12sobreb5
familiares
Relaciones e 4.69 sobre 5 Relaciones e 4.01sobre5
familiares familiares
Salud e 4.68sobre5 Salud e 3.86sobre5
Bienestar e 4.34sobre5 Influencia de e 3.82sobre5
econémico valores
Adaptacion al 103 familias (81% Ocio y recreo e 431sobre5 Carreras e 3.70sobre5
ISRAEL Neikrug, Roth  Hebreo de la Family madres, 4% Carreras e 4.21sobres Bienestar e 3.45sobre5
& Judes Quality Life Survey padres y el resto Apoyo de e 4.12sobres econdmico
(2011) (FQoLS-2006- sin identificar) servicios Integracibonen e 3.32sobre5
Hebrew) Influencia de e 4.11sobre5 la comunidad
valores Ocio y recreo e 3.25sobre5
Integracion en e 3.60sobre 5 Apoyo de otros e 3.11sobre5
la comunidad Apoyo de e 2.91sobre5
Apoyo de otros e 3.52 sobre 5 servicios
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Relaciones 4.88 sobre 5 Relaciones 4.20 sobre 5
familiares familiares
Salud 4.80 sobre 5 Apoyo de 4.17 sobre 5
Apoyo de 4.64 sobre 5 servicios
servicios Salud 3.96 sobre 5
ESTE DE Steel et al. Family Quality Life 25 familias Ocio y recreo 4.40 sobre 5 Carreras 3.96 sobre 5
FLANDERS, (2011) Survey (FQOLS- (24 madresy 1 Carreras 4 sobre 5 Bienestar 3.88 sobre 5
BELGICA 2006) padre) Bienestar 3.88 sobre 5 econémico
econdémico Integracion en 3.75 sobre 5
Integracion en 3.84 sobre 5 la comunidad
la comunidad Influencia de 3.70 sobre 5
Carreras 3.80 sobre 5 valores
Apoyo de otros 3.80 sobre 5 Ocio y recreo 3.68 sobre 5
Influencia de 3.80 sobre 5 Apoyo de otros 3.36 sobre 5
valores
Salud 4.8 sobre 5 Relaciones 4.31 sobre 5
Bienestar 4.6 sobre 5 familiares
econémico Carreras 4 sobre 5
Relaciones 4.6 sobre 5 Integracion en 4 sobre 5
familiares la comunidad
BOSNIA Svraka, Loga & Adaptacion al 35 familias Apoyo de 4.51 sobre 5 Ocio y recreo 3.83 sobre 5
and Brown (2011)  Bosnio de la Family (la mayoria servicios Influencia de 3.68 sobre 5
HERZERGO Quality Life Survey madres) Ocio y recreo 4.51 sobre 5 valores
VINA (FQoLS-2006) Carreras 4.34 sobre 5 Salud 3.66 sobre 5
Integracion en 4 sobre 5 Apoyo de 3.55 sobre 5
la comunidad servicios
Influencia de 3.91 sobre 5 Apoyo de otros 3.11 sobre 5
valores Bienestar 2.85 sobre 5
Apoyo de otros 3.63 sobre 5 econdémico
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Salud 4.90 sobre 5 Relaciones 4.29 sobre 5
Bienestar 4.87 sobre 5 familiares
econdémico Influencia de 4.06 sobre 5
Carreras 4.77 sobre 5 valores
Ajuwon Family Quality Life 31 familias Relaciones 4.65 sobre 5 Integracion en 3.52 sobre 5
(2012) Survey (FQoLS- (29 madres) familiars la comunidad
2006) Apoyo de 4.61 sobre 5 Salud 3.32 sobre 5
NIGERIA servicios Carreras 3.29 sobre 5
Influencia de 4.61 sobre 5 Ocio y recreo 3.06 sobre 5
valores Bienestar 3.06 sobre 5
Integracion en 3.84 sobre 5 econémico
la comunidad Apoyo de otros 3 sobre 5
Influencia de 4.61 sobre 5 Apoyo de 2.84 sobre 5
valores servicios
Ocio y recreo 3.81 sobre 5
Apoyo de otros 3.55 sobre 5
Salud 4.95 sobre 5 Relaciones 4.31 sobre 5
Carreras 4.91 sobre 5 familiares
Influencia de 4.88 sobre 5 Influencia de 4.22 sobre 5
valores valores
Relaciones 4.84 sobre 5 Salud 3.90 sobre 5
80 familias familiares Carreras 3.81 sobre 5
NIGERIA Ajuwon & Family Quality Life (en 97.5% de las Bienestar 4.80 sobre 5 Integracién en 3.68 sobre 5
Brown (2012) Survey (FQoLS- familias la econdémico la comunidad
2006) cuidadora Apoyo de 4.58 sobre 5 Bienestar 3.43 sobre 5
principal es la servicios econémico
madre) Integracion en 4.22 sobre 5 Apoyo de otros 3.18 sobre 5
la comunidad Apoyo de 3.06 sobre 5
Ocio y recreo 4.16 sobre 5 servicios
Apoyo de otros 4.10 sobre 5 Ocio y recreo 3.04 sobre 5
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Relaciones 4.67 sobre 5 Relaciones 4.23 sobre 5
familiares familiares
Salud 4.62 sobre 5 Influencia de 4.14 sobre 5
Bienestar 4.62 sobre 5 valores
Clark, Brown Version corta de la 53 familias econdmico Apoyo de 4.10 sobre 5
& Karrapaya Family Quality Life (43 madres) Influencia de 4.53 sobre 5 servicios
MALASIA (2012) Survey (FQoLS- valores Integracién en 4 sobre 5
2006) Apoyo de 4.35 sobre 5 la comunidad
servicios Salud 3.98 sobre 5
Ocio y recreo 4.24 sobre 5 Carreras 3.86 sobre 5
Integracion en 4.24 sobre 5 Ocio y recreo 3.76 sobre 5
la comunidad Apoyo de otros 3.73 sobre 5
Carreras 4.22 sobre 5 Bienestar 3.52 sobre 5
Apoyo de otros 3.51 sobre 5 econémico
Salud 4.88 sobre 5 Relaciones 4.36 sobre 5
Relaciones 4.85 sobre 5 familiares
familiares Influencia de 4.17 sobre 5
Bienestar 4.50 sobre 5 valores
econémico Carreras 3.94 sobre 5
42 cuidadores Apoyo de 4.40 sobre 5 Salud 3.78 sobre 5
AUSTRA Rillota et al. Family Quality Life principales (40 servicios Ocio y recreo 3.78 sobre 5
LIA (2012) Survey (FQoLS- mujeresy 2 Ocio y recreo 4.38 sobre 5 Apoyo de otros 3.67 sobre 5
2006) hombres) Carreras 4.24 sobre 5 Integracién en 3.71 sobre 5
Influencia de 4.14 sobre 5 la comunidad
valores Apoyo de 3.54 sobre 5
Integracion en 4 sobre 5 servicios
la comunidad Bienestar 3.30 sobre 5
Apoyo de otros 3.73 sobre 5 econémico
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e Salud e 5sobre5 Relaciones 4.11 sobre 5
e Relaciones e 4.95sobre5 familiares
familiares Carreras 4 sobre 5
e Apoyo de e 494 sobre 5 Salud 3.95 sobre 5
servicios Apoyo de 3.94 sobre 5
e Influencia de e 3.89sobre5 servicios
CALGARY Clark, Geake, Family Quality Life 19 familias valores Bienestar 3.84 sobre 5
(CANADA) Smith, Greiner Survey (FQoLS- e Carreras e 4.67sobre5 econémico
& Yost (2013) 2006) e Bienestar e 4.53sobre5 Influencia de 3.84 sobre 5
econdémico valores
e Integracion en e 4.16sobre5 Integracion en 3.84 sobre 5
la comunidad la comunidad
e QOcioyrecreo e 4.05sobre5 Ocio y recreo 3.79 sobre 5
e Apoyodeotros e 3.74 sobre5 Apoyo de otros 3.53 sobre 5
e Salud e A.8sobre5 Relaciones 3.7 sobre 5
e  Bienestar e A.7sobre5 familiares
econdémico Influencia de 3.5 sobre 5
e  Relaciones e A.7sobre5 valores
familiares Carreras 3.4 sobre 5
189 familias e Influencia de e 3.8sobre5 Integracién en 3.3 sobre 5
WARSAW Ho et al. Family Quality Life (163 madres, 18 valores la comunidad
(POLONIA) (2013) Survey (FQoLS- padres, 3 e Apoyode e 3.7sobre5 Ocio y recreo 3.3 sobre 5
2006) hermanos, 1 hija servicios Apoyo de 3.1 sobre 5
ylmadreehijo o |htegracionen e 3.7sobre5 servicios
la comunidad Apoyo de otros 3 sobre 5
e Ocioy recreo e 3.5so0bre5 Salud 3 sobre 5
e Carreras e 3.5sobre5 Bienestar 2.8 sobre 5
e Apoyodeotros e 3.4sobre5 econémico

* La nomenclatura de algunas de las dimensiones de CdVF, con motivo de la mejora de la escala, variaron de la primera version (FQOLS-2000) a la versidn definitiva (FQOLS-2006). Siendo
conscientes de esto, pero teniendo en cuenta que solo dos de los dieciocho estudios recogidos utilizaron la primera version, se decide adoptar la nomenclatura de la FQOLS-2006 de forma

general.

** El estudio no presenta todos los resultados, solo las dimensiones con menor y mayor puntuacién con respecto a los conceptos de importancia y satisfaccion de las dos escalas.
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Como hemos podido observar, en la Tabla 1.1 se recogen 18 estudios que han hecho uso de la
apodada “Escala Internacional” en sus distintas versiones y adaptaciones para medir la CdV en
familias de personas con discapacidad de distintos paises. Dichos estudios fueron realizados
entre los afos 2005 y 2013, sobre todo en los afios 2010 (3 estudios), 2011 (5 estudios) y 2012
(4 estudios). Si reparamos en el nimero de estudios encontrados tras una busqueda exhaustiva
en diversas bases de datos como EBSCOHost, SCOPUS o Web of Science, podriamos concluir
que es escaso o, por lo menos, inferior a nuestras expectativas. Es probable que esto se deba a
varias razones, algunas de ellas sefaladas a lo largo del capitulo. Por un lado, parece que a dia
de hoy, debido, en parte, al uso reciente del concepto de CdVF, existe la necesidad de un
mayor desarrollo tanto tedrico como practico. Por otro lado, es posible que la propia
complejidad del concepto y la falta de consensos dificulte la implementaciéon de estudios y
propuestas en esta linea. A este respecto, hay que tener en cuenta que, todavia en la
actualidad, incluso el concepto de CdV, mucho mas desarrollado, sigue revisdndose, como
podemos ver en el manual de la escala INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013) en relacién al uso

de la escala.

En cuanto al uso que los estudios han hecho de la escala, podemos decir que es diverso.
Algunos estudios han utilizado la escala para comparar la CdVF de familias con hijos e hijas con
distintas discapacidades (Brown et al., 2006c), para comparar la CdVF entre distintos paises
(Brown et al., 2010) o para comparar los resultados de CdVF de una misma muestra de familias
utilizando dos herramientas de medicion distintas, la FQOLS-2006 y la escala de CdVF del

Beach Center on Disability (Rillotta et al., 2010).

Si nos fijamos en el tamafo de las muestras de los estudios, vemos que son pequefias. La
muestra mas grande es la utilizada por Ho et al. (2013) formada por 189 familias de Warsaw,
Polonia. El tamafio de las muestras nos sugiere que los grupos de investigacién en ningun caso
pretendieron desarrollar estudios representativos que posibilitaran la generalizacién de los
resultados. Por otro lado, podriamos hipotetizar otra razén que guardaria relacién con las
propias caracteristicas del instrumento. En concreto, nos estamos refiriendo a su extension. La
“Escala Internacional” es un instrumento compuesto por muchos items que, posiblemente, no
sea lo mas idéneo para ser utilizado con grandes muestras dado el esfuerzo en tiempo y
dedicacién que entrafa su uso. Unido a esto, la propia estructura del instrumento de
medicidn- 11 secciones, 9 de ellas compuestas por dos secciones (A y B)-, parece compleja y

puede aconsejar un uso con muestras mas pequefias y controlables.
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Por otro lado, las muestras utilizadas en los estudios evidencian un alto indice de participacion
de las mujeres, una gran mayoria de ellas madres, frente a un bajo indice de participacion de
los hombres. Este dato estd en consonancia con los resultados obtenidos en numerosos
estudios e investigaciones que han sido consultados en esta tesis doctoral (ver apartado 1.4),
gue indican que la mujer sigue ejerciendo el rol de cuidadora principal, compatibilizando este
rol con el trabajo fuera del hogar, lo que merece una especial atencion, ya que el género es
una de las variables mas importantes a la hora de explicar la CdV de los diferentes miembros

de la familia.

En relacion a las puntuaciones, podemos afirmar que, en lineas generales, son altas,
especialmente si reparamos en las puntuaciones relacionadas con el concepto importancia, las
cuales oscilan, en general, entre los 3 y 5 puntos en una escala Likert de 1 a 5, predominando
puntuaciones de entre 4 y 5 puntos, y sin bajar, en los casos de menor puntuacion, de los 2

puntos.

A continuacién, en la Tabla 1.2, se presentan las puntuaciones medias de las dimensiones en
relacion al concepto importancia que corroboran lo comentado con anterioridad: todas las
dimensiones obtienen puntuaciones altas que van desde los 3.36 puntos de la dimensién
"Apoyo de otros’, hasta los 4.83 puntos de la dimensién "Salud’. Teniendo en cuenta el
conjunto de las puntuaciones, llegamos a conclusién de que todas ellas son importantes para

las familias.

Tabla 1.2. Puntuaciones medias de las dimensiones: Importancia

DIMENSIONES PUNTUACIONES IMPORTANCIA
Salud 4.83
Bienestar econémico 4.43
Relaciones familiares 4.38
Apoyo de otros 3.36
Apoyo de servicios 4.47
Influencia de valores 3.8
Carreras 3.9
Ocio y recreo 3.75
Integracion en la 3.58
comunidad

*Las puntuaciones se obtiene de 14 estudios, puesto que 3 de los 18 estudios
recogidos no muestran datos relacionados con la importancia y 1 de ellos
solo muestra puntuaciones generales.

En las puntuaciones relacionadas con el concepto satisfaccion, ocurre algo similar,
predominando también puntuaciones altas que van desde los 3 a los 5 puntos, aunque en este
caso si encontramos puntuaciones inferiores a los 2 puntos, incluso algunas que rozan la

minima puntuacion de la escala. Este es el caso de estudios como por ejemplo el de Brown et
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al. (2006c), en el que las puntuaciones de las muestras- familias con hijos e hijas con Sindrome
Down y familias con hijos e hijas con trastorno del espectro autista- bajan hasta el 1.1. Si
comparamos los resultados de las dos muestras utilizadas en el estudio, podemos comprobar
qgue la formadas por familias con hijos e hijas con TEA obtiene puntuaciones bastante mas
bajas que la formada por familias con hijos e hijas con Sindrome de Down, puntuando con 1.3
y 1.1 las dimensiones de ‘integracién en la comunidad’, ‘carreras’ , y ‘ocio y recreo’. Estos
datos parecen estar en consonancia con los resultados obtenidos en diversos estudios
consultados en la presente tesis doctoral que identifican el nivel de discapacidad del familiar
con DI como variable determinante para la CdVF (ver apartado 1.4.). Parece que el tipo de
discapacidad, el Cl, los problemas de salud afadidos a la discapacidad, la pluridiscapacidad o
los problemas de conducta del familiar con DI suponen una mayor sobrecarga para la familia e
inciden, por multiples motivos, como por ejemplo la limitacion de construir una vida

independiente, en el nivel de CdVF.

Otros estudios como el de Brown et al. (2010) también muestran estas bajas puntuaciones en
las muestras de Korea y Taiwan, que oscilan entre el 3.3 y el 0.5, puntuando con menos de 1
las dimensiones de "apoyo de otros’, ‘ocio y recreo’, ‘carreras’, ‘integracion en la comunidad’ y
‘apoyo de servicios’. Estos resultados contrastan con las altas puntuaciones obtenidas en las
muestras de Australia y Canada. Al igual que ocurria con el estudio anterior, los datos parecen
estar en consonancia con los resultados de algunas investigaciones (ver apartado 1.4,) que
identifican el lugar de residencia como variable determinante en la CdVF y con numerosos
estudios que identifican los apoyos informales, la integracién en la comunidad y el apoyo de
servicios y profesionales como importantes predictores de la CdVF. Tomando esto en
consideracion y valorando el hecho de que las dimensiones "apoyo de otros’, “integraciéon en la
comunidad” y ‘apoyo de servicios’ se encuentran entre las que obtienen una menor
puntuacion, es probable que la disponibilidad de apoyos formales e informales tenga
incidencia en estas puntuaciones, incluso que exista un componente cultural que incida de
forma significativa en la CdVF. Por supuesto, en la medida en la que no conocemos los

contextos ni realidades de las muestras, estas no dejan de ser hipdtesis o conjeturas.

En la Tabla 1.3 podemos observar como las puntuaciones medias de las dimensiones en
relacidon al concepto satisfaccion obtienen valores que superan los 2.5 puntos, aunque en
comparacion con las puntuaciones del concepto importancia podemos decir que estas son mas
bajas, oscilando entre los 2.7 puntos de la dimensién "Apoyo de otros” y los 3.86 puntos de la

dimensidn ‘Relaciones familiares’.
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Tabla 1.3. Puntuaciones medias de las dimensiones: Satisfaccion

DIMENSIONES PUNTUACIONES SATISFACCION*
Salud 3
Bienestar econémico 2.89
Relaciones familiares 3.86
Apoyo de otros 2.7
Apoyo de servicios 2.9
Influencia de valores 3.2
Carreras 2.8
Ocio y recreo 2.9
Integracion en la 2.89
comunidad

*Las puntuaciones se calculan sobre 17 estudios y 21 muestras, puesto que

algunos de los estudios contienen mas de una.
A la luz de estos resultados, podriamos concluir que, en lineas generales, la satisfaccion de las
familias con su CdVF es buena. Si analizamos los resultados obtenidos en las distintas
dimensiones, podriamos afiadir que los niveles de satisfaccion mas altos se dan en las
dimensiones "Salud’, "Relaciones Familiares” e “Influencia de valores” que se corresponden con
lo que Brown et al. (2010) definian como CdVF interna. Recordemos que estos autores y
autoras diferenciaban entre CdVF interna y externa, definiendo la CdVF interna como la
percepcién de las familias respecto a aquellos aspectos relacionados con los valores propios de
la familia y con las relaciones internas que se establecian entre los miembros de la misma, y
hacian referencia, en concreto, a estas tres dimensiones de CdVF- salud, relaciones familiares e
influencia de valores-. La CdVF externa aparecia relacionada con los aspectos o eventos
externos a la familia que impactan de forma diferente en esta y en cada uno de sus miembros,
y se hacia referencia a dimensiones como la “‘econdmica’, el “apoyo de servicios” o el "apoyo de
otros’, dimensiones que, como podemos ver en la Tabla 1.3, obtienen puntuaciones algo

inferiores al resto.

1.5.2. Programa de Investigacion en CdVF del Beach Center on Disability

1.5.2.1. Marco del estudio

Otra de las iniciativas pioneras en el estudio de la CdVF fue la creacion del "Programa de
Investigacion en CdVF del Beach Center on Disability” de la Universidad de Kansas en Estados
Unidos. Este programa puso el foco de sus investigaciones en la conceptualizacion, medicién y
aplicacion del conocimiento para la evaluacion de la CdVF a distintos niveles: servicios,
politicas, legislacién y a nivel individual de la familias (Isaacs et al., 2011; Summers et al.,

2005).
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Dentro del programa se desarrollé la escala "The Beach Center Family Quality of Life Scale’
(Giné et al., 2013b; Isaacs et al., 2011; Park et al., 2003; Poston et al.; 2003; Summers et al.,
2005). Esta escala surge como resultado de estudios previos en CdVF (Park et al., 2003; Poston
et al., 2003), cualitativos y cuantitativos, que ayudaron en la conceptualizacion y evaluacion

(Samuel et al., 2012b).

La 'Beach Center FQOL Scale’, como veremos mas adelante, ha sido utilizada, traducida y
adaptada a distintos paises como China (Hu, Wang & Fei, 2012), Espafia (Verdugo, Cérdoba &
Goémez, 2005; Balcells et al., 2011; Verdugo, Rodriguez & Sainz, 2012) y Colombia (Cérdoba et
al.,, 2007), y en la actualidad sigue siendo objeto de adaptacidn y validacién en distintos

contextos sociales y culturales (Giné et al., 2013a).

1.5.2.2. Concepto de CdVF

Como veniamos diciendo, algunos estudios (Park et al., 2003; Poston et al., 2003; Summers et
al, 2005) han contribuido a la conceptualizacidén y evaluacién de la CdVF, estableciendo la base
tedrica desde la que se sustenta el modelo de CdVF propuesto por el Beach Center on

Disability.

Como bien apuntdbamos en apartados anteriores, Poston et al. (2003) proponian una
definicion de familia basada en como las propias familias caracterizaban su pertenencia, lo
que, segun estos autores y autoras, permite estrechar la brecha entre la definiciéon de familia

elaborada por el o la investigadora y la definicién de la propia familia.

En cuanto al concepto de CdVF, toman como referencia la definicién de Park et al. (2003), que
definen CdVF como la oportunidad de que las familias satisfagan sus necesidades, disfruten de
la vida juntos y, a su vez, puedan “perseguir y conseguir metas que son importantes para ellas”

(Turnbull, Summers & Poston, 2000; en Verdugo, 2000, p. 180).

Estos autores y autoras identificaron y describieron inicialmente la CdVF en base a una
estructura de diez dimensiones (Park et al, 2003; Summers, 2005) (Figura 1.3), con dos partes,
una individual y otra familiar, en la que interactian dimensiones orientadas al individuo-
Bienestar emocional; Salud; Entorno fisico; Productividad; Bienestar social y Promocidn- que,
a su vez, tienen impacto en el resto de los miembros de la familia, junto a otras dimensiones
orientadas a la familia- Interaccién familiar; Vida diaria; Papel de padres y Bienestar

econdmico-.

Desde este modelo, por lo tanto, se entiende que la CdVF puede abordarse en torno a dos ejes

u orientaciones: Orientacion individual, que tendria que ver con las caracteristicas de cada
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miembro de la familia y con variables de calidad de vida individual que inciden a la calidad de

vida de la familia como totalidad; y Orientacion familiar, que haria referencia a factores o

variables que inciden en la unidad familiar (Beachcenter, s.f.).

Calidad de Vida Familiar

Orientacién Familiar Orientacién Individual
Vida Diaria Promocion Bienestar
Emocional
Interaccion Salud
Familiar L.
Entorno fisico
Productividad
Bienestar . .
. Bienestar social
Econdmico

Papel de padres

Figura 1.3: Diez dimensiones de CdVF

Nota fuente: Adaptado de Park, J.; Hoffman, L.; Marquis, J.; Turnbull, A.P.; Poston, D.; Hamman, H.; Wang, M. &
Nelson, L.L. (2003). Toward Assessing Family Outcomes of Service Delivery: Validation of a Family Quality of Life
Survey. Journal of Intellectual Disability Research, 47(4/5), 367-384.

Posteriormente, los estudios validarian esta estructura de doble orientacién (Summers et al,

2005), y el modelo quedaria reducido a las cinco dimensiones que describimos en la Figura 1.4.

e Interaccion Familiar: Mide la relacién que tienen los miembros de la familia entre si y el clima
emocional dentro del cual existe dicha relacidn. Incluye aspectos como: comunicacién, apoyo
mutuo v flexibilidad en la planificacion.

Indicadores:

e Ro

discapacidad en las distintas esferas de su vida, como por ejemplo autonomia, establecer
relaciones o toma de decisiones.
Indicadores:

parental: Evalta la forma en que los miembros de la familia apoyan a la persona con

Mi familia disfruta pasando tiempo junta

Los miembros de mi familia se expresan abiertamente unos con otros.

Mi familia resuelve los problemas unida

Los miembros de mi familia nos apoyamos los unos a los otros para alcanzar objetivos.
Los miembros de mi familia demuestran que se quieren y preocupan unos por otros.
Mi familia es capaz de hacer frente a los altibajos de la vida.

Los miembros de mi familia ayudan al familiar con discapacidad a ser independiente.
Los miembros de mi familia ayudan al familiar con discapacidad a llevar a cabo sus
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tareas y actividades.

Los miembros de mi familia ayudan al familiar con discapacidad a llevarse bien con los
demas.

Los miembros de mi familia ayudan al familiar con discapacidad a tomar decisiones
adecuadas.

Los miembros de mi familia conocen a otras personas que forman parte de las vidas
del miembro con discapacidad, como amigos, profesores, etc.

Los adultos de mi familia tienen tiempo para ocuparse de las necesidades individuales
de la persona con discapacidad.

e Bienestar emocional: Evalta el impacto de la discapacidad en el contexto familiar, los recursos
psicoldgicos para hacer frente a las situaciones criticas, los apoyos que otras personas brindan a
la familia para hacer frente a las necesidades derivadas del cuidado a la persona con
discapacidad y la posibilidad de llevar a cabo proyectos individuales.

Indicadores:

Mi familia cuenta con el apoyo necesario para aliviar el estrés.

Los miembros de mi familia tienen amigos u otras personas que les brindan su apoyo.
Los miembros de mi familia disponen de algun tiempo para ellos.

Mi familia cuenta con ayuda externa para atender a las necesidades especiales de
todos los miembros de la familia.

e Bienestar fisico y material: Evalua el grado en el que la familia tiene cubiertas sus necesidades
basicas, la seguridad, la confortabilidad.
Indicadores:

Los miembros de mi familia cuentan con medios de transporte para ir a donde
necesitan.

Mi familia recibe asistencia médica cuando la necesita.

Mi familia recibe asistencia buco-dental cuando la necesita.

Mi familia puede hacerse cargo de nuestros gastos.

Mi familia se siente segura en casa, y en el barrio.

e Recursos o apoyos relacionados con la persona con discapacidad: Mide los recursos y apoyos
formales e informales con lo que cuenta la persona con discapacidad.
Indicadores:

El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con apoyo para progresar
en la escuela o trabajo.

El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con apoyo para hacer
amigos.

El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con apoyo para hacer
amigos.

Mi familia tiene buenas relaciones con los proveedores de servicios que trabajan con el
miembro con discapacidad de nuestra familia.

Figura 1.4: Dimensiones e indicadores del modelo de CdVF del Beach Center on Disability

Fuente: Adaptado de Verdugo, M.A; Rodriguez, A. & Sainz, F. (2012). Escala de Calidad de Vida Familiar. Manual de
Aplicaciéon. Salamanca: Publicaciones del INICO.

1.5.2.3. Instrumento de medicion

La "Beach Center Family Quality of Life Scale” (Hoffman et al., 2006) surge como resultado del

estudio cualitativo realizado por Poston et al. (2003) sobre el concepto de Calidad de Vida

Familiar, en el que se recogieron las percepciones sobre el significado del concepto de calidad




Calidad de Vida Familiar. Marco de refrencia | 75

de vida de 78 familias con hijos e hijas con discapacidad en Kansas City (Kansas), Nueva
Orleans (Loisiana) y Granville County (Carolina del Norte). Tras este estudio, se realizaron otros
dos estudios adicionales que confirmaron y ayudaron a redefinir la estructura factorial y a
confirmar la validez y la fiabilidad de la escala (Hoffman et al., 2006; Mannan, Summers,

Turnbull & Poston; 2006; Park et al., 2003; Summers et al., 2005).

Tras varios afnos de utilizacion en contextos profesionales y de investigacion, la escala fue
adaptada al contexto espafiol por el Instituto de Integracidon en la Comunidad (INICO) de la
Universidad de Salamanca obteniendo la "Escala de Calidad de Vida Familiar” (Verdugo et al.,

2005; Verdugo et al, 2012).

Segun Verdugo et al. (2012), la escala “ofrece la posibilidad de acercar la concepcion tedrica
del término al dmbito aplicado, contemplando conjuntamente las opiniones de diferentes
miembros de la familia” (p.15). En relacién con esto, en el manual (Verdugo et al., 2012) se
sefialan tres posibles usos de la herramienta, complementarios entre si: Planificacion
organizacional, aplicandola a todas las familias de un centro, servicio o entidad y valorando
conjuntamente sus prioridades; Planificacion individual, aplicdndola exclusivamente al
cuidador o cuidadora principal; Planificacion familiar, aplicdndola a varios miembros de la

familia y haciendo una valoracién conjunta de los diferentes puntos de vista.

En cuanto a la composiciéon de la escala, esta esta formada por 25 items a través de los cuales
se evalua la importancia y la satisfaccion de las familias en relacidn con cinco dimensiones
previamente identificadas: Interaccion familiar, Rol parental, Bienestar emocional, Bienestar
fisico y material y Apoyos para las persona con discapacidad (Beach Center on Disability, 2012;

Giné et al., 2013b; Summers, 2005; Verdugo et al., 2012).

La escala estd estructurada en tres secciones (Verdugo et al.,, 2012): La primera seccion
Informacion sociodemogrdfica, aporta informacidn descriptiva sobre datos de la familia, como,
por ejemplo, el nuUmero de miembros. La segunda seccién, Informacion sobre apoyos, indaga
en los apoyos que necesita y recibe tanto la familia como la persona con discapacidad. La
tercera seccion, Informacion sobre CdVF, evalua los niveles de importancia y satisfacciéon en
relacién a las 5 dimensiones del modelo del Beach Center a través de una escala tipo Likert (de

1a5).

Como comentdbamos en el punto anterior, diversos articulos han revisado y comparado las
caracteristicas psicométricas de la presente escala de CdVF con la FQOLS-2006 (Hoffman et al.,
2006; Hu et al., 2011; Isaacs et al., 2007; Perry & Isaacs, 2015; Summers et al; 2007). Al igual

que ocurria con la FQOLS-2006, la consistencia interna de la escala se encuentra por encima de
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0.70. El coeficiente Alfa de Cronbach es de 0.94 para las cinco subescalas (Smith-Bird &
Turnbull, 2005). La escala ha demostrado validez concurrente con otras escalas, en concreto, la
subescala de Interaccion Familiar con la Family APGAR (r=0.68, P<0.001) y la subescala de

Bienestar Emocional con la Family Resource Scale (r=0.60, P<0.001) (Hu et al., 2011).

Por udltimo, el manual (Verdugo et al., 2012), en coherencia con las formas de uso descritas
anteriormente, indica que la administracidon de la escala esta sujeta a tres fases principales:
Fase 1, evaluacion de la familia a partir de la administracidon de la escala a uno a varios
miembros; Fase 2, andlisis de respuestas y elaboracion de un plan de accidn; Fase 3,
planificacién del seguimiento tomando como referencia de mejora sucesivas evaluaciones y los

cambios que se produzcan a partir de la planificacidn.

1.5.2.4. Estudios de referencia

En la Tabla 1.4 procedemos a recoger los resultados por dimensiones y con respecto a los
conceptos de importancia y satisfacciéon de algunos estudios de referencia en CdVF que han
hecho uso de la *Family Quality of Life Scale” del Beach Center on Disability en sus distintas

adaptaciones.

Mencionar que aparte de los estudios que se muestran en la tabla, hemos encontrado otros
que a pesar de hacer también uso de la escala (Cordoba, Gémez & Verdugo, 2008; Fernandez-
Faundez, Arias, Gomez, & Jorrin, 2012), no presentan los resultados por dimensiones, motivo

por el que no han sido incluidos en la misma.
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Tabla 1.4. Estudios de Referencia que han utilizado la “Family Quality of Life Scale” del Beach Center on Disability

367 personas: e Interaccidn e 3.77sobre e Interaccion e 3.46sobre5
e 158 cuidadores familiar 5 familiar
principales e Saludy e 3.44sobre e Rol parental e 3sobre5
Adaptacion e 96 miembros Seguridad 5 e Saludy e 2091sobre5
CALI, Cordoba et al. Colombiana de la de la familia e Apoyo alas e 3.39sobre seguridad
COLOMBIA (2007) “Family Quality of que no eran personas con 5 e Apoyoa las e 2.69sobre5
Life Scale” del cuidadores discapacidad personas con
Beach Center on principales e Recursos e 3.23sobre DI
Disability e 113 adultos familiares 5 e  Recursos e 2.1sobre5
con DI e Rol parental e 3.18 sobre familiares
5
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*Las dimensiones varian segun las adaptaciones de los distintos paises.
** El estudio no presenta todos los resultados, solo las dimensiones con menor y mayor puntuacion con respecto a los conceptos de importancia y satisfaccion de las dos escalas.



80

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencion.

En la Tabla 1.4 se recogen 3 estudios que han hecho uso de la “Family Quality of Life Scale del
Beach Center on Disability” para medir la CdV en familias de personas con discapacidad de
distintos paises. Los estudios recogidos fueron realizados entre los afios 2007 y 2013, en
concreto en los afos 2007, 2010 y 2013. Si reparamos en el numero de estudios encontrados
tras una busqueda exhaustiva en diversas bases de datos como EBSCOHost, SCOPUS o Web of
Science y en la propia pagina web del Beach Center on Disabilty, consideramos que, al igual
que ocurria con la “escala internacional”, el nimero de estudios encontrados es muy pequeio.
Este hecho llama la atencién teniendo en cuenta que el Beach Center es uno de los centros de
mayor importancia y prestigio en el estudio de la discapacidad y que su escala de CdVF ha sido
traducida y adaptada a distintos contextos sociales y culturales (Giné et al., 2013a). Al igual
que comentdbamos en el apartado 1.5.1.4. de este capitulo, es probable que la propia
complejidad del concepto vy la falta de consensos dificulte la realizacién de un mayor nimero

de estudios y propuestas en esta linea.

En cuanto al uso que los estudios han hecho de la escala, dos de los tres estudios han medido
la CdV de familias con hijos e hijas con discapacidad y uno de ellos ha comparado los
resultados de CdVF de una misma muestra de familias utilizando dos herramientas de

medicién distintas, la escala de CdVF del Beach Center on Disability y FQOLS-2006.

Si nos fijamos en el tamano de las muestras de los estudios, vemos que son mas grandes que
en el caso anterior. Aun asi, contindan sin ser muestras representativas y, por lo tanto, los

resultados obtenidos en el estudio no podrian generalizarse.

Por otro lado, aunque no disponemos de informacidn sobre el género de las tres muestras
analizadas, teniendo en cuenta la muestra del estudio de Fatih et al. (2013) que se compone
de 11769 madres de nifios y nifias con trastorno del espectro autista, intuimos que ocurre algo
parecido que con los estudios recogidos en la Tabla 1.1, existe un alto indice de participacion
de las mujeres en los estudios de CdVF, lo que nos lleva a pensar que ejercen el rol de

cuidadoras principales.

En relacidn a las puntuaciones, en este caso no disponemos de datos que nos permitan
obtener puntuaciones medias de cada una de las dimensiones puesto que, por un lado,
disponemos de un numero bajo de estudios y, por otro lado, uno de ellos (Cérdoba et al.,
2007) utiliza la adaptacién al contexto Colombiano de la escala, de modo que las dimensiones
difieren en nombre y contenido con las de la escala original. Aun asi, podemos extraer algunas

conclusiones generales.
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En primer lugar, al igual que ocurria con la “escala internacional”, las puntuaciones obtenidas a
través de esta escala oscilan entre los 3 y 5 puntos en una escala Likert de 1 a 5, sin bajar, en
los casos de menor puntuacién, de los 2 puntos, tanto en las puntuaciones relacionadas con el

concepto importancia como en las relacionadas con el concepto satisfaccion.

En segundo lugar, parece que las altas puntuaciones que obtienen las dimensiones en relacion
a la importancia, que van desde los 3.18 puntos a los 4.93 puntos, indican que todas ellas son
importantes para las familias, siendo la dimensién ‘Interaccién familiar’ la que mayor

puntuacion obtiene en todos los casos.

En tercer y ultimo lugar, si analizamos las puntuaciones relacionadas con la satisfaccion, vemos
que estas también son altas, aunque algo mas bajas que las relacionadas con la importancia.
En este caso las puntuaciones van desde los 2.1 puntos a los 4.46 puntos, siendo la dimensién
‘Interaccion familiar’ la que, de nuevo, obtiene la mayor puntuacion en 2 de los 3 estudios
analizados , seguida en los tres casos de la dimensién ‘Rol parental’. Las dimensiones con
menor puntuacion son las de "Apoyo a las personas con DI’, ‘Recursos familiares’ y "Bienestar
fisico y material’. Al igual que ocurria con las puntuaciones de los estudios recogidos en la
Tabla 1.1, parece que las dimensiones que Brown et al. (2010) relacionaban con la CdVF

interna obtienen mayor puntuacidn que las dimensiones relacionadas con la CdVF externa.
1.5.3. Proyecto de investigacion en CdVF en Latinoamérica

Como podremos comprobar a lo largo de este apartado, a pesar de no haber encontrado
resultados de estudios que hayan hecho uso de la "Latin American Family Quality of Life Scale’,
hemos querido recoger algunas de las aportaciones que este proyecto ha realizado en relaciéon
a la conceptualizacién de la CdVF dado que nos sitda en otro marco cultural y aporta una vision

algo distinta, que difiere, en parte, de los otros modelos comprensivos de la CdVF.
1.5.3.1. Marco del estudio

El proyecto de investigacion en CdVF en Latinoamérica dirigido por Aznar y Castafio (2005)
surge, tras varios ainos de trabajo desde el modelo clasico de CdV, de la necesidad de elaborar
un modelo de CdVF acorde al contexto de Latinoamérica, debido a la falta de correspondencia
entre algunas de las cuestiones planteadas desde otras herramientas y modelos de CdV con la
situacién de pobreza y desempleo de los paises Latinoamericanos (Aznar & Castafio, 2005;

Aznar & Castaion, 2012).
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Con el propdsito de identificar los indicadores de CdV relevantes para Latinoamérica, los
autores disefiaron una investigacién participativa en la que tomaron parte 180 familias de
Argentina, México, Guatemala, Honduras, Peru, Bolivia, Chile, Puerto Rico, Venezuela, Brasil,
Colombia y Uruguay, con los objetivos de: elaborar una herramienta para evaluar la CdV en
Latinoamérica e identificar los componentes de la misma; que la herramienta fuese facil de
comprender y atil para evaluar y guiar intervenciones, desarrollar programas y concienciar a
las familias sobre su CdV; comprobar la sensibilidad de la herramienta a la variaciones entre
poblaciones y, por ultimo, comprobar algunas de las propiedades intrinsecas de la herramienta

(Aznar & Castafion, 2012).

La investigacion fue desarrollada en tres etapas (Aznar & Castafio, 2005; Aznar & Castaiion,
2012): en la Etapa 1, las familias respondieron a dos preguntas: équé es para su familia vivir
una vida de calidad? y ¢qué es para su familiar con discapacidad vivir una vida de calidad?; en
la Etapa 2, las familias completaron un formulario con cuestiones, resultado de la etapa 1,
agrupadas en seis dimensiones- bienestar emocional; Fortaleza y crecimiento personal; Normas
de convivencia; Bienestar fisico y material; Vida en familia; Relaciones sociales y con la
comunidad-, que fue posteriormente validado en la Etapa 3, en la que las familias clasificaron

las 56 cuestiones relacionadas con la CdV con las seis areas mencionadas.

De este proceso surgio el modelo topoldgico de CdV y la ‘Latin American Family Quality of Life
Scale” (Aznar & Castafion, 2005; Giné et al., 2013b; Isaacs et al., 2007), una escala que se utiliza
para evaluar la CdVF, pero que incluye un marco tedrico con orientacién individual y no tanto

familiar.

1.5.3.2. Concepto de CdVF

Como veniamos diciendo, Segun Aznar & Castafion (2005; 2012), los modelos de CdV que se
utilizaban, habitualmente, en Latinoamérica no se correspondian con el contexto y, por lo
tanto, con la realidad de los paises latinoamericanos. Estos modelos, segln estos autores,
resultan lineales y simples, aun siendo multifactoriales. Segin Aznar & Castafion (2005), las
dimensiones de la CdV “no se ordenan por importancia o como condiciones sucesivamente
necesarias” (Aznar & Castafion, 2012; p.24), por lo que proponen un "Modelo Topolégico de la
CdV’ (Aznar & Castafio, 2005) segun el cual la CdV incluye tres componentes: materiales
(objetivos), personales (subjetivos) y sociales (contextuales), que interactian entre si,
amortiguando, hasta cierto punto, las carencias que puedan darse en alguno de los tres. De
esta forma, si uno de los componentes sufre carencias, los otros dos podrian mitigar el

impacto de las mismas en la CdV, aunque en el caso de que las carencias se diesen en dos de
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los tres componentes, la CdV se veria afectada. Lo que propone este modelo, por lo tanto, es
que el cambio en la CdV no se da interviniendo exclusivamente en la mejora de uno de los tres

componentes, sino que requiere intervenir en los tres.

En este momento, probablemente, nos preguntaremos por qué hablamos de CdV cuando
deberiamos de estar hablando de CdVF. Como apuntdbamos al finalizar el punto anterior,
estos autores elaboran una escala orientada a evaluar la CdVF pero con un marco conceptual
con una clara orientacién individual. Para entenderlo, hacemos uso de las explicaciones que
ofrecen Aznar & Castafion (2012) en relacidn al concepto subjetivo de la CdV, en el que
explican que el significado de individuo no es el mismo en los paises del primer mundo que en
Latinoamérica o en las culturas de distancia y las culturas de contacto, las cuales predominan
en Latinoamérica. En estas ultimas, el contraste entre CdV y CdVF no es tan relevante puesto
que, segln estos autores, en las culturas de contacto “los individuos son producto de si
mismos y del medio en el que nacen, viven y trabajan” (p.26). Esto nos hace pensar que la vida
en comunidad adquiere un gran significado, probablemente mayor que el de familia, sobre
todo desde el punto de vista de los apoyos, de modo que delimitar “quienes son la familia” o

los apoyos regulares no parece tan relevante.

Teniendo esto en cuenta, estos autores creen que su modelo favorece el entendimiento
transcultural y que la escala transmite conocimientos relevantes para las familias y paises

desarrollados y en vias de desarrollo (Aznar & Castafion, 2012).

En cuanto a las dimensiones de CdV centrada en la familia, Aznar & Castafion (2005; 2012)

proponen las siguientes 6 dimensiones (Figura 1.5).

e Bienestar emocional: Estar satisfecho consigo mismo, con las personas que son importantes
para uno y con la vida que se vive.
Indicadores:
- Ser amado por alguien
- Ser feliz
- Vivir con tranquilidad
- Tener algunas cosas que me hagan feliz
- Disfrutar de los logros
- Aceptarse como uno es
- Tener quien nos diga cuanto nos valora
o Fortaleza y Crecimiento personal: Crecer, aprender, tomar decisiones y ser protagonistas de la
propia vida.
Indicadores:
- Aprender segun las capacidades que se tienen
- Ser visto como alguien capaz de pensar por si mismo
- Desarrollarse como persona
- Tener oportunidades para aprender
- Hacer frente a las situaciones desagradables
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- Volver a empezar cuando se cometen errores
- Plantearse metas.
e Normas de convivencia: Ejercer los derechos, respetar las normas sociales y cumplir con los
deberes ciudadanos.
Indicadores:
- Sertratado de igual a igual
- Nuestros lugares personales son respetados
- Nuestros gustos y preferencias son respetados
- Nuestros tiempos personales son respetados
- Tener posibilidades
- Respetar los limites, las reglas, las normas
- Ejercer los derechos ciudadanos
e Bienestar fisico y material: Estar sanos, tener una situacién econdmica estable, alimentarse,
vestirse y tener cosas que nos satisfacen.
Indicadores:
- Estarsano
- Comer
- Recibir los remedios que se necesitan
- Vestirse
- Estar limpio
- Tener accesorios que normalicen la vida cotidiana
- Lafamilia tiene una situacién econdémica estable
e Vida en familia: Pertenecer a un grupo de personas a las que nos unen lazos sanguineos y /o de
profundo carifio.
Indicadores:
- Sentirse comodo en familia
- Compartir momentos agradables en familia
- Que cada miembro de la familia sea feliz
- Tener tiempo para compartir en familia
- Estar unidos en familia
- Recibir ayuda de la familia
- Compartir los problemas con la familia
o Relaciones sociales y con la comunidad: Relacionarse con amigos, vecinos, conocidos y
participar en actividades en la comunidad.
Indicadores:
- Tener alguien con quien dialogar
- Tener actividades para recrearse
- Recibir ayuda de personas que no son de la familia
- Tener una ocupacion en la comunidad
- Amar a alguien que no sea de la familia
- Ser conocido en el barrio

- Compartir la vida con amigos

Figura 1.5: Dimensiones e indicadores del modelo de CdVF de Aznar & Castafion (2005)

Fuente: Adaptado de Aznar, A. S. & Castafidn, D. G. (2005). Quality of life from the point of view of Latin American
families: a participative research study. Journal Of Intellectual Disability Research, 49(10), 784-788.

Aznar A.S. & Castafion, D.G. (2012). Escala Latinoamericana de Calidad de Vida: Desarrollo, aplicaciones vy
resultados. RCN, 1(1), 11-27.
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1.5.3.3. Instrumento de medicion

La "Latin American Family Quality of Life Scale’ (Aznar y Castaion, 2005) estd compuesta por
42 items repartidos en seis dimensiones- Bienestar emocional; Fortaleza y crecimiento
personal; Normas de convivencia; Bienestar fisico y material; Vida en familia; Relaciones
sociales y con la comunidad- . En cada item se evalUla, a través de una escala de frecuencia, el

pardmetro de satisfaccion.

El objetivo de los autores fue crear una escala facil de aplicar y util a la hora de disefiar
programas de intervencion para dar respuesta a las situaciones reales de las familias (Giné et
al.,, 2013a). Tras su publicacién (Aznar & Castafion, 2005), los autores comprobaron que la
escala era aplicable a cualquier persona, con o sin discapacidad. En palabras de Aznar &

Castafio (2012),

“confeccionar una herramienta exclusivamente para personas con discapacidad mental
hubiera sido un procedimiento con una potencia estigmatizante y hubiera contradicho el
principio por el cual la CdV esta compuesta de los mismos componentes para todas las

personas” (p. 24).

La herramienta ha ido evolucionando y actualmente esta vigente la 42 versién de la escala. Los
ajustes realizados han sido menores (Aznar & Castafion, 2012). Se han adaptado los
enunciados del 10% de los indicadores, se han realizado ajustes en relacion a la traduccion,
adaptando los enunciados a un espafol mas sencillo, y se han elaborado formularios en
primera persona para ser respondidos de forma auténoma, formularios en 22 persona y en
forma de pregunta para ser utilizados en formato de entrevista y, por ultimo, versiones en 32

persona pensados para ser utilizados por familiares o profesionales de apoyo directo.

1.5.4. Escala de Calidad de Vida Familiar para Familias con hijos e hijas con

discapacidad intelectual o del desarrollo

1.5.4.1. Marco del estudio

Entre los afios 2006 y 2010, en el Estado Espaiol, se desarrolla un Proyecto 1+D financiado por
el Ministerio de Ciencia e Innovacién, liderado por la Universidad Ramén Llul, en el que
participaron 5 universidades de 5 comunidades auténomas del estado: Universidad Ramén Llul
(Catalufa), Universidad Auténoma de Madrid (Comunidad de Madrid), Universidad de Las
Palmas de Gran Canaria (Canarias), Universidad de Sevilla (Andalucia) y Universidad del Pais

Vasco (Pais Vasco), con el objetivo principal de elaborar instrumentos de medida de la CdVF,
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que sirviesen de referencia en la mejora de la planificacidn, el ajuste y la provisién de apoyos
para las familias, y que proporcionasen informacién sobre los componentes criticos que
conforman una vida de calidad de las familias espafiolas con hijos e hijas o familiares con

discapacidad intelectual y del desarrollo (Giné et al., 2013b).

Este proyecto conté con la estrecha colaboracién del equipo de investigacion del Beach Center
on Disability (A. Turnbull; J. A. Summers y D.A. Poston), quienes ofrecieron orientacion desde
el inicio y participaron en la toma de decisiones. Cabe destacar que el equipo de investigacién
tomd como referencia los resultados obtenidos y las propuestas de conceptualizacién de CdVF

de los estudios descritos anteriormente.

La investigacién, que obtuvo como resultado la ‘Escala de Calidad de Vida Familiar para
Familias con hijos e hijas con discapacidad intelectual o del desarrollo” en dos versiones, una
para menores de 18 afios y otra para mayores de 18 afios, se llevd a cabo en dos etapas con los

siguiente objetivos (Giné et al., 2013b):

Primera etapa: Conocer con detenimiento, mediante su participacion directa, qué entienden
las familias con un familiar con DI por CdV en las distintas etapas del desarrollo (personas con
DI menores de 18 afos y mayores de 18); explorar qué aspectos consideran importantes las
familias para una vida de calidad y en qué medida los servicios que éstas reciben contribuyen a

promoverla; identificar las dimensiones e indicadores de CdV mas relevantes.

Segunda etapa: A partir de las conclusiones de la primera y de su contraste con las
investigaciones mas relevantes disponibles, elaborar y validar una escala que permita evaluar
la CdV de las familias con un hijo/a con DI. En este sentido, se han elaborado dos escala de

CdVF, una para menores de 18 afos y otra para mayores de 18 afios.

1.5.4.2. Concepto de CdVF

Como comentdabamos en el punto anterior, el grupo de investigacién tomé como referencia los
distintos estudios en CdVF realizados en Estados Unidos y Canadda por importantes equipos de
investigacion (International Family Quality of Life Project), aunque su principal referencia fue el
modelo de CdVF del equipo del Beach Center on Disability (Park et al., 2003; Poston et al.,
2003).

Teniendo esto en cuenta y después de analizar los resultados de los grupos de discusidn
llevados a cabo con las familias, el equipo de investigacion identificd siete dimensiones (Figura

6) que definen la CdV de las familias espafiolas: Bienestar emocional; Interaccion familia;
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Salud; Bienestar econdmico; Organizacion y habilidades parentales; Acomodacion de la familia;

Inclusion y participacion (Giné et al., 2013a; 2013b).

e Bienestar emocional: Se centra en el impacto de la discapacidad en el contexto familiar; se
pretende conocer como se perciben las familias teniendo en cuenta los sentimientos,
preocupaciones e inquietudes, asi como los recursos psicoldgicos para hacer frente a las situaciones
criticas, derivadas de la convivencia y cuidado de la persona con discapacidad o del desarrollo.
Ejemplos items de la escala:

- item 18: Mi familia se siente bien al ver al familiar con DID contento.
- [tem 61: Todos los miembros de mi familia pueden desahogarse cuando lo necesitan.

e Interaccion familiar: Se refiere a la calidad de las relaciones existentes entre los diferentes
miembros de la familia; soporte, apoyo, respeto y confianza mutua, acuerdo en las decisiones, estar
unidos, etc. y hasta qué punto la presencia del familiar con discapacidad intelectual o del desarrollo
condiciona esta relacién.

Ejemplos items de la escala:

- item 1: Disponemos de tiempo para la vida en pareja.

- [tem 55: Mi familia resuelve de manera adecuada los conflictos que puedan ocasionarse entre
nosotros.

e Salud: Explora el estado de salud fisica y mental de los miembros de la familia como consecuencia
de la presencia del familiar con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Ejemplos items de la escala:

- ftem 15: El familiar con DID se maneja fisicamente de forma auténoma.

- ftem 24: Mi familia tiene suficiente energia para afrontar las situaciones derivadas de la
discapacidad del familiar.

e Bienestar econdmico: Explora el grado de acuerdo de las familias con relacion a qué recursos
econdémicos y materiales necesitan y de cudles disponen para la atencion del familiar con
discapacidad intelectual o del desarrollo, que garanticen la satisfaccion de las necesidades basicas
de la familia, la seguridad, la adaptacion y la confortabilidad
Ejemplos items de la escala:

- [tem 2: Mi familia puede hacer frente econédmicamente a las necesidades de todos sus
miembros.

- [tem 50: Mi familia goza de un equilibrio econémico suficiente para encarar el futuro con
tranquilidad.

e Organizacidn y habilidades parentales: Se refiere a las funciones y responsabilidades de los padres
y madres, a veces compartidas con los hermanos y otros miembros de la familia, asociadas a “hacer
de padres” vy, por tanto, relacionadas con el cuidado, atencion y educacién de los hijos e hijas de
manera que sean compatibles con los proyectos de vida individuales de los distintos miembros de la
familia.

Ejemplos items de la escala:

- [tem 31: En mi familia se comparten las tareas del hogar.

- [tem 44: Todos los miembros de nuestra familia llevamos a cabo nuestros proyectos de vida
(personales y profesionales).

e Acomodacion de la familia: Se refiere a aquellos aspectos relacionados con la aceptacion y
adaptacion de la familia a la discapacidad de su familiar; incluye los valores y los cambios que llevan
a cabo todos los miembros de la familia dirigidos a gestionar las cuestiones emocionales o practicas
asociadas a la discapacidad en el dia a dia.

Ejemplos items de la escala:
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- [tem 27: Mi familia se adapta a las necesidades del familiar con DID.
- ftem 67: Mi familia busca los recursos y apoyos que existen para mejorar su calidad de vida.

e Inclusion y participacion: Hace referencia a las relaciones sociales que mantienen la familia y el

familiar con discapacidad intelectual o del desarrollo; incluye las oportunidades que tienen de

participar en organizaciones y actividades con otras personas de la comunidad, al grado en el que

participan y a la satisfaccidon que obtienen.

Ejemplos items de la escala:

- ftem 35: Las familias mas relevantes de nuestro entorno se relacionan bien con el familiar con
DID.

- [tem 60: El familiar con DID tiene un grupo de amigos.

Figura 1.6: Dimensiones de la CdVF y ejemplos de items de |a Escala de calidad de vida familiar para familias con
hijos e hijas con discapacidad intelectual o del desarrollo de mayores de 18 afios (EACVF-E+18)

Fuente: Adaptado de Giné, C. (Dir.) (2010a). Manual de uso de la Escala de Calidad de Vida Familiar. Mayores de 18
afios.
Giné, C.; Vilaseca, R.; Gracia, M.; Mora, J.; Orcasitas, J.R; Simdn, C. & Simé-Pinatella, D. (2013a). Spanish Family
Quality of Life Scales: Under and Over 18 years old. Journal of Intellectual & Developmental Disability, 38(2), 141-
148.

1.5.4.3. Instrumento de medicidon

La ‘Escala de Calidad de Vida Familiar para Familias con hijos e hijas con discapacidad
intelectual o del desarrollo” se crea en dos versiones, una para menores de 18 afios (CdVF-E
<18), comparable a la escala del Beach Center on Disability, y otra para mayores de 18 afios

(CdVF-E+18), la cual se describe a continuacion.

Fernandez, Martinez & Orcasitas (2012), sefialan que la construccion de una escala de
evaluacion para mayores de 18 afios ha supuesto una contribucidon importante a la evaluacidn
en CdVF ya que la mayoria de las escalas estdn indicadas para familias con hijos e hijas
menores de 18 aifos. Ademas de esto, el conocimiento adquirido a través de esta investigacion
contribuye a facilitar y potenciar el desarrollo de servicios y programas de apoyo para las

familias.

La escala CdVF-E+18 tiene como objetivo “explorar la percepcion de las familias de personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo mayores de 18 afios con respecto a su calidad de
vida familiar, con el fin de contribuir a la mejora de los servicios y de la atencién que éstas

reciben” (Giné, 20104, p. 2).

La escala estd compuesta por 67 items a través de los cuales se mide la satisfaccion de las
familias con relacién a las siete dimensiones de CdVF previamente identificadas (Giné et al.,

2010b; Giné et al. 2013a) (Figura 1.6).

La escala contiene dos apartados. En el primero se recoge informacidn basica sobre la persona
con Dl y sobre la persona que cumplimenta la escala y en el segundo apartado se presentan de

forma aleatoria los items correspondientes a las 7 dimensiones de CdVF.
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El formato de respuesta de la escala es tipo Likert con puntuaciones de 1 a 5 (1=nunca;
2=raramente; 3=a veces; 4=a menudo; 5=siempre), mas la opcién de respuesta “no es mi caso”
para aquellos items que no se ajusten a la realidad de la familia, de este modo la persona que

contesta sefialard la frecuencia con la que se da en la familia la situacion descrita.

En cuanto a las propiedades psicométricas de la escala (Giné et al., 2013b), se realizaron tres
tipos de andlisis: andlisis de items, andlisis de fiabilidad (alfa de Cronbach y formas paralelas) y
analisis factorial, y se procedid a la estandarizacion de la escala mediante percentiles y
puntuaciones z. La fiabilidad es de 0.96. Los resultados del analisis factorial indican que la
escala mide la CdVF de forma unidimensional y, ademas, aunque en menor medida, mide las

siete dimensiones tedricas definidas con anterioridad.

Es una escala de auto-aplicacion, pensada para que los miembros de la familia contesten
reflejando la opinidn de toda la familia, por lo que en caso de que solo pueda contestarla un
miembro de la familia, este debera hacerlo teniendo en cuenta la perspectiva familiar (Giné et

al., 2013b).
1.5.5. Sintesis de estudios en CdVF

En vista de la diversidad existente que, como podemos observar en la Tabla 1.5, se refleja en la
estructura de los distintos instrumentos de medicién de la CdVF descritos con anterioridad,
parece légico que, en primer lugar, tratemos de identificar aquellos consensos que puedan

darse entre las distintas aproximaciones a la CdVF.
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Tabla 1.5. Instrumentos de medicion de la CdVF: Resultado de cuatro estudios relevantes

Family Quality of
Life Scale
Family Quality of Life  (Beach Center on Latin American Escala de
INSTRU Survey (FQoLS- Disability, 2003) Family Quality of Calidad de Vida
MEN 2006) Escala de Calidad Life Scale Familiar
TO (Brown et al., 2006a) de Vida Familiar (Aznar y Castarion, (Giné et al.,
(Verdugo et al., 2005) 2013b)
2012)
Importancia Importancia Satisfaccion Satisfaccion
Oportunidades Satisfaccion
QUE EVALUA Iniciativa

Estabilidad

Exito

Satisfaccion

1. Salud 1. Interaccion 1. Bienestar Bienestar

DIMENSIO 2. Bienestar familiar emocional emocional
NES econdémico 2. Rol Parental 2. Fortalezay Interaccién

3. Relaciones 3. Bienestar crecimiento familiar
familiares emocional personal Salud

4. Apoyo de 4. Bienestar 3. Normasde Bienestar
otros fisicoy convivencia econdémico

5. Apoyo de material 4. Bienestar Organizacién y
servicios 5. Apoyos para fisicoy habilidades

6. Influencia de la persona material parentales
valores con 5. Vidaen Acomodacién de

7. Carreras discapacidad familia la familia

8. Ocioyrecreo 6. Relaciones Inclusién y

9. Integracion sociales y con participacion
en la la comunidad social
comunidad

Como veniamos diciendo, el primer paso hacia un modelo teérico consensuado que ordene la
estructura de la CdVF tanto en la teoria como en la prdctica, pasa por identificar aquellos
acuerdos que puedan darse entre las distintas aproximaciones a la CdVF. En la siguiente tabla
(Tabla 1.6) se presenta una sintesis de la conceptualizacidn que se realiza de familia y CdVF en

los distintos estudios analizados.



Calidad de Vida Familiar. Marco de refrencia | 91

Tabla 1.6.Sintesis de las distintas aproximaciones a la CdVF

ESTUDIOS EN CdVF

CONCEPTO DE FAMILIA

CONCEPTO DE CdVF

International Quality
of Life Project
Brown et al. (2003)

e Diversidad de posibles
definiciones

e Lapropia familia se define a si
misma

Multidimensional

Influencia de factores personales
y ambientales

Componentes objetivos y
subjetivos

CdVF interna y externa

9 dimensiones

6 conceptos para la evaluacion
(importancia, oportunidades,
iniciativa, estabilidad, éxito y
satisfaccion)

Beach Center on
Disability
(Hoffman et al.,
2006)

e La propias familias se definen:
Definicién de Poston et al.
(2003)

Multidimensional
Dimensiones con dos
orientaciones: individual y
familiar.

Definicién de Park et al. (2003)
5 dimensiones

2 conceptos para la evaluacién
(importancia y satisfaccion)

Latin American FQoL
Project
(Aznar y Castafion,
2005)

Orientacidn individual.

Modelo topolégico

- 3 componentes: material
(objetivo); personal
(subjetivo); social (contexto)

- Interaccidn entre los 3
componentes

- Intervencidn en los 3.

6 dimensiones

1 concepto de evaluacion

(Satisfaccion)

Escala de Calidad de
Vida Familiar para
Familias con hijos e
hijas con
discapacidad
intelectual o del
desarrollo
(Giné et al., 2013a)

e La propias familias se definen:
Definicién de Poston et al.
(2003)

Multidimensional
Dimensiones con dos
orientaciones: individual y
familiar.

Definicion de Park et al. (2003)
7 dimensiones

1 concepto de avaluacion
(Satisfaccion)

Basandonos en los aspectos recogidos en la Tabla 1.6, y en Fernandez et al. (2015),

identificamos algunos temas compartidos por las diferentes aproximaciones a la CdVF:

e Se asume un concepto de familia amplio, en el que se concibe a la familia como

totalidad, y diverso, puesto que serd la propia familia la que se defina a si misma.

e La CdVF es un constructo multidimensional compuesto de diferentes variables que

determinan la situacion de la vida de las familias (Giné, 2013a).
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La CdVF depende de la impresion subjetiva de satisfaccion-en base a los referentes
personales- de los miembros de la familia con su calidad de vida familiar. La idea basica
de esta afirmacidon es que la CdVF estd vinculada a la valoracion —en base a los
referentes personales- de la vida familiar. Compartiendo con claridad que la perspectiva
central en la aproximacién a la familia es su propia perspectiva, queremos discutir
algunos de sus supuestos, para matizarlos. Lo mismo que nos ocurria en la definicién de
familia, al aproximarnos al concepto de satisfaccion se corre el riesgo de considerarlo
como un ‘dato’ que estd y que tiene un caracter de cierta estabilidad. Frente a estos
riesgos, nos parece de utilidad concebir la satisfaccidn, en parte, como una construccion
dindmica influida por multiples variables, tanto personales como sociales. Por otro lado,
la satisfaccion personal se comporta de manera diferente segin nos refiramos a
aspectos mas proximales o distales de la vida de la persona, en relacién a las propuestas
de Cummins (2002) sobre indice de bienestar subjetivo. En este sentido, cuanto mas
especificos sean los dominios o aspectos vitales a los que nos refiramos, la satisfaccion

es mas sensible a diferentes circunstancias vitales.

La CdVF refleja la idea de en qué medida la familia como unidad es capaz de satisfacer
las necesidades de cada uno de sus miembros. Dado que se espera que la familia sea
capaz de apoyar a sus miembros en la satisfaccion de sus necesidades individuales en
diferentes ambitos o dominios de vida, la calidad de vida familiar tendrd que ver con el
nivel en que los miembros del grupo familiar perciben que eso se produce. Parece
probable, en consecuencia, que la capacidad que tenga la familia de hacer compatibles
las necesidades, intereses o aspiraciones de sus miembros serda un aspecto clave a

considerar a la hora de promover la calidad de vida familiar.

La familia como totalidad tiene caracteristicas que no pueden ser descritas solamente
atendiendo a los miembros individuales. Aspectos como la cohesion familiar, la toma de
decisiones de la familia o la consideracidn de las relaciones e interacciones de los
diferentes subsistemas familiares (parental, marital...), afiaden elementos diferentes a la

perspectiva de la satisfaccién de las necesidades individuales.

Tras esta identificacion de los consensos existentes en las diferentes aproximaciones al

concepto de CdVF analizadas, el segundo paso consiste en realizar una sintesis conclusiva de

los resultados obtenidos en los distintos estudios de referencia en la CdVF recogidos vy

analizados en apartados anteriores (Tablas 1.1 y 1.4), que nos permita -reconociendo que

existen diferencias en relacién a algunos aspectos como la muestra, metodologia,
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instrumentos de medida..., utilizados en los mismos-, extraer, por un lado, algunas
conclusiones que proporcionen informacién sobre los niveles de importancia y satisfaccion de
las familias respecto a las distintas dimensiones de CdVF (Tabla 1.5) y, por lo tanto, sobre cémo
perciben su CdV; y, por otro lado, identificar algunos aspectos que resulten de interés para la

investigacion en CdVF.

En primer lugar, uno de los aspectos a destacar es el bajo numero de estudios encontrados tras
una busqueda bibliografica exhaustiva, como ya sefialdbamos anteriormente. Sin duda, resulta
llamativo el escaso numero de estudios encontrados sobre la evaluacién de la CdVF vy, en
concreto, relacionados con instrumentos de medicion como la 'FQOLS-2006" y la ‘Family
Quality of Life del Beach Center on Disability’, escalas de gran relevancia en el ambito de Ila
discapacidad y respaldadas por diversas publicaciones de autores y autoras de referencia que
validan su utilidad a la hora de evaluar la CdV de las familias de personas con discapacidad. Por
supuesto, no podemos ni debemos afirmar que no existan mas estudios de los encontrados en
la presente tesis doctoral, pero si podemos afirmar que encontrarlos resulta complicado.
Como ya comentdbamos en el andlisis de los estudios de las Tablas 1.1 y 1.4, es probable que
la propia complejidad del concepto y la falta de consensos dificulte la realizacién de un mayor

numero de estudios y propuestas en esta linea.

Otro aspecto que consideramos importante destacar es el tamafio de las muestras de los
estudios revisados. En general, salvo alguna excepcién como podria ser la muestra utilizada en
el estudio realizado por Fatih et al. (2013), podemos decir que las muestras utilizadas son
pequefias, lo que significa que los resultados obtenidos no son generalizables. Al igual que
deciamos cuando habldbamos de la cantidad de investigaciones realizadas sobre esta
tematica, llama la atencién que estudios, que en su gran mayoria han sido realizados por
autores y autoras y equipos de investigacién de gran relevancia en nuestro ambito, hayan
hecho uso de muestras tan pequefas. Esto pueda ser debido, como sefialdbamos en el
apartado anterior, a las caracteristicas de los instrumentos de medida. La propia estructura de
las escalas, su extension o los métodos de administracion pueden ser razones que estén
dificultando su utilizacién con poblaciones mas grande y que aconseje un uso con muestras
mas pequefias y controlables. Por otro lado, también hay que considerar la posibilidad de que,
quiza, el propdsito de los y las investigadoras en ningln caso haya sido el de obtener

resultados generalizables a toda la poblacién.

En relacion también a la muestra, la mayor parte de las participantes en los estudios revisados

son mujeres, la mayoria de ellas madres de las personas con discapacidad. Esto nos lleva a
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pensar en la variable género del cuidador o cuidadora principal como elemento clave no solo a

la hora de estudiar la CdVF, sino a la hora de trabajar con las familias.

Como hemos dicho, en casi todos los estudios revisados y en todos aquellos en los que
disponemos de esta informacidn, la muestra se compone de un nimero alto de mujeres frente
a un numero bajo de hombres, ddndose el caso de encontrar estudios con muestras
integramente formadas por mujeres, sin ser esta una de las condiciones previas de la
investigacion. La participacion de la mujer contrasta notablemente con la de los hombres,
ejerciendo el rol de cuidadora principal y portavoz de la familia en la mayor parte de los casos.
Esto nos sugiere que la mujer constituye uno de los apoyos informales o naturales principales

para la familia y, en concreto, para la persona con discapacidad.

Al hilo de esto, nos preguntamos si esta feminizacion del cuidado forma parte de una
problemdtica social que puede derivar en desigualdad debido al esfuerzo, el tiempo vy las
renuncias (como por ejemplo, dejar a un lado la carrera profesional o disminuir su vida social)
como consecuencia de esa mayor dedicacion de la mujer al cuidado familiar, en general, y al
hijo o hija con discapacidad, en particular. Como veremos mas adelante, las dimensiones
‘carreras’, ‘ocio y recreo’ e ‘integracion en la comunidad’ (Tablas 1.2 y 1.3), obtienen
puntuaciones medias inferiores al resto de las dimensiones, tanto si hablamos de importancia
como si hablamos de satisfaccion. A este respecto, cabria preguntarnos si cambiarian estas
puntuaciones si las muestras estuviesen formadas mayoritariamente por hombres o fuesen
equitativas. De lo que no cabe duda, es de que, como ya seiialdbamos en los comentarios a las
Tablas 1.1 y 1.4, la variable género del cuidador o cuidadora principal constituye una de las
variables determinantes para la CdVF, y los datos obtenidos de diversos estudios indican que
las mujeres obtienen resultados inferiores en CdVF, manifestando mayores indices de estrés
que los hombres y una limitacidon en sus actividades sociales. Por otro lado, estos datos nos

invitan a querer saber mas sobre el papel de la mujer en la familia y en el cuidado de la misma.

Otro de los aspectos a destacar tiene que ver con las altas puntuaciones que obtienen, en
general, las dimensiones de CdVF, con independencia del instrumento utilizado. Dato que
resulta mucho mas evidente cuando hablamos del concepto importancia. En este caso,
podemos ver como todas las dimensiones obtienen puntuaciones altas que oscilan, en general,
entre los 4 y 5 puntos, sin bajar en ningln caso de los 3 puntos en una escala Likert de 1 a 5.

Podriamos decir, por lo tanto, que todas las dimensiones son importantes para las familias.

Esta afirmacion podria explicarse revisando los procedimientos de construccion de los distintos

instrumentos, lo que nos permitiria comprobar que el contenido -dimensiones e items o
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preguntas- de las mismas esta relacionado con los aspectos que las familias, en procesos
previos a la construccidn de las herramientas, sefialaron como importantes para su CdVF, es
decir, que los instrumentos de medicién llevan implicita esta informacidn. Aznar & Castafion
(2012) justificaban la decisidon de no contemplar la pregunta “importante” dentro de su escala

utilizando argumentos similares a este.

Cummins (2002) definia la importancia como un constructo débil y ambiguo que no resultaba
util para medir. Esta afirmacién ha sido secundada por autores y autoras como Samuel et al.
(2012) que afirman que el hecho de que la gran mayoria de los estudios obtengan
puntuaciones tan altas demuestra que la dimensién importancia no es util a la hora de medir la
CdVF. Siguiendo estos argumentos, Giné et al. (2013a), al igual que Aznar & Castafion (2012),

también decidieron excluir la “importancia” como variable de respuesta en su escala.

En cuanto al concepto de satisfaccion, las puntuaciones obtenidas, en general, también son
bastante altas, aunque comparadas con las relativas a la importancia, los resultados obtenidos
en ambos instrumentos de medicién son mas bajos. Parece que las dimensiones que Brown et
al. (2010) relacionaban con la CdVF interna obtienen mayor puntuacién que las dimensiones
relacionadas con la CdVF externa que guardarian relaciéon con dimensiones como “integraciéon
en la comunidad’, ‘carreras’, ‘ocio y recreo’, ‘apoyo de otros’ y ‘apoyo de servicios’, lo que
estaria en consonancia con los resultados obtenidos por numerosas investigaciones que han

analizado las variables determinantes de la CdVF (ver apartado 1.4).

Lo comentado anteriormente no impide afirmar, sin embargo, que, teniendo en cuenta las
altas puntuaciones obtenidas en la gran mayoria de los estudios, la calidad de vida percibida
por las familias es buena. De hecho, algunos estudios consultados corroboran esta conclusion
y, en contraposicidon a esa imagen estereotipada que presupone una negativa calidad de vida
en las familias por el hecho de tener un miembro con discapacidad, afirman que las familias se
perciben con una aceptable calidad de vida (Cunningham, 2000; Martinez et al., 2012; Steel et

al., 2011).

Cummins (2003) sugiere que la satisfaccion individual con la calidad de vida estd en continto
equilibrio homeostatico, esto significa que las personas se ajustan y se adaptan a las
circunstancias, percibiendo de forma positiva la calidad de vida. Solo cuando las condiciones
ambientales estdn lo suficientemente deprimidas durante un periodo de tiempo, esta
homeostasis falla y las personas perciben insatisfaccion, lo que podria suponer una percepcién
negativa de la calidad de vida. Esta afirmacidn, que hace alusion a la CdV individual, nos resulta

atil a la hora de entender el por qué las familias perciben positivamente su CdV. Si revisamos
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la definicion de CdVF de Park et al. (2003), vemos como las dimensiones de CdVF tienen doble
orientacion, individual y familiar, de modo que la CdV percibida por cada miembro de la familia
impacta en el resto de los miembros. Si afadimos la teoria de Cummins (2002) a esta
definicion de CdVF, podriamos decir que mientras la CdV de cada uno de los miembros de la

familia se mantenga en equilibrio homeostatico, la familia se mostrara satisfecha con su CdV.

Esta idea de la doble orientacion de las dimensiones de la CdVF nos sugiere que a la hora de
trabajar con las familias debemos de tener en cuenta dos variables importantes: la familia

como totalidad y a cada uno de los miembros de la familia de forma individual.

Analizando las puntuaciones de las dimensiones, llegamos a la conclusién, por un lado, de que
parece que los aspectos de mayor importancia para las familias (sin perder de vista las casi
imperceptible diferencia entre puntuaciones) tienen que ver con interacciones y relaciones
intrafamiliares, con la salud, el bienestar econdmico o material que asegura que la familia
cubre sus necesidades basicas, y con los apoyos que provienen de los servicios. Por otro lado,
las familias parecen sentirse satisfechas con algunos de estos aspectos importantes para ellas,
como por ejemplo, con las relaciones e interacciones familiares y con la salud, y muestran
también su satisfaccién hacia aspectos relacionados con sus valores y creencias y la influencia
de estas en el funcionamiento familiar y con su papel de madres y padres. En cambio, las
dimensiones que obtienen menores puntuaciones son aquellas relacionadas con la economia,
con los apoyos de otras personas y con los apoyos de servicios o con la inclusidon en la

comunidad.

Como ya apuntabamos en apartados anteriores, las dimensiones con mayor puntuacién se
corresponden con lo que Brown et al. (2010) definian como CdVF interna. Esto nos sugiere, por
un lado, que las familias perciben una mayor satisfaccién con aquellos aspectos que dependen
directamente de ellas mismas, de las relaciones que establecen dentro del nicleo familiar, con
los valores que promueven y que guian sus actuaciones, con su dindmica como familia y con su
forma de ejercer la parentalidad. Obteniendo menores puntuaciones aquellas dimensiones
que se corresponden con la CdVF externa, es decir, con aspectos o eventos externos a la
familia, como pueden ser los apoyos proporcionados por otras personas o que proporcionan
los servicios y que no dependen de las familias o que se escapan del control de las mismas. No
podemos olvidar que estos aspectos impactan en los anteriormente mencionados, mejorando
o empeorando la CdVF interna. Lo cual nos sugiere que la variable apoyos, tanto informales
como formales, sera clave a la hora de trabajar con las familias para la mejora de su CdVF. Por

otro lado, estos datos nos sugieren que quiza resulte mas facil otorgar puntuaciones bajas a
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aquellos items o preguntas que no suponen un cuestionamiento directo a nuestra forma de
hacer. Cuestionar aquellos aspectos de los que no nos sentimos directamente responsables y
cuya mejora o solucidn consideramos que queda fuera de nuestro control, puede resultar algo

mas sencillo.

1.6. MODELO COMPREHENSIVO TEORICO DE CDVF

Teniendo en cuenta el conjunto de las variables, dimensiones y conceptos descritos en puntos
anteriores, parece que el siguiente paso ldgico seria construir un modelo tedrico de CdVF que
pudiese ser aplicado en la practica profesional, lo que supone identificar la calidad de vida
como un resultado evaluable e identificar las variables que inciden en la misma (Fernandez et
al., 2015), tarea que no resulta sencilla si tenemos en cuenta la diversidad de estructuras
conceptuales en CdVF que describiamos en el apartado 1.5 y que, como sefalan Zuna et al.
(2009), no existe una teoria consensuada a este respecto. En este sentido, estos autores y
autoras proponen un modelo tedrico que unifica conceptos y ordena y describe la estructura

de la CdVF tanto en la teoria como en la practica.

De acuerdo con estos aspectos, Zuna et al. (2009) proponen una teoria compuesta de cuatro
grandes apartados (Tabla 1.7): Conceptos de familia como totalidad; Conceptos de los
miembros de la familia como individuos; Conceptos relacionados con la actuacion de servicios
y apoyos; Conceptos sistémicos, que ayudan a ordenar la estructura de la calidad de vida

familiar.



98

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencion.

Tabla 1.7. Variables de CdVF segun el Modelo de Zuna et al. (2009, 2010)

Variables de CdVF segtin Modelo de Zuna et al. (2009,2010)

gue prestan servicios o
apoyos a una poblacidn
concreta

ASPECTO COMPONENTES DEFINICION EJEMPLOS
Caracteristicas  Rasgos o descriptores de la Ingresos familiares, tamafio,
familiares familia lugar de residencia, tipo de
Familia familia...
como Totalidad Dindmicas Interacciones y relaciones Sentido de coherencia,
familiares entre dos 0 mas miembros adaptabilidad, resilencia, toma
de decisiones...
Caracteristicas  Rasgos basicos Edad, tipo de discapacidad, sexo,
demogrdficas nivel educativo, estatus laboral...
Caracteristicas  Rasgos complejos y Conducta del hijo, nivel de salud,
de los multidimensionales que
Individuos como miembros pueden variar
miembros de la Atribuciones de sentido, Significado de la discapacidad en
familia expectativas o comprension  la familia, expectativas sobre el
Creencias de un fendmeno o situacion  futuro del hijo, expectativas de
los roles parentales en la relacién
con profesionales....
Conjunto de actividades Respiro, orientacién, atencion
educativas, sociales o de sanitaria, logopedia....
Servicios salud organizadas para
mejorar los resultados de
Actuaciones de los miembros o de la familia
Servicios y Aunque no siempre se Apoyo emocional dado desde un
Apoyos. Es el distinguen con facilidad de servicio de atencién temprana,
punto clave y Apoyos los servicios, se entienden conocimientos e informacién en
afecta tanto a COMO recursos menos un programa de formacion...
los individuos tangibles que se dan a los
comoala miembros o la familia para
familia mejorar sus resultados
Procedimientos o procesos Intervencion temprana basada
Prdcticas especificos a través de los en rutinas, apoyo conductual
que se prestan los servicios positivo...
0 apoyos
Red organizada para Sistema sanitario, educativo o
Sistemas responder a las necesidades  legal
de las personas
Directrices, organizacion y Leyes especificas, colaboracion
Politicas regulaciones para sociosanitaria...
Sistémico implementar servicios o
programas
Entidades formalmente o Programa de atencién temprana,
Programas informalmente organizadas  padre a padre.

Nota. Fuente: Fernandez, A., Montero D., Martinez N., Orcasitas J.R. & Villaescusa M. (2015). Calidad de Vida
Familiar: Marco de referencia, evaluacion e intervencidn. Siglo Cero, 46(2), 7-29

Este modelo presenta las variables de forma diferenciada aunque, en la practica, configuran

una red de circulos superpuestos que interactian entre si de forma compleja, como se

muestra en la Figura 1.7, presentando la CdVF como el resultado de un proceso dindmico con
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multiples factores interactivos que es experimentado individualmente y definido por la familia

y sus miembros.
Zuna et al. (2010, p. 269) resumen su modelo tedrico de la siguiente manera (Figura 1.7):

“Sistemas, politicas y programas que impactan indirectamente en apoyos, servicios y
practicas a nivel individual y familiar; las caracteristicas personales, demograficas y las
creencias individuales junto con las caracteristicas y dindmicas familiares son predictores
directos de la calidad de vida familiar y también interactian con los apoyos, servicios y
practicas a nivel individual y familiar para predecir la calidad de vida familiar. Solos o
combinados los predictores del modelo implican un resultado en términos de calidad de
vida que produce nuevas fortalezas, necesidades y prioridades familiares, que
conforman nuevas entradas en el modelo, dando continuas retroalimentaciones a lo

largo de la vida”.

Programa

Figura 1.7: Modelo Tedrico de CdVF

Fuente: Adaptado de Zuna, N.; Summers, J.; Turnbull, A.; Hu, X. & Xu, S. (2010). Theorizing about family
quality of life. En Kober R. (Eds.). Enhancing the quality of life of people with itellectual disabilities: From
theory to practice (pp. 241-278). Dordrecht: Springer.

De esta forma, redefinen la CdVF como “un sentido dinamico de bienestar familiar, definido de
forma colectiva y subjetiva e informado por sus miembros, en el que las necesidades a nivel

individual y familiar interactdan” (Zuna et al., 2010, p.262).
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Zuna et al. (2010) proponen los diferentes factores como variables explicativas del resultado
de CdVF. Como sefialan Fernandez et al. (2015), se pueden determinar algunas relaciones

entre las variables que ayuden a concretar el modelo:

e las caracteristicas y dindmicas familiares interactuan con las caracteristicas de los

miembros para incidir en los resultados de calidad de vida.

e Los factores de actuaciones de Servicios y Programas a nivel individual y familiar
(apoyos, servicios y practicas) actuan como variables mediadoras o moderadoras para

predecir la calidad de vida familiar.

e la calidad de los programas predice la implementacion de buenas prdcticas que
impactan a nivel individual (p.e. reduccién de problemas de conducta), lo que redundara

en un impacto en la calidad de vida.

Desde el punto de vista de estos autores y autoras (Fernandez et al., 2015), a pesar de que el
modelo no sefiala explicitamente las acciones habituales o rutinas (McWilliam, 1992) dentro
del funcionamiento o desempeiio de las familias, seria importante tenerlas en cuenta dentro
del funcionamiento de la familia como totalidad y proponen que, al igual que en los
componentes relacionados con la respuesta de los servicios y apoyos se resaltan las acciones
de los mismos con relacion a las familias e individuos, dentro de la dindmica familiar se pongan
en primer plano las acciones, actuaciones o rutinas de la familia que reflejan su capacidad de
accion y su forma practica de responder a las necesidades de sus miembros y de articular su

vida en comun.

Por dltimo, aunque el capitulo 2 esta dedicado a la intervencidn, resulta interesante sefialar la
comprension de la CdVF como resultado del proceso de capacitacion o empoderamiento
familiar (Turnbull, 2003), entendiendo capacitacion como el aumento de la competencia

familiar en los diversos contextos en los que participa.

1.7. SINTESIS

A continuacién, a modo de cierre, destacamos algunos de los aspectos que hemos ido
desarrollando a lo largo del capitulo y que identificamos como claves, por un lado, para la
comprension del concepto de CdVF y la construccidon de un modelo de CdVF consensuado que
permita llevar a cabo practicas de referencia; y, por otro lado, para el andlisis y discusién de los

resultados de la presente tesis doctoral.

1. Desarrollo tedrico-prdctico de la CdVF. Existe un claro desarrollo tedrico en torno a la

CdVF. Diversos estudios han contribuido a la elaboracion de instrumentos de
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evaluacion y a la deteccién de las variables y dimensiones de mayor incidencia en la
CdVF. A pesar de esto, tras la extensa revisién bibliografica realizada, podemos
subrayar, como sostienen diversos autores de referencia, que los estudios en CdVF son
escasos si los comparamos con los de CdV. Parece que la mayor parte de la
investigacion en torno a la CdVF se concentra entre finales de los 90 y el afio 2012. A

partir de ese afio son escasas las investigaciones y articulos en torno a la CdVF.

2. \Variables determinantes. De la revision bibliografica de diversos estudios que han
investigado en materia de CdVF y discapacidad intelectual y teniendo en cuenta las dos
orientaciones- individual y familiar- de la CdVF, identificamos tres grupos de variables:
variables individuales, variables de la unidad familiar y variables relacionadas con la
actuacién de servicios y programas. En la Tabla 1.8 se recogen los tres grupos de

variables y los temas a los que hacen referencia.

Tabla 1.8. Variables Determinantes de la CdVF

GRUPOS SE DEFINICION TEMAS A LOS QUE HACE
VARIABLES REFERENCIA
Variables que inciden en la CdV de La CdVF parece estar estrechamente
cada miembro de la familia y que a relacionada con la CdV de la persona
su vez impacta en la CdV del resto. con DI:
Bienestar fisico/mental/emocinal vy
nivel de discapacidad del familiar con
DI.

Individuales Vida normalizada
Posibilidad/expectativa de la persona
con discapacidad de construir
proyectos vitales
Género del cuidador principal
Edad de los cuidadores
Salud
Creencias

Variables que inciden en la CdV de la Funcionamiento, co-responsabilidad
familia como totalidad. del propio ndcleo familiar y las
estrategias de afrontamiento
desarrolladas para manejar los

De la unidad problemas y buscar soluciones.

familiar Apoyo social, integracién en la
comunidad, aceptacion del entorno
cercano, soporte emocional vy
material de la familia extensa
Bienestar Econdémico
Lugar de residencia (rural/urbana)

Relacionadas Apoyos, servicios y prdcticas que Apoyo de servicios/apoyo profesional

con la actuacion  actuan como mediadoras o) Acceso a la informacién

de servicios y moderadoras para predecir la CdVF. Necesidad de planificar el futuro de

programas la persona con discapacidad
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3. Conceptualizacion y Evaluacion en CdVF. Junto a la conceptualizacion de la CdVF, se

han construido diferentes instrumentos de medicién. Las escalas de mayor relevancia
se estructuran en diferentes dimensiones, demostrando la diversidad de estructuras

conceptuales en CdVF.

Falta de consenso sobre la estructura de la CdVF. La doble orientacion, individual y
familiar, de las dimensiones que conforman la calidad de vida familiar, resulta
compleja y dificulta la conceptualizacion de la misma y la existencia de un consenso
sobre la estructura de la CdVF. Esto dificulta su comprensién y, en consecuencia, el

desarrollo de practicas de referencia que ofrezcan una visién integrada de la CdVF.

Sintesis de los estudios revisados. En este capitulo se han revisado diversos estudios de
relevancia que han investigado sobre CdVF conceptualizando y midiendo la misma
desde distintas aproximaciones. A continuacion, recogemos algunos de los aspectos

que resultan destacables.

e Se dan algunos consensos entre las diferentes estructuras de las distintas
aproximaciones a la CdVF: La familia se define a si misa; Familia como totalidad;
familia como apoyo principal; CdVF como constructo multidimensional; La CdVF
depende de la impresidn subjetiva de satisfaccion.

e Las dimensiones de los distintos estudios obtienen puntuaciones altas tanto si nos
referimos a la importancia como si nos referimos a la satisfaccién, lo que parece

indicar que la CdV percibida por las familias es buena.

- Las puntuaciones altas en importancia, parecen cuestionar la utilidad de la
misma como variable predictora de la CdVF.

- En relacion a la satisfaccion, las dimensiones con mayor puntuacion son:
interaccion familiar, salud, organizacién y habilidades parentales e influencia
de valores. Todas ligadas al concepto de CdVF interna de Brown et al. (2010).
En cuanto a las dimensiones con menor puntuacion estan: apoyo de otros,
apoyo de servicios, integracién en la comunidad y bienestar econdémico.
Dimensiones que podemos relacionar con el concepto de CdVF externa de

Brown et al. (2010).

e \Variables que podrian resultar claves a la hora de investigar sobre CdVF y trabajar
con las familias: A parte de las variables determinantes para la CdVF (ver apartado

1.4), todas ellas de gran importancia en el estudio de la CdVF, consideramos que
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las que mencionamos a continuacién merecen una especial atencién, sobre todo

en la intervencién con las familias en la mejora de su CdVF.

- Género del cuidador o la cuidadora principal: Los estudios revelan un indice de
participaciéon de las mujeres mucho mdas alto que el de los hombres,
mostrando a la mujer como cuidadora principal y portavoz de la familia. La
variable determinante género del cuidador o cuidadora principal (ver apartado
1.4), identificaba a las mujeres como cuidadoras principales; mujeres que, en
muchos casos, compaginan el cuidado de la familia y la persona con DI con el
trabajo fuera del hogar, lo que supone una alta carga emocional y de estrés y
una limitacién a la hora de realizar actividades sociales. Estas mujeres
manifiestan indices bajos de CdVF. Por esto, entre otras cuestiones
desarrolladas anteriormente, creemos que la mujer cuidadora merece una
especial atencion desde los servicios que, como ya comentdbamos, podrian
contribuir, entre otras cosas, al empoderamiento de las mujeres y a favorecer
la participacidon y corresponsabilidad de la figura masculina en el cuidado de la

persona con discapacidad.

- Familia como totalidad: Por un lado, la familia como sistema tiene
caracteristicas como la cohesion, la toma de decisiones o la consideracién de
las interacciones y relaciones que no pueden ser descritas atendiendo
solamente a los miembros individuales. Y por otra parte, la CdVF refleja la idea
de en qué medida la familia es capaz de satisfacer las necesidades de cada uno
de sus miembros, es decir que la CdVF tendrd que ver en qué medida la familia
se apoya y es, por lo tanto, capaz de satisfacer las necesidades individuales de
cada miembro en los distintos ambitos o dominios de la vida. Esto nos sugiere
gue es importante trabajar en el fortalecimiento de estas caracteristicas

propias del sistema familiar.

- Miembros de la familia como individuos: Las dimensiones de la CdVF tienen
doble orientacién, individual y familiar. Desde esta idea, la CdV percibida por
cada miembro de la familia impacta en el resto de los miembros, lo que
significa que mientras la CdV de cada uno de los miembros se mantenga en
equilibrio homeostatico la familia se mostrara satisfecha con su CdVF. Esto nos
sugiere que debemos de trabajar sobre las necesidades individuales de los

miembros de la familia.
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- Apoyos formales e informales. De los datos obtenidos en los distintos estudios
concluimos que las familias no se sienten del todo satisfechas con los apoyos
tanto informales como formales, lo que incide negativamente en otras
dimensiones de la CdVF. Este dato, que estd en consonancia con lo recogido en
el apartado de variables determinantes de la CdVF (ver apartado 1.1), nos
indica la importancia de trabajar en el fortalecimiento y enriquecimiento de la

red de apoyos formales e informales de la familia.

6. Modelo de CdVF de Zuna et al. (2010) como modelo de referencia para la intervencion
en CdVF. Estos autores y autoras presentan un modelo de CdVF que ayuda a ordenar la
estructura de la CdVF clasificando las variables determinantes en cuatro grandes
apartados que, en la practica, configuran un red de circulos superpuestos (Figura 1.7)
que interactuan entre si de forma compleja y redefinen la CdVF como “un sentido
dindmico de bienestar familiar, definido de forma colectiva y subjetiva e informado
por sus miembros, en el que las necesidades a nivel individual y familiar interactdan”

(p.262).

7. CdVF como resultado. Como podremos ver en el capitulo 2, entendemos la CdVF como
resultado del proceso de capacitacién o empoderamiento familiar que se da a través

de intervenciones basadas en prdcticas centradas en la familia.
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CAPITULO Il. INTERVENCION EN CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
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2.6. SINTESIS
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CAPITULO II.
INTERVENCION EN CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
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En el capitulo 1, elabordbamos un marco de referencia que nos ayudaba, por un lado, en la
comprension del concepto de CdVF, y que por otro lado, nos sirve de guia a la hora de apoyar a

las familias en la mejora de su CdVF.

Una vez construido el marco de referencia, parece que el siguiente paso légico seria el de
preguntarse COMO y desde que perspectiva deberia de abordarse la intervencién orientada a
la mejora de la CdVF desde los servicios de apoyo a personas con discapacidad y sus familias.
En este sentido, en consonancia con el modelo presentado de Zuna et al. (2009, 2010) y
entendiendo la CdVF como el resultado de un proceso de capacitacion/empoderamiento
familiar, en este capitulo, presentamos el Modelo Centrado en la Familia como la perspectiva

gue en estos momentos tiene un mayor consenso en la literatura para la intervencion en CdVF.

Para ello, hemos estructurado el capitulo en seis apartados a través de los cuales hemos
revisado la evolucidn general de la respuesta a las personas con discapacidad y sus familias,
hemos descrito y analizado el Modelo Centrado en la Familia, hemos recogido algunos
ejemplos de propuestas de intervencion basadas en la familia y hemos presentado el Programa
de Apoyo para la Mejora de la Calidad de Vida Familiar, objeto de estudio de la presente tesis

doctoral.

En el primer apartado del capitulo, Evolucion general de la respuesta a las personas con
discapacidad y sus familias, realizamos un breve repaso por los distintos modelos explicativos
y concepciones de la discapacidad, - tradicional, médico-rehabilitador y social- A continuacion,
analizamos la evolucién de los servicios de apoyo a la discapacidad, basandonos en los tres
modelos- institucional, rehabilitador y comunitario- propuestos por Bradley, Ashbaugh &
Blaney (1994) y las consecuencias de dicha evolucidn a nivel normativo. Tras este analisis, nos
centramos en la descripcion de los cuatro modelos de apoyo a las familias- centrado en él o la
profesional, familia-aliada, enfocado en la familia y centrado en la familia- y por ultimo,
revisamos los servicios de apoyo a las familias, tomando como ejemplo el ‘"Modelo de Servicio
de Apoyo a Familias de FEAPS'. El apartado finaliza con la presentacion de una clasificacion de

once tipos de apoyos que facilitan la CdVF.

En el segundo apartado, Modelo Centrado en la Familia, presentamos sus origenes vy
fundamentos tedricos, conceptualizando el modelo mediante la revisién de diversas fuentes y
describiendo de forma exhaustiva los componentes que forman el marco operativo del

modelo, tratando de ordenar la intervencién centrada en la familia en base a la secuencia de
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pasos establecida desde el modelo de intervenciéon “Family-systems assesment and

Intervention Model” de Dunst, Trivette & Deal (1988).

En el tercer apartado, Ejemplos de propuestas de intervencion centradas en la familia, se
recogen y describen tres propuestas de intervencién centradas en la familia- A Family-Center
Approach to people with mental retardation (Leal, 1999); Early Intervention in Natural
Environments (McWilliam, 2000); Family Essential Lifestyle Plans (Sanderson & Acraman,

2004)-.

El cuarto apartado, Desarrollo actual del MCF, nos acerca al estado actual del modelo centrado
en la familia, tratando de identificar las causas, barreras, que parecen limitar su

implementacién, y como consecuencia, impiden la generalizacidon del mismo.

En el quinto apartado, Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar, se describe el

programa que ha sido objeto de estudio en la presente tesis doctoral.

Por ultimo, a modo de cierre, en el apartado Sintesis, se recogen, de forma resumida, algunos
de los aspectos que consideramos de interés para la comprension de la practica centrada en la
familia y para la comprensidn, interpretacion y discusidon de los resultados obtenidos en el

estudio realizado en la presente tesis doctoral.

2.1. EVOLUCION GENERAL DE LA RESPUESTA A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y
SUS FAMILIAS

2.1.1. Comprension de la discapacidad: Paradigmas y Concepciones

La forma en la que nos relacionamos con las personas con discapacidad, estd condicionada por
nuestras experiencias pasadas y por la forma en la que definimos la discapacidad (Barton,
1998), por las normas sociales dominantes (Drake, 1998) que marcan la forma en la que
debemos de actuar y que “castiga a quienes no consiguen cumplir las expectativas” (Drake,

1998, p.161) en un proceso que Goffman llamé en 1964, estigmatizacion (Goffman, 1992).

Los diferentes modelos explicativos de la discapacidad, como veremos a continuacién, han
contribuido a ‘construir’ la discapacidad en los diferentes momentos histéricos, siendo el
modelo médico, segiin Barton (1998) “una de las influencias dominantes tanto a la hora de
conformar las definiciones profesionales como las de sentido comun” (p. 24), destacando a

través de etiquetas como “invalido” o “retrasado”, la pérdida funcional y de valor.

En nuestro contexto, autores como Puig de la Bellacasa (1990) o Casado (1991), han puesto

nombre a los modelos de tratamiento social que se han dado a las personas con discapacidad a
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lo largo de la historia. Teniendo en cuenta las clasificaciones establecidas por estos autores y

otros (Aguado, 1995; Verdugo, 1995) podemos hablar de tres grandes modelos o paradigmas

de la discapacidad (Céspedes, 2005; Jiménez & Huete, 2010; Maldonado, 2013; Palacios &

Romanach, 2008; Toboso & Arnau, 2008):

Paradigma o modelo tradicional. Desde este modelo se consideraba que la
discapacidad tenia su origen en causas religiosas, y se concebia a las personas con
discapacidad como una carga para la sociedad y como seres que no aportaban nada
a la comunidad, lo que generaba una respuesta de la sociedad dirigida a ocultar a
las personas con discapacidad, aisldndolas y dejandolas en una posicion de

marginacion, inferioridad y rechazo.

Paradigma o modelo médico-rehabilitador. Desde este modelo, la causas que
justifican la discapacidad ya no son de caracter religioso, sino médico-cientificas, de
modo que la discapacidad es la consecuencia de insuficiencias fisiologicas o
cognitivas individuales, por lo que se intenta curar o rehabilitar a las personas con
el objetivo de “devolverles su condicién “normal” de ser capacitados” (Drake, 1998,
p. 163). Segun Finkelstein (1980; en Drake, 1998), estas ideas que rigen las
interacciones tanto de quien ayuda como de quien recibe la ayuda hace de las

personas con discapacidad personas dependientes.

Paradigma o modelo social. A partir de mediados del siglo XX, varios sociélogos,
algunos de ellos con discapacidad (Abberley, 1987; Oliver, 1990; Saizarbitoria,
1973) y las propias personas con discapacidad (Campbell, 1992; en Drake, 1998;
Hunt, 1981) cuestionaban el modelo médico y desarrollaban un discurso alternativo
del que nace el modelo social de la discapacidad. Este Movimiento de Ia
Discapacidad, como el “Movimiento de Vida Independiente”, juega, por lo tanto, un
papel esencial a la hora de reivindicar sus propios derechos, logrando, entre otras
cosas, que en los afios 70, en Inglaterra, se propusieran los “Principios
Fundamentales de la Discapacidad” que posteriormente serian presentados por
Oliver (1998) bajo el nombre de modelo social de la discapacidad, pasando de
considerar la discapacidad como consecuencia de las insuficiencias fisicas o
mentales de la persona, para considerarla consecuencia de una sociedad disefiada
por y para las personas sin discapacidad. Este modelo, por lo tanto, pone el foco en

el entorno social, politico y econédmico, y no en la persona con discapacidad.
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Desde este modelo, los y las profesionales se centran en descubrir y potenciar las
habilidades y capacidades de las personas con discapacidad, se tiene en cuenta su
entorno inmediato (la familia), y se entiende que el medio puede generar

oportunidades para la eliminacién de barreras.

El modelo social, esta intimamente relacionado con los valores esenciales que
fundamentan los Derechos Humanos (Maldonado, 2013; Richardson, 1991),
basandose en la creencia de que buscando formas de lucha eficaces se puede

transformar el mundo (Richardson, 1991).

Esta clasificacion resume brevemente los tres grandes paradigmas histéricos de Ia
discapacidad. En las ultimas décadas se han desarrollado, a partir del modelo social, diferentes
aproximaciones que, poniendo el acento en alguna de las multiples dimensiones de la
discapacidad, también se formulan como modelos. Por ejemplo, el denominado ‘modelo de la
diversidad’ (Palacios & Romafiach, 2008; Romafiach & Lobato, 2005) que enfatiza el valor de la
diversidad humana y reconceptualiza las situaciones de discapacidad, no como limitacién, sino
como riqueza y que propone articular las politicas de discapacidad, no sobre las
(dis)capacidades de las personas, sino sobre sus derechos, que toman a partir de la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, rango

normativo. El concepto de ‘diversidad funcional’ responde a estas claves.

Por otra parte, y desde un punto de vista integrador, se ha desarrollado el llamado ‘modelo
biopsicosocial’ (Lewellyn & Hogan, 2000; Munn; 1997; Verdugo, 2003) que se ha articulado en
torno a los propuestas de la OMS y que en estos momentos tienen en la Clasificacidn
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) (OMS, 2001) su
maxima representacion, y donde se desarrolla un esfuerzo operativo por integrar de manera
equilibrada las diferentes dimensiones de la discapacidad. Superando algunas de las
limitaciones y criticas realizadas a su propuesta anterior (OMS, 1983) de ‘Clasificacidon
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias’, la CIF es una clasificacién
universal que establece un marco y lenguaje estandarizados para describir la salud y las
dimensiones relacionadas con ella, y establece que el funcionamiento de un individuo en sus
diferentes dimensiones (funciones corporales, actividades y participacidn) y, en consecuencia,
también la discapacidad, es producto de una relacién compleja entre la condicion de salud y
los factores contextuales (ambientales y personales), de forma que existe una interaccion
dindmica entre ambos elementos (especifica y no predecible). En este sentido, propone el

término ‘discapacidad’ como un término paraguas que incluye las dificultades en esos
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diferentes niveles del funcionamiento (deficiencias, limitaciones en la actividad, o restricciones

en la participacién) de las personas en el marco de los factores contextuales y personales.

En esta misma linea podemos enmarcar las propuestas de la Asociacién Americana de
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), que en el afio 1992, en su novena
edicion, proponia una nueva definicién de retraso mental (ahora discapacidad intelectual)
marcando un cambio de paradigma en la conceptualizacidn, al dejar de considerar la
discapacidad intelectual como algo que esta en la persona, para considerarla como la
expresion de la interaccidn entre las personas con condiciones concretas de limitacidon en dos

0 mas areas adaptativas, y el entorno.

Esta definicion, con un claro enfoque ecoldgico (Garcia, 2005), enfatiza la necesidad de
proporcionar al individuo “apoyos individualizados en entornos comunitarios inclusivos”
(Verdugo, Schalock, Arias, Gdmez & Jordan de Urries, 2013; p. 444) que posibiliten a la persona
mejorar su funcionamiento y participar en las situaciones vitales. Segun Schalock (2009), esta
nueva forma de pensar en la discapacidad intelectual permitio ampliar el enfoque hacia “la
mejora del funcionamiento humano a través de la reduccién de la asimetria entre las personas

y sus entornos” (pp. 36-37).

El concepto fue posteriormente revisado, en 2002 y 2010, se publicaron la décima (Luckassony
cols., 2002) y la undécima edicion (AAIDD, 2011), en la que se revisaba la conceptualizacion
anterior y se trataba de acercar la terminologia utilizada en la CIF, haciendo nuevamente

énfasis en la importancia de los apoyos para el funcionamiento individual.

2.1.2. Evolucion de los Servicios de apoyo a la discapacidad

Estos cambios en la forma de entender a las personas con discapacidad tienen un impacto

directo en la manera de disefiar y desarrollar los servicios de apoyo.
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Tabla 2.1. Evolucion de los servicios de apoyo a la discapacidad

Puntos clave Institucional Rehabilitador Comunitario
Cdv CdVF
Paciente, Usuario, alumno, Ciudadano, Ciudadano/a de
pasivo pasivo activo pleno derecho;
La persona Incapacidad Falta habilidades Participacion y Miembro del sistema
relacién familiar;
Fortalezas
Interacciones
Una Un hogar de grupo, El hogar, las Todo el contexto de
Ubicacidn tipica institucion taller, escuela o aula oficinas locales, la familia
especial escuela de zona
En centros Continuo de Conjunto de La familia identifica
opciones apoyos fortalezas, apoyos y
Organiza adecuadosala necesidades.
cion persona Establece
prioridades.
Objetivos y acciones.
Médico/Asiste  Desarrollo/ Apoyos Centrado en la
El modelo ncial conductual Personales Familia
Tipo servicio Asistencial Programas Apoyos y Acompainamiento y
trabajo en red Apoyo a la familia
Planificacion de No Mediante un plan de  Mediante un Plan de Apoyo a las
servicios planificacion formacién plan de vida, Familias
futuro,...
Control de Un profesional  Un equipo La personay El sistema familiar
decisiones (médico) interdisciplinar circulo de
apoyos
No Experto Transdisciplinar, ~Acompanar
cualificado, psicopedagogia prestar apoyos,  Apoyar
Profesional sentido comunicacion Facilitar el proceso
comun Empoderar
Necesidades Desarrollar Autodeterminac  Empoderamiento
Lo prioritario basicas: cuidar habilidades, iony relaciones  Familiar
entrenamiento sociales
conductual

El objetivo

Estar atendido

Cambio de la
conducta, ensefiar,
‘normalizar’

Calidad de Vida
Igualdad de
Oportunidades

Mejora de la Calidad
de Vida Familiar

Adaptado de Bradley V.J.; Ashbaugh J.W. & Blaney B.C. (1994). Creating Individual Supports for People with
Developmental Disabilities. Baltimore: Brookes.

En coherencia con los cambios en la comprension de la discapacidad, Bradley et al. (1994),
proponen tres grandes modelos (Tabla 2.1), -institucional, rehabilitador y comunitario- que
nos ayudan a entender la evolucién de los servicios de apoyo a la discapacidad, en base a diez
puntos clave- la persona, ubicacion tipica de la persona, organizacion, modelo, tipo de servicio,

planificacidn de servicios, control de decisiones, profesional, prioridades, objetivo-.

El modelo institucional, representa la atencién que los servicios de apoyo a la discapacidad

ofrecian bajo el paraguas del paradigma médico. Segin este modelo, la persona con
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discapacidad, habitualmente institucionalizada en centros especiales, carecia de capacidades
para participar, tomar decisiones,... sobre cualquier ambito y aspecto de su vida, lo que
relegaba a la persona (paciente) a ejercer un rol pasivo elevando a los y las profesionales, no
cualificados, a una posicion de poder, obteniendo el control de todas las decisiones relativas a
la persona. Los servicios en ese momento, de tipo asistencial, poco estructurados y carentes de
planificacién, tenian como prioridad cuidar a las personas con discapacidad cubriendo sus

necesidades basicas con el objetivo de que estuvieran atendidas.

Desde el prisma del modelo rehabilitador, los servicios entienden que la persona con
discapacidad es una persona con falta de habilidades, y que por lo tanto, tiene que aprender lo
que él o la profesional experto o experta y el equipo interdisciplinar consideran adecuado para
el desarrollo de las habilidades que propicien el cambio de conducta necesario para la
“normalizacidon”. En este caso, los aprendizajes se dan a través de programas estructurados

gue ofrecen un plan de formacidn a la persona.

Por ultimo, el modelo comunitario, ofrece una atencion a la persona con discapacidad basada
en el paradigma de apoyos, que incide en la importancia de los apoyos, tanto naturales
(personas o recursos del propio entorno de la persona) como formales (Basados en Servicios)-,
teniendo en cuenta sus necesidades, intereses y preferencias. La AAIDD (AAIDD, 2011;
Luckasson y cols., 2002) los definiria como toda aquella persona, relacidn, objeto, entorno,
actividad o servicio que responde a alguna necesidad de la persona y le ayuda a conseguir sus

objetivos y su plena participacidn social,

En este marco de profundas transformaciones, emerge con fuerza el concepto de CdV
(Verdugo et al., 2013), que integra las propuestas del cambio de paradigma de discapacidad
intelectual, proporciona un lenguaje comun a todas las personas involucradas, un medio para
aplicar el cambio de paradigma en las politicas publicas y en las practicas, y la evaluacion de las
mismas (Schalock, Gardner & Bradley, 2007 en Verdugo et al., 2013). El concepto de CdV fue
cobrando fuerza mientras el principio prevaleciente, el de normalizacién, la fue perdiendo
(Fantova, 2007). Como consecuencia de esto, como apuntdbamos en el capitulo 1, el modelo
de CdV se convierte en referente de los servicios, orientando la prestacion de los mismos,

entre otras cosas, hacia el derecho a la autodeterminacion de las personas con discapacidad.

Bajo este nuevo paradigma de apoyos, y con los servicios y politicas de discapacidad
trabajando desde un enfoque basado en la CdV individual, surge la Planificaciéon Centrada en la
Persona (PCP, de ahora en adelante) como estrategia e ideologia que facilita a la persona con

discapacidad la identificacién de sus metas para la mejora de su CdV, con el apoyo de un grupo
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formado por apoyos naturales (familia, amigos/as, pareja, vecinos/as...) y profesionales,
elegidos por la propia persona, y con el apoyo de un facilitador o una facilitadora que se ocupa

de garantizar la calidad del proceso (Lopez Fraguas, Marin & De la Parte, 2004).

Como consecuencia de las nuevas concepciones y paradigmas de intervencién, se comienza a
poner en valor y a visibilizar la importancia de los contextos naturales y comunitarios, y el
papel fundamental de la familia como apoyo para la persona con discapacidad, lo que

finalmente, estd llevando a los servicios y recursos a considerar la relevancia de la CdVF.

Consideramos que la reciente y creciente orientacidn de los servicios de apoyo a familias
desde la perspectiva de CdVF, podria formar parte del modelo comunitario de Bradley et al.
(1994). Desde esta perspectiva, los servicios dejan de centrarse Unicamente en el bienestar de
la persona con discapacidad, para hacerlo en el bienestar de la familia. Un servicio de apoyo a
familias, de estas caracteristicas, estructurado desde el modelo centrado en la familia (descrito
en proximos apartados) tendrd como objetivo el empoderamiento familiar mediante la
promocién de la toma de decisiones, capacidades y competencias de las familias, basando las
intervenciones practicas profesionales en las fortalezas familiares. Desde este punto de vista,
la familia, junto a la persona con DI, se convierte en la protagonista principal, en el centro de
las intervenciones, tomando el control de sus decisiones, con el acompanamiento del o de la

profesional, que facilita procesos, promoviendo apoyos formales e informales.

En las ultimas décadas, estos cambios de paradigma también han planteado nuevos desafios
en las politicas sobre discapacidad. En los afios 90, en el Estado Espafiol, el enfoque de los
derechos y la no discriminacion comienza a coger fuerza. Este enfoque pone énfasis en los
apoyos y en los ajustes razonables de los factores ambientales limitantes de la plena
participacién y en la prohibicidn de précticas discriminatorias. Aspectos, que por otra parte, las
personas con discapacidad y sus familias ya venian reivindicando desde los afios 80,

impulsando el modelo social desde movimientos como el de Vida Independiente.

Esta evolucion, plasmada en las distintas normativas, que veremos a continuacion, supone el
reconocimiento de las personas con discapacidad como sujetos de derecho, como
comentabamos anteriormente, se compromete con los derechos humanos y basa parte de su
“lucha” en conseguir la confirmacidon publica de que la discriminacion de las personas con

discapacidad no es aceptable (Barton, 1998). En este sentido Daunt (1991) sostiene que,



Intervencion en Calidad de Vida Familiar

“..todo lo que hagamos en relacion con la discapacidad debe basarse en dos principios

complementarios...

1. El principio de que todas las medidas se deben basar en el reconocimiento explicito

de los derechos de las personas con discapacidad.

2. El principio de que todas las personas deben ser consideradas como poseedoras del

mismo valor en la sociedad y para la sociedad.” (p. 184)

La normativa, por lo tanto, se hace sensible a esta perspectiva de los Derechos Humanos,
reconociendo progresivamente los derechos de las personas con discapacidad, de modo que
algunas de las aportaciones de las que venimos hablando se van plasmando en diversas
normativas a distintos niveles- Estado Espafiol, Internacional (Europa, Estados Unidos,

Australia, Reino Unido) y Mundial-.

A nivel del Estado Espafiol, el 7 de abril de 1982 se aprueba la ‘Ley de Integracion Social de los
Minusvalidos” (LISMI) (Ley 13/1982), bajo un punto de vista rehabilitador, credndose un
sistema de prestaciones sociales y econdmicas para las personas con discapacidad, lo que
supuso un punto de inflexion en las politicas publicas sobre discapacidad. En 2003, se aprueba
la Ley 51/2003, de 2 de Diciembre, de ‘lgualdad de oportunidades, no discriminacion y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad” (LIONDAU) (Ley 51/2003), la cual
establece medidas contra la discriminacion y medidas de accidn positiva (trato favorable y
apoyos complementarios) para garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad. En 2006, se aprueba la Ley 39/2006, de 14 de Diciembre, de
‘Promocion de la Autonomia Personal y de atencién a las personas en situaciéon de
Dependencia’ (LAPAD) (Ley 39/2006), con el objetivo de brindar a las personas en situacion de
vulnerabilidad los apoyos necesarios para el desarrollo de actividades de la vida diaria, para
alcanzar una mayor autonomia personal y para ejercer plenamente sus derechos de
ciudadania. Y en 2013 se aprueba la ‘Ley General de los Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su Inclusién Social’, que unifica y sustituye las tres leyes anteriormente
mencionadas, y que tiene como objeto (Ley General de los Derechos de las Personas con

Discapacidad):

e Garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asi como el ejercicio
real y efectivo de derechos por parte de las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones respecto del resto de ciudadanos y ciudadanas, a través de la promocion
de la autonomia personal, de la accesibilidad universal, del acceso al empleo, de la

inclusion en la comunidad y la vida independiente y de la erradicacidon de toda forma
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de discriminacidn, conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucidn Espafiola
y a la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y

los tratados y acuerdos internacionales ratificados por Espafia

e Establecer el régimen de infracciones y sanciones que garantizan las condiciones
basicas en materia de igualdad de oportunidades, no discriminaciéon y accesibilidad

universal de las personas con discapacidad.

A nivel Internacional, la Unidon Europea en 1999 incorpora el "Articulo 13 al Tratado de
Amsterdam’ (Ley Orgéanica 9/1998), el cual prohibe la discriminacidn y aprueba la adopcién de
acciones contra la discriminacién por motivos de raza o etnia, religién, discapacidad, edad u
orientacién sexual. En Estados Unidos, se aprueba en 1991 la "American with Disabilities Act’
(ADA, 26 de julio de 1990), considerada como la principal ley antidiscriminacion a favor de las
personas con discapacidad, y en Australia (1993) y Reino Unido (1995), las leyes "Disability
Discrimination Act’, que declararon ilegal toda discriminacién que pudiera afectar a las
personas con discapacidad en relacion con el empleo, el suministro de bienes y servicios, y la

compra o alquiler de tierras y propiedades.

Y por ultimo, a nivel mundial, el 13 de Diciembre de 2006 la Asamblea General de las Naciones
Unidas aprueba la ‘Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad’ (Cayo & Linddn, 2016), ratificada e incorporada en el Estado Espaiol en mayo de
2008. Esta Convencion es el resultado de un largo proceso, en el que participaron un gran
numero de actores y en el que tuvieron un papel destacado las organizaciones de personas con
discapacidad y sus familias. Su creacién supone importantes consecuencias para las personas
con discapacidad, entre las principales se encuentran la “visibilidad” de este grupo ciudadano
dentro del sistema de proteccién de derechos humanos de Naciones Unidas, la asuncidn
irreversible del fendmeno de la discapacidad como una cuestidn de derechos humanos, y el
contar con una herramienta juridica vinculante a la hora de hacer valer los derechos de estas

personas.

2.1.3. Modelos de apoyo a las familias

Como sefialdbamos en el capitulo anterior, las familias de las personas con discapacidad han
desempenado una variedad de roles, en buena parte condicionados por los paradigmas
predominantes en cada momento. En el modelo tradicional, en la medida que la discapacidad
es un hecho esencialmente negativo, se dan dos tipos de papeles. O bien, la familia tiene que

hacerse cargo con sus propios recursos de lo que se considera una “tragedia personal-
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familiar”, donde la discapacidad puede incluso aparecer como un estigma familiar que hay que
ocultar; o bien, la persona con discapacidad es separada de la familia e institucionalizada,

como forma de proteger a la familia y a la sociedad.

En el paradigma de la rehabilitacion, los roles que desempena la familia también son diversos
e incluso, a veces, contradictorios. En la medida que la persona con discapacidad es
comprendida como una persona que “hay que curar”, las familias empiezan a jugar un papel
mas relevante aunque con una percepcidn muy negativa. Pueden ser vistas como responsables
de las dificultades de sus familiares (la culpabilizacién de las madres de los nifios y nifias con
autismo es uno de los ejemplos mas lacerantes) o, sin llegar tan lejos, como “padres
incompetentes” que no tratan adecuadamente a sus familiares, ni les ayudan a mejorar. En
este marco, las familias ocupan un lugar subsidiario a los técnicos, a los que deben de hacer
caso y seguir sus indicaciones dado que, siendo los expertos, son los que mejor saben lo que
les conviene a sus familiares. En el lado positivo, también hay que sefialar que, dado que en
este momento es necesario crear servicios para las personas con discapacidad, las familias,
empiezan a asociarse y participar en la creacion de los mismos, lo que les permite empezar a

jugar un rol mucho mas positivo, a la vez que toman conciencia de su fuerza y sus capacidades.

El modelo social supone un cambio sustancial. Por una parte, las familias empiezan a ser
percibidas en clave positiva. En la medida que el foco se desplaza de la persona a la sociedad y
su organizacién, se reconoce la aportacion social que han estado realizando. También, y en la
medida que el discurso de los derechos se va afirmando, se refuerza su estatus de ciudadaniay
su papel de reivindicacion. Al mismo tiempo, se les va progresivamente reconociendo como
interlocutores cualificados para el disefio de las respuestas a sus familiares, y profesionales y
familias empiezan a desarrollar modelos de colaboracién. En este contexto, el ultimo paso es la
consideracion no sélo de la perspectiva de las familias sino el reconocimiento de las
necesidades que como grupo familiar tienen para poder desarrollar proyectos vitales similares

a las del resto de familias.

En sintesis, comprobamos como las practicas profesionales han ido evolucionando, pasando de
un modelo profesionalista a un modelo de colaboraciéon (Keen, 2007; Turnbull y Turnbull,

2000; 2002).

A continuacion, presentamos cuatro modelos de apoyo a las familias (Tabla 2.2), de acuerdo
con la clasificacidn realizada por Dunst, Johanson, Trivette & Hamby en 1991 (Dunst et al,
1991; Dunst, Boyd, Trivette & Hamby, 2002; Espe-Sherwindt, 2008; Trivette, Dunst, Boyd &
Hamby, 1995):
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Modelo centrado en el o la profesional: Desde el punto de vista de este modelo, los y
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 sitla al o la profesional en una posicidon 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 los mismos.
Desde los modelos centrados en el o la profesional se considera a las familias
incapaces de resolver sus propios problemas vy, por ello, éstas necesitan la ayuda de un

profesional que les de la solucidén para un funcionamiento éptimo.

Modelo de familia-aliada: Este modelo ve al o a la profesional como experto o experta
y a las familias como agentes que son aleccionados por el o la profesional para llevar a
cabo aquellas intervenciones que éste o ésta 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 formacién y segln las recomendaciones profesionales y bajo la
supervisidn del o de la profesional encargado o encargada de capacitar a la familia y de

influir en el buen comportamiento y desarrollo de la misma.

Modelo enfocado a la familia: Aunque este modelo considera a las familias capaces de
elegir y 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 comparacion con los anteriores
modelos, se cree mds en las capacidades de las familias, 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 por el mismo.

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 las
mismas, empoderando a las familias de modo que éstas puedan elegir los servicios y
apoyos necesarios para la mejora del funcionamiento familiar segiin sus necesidades y
deseos. Las intervenciones practicas profesionales se basan en las fortalezas familiares
y proveen a las familias de la red de apoyos necesarios para fortalecer y movilizar
nuevas competencias y aprendizajes que satisfagan las necesidades detectadas por la

propia familia.



Tabla 2.2. Modelos de Intervencion con familias
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MODELO OBIJETIVO ROL PROFESIONAL METODO ROL DE LA
FAMILIA
Mejorar el Experto/a que Elola Receptora y
funcionamiento resuelve los profesional ejecutora de

familiar a través de problemas de las ofrece la las decisiones

CENTRADO EN
ELOLA
PROFESIONAL

los consejos y
decisiones
profesionales

familias

solucion a los
problemas de las
familias
basandose en
sus
conocimientos
en el tema, sin
tener en cuenta
el punto de vista
y opinién de las
familias.

profesionales

Formar a las familias
para que puedan
llevar a cabo las
propuestas
profesionales

Experto/a que forma
y supervisa a las
familias para un
Optimo desarrollo de
sus recomendaciones

Elola
profesional
planifica las
intervenciones
segun su criterio
de experto/a. Se

Receptora,
alumnay
ejecutora de
las decisiones
profesionales.
Lleva a cabo

encarga de algunas de las
FAMILIA- formar a las propuestas de
ALIADA familias para que  mejora del
pongan en profesional
practica sus previa
propuestas de formaciény
mejora y bajo
supervisa el supervision
desarrollo de las
mismas
Que la familia Orientador/consejero Elola La familia,
participe tomando de la familia. profesional dentro de sus
decisiones de entre escoge entre una  capacidades,
los servicios y serie de servicios toma
ENFOCADO A  recursos que decisiones
LA FAMILIA previamente posteriormente supervisadas y
seleccionados por el presenta a la previa
o la profesinal familia para que  orientaciény
sea ella quien consejo
elijay tome la profesional.
decisiéon
oportuna.
Capacitar/Empoderar Agente, recurso dela  Utilizar las La familia es la
a las familias. familia. fortalezas protagonista
Promover al maximo familiares y principal,
la toma de proveer a las participa

CENTRADO EN
LA FAMILIA

decisiones,
capacidades y
competencias de las
familias.

familias de la red
de apoyos
necesarios para
fortalecery
movilizar nuevas
competencias y
aprendizajes que

activamente
durante todo el
proceso.

Toma sus
propias
decisiones
partiendo de
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satisfagan las sus fortalezas y
necesidades capacidades.
detectadas por la

propia familia.

2.1.4. Los Servicios de apoyo a las familias

En la medida que las familias juegan un papel nuclear en el entramado social, conformandose
como una de sus estructuras basicas, es légico pensar que su funcionamiento se ve afectado
por el conjunto de dimensiones de la vida social (econdmica, laboral, educativa...). Por otra
parte, y como hemos sefialado en el capitulo dedicado a la calidad de vida familiar, el bienestar
de la familia también se ve afectado por el bienestar de cada uno de sus miembros que, a su

vez, también participan de forma individual en diferentes espacios sociales.

En este sentido, es preciso sefalar que no es sencillo delimitar con precisién cuales son y en
gué consisten los servicios a las familias en la medida en que la mayor parte de las politicas
publicas tienen un impacto en las familias. Al respecto, es interesante adoptar una perspectiva
familiar (Fantova, 2000) cuando se disefian el conjunto de actuaciones o medidas sociales de
manera que puedan incorporar su posible impacto en las familias. Un ejemplo de esto son los
temas relacionados con la conciliacién familiar. Desde el otro punto de vista, y como hemos
sefialado, en la medida que el bienestar familiar se ve afectado por el bienestar individual, la
disponibilidad de servicios y apoyos a cada una de las personas, también afectara a la familia
en su conjunto. Por ejemplo, el que una persona con discapacidad tenga acceso a un servicio
de empleo que le genera, ademas de ingresos, una variedad de relaciones personales y un
sentimiento de valia, tendrd un gran impacto en la calidad de vida de esa familia. En este
sentido, y también desde un sentido amplio, el conjunto de servicios dirigidos a las personas

con discapacidad son servicios de apoyo a las familias.

Partiendo de estas consideraciones, y reconociendo, en consecuencia, que no hay unos limites
precisos entre los servicios para las familias en sentido amplio y en sentido estricto, vamos a

aproximarnos a aquellos servicios que tiene a la familia como objeto directo del servicio.

Sin entrar en las prestaciones econdmicas, que una parte de ellas podemos considerarlas de
apoyo a las familias, vamos a referirnos a las prestaciones técnicas dirigidas a las familias de
personas con discapacidad. Para ello, podemos apoyarnos en los servicios que se ofrecen de
las propias entidades de personas con discapacidad y que, con algunas limitaciones, recogen la
mayor parte de los apoyos a las familias. El "Modelo de Servicio de Apoyo a Familias de FEAPS’

(FEAPS-UDS, 2009), es uno de los ejemplos en los que poder apoyarnos.
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Antes de este modelo, Plena Inclusién (antes FEAPS), en 1994, crea el ‘Programa de
Integracion y Apoyo Familiar” (Pérez, 2000) como respuesta a las demandas y necesidades de
las propias familias de personas con discapacidad. Este programa contemplaba acciones
informativas, de investigacion, formativas y acciones de ayuda mutua y de dinamizacion
asociativa, con el objetivo principal de ofrecer a las familias de personas con discapacidad
intelectual apoyos para conseguir en ellas una serie de actitudes y condiciones positivas que
potenciasen la integracidon familiar y la mejora de su CdV, todo ello bajo los principios de

normalizacién e integracion.

En el afno 2009, debido a la necesidad de avanzar y mejorar en el trabajo con las familias,
FEAPS crea el "Modelo de Servicio de Apoyo a Familias” (FEAPS-UDS, 2009), estructurado bajo
el Modelo de CdVF del Beach Center on Disability. Este modelo,

“estructura una serie de areas, programas y acciones con el objetivo de prestar los
apoyos necesarios a las familias de las personas con discapacidad intelectual para que

desempeiien los roles adecuados a cada momento” (FEAPS-UDS, 2009, p.7).

Desde el servicio de apoyo a las familias, se ofrece atencion directa a las familias
proporcionandolas informacion sobre los recursos y medios disponibles, orientandolas en la
toma de decisiones, ofreciendo formacién que posibilite la capacitacién del sistema familiar,
ofreciendo apoyo personal y emocional, ofreciéndolas programas de respiro, y ofreciendo la
posibilidad de elaborar un plan de apoyo a la familia como medio para obtener apoyos
especificos. Apoyo al movimiento asociativo, asesorando, dinamizando y facilitando recursos a
otras asociaciones, y apoyo en el entorno comunitario, coordinando y trabajando en red con

los recursos de la comunidad, y realizando observacion y seguimiento de las familias.

Este servicio articula las respuestas a las necesidades de las familias a través de una cartera de
servicios y programas, que contempla las dareas de: Acogimiento familiar; Informacion,
orientacion y asesoramiento; Apoyo familiar (personal y emocional); Respiro familiar/Servicio
de Personas de Apoyo; Actividades Socio-Culturales; Formacion; Investigacion; y Futuro. A
través de la elaboracidn y desarrollo de un Plan de Apoyo a la Familia, elaborado entre la
familia y el o la profesional a partir de una demanda de la familia, y de la valoracidn conjunta
de necesidades. Este plan se centra en las fortalezas de la familia y moviliza su red de apoyos
naturales, sus propios recursos, los recursos del servicio y los del entorno, para dar respuesta a
los objetivos planteados. Aunque el plan no se corresponde con la Practica Centrada en la
Familia, presenta un proceso de intervencién- Acogida; Plan de Apoyo a la Familiar: valoracién

de la demanda, disefio del Plan de Apoyo a la Familia; movilizacién de apoyos externos e
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internos; evaluacion de resultados (autoevaluaciones: familias, juntas directivas)-, que supone

un acercamiento a la intervencion desde el MCF.

Este servicio de apoyo a familias de Plena Inclusidn, como hemos podido observar, comenzé
por la construccién de propuestas mayoritariamente centradas en conseguir un impacto en la
CdV de las familias mediante propuestas orientadas desde los principios de normalizacién e
integracidn de la persona con discapacidad, para ir avanzando hacia la construccién de una red
de servicios estructurados bajo el enfoque de CdVF, con la familia como cliente principal
(término utilizado en el manual que refleja una intervencién desde un modelo enfocado en la
familia), servicio, que a dia de hoy, se encuentra inmerso en un proceso de cambio dentro del
proceso de transformacion de Plena Inclusién, que tiene como objetivo fomentar una politica

de apoyo a las familias desde el MCF (Plena Inclusidon, 2016).

A modo de sintesis, apoyandonos en la clasificacién propuesta por Fantova (2000a) y en los
recursos descritos, identificamos once tipos de apoyos en los que el objetivo principal es el de

apoyar a las familias de las personas con discapacidad.

1. Informacion: Los programas de informacién tienen como objetivo que las familias
conozcan y estén al dia de los recursos que les pueden ser utiles como familiares de
personas con discapacidad.

2. Orientacion: Se trata de ayudar a las familias a elaborar criterios y a aplicarlos en la
practica. Orientar no significa dar soluciones ni tomar decisiones por las familias, sino
ayudarlas a que identifiquen sus competencias y su responsabilidad en la toma de

decisiones.

3. Formacion: Se trata de crear la posibilidad y aportar los elementos clave (a partir de los
conocimientos, fortalezas, limitaciones, estilos, estados de &nimo, expectativas,
deseos, intereses, necesidades, experiencias, vivencias) de la todas las personas
participantes, que permitan que los familiares “construyan su propio discurso y una
manera propia de vivir con su familiar con discapacidad y responder a sus

necesidades” (Fantova, 2000a, p.20).

4. Apoyo Emocional: Este tipo de intervencién suele darse a través de programas, como
por ejemplo, los grupos de familias de Plena Inclusién, en los que la intervencion
profesional se basa en mantener las condiciones de un encuentro entre familiares de

personas con discapacidad que reporte apoyo emocional.

5. Terapia: Se trata de una intervencion especializada y que por lo tanto, solo

profesionales especialistas podran llevar a cabo. Este tipo de intervencion, a pesar de
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que la literatura afirma lo contrario, no es habitual, es decir, no todas las familias
necesitan terapia, de hecho segin Fantova (2000a) es posible que utilizando
adecuadamente las intervenciones anteriores, la necesidad de este tipo de

intervencioén se redujera.

6. Respiro: Esta intervencién, como ya hemos comentado, tiene que ver con apoyar a la
familia de forma temporal ofreciendo a la familia servicios y programas para la persona
con discapacidad como el de estancias temporales, actividades de ocio y tiempo libre
en fin de semana o el apoyo puntual, individual o compartido, de las personas con

discapacidad en el hogar.

7. Acompaiiamiento y Seguimiento: El o la profesional de referencia acompafiara a la

familia durante todo el proceso y realizara el seguimiento de los resultados.

8. Asesoria (a colectivos): Se refiere a la intervencién que él o la profesional lleva a cabo
con grupos organizados de padres o familiares de personas con discapacidad, como
por ejemplo, asociaciones o federaciones. Esta intervencidn se basa en que las familias
generen sus propios procesos de emancipacién y crecimiento personal y grupal,
apoyadas por un o una profesional en tareas organizativas, toma de decisiones,

busqueda de informacidn... sin que él o la profesional asuma tareas directivas.

9. Promocion de asociacionismo y participacion: Este tipo de intervencién tiene que ver,
al igual que la anterior, con familias asociadas, pero en este caso la intervencidn
profesional requiere de una mayor implicacion activa, ayudando al grupo a
estructurarse, y para ello serd necesario establecer algunas reglas, dindmicas de

funcionamiento, etc.
10. Coordinacion con los recursos comunitarios: Se trata de facilitar el contacto entre las

familias y los recursos de su comunidad.

11. Investigacion: Observar continuamente a las familias con el objetivo de detectar

nuevas necesidades y demandas.

2.2. MODELO CENTRADO EN LA FAMILIA

2.2.1. Origen y fundamentos tedricos

El modelo centrado en la familia (MCF, de ahora en adelante) se introduce en los afos 80 en
los servicios de infancia y atencién temprana (AT, de ahora en adelante) (Turnbull, 2003),

trasladandose luego a otros momentos del ciclo vital (Kim & Turnbull, 2004). Aunque situamos
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el desarrollo del MCF en ésta década, si revisamos literatura de afios anteriores, podemos
comprobar que la peticién de adoptar y hacer uso de practicas centradas en la familia se
remonta a los anos 50. En esta década podemos encontrar algunos autores que ya publicaban
en esta linea, como por ejemplo, Birt (1956; en Dunst et al., 2007). Aunque no sera hasta la
década de los 90, cuando este cambio de perspectiva se instaure en los servicios de
intervencién en AT con nifios y nifias con discapacidad y sus familias, coincidiendo este cambio
de perspectiva con el interés por la conceptualizacién y aplicabilidad de la CdVF en servicios y

programas que trabajan con personas con discapacidad, que se da a finales del siglo veinte.

A mediados de los afios 70, Bronfenbrenner (1975) describe el impacto que causa la
participacién de la familia en el desarrollo y educacion de los nifios y nifias. Y es a principios de
los afios 80, 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

a la del nifio o nifia con discapacidad, como foco de las intervenciones profesionales en AT.

Esta idea de la familia como foco de intervencion, impulsé el replanteamiento completo de la
conceptualizacion y la practica de los servicios de AT (Dunst & Trivette, 2009) vy, para ello, se
tomaron como referencia algunos de los elementos clave de las siguientes teorias: sistemas
sociales (Brofenbrenner, 1979), empoderamiento (Rappaport, 1981), fortalezas familiares
(Stinnett & DeFrain, 1985), apoyo social (Gottlieb, 1981) y modelo de ayuda (Brickman et al.,
1982). Estas teorias se convirtieron, por lo tanto, en guia para la investigacion (Dunst, 1985) vy,
en la prdctica, comenzaron a utilizarse algunos de sus elementos clave 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, orientacidn y otro tipo de apoyos, con

el objetivo de fortalecer la parentalidad y el funcionamiento familiar (Dunst & Trivette, 2009).

Es en esta misma década cuando la Association for the Care of Children’s Health (ACCH) publica
los elementos principales que configuran las prdcticas centradas en la familia que, a dia de
hoy, se reconocen como la base del trabajo desde el MCF (Shelton, Jeppson & Johnson (1987;
en Dunst et al., 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 a todos los niveles, desde la atencién
individual para el desarrollo, implementaciéon y evaluacidén de programas, hasta el

desarrollo de servicios.
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e Tener en cuenta la diversidad de las familias, valorando su raza, etnia, cultura y nivel

socioeconémico.

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

las familias.

e Compartir con los padres continuamente la informacidon completa e imparcial sobre las

formas de apoyo.
e Promover la creacion 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 Disefiar servicios accesibles y flexibles, culturalmente competentes y responsables con

las necesidades identificadas por la familia.

A finales de los afios 80, Carl Dunst y sus colegas del Western Carolina Center, como resultado
de las investigaciones y practicas que formaron parte de la reestructuracion de los servicios de
atencién temprana y de apoyo a las familias, publican el libro ‘Enabling and Empowering
Families: Principles and Guidelines for Practice” (Dunst et al., 1988), el cual incluye estrategias
y métodos para la conceptualizacién e implementacion de la perspectiva centrada en la familia
en los servicios de AT y apoyo a familias (Dunst & Trivette, 2009). Dos décadas mas tarde,
Dunst & Trivette (2009) publican la versidn adaptada del modelo de intervencién ‘Family-
systems assessment and Intervention Model’, en la que se presentan algunos cambios
realizados en los términos utilizados para nombrar algunos de los componentes operativos del
modelo, aunque sin repercusién en la dindmica del mismo. Este modelo es flexible, puede
ponerse en practica en distintos entornos y contextos, y sus principios y practicas pueden
adaptarse a todo tipo de familias sin importar su etnia y cultura, el pais, ni las circunstancias y

condiciones de vida de las familias.

Este modelo de intervencion (Dunst et al., 1988) ha supuesto un hito en la intervencion
centrada en la familia. Otros autores y autoras han elaborado trabajos quiza mas referenciados
en nuestro entorno, como el propuesto por Leal en 1999 y traducido al castellano en 2005, "Un
Enfoque de la Discapacidad Intelectual Centrado en la Familia’, basdndose en los principios del

modelo de Dunst et al. (1988).

127



128

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencion.

2.2.2. Definicion y caracteristicas de la intervencion centrada en la familia

Aunque existen diferentes aproximaciones a la hora de conceptualizar las practicas centradas
en la familia, hay consenso acerca de sus elementos centrales (Allen y Petr, 1998; Brown,
Galambos, Poston & Turnbull, 2007; Giné, Gracia, Vilaseca & Balcells, 2009; Johnson, 2000;
Martinez, Fernandez, Orcasitas, Montero & Villaescusa, 2016; Murphy, Lee, Turnbull &

Turvibille, 1995; Turnbull, 2003):

e La familia 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 sélo la persona con discapacidad.

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

intereses, etc.

e Apoyos basados en las fortalezas. Se deja atras el enfoque patoldgico basado en los
déficits de las familias para centrarse en los puntos fuertes de las mismas. Todas las
familias tienen puntos fuertes, pero a veces, por sus circunstancias, resulta dificil
identificarlos. Desde el MCF se trabaja desde la identificacién de las fortalezas y para
esto es imprescindible capacitar a las familias, empoderarlas, de modo que ellas

mismas identifiquen sus fortalezas y las utilicen de forma efectiva en su dia a dia.

Dunst et al. (1988) establecen ocho principios conceptuales que constituyen el marco de

referencia y la base para la intervencién desde el MCF.

En primer lugar, definen la intervencién desde la teoria de los sistemas familiares y los
sistemas ecoldgicos. Definen la familia como un sistema social complejo y abierto con
caracteristicas y necesidades propias y Unicas, 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 e intervenir con el sistema familiar
(Bronfrenbrenner, 1987). Desde esta perspectiva, la intervencion se define desde la provisiéon
de apoyos formales e informales que influyen directa o indirectamente en el funcionamiento
familiar (Dunst et al., 1988). En relacién a la importancia de comprender a la familia, Leal
(2008), establece seis principios a tener en consideracion: Los miembros de la familia se

influyen unos a otros; La composicidn familiar varia; Cada familia es un recurso; Las familias
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cambian con el paso del tiempo; Cada familia es Unica desde un punto de vista cultural; Los

miembros de la familia se proporcionan ayuda de forma constante.

En segundo lugar, ponen el foco en la familia como unidad de intervencion y no en la persona

con discapacidad.

En tercer lugar, hablan de enfatizar en el empoderamiento familiar como objetivo principal de

la intervencion.

En cuarto lugar, hablan de promover y prestar apoyos a la familia para la adquisicién de

competencias mediante las cuales puedan gestionar los eventos y actividades del dia a dia.

En quinto lugar, proponen que la familia identifique sus preocupaciones con el apoyo del o de
la profesional, que promovera que la familia utilice sus propias capacidades y fortalezas

obteniendo los recursos y apoyos necesarios para satisfacer esas preocupaciones.

En sexto lugar, defienden la creencia de que todas las familias cuentan con fortalezas y
capacidades, y que por lo tanto, debemos de identificarlas y promover su uso como soporte

para el funcionamiento familiar.

En séptimo lugar, promueven el uso de apoyos y recursos informales como fuentes principales
en la identificacién de las preocupaciones familiares, dada la influencia positiva de los apoyos

familiares, de amistades y vecinos en los distintos dominios del funcionamiento familiar.

Y por ultimo, el o la profesional adopta el rol de apoyar a la familia poniendo énfasis en la
mejora de sus competencias y evitando crear una relacién de dependencia de la familia hacia
él o la profesional. Las practicas de apoyo para el empoderamiento requieren una ruptura de

la relacion tipica entre profesional y familia.

Siguiendo estos principios, Trivette & Dunst (2000,) definian las practicas centradas en la

familia de la siguiente manera.

“Las practicas centradas en la familia proporcionan o median en la provisidn de recursos
y apoyos necesarios para que las familias dispongan de tiempo, energia, conocimiento y
habilidades para proporcionar a sus hijos/as oportunidades y experiencias de
aprendizaje que promuevan el desarrollo de los/as hijos/as. Los recursos y apoyos
proporcionados se centran en las familias, de modo que las practicas centradas en la
familia tendran, para el nifio/a, padres y familia, consecuencias en el fortalecimiento y

en la competencia familiar para mejorar.” (p. 39)
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Podriamos decir, por lo tanto, que el MCF es un modelo de intervencién basado en la
colaboracidn entre familia y profesionales (Arellano & Peralta, 2015), que hace referencia a un
conjunto de creencias, valores, principios y prdacticas orientadas a dar apoyo y fortalecer la
capacidad de las familias para promover el desarrollo y aprendizaje de sus hijos e hijas (Dunst
et al.,, 2002; Dunst, 2002). Desde esta perspectiva centrada en la familia, se habla de

capacitacion/empoderamiento como proceso y de CdVF como resultado (Turnbull, 2003).

2.2.3. Intervencion desde el Modelo Centrado en la Familia

Dunst et al. (1988), basandose en los ocho principios conceptuales descritos en el punto
anterior, construyen un marco operativo compuesto por cuatro componentes: Preocupaciones
y prioridades familiares; Apoyos y recursos; Habilidades e intereses de los miembros de la

familia; Prdcticas de apoyo para la capacitacion.

Estos cuatro componentes, como podemos observar en la Figura 2.1, se presentan como
partes separadas pero interdependientes dentro de un proceso de intervencién en el que las
practicas de apoyo que los y las profesionales utilizan, tienen como objetivo la capacitacién y
empoderamiento familiar, promoviendo la adquisicidn y utilizacién por parte de las familias de
competencias que les permitan identificar apoyos y movilizar recursos que les ayuden a
identificar sus preocupaciones (Dunst et al., 1988). Es decir que las preocupaciones vy
prioridades, las habilidades e intereses de los miembros de la familia, y los apoyos y recursos,
se ven como un conjunto de engranajes entrelazados en el que las practicas de apoyo para la
capacitacion son el mecanismo necesario para ordenar los engranajes y asegurar el

funcionamiento dptimo de todas las partes del sistema (Dunst et al., 1988).

Dunst et al. (1988) describen su modelo de intervencién como un proceso dinamico, fluido que
se pone en funcionamiento continuamente cada vez que las practicas de apoyo a la

capacitacidn interactuan con el sistema familiar.
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Practicas de apoyo para la
capacitacién

Habilidades e
intereses de los
miembros de la
familia

Preocupaciones y
prioridades
familiares

Apoyos y recursos

Figura 2.1. Componentes del “Capacity-building Family-System assessment and Intervention Model’

Fuente: Adaptado de Dunst & Trivette (2009). Capacity-Building Family-Systems Intervention Practices. Journal of

Family Social Work, 12(2), 119-143

Dunst et al. (1988) y Dunst & Trivette (2009) establecen la siguiente secuencia de pasos que

ayudan a ordenar la intervencion.

1.

Identificar las preocupaciones y prioridades familiares. Las preocupaciones son
circunstancias que hacen que exista discrepancia en la percepcion entre lo que es y lo
que deberia ser. Y las prioridades se definen como condiciones que se consideran muy
importantes y merecedoras de atenciéon (Dunst & Trivette, 2009). Identificarlas
ayudard a los y las profesionales a entender las cuestiones que afectan al sistema
familiar, sin olvidar que las experiencias de cada miembro de la familia influyen en el

resto. Dunst et al. (1988) proponen los siguientes principios y métodos para ayudar en

la identificacién de las preocupaciones:

e Mantener relaciones positivas. La familias necesitan sentirse a gusto con las 'y
los profesionales y para ello es importante empezar las reuniones de forma
positiva y sin intimidar, aclarar el objetivo de la reunién al comienzo de la

misma, animar a la familia a que inviten a los miembros que consideran
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relevantes en la unidad familiar y preguntar a la familia donde quiere celebrar
las reuniones (Leal, 1999).

Establecer una relacion de comunicacién. En relacién a esto Leal (2008) habla
de reconocer los métodos de afrontamiento para cada situacidn, ya que todas
las familias sufren situaciones estresantes, pero el estrés no siempre conduce
a la familia a estados de angustia o de disfuncién familiar, afrontando las
situaciones de forma eficaz. Los/as profesionales, durante el proceso de
intervencién, pueden encontrarse con familias en “crisis” que necesitan ayuda
para afrontar la situacidn. Y para ello deberdn escuchar, estar preparados
para afrontar diferentes reacciones y evitar algunas cosas como emitir juicios,
intentar hacer que cambien de opinién, omitir comentarios que minimicen
sus preocupaciones, etc. Es importante también compartir informacion,
permitiendo a las familias participar en la toma de decisiones y posibilitando
el desarrollo de habilidades y del sentimiento de “control” de la familia.
Teniendo en cuenta que la familia es un sistema complejo, Unico y en
continuo cambio, los/as profesionales no deben ofrecer los mismos servicios
de la misma forma a todas las familias.

Exponer el motivo de la reunién.

Dejar que la familia hable, que clarifique y defina la naturaleza exacta de sus
preocupaciones y prioridades.

Escuchar a la familia de forma empatica y sensible.

Establecer consenso sobre las prioridades, proyectos, etc. Segun Leal (2008),
es importante establecer una colaboracién entre la familia y los profesionales
trabajando juntos para tomar decisiones, establecer objetivos y planificar
acciones. Esto significa que los/as profesionales renuncian a la tradicional
autoridad, permitiendo la participacion equitativa de las familias en todo el
proceso: identificando fortalezas, necesidades, apoyos, estableciendo

objetivos y planificando acciones.

En segundo lugar, identificar las habilidades e intereses de los miembros de la familia.
El o la profesional debera promover la identificacion y el uso de las fortalezas
familiares, entendiendo éstas como aquellas habilidades especificas, intereses, las

cosas que la familia hace bien. Dunst et al. (1988) proponen los siguientes principios y

métodos:

e Poner el foco en los aspectos positivos del funcionamiento familiar.
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e Prestar particular atencion a las anécdotas compartidas por la familia.

e Comentar las fortalezas familiares. Segun Leal (2009) es importante reconocer
las fortalezas de cada familia, puesto que todas ellas tienen fortalezas y
recursos disponibles, y el o la profesional debe de impulsar intervenciones
gue aumenten las mismas.

e Preguntar ala familia por la rutina cotidiana.

e Preguntar a la familia sobre sus intereses, hobbies, etc.

e Transformar las afirmaciones negativas en positivas.

e Resaltar los aspectos positivos del funcionamiento familiar durante la

entrevista.

Identificar los apoyos y recursos de la familia. Se refiere a la identificacién tanto de los
apoyos formales —servicios, programas, profesionales, etc.-, como de los apoyos
informales- familia extensa, amistades, colegas, etc.-, que puedan resultar Gtiles para
dar respuesta a las preocupaciones y prioridades familiares. Los sistemas familiares y
las teorias ecoldgicas dicen que el sistema familiar esta en continua interaccién con
otros sistemas, y que los entornos influyen directa o indirectamente en el sistema
familiar. Por ello, es importante ayudar a la familia a que identifique tanto los apoyos
formales como los informales (Leal, 2008). Para ello, Dunst et al. (1988) proponen los

siguientes principios y métodos:

Identificar los apoyos informales de la familia.

e |dentificar los apoyos formales de la familia.

e Revisar con la familia cuales son los apoyos formales e informales que
podrian servir para cubrir las preocupaciones actuales.

e  Buscar nuevos apoyos.

e  Cubrir las necesidades basicas de la familia para poder afrontar otras
preocupaciones y prioridades.

e  Desarrollar planes conjuntos con las familias para movilizar recursos.

e  Enfatizar en los apoyos informales.

e Promover habilidades en la familia para que adquieran competencias para

satisfacer sus necesidades.

En este sentido, Leal (2008), propone ofrecer oportunidades para que se generen
redes de conexiéon entre familias, como forma de mejorar la ayuda informal y

fortalecer a las familias.
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4. Capacitar/empoderar a la familias utilizando prdcticas relacionales y participativas,
mediante las que crear oportunidades para que los miembros de la familia se sientan
mas capaces y competentes y adquieran un sentimiento de control sobre sus vidas
gue las permita gestionar y establecer sus prioridades, enfrentdndose asi a sus
preocupaciones presentes y futuras. Segun Rappaport (1981), el empoderamiento se
consigue a base de crear oportunidades en los miembros de la familia para que
adquieran conocimientos y habilidades para manejar los acontecimientos de la vida
diaria, de modo que esto afecte de forma positiva a la sensacién de control y al
bienestar familiar. Van Haren y Fiedler (2008) identifican algunas estrategias clave

para apoyar 'y empoderar a las familias:

e Considerar y aceptar el punto de vista de las familias, a través de la escucha y
la empatia.

e Respetar los diferentes ritmos de las familias y las modalidades y estilos
preferentes de participacién.

e Reconocer a las familias como expertos y construir a partir de las fortalezas
familiares.

e Valorary apoyar la toma de decisiones por parte de la familia.

e Implicar a las familias en comunicaciones abiertas, tanto en la propia familia,
como con los servicios, utilizando canales y formatos diversos.

e Considerar y fortalecer la red de apoyos y servicios tanto informales como
formales.

e Reconocery celebrar los éxitos y logros de las familias.

e Orientarse a la mejora del sentido de autoeficacia de las familias.

e Desarrollar competencias y capacidades familiares.

e Promover y animar la participacién de la persona con discapacidad en los
encuentros y reuniones.

e Promover y abrir expectativas de futuro.

e Ayudar a las familiar a articular una visién del futuro.

Desde esta perspectiva del empoderamiento, las familias, incluyendo a la persona con
discapacidad, participan activamente durante todo el proceso de intervencién, identificando y
desarrollando fortalezas, competencias y capacidad para tomar decisiones, de forma que seran
ellas mismas quienes establezcan las prioridades sobre las que poder desarrollar acciones de

mejora. Y todo esto acompanadas por un o una profesional que harda uso de practicas
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centradas en la familia, cuyos componentes relacionales y participativos (componentes que
abordaremos a continuacién) facilitaran que las familias experimenten control de sus vidas y
desarrollen acciones para conseguir lo que quieren y necesitan (Turnbull, Turnbull, Erwin,

Soodak & Shogren, 2007; Verdugo, 2000).

De acuerdo con Dunst & Trivette (1996), Dunst et al. (2002) y Dunst (2002), se pueden
identificar dos importantes componentes -relacional y participativo- de las practicas centradas
en la familia, relacionados con el estilo de apoyo profesional y asociados al beneficio positivo y
a la percepcién de control de los padres (Dunst & Dempsey, 2007). Podriamos diferenciar, por
lo tanto, entre dos tipos de practicas de apoyo: Practicas de apoyo relacionales y practicas

participativas.

Las prdcticas relacionales, “hacen referencia a la forma en que el profesional desarrolla sus
interacciones con la familia” (Garcia-Sanchez, Escorcia, Sdnchez-Lépez, Orcajada & Hernandez-
Pérez, 2014) y se configuran en torno a competencias de comunicacion tales como la escucha
activa, la empatia, la aceptacidon y la honestidad, habitualmente utilizadas por los y las
profesionales para crear relaciones efectivas con las familias. Estas prdcticas ayudan a que la
familia desarrolle creencias positivas sobre sus fortalezas y capacidades (Dunst, 2002; Dunst &
Dempsey, 2007; Dunst et al., 2007). Los comportamientos derivados de la utilizacién de estas
practicas han sido foco de estudio desde distintas areas de conocimiento, en particular, desde

la literatura en enfermedad mental (Trute & Hiebert-Murphy, 2007; en Espe-Sherwindt, 2008).

En segundo lugar, tenemos las prdcticas participativas, que se orientan a la toma de decisiones
y al desarrollo de cursos de accién (Martinez et al., 2016b) de manera que se fortalezcan las
competencias familiares (Dunst & 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 participaciéon activa por parte de la familia para el logro de los
objetivos y resultados deseados por la misma (Dunst et al., 2007). Dicho de otra manera, los y
las profesionales comparten toda la informacién con las familias y las animan a tomar sus
propias decisiones, aprovechando su conocimiento y capacidades, y ayudandolas en el
desarrollo de las mismas y en la adquisicion de otras nuevas habilidades (Espe-Sherwindt,

2008).

Ambas practicas de apoyo, relacionales y participativas, contribuyen al empoderamiento de las
familias, aunque las practicas participativas, segiin Dunst & Dempsey (2007), parecen tener
una relacion mas fuerte sobre los sentimientos de control de los padres y madres. Espe-

Sherwindt (2008) sefiala la valoracidn positiva de las familias con respecto al uso de practicas
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relacionales y participativas en los programas centrados en la familia, y afirma, basandose en
los resultados obtenidos en el estudio realizado por Dunst et al. (2007), que estas dos practicas
impactan de forma diferente en dimensiones como satisfaccién, autoeficacia, apoyo social,

comportamiento del nifio/a, bienestar y parentalidad.

Analizando estas diferencias, encontramos que el impacto de las practicas participativas es
mayor (Espe-Sherwindt, 2008). En relacion a esto, Humphries & Dunst (2003; en Dunst &
Dempsey, 2007) encontraban que las estrategias participativas tenian efectos indirectos en la
confianza, competencia y en el disfrute de la parentalidad, debido al énfasis de éstas en la
participacién activa de padres y madres, lo que parecia crear un efecto mediador sobre las
creencias y actitudes hacia la crianza de sus hijos/as. Pero a pesar de esto, Dunst (2002) sefiala
que los estudios demuestran que los y las profesionales utilizan mejor y con mas asiduidad las
practicas o estrategias relacionales. Esto nos hace reflexionar sobre el uso de las mismas:
segln los resultados obtenidos en los estudios citados, parece que cuando hablamos de
intervencién centrada en la familia, la utilizacién de practicas relacionales no es suficiente, lo
que supone hacer uso de prdcticas participativas, es decir, de practicas especificas que
contribuyan realmente a equilibrar la balanza del poder entre profesional y familia, de forma
gue la ultima decisidn sea tomada esta, convirtiéndose en agente de su propio cambio, lo que

posiblemente requiera establecer y conocer principios y estrategias especificas.

A propdsito de esta perspectiva, diversos estudios han demostrado la relacién entre el estilo
profesional y el empoderamiento. Dempsey et al. (2001; en Dunst & Dempsey, 2007)
realizaban un estudio con padres con nifios y nifias con discapacidad en Australia e India, en el
que concluian que la relacién padres-profesionales era un importante predictor del
empoderamiento por encima de las caracteristicas personales y el nivel socioeconémico. En
esta misma linea, Dempsey & Dunst (2004) realizaban un estudio comparativo con familias de
Estados Unidos y Australia, en el que demostraban que, a pesar de las diferencias en las
caracteristicas de las familias y en el nivel de empoderamiento de los padres y madres, existia
una relacidn significativa entre el estilo de ayuda profesional y el empoderamiento en los dos

grupos.

En este sentido, parece, dejando a un lado la evidente importancia de la relacidn entre
profesional y familia, que los cambios reales, las mejoras observables y palpables en la familia
y por la familia, provienen de acciones concretas, planificadas y realizadas por ellas mismas.
Acciones sencillas, aunque no por ello menos importantes, muchas veces relacionadas con

rutinas, que hacen que las familias afiadan o cambien algo en su dia a dia, en la dinamica
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familiar, generando cambios, aparentemente pequefios, dentro del sistema familiar, que

tienen como consecuencia final la mejora de su CdVF.

Finalmente, apuntar que a pesar de las evidencias mostradas, el MCF también cuenta con
detractores que niegan la existencia de evidencias suficientes para apoyar el uso de practicas
centradas en la familia (Dunst, Trivette & Hamby, 2007). Autores y autoras de relevancia como
Trivette o Dunst, han demostrado a través de diversos estudios la validez del modelo frente a
la de otros, como por ejemplo, el modelo centrado en el profesional. Los estudios demuestran
gue las practicas de intervencién centradas en la familia, en las que los padres se implican de
forma activa en la toma de decisiones - en programas de atencién temprana, en programas
para educacién primaria o secundaria- y en distintos espacios y ambitos —servicio de pediatria,
salud mental, rehabilitacidn, educacién- obtienen mejores resultados (Calvo, Verdugo & Amor,
2016; Henderson, 1988; Dunst, 2002; Dunst et al., 2007; Law et al., 2005; Raghavendra,
Maurchland, Bentley, Wake-Dyster & Lyons, 2007). Los familiares valoran positivamente estas
practicas y, frente a otras familias que participan en otro tipo de practicas, experimentan
mayores sentimientos de control personal y autoeficacia, satisfaccién, conducta parental o
valoracion de la utilidad de los programas y satisfaccion con los servicios (Davis & Gavidia-
Payne, 2009; Dempsey & Dunst, 2004; Dunst et al., 2007; Espe-Sherwindt, 2008; Kim, King,
Rousenbaum & Goffin, 1999; McLean, Snyder, Smith & Sandall, 2002; Trivette et al., 1995).

2.3. EJEMPLOS DE PROPUESTAS DE INTERVENCION CENTRADAS EN LA FAMILIA

En este apartado se recogen algunos ejemplos de propuestas de intervencién (Tabla 2.3) desde
un enfoque centrado en la familia, las cuales representan, por un lado, el interés por instaurar
el MCF como filosofia de trabajo, puesto que algunas de ellas han sido incluso traducidas al
castellano convirtiéndose en referencia para nuestro entorno, y por otro lado, dejan ver el

todavia escaso desarrollo de propuestas desarrolladas desde este enfoque.

En primer lugar, presentamos la Tabla 2.3, en la cual se recogen de forma resumida las tres
propuestas de intervencion- A Family-Center Approach to people with mental retardation
(Leal, 1999); Early Intervention in Natural Environments (McWilliam, 2000); Family Essential
Lifestyle Plans (Sanderson & Acraman, 2004)- y a continuacién se presenta la descripcion de

cada una de las propuestas.
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Tabla 2.3. Ejemplos de propuestas de Intervencion Centrados en la Familia

PAIS DE CONTEXTO
REFERENCIA ORIGEN DE DESTINATARIOS PROPUESTA ESTRATEGIAS/HERRAMIENTAS
APLICACION
A Family-Center Estados Unidos  Serviciosque e  Familias con Trabajar con las familias desde un e Formularios y tablas para recoger
Approach to trabajan con hijos e hijas con  enfoque centrado en la familia basado informacion de forma visual
people with personas con discapacidad en el modelo propuesto por Dunstetal. e Estrategias relacionales:
mental discapacidad intelectual (1988). - Evitar juzgar
retardation y sus familias e  Cualquier etapa  Pasos: - Escuchar
(Leal, 1999) vital 1. Identificar necesidades de la familia - Compartir informacion
2. Identificar recursos y fortalezas - Sersincero
3. Identificar apoyos - Ser flexible, accesible y
Un enfoque de 4. Coordinar los recursos para cubrir receptivo...
la discapacidad las necesidades e Elaborar un Plan de apoyo
intelectual estructurado (Fecha, necesidad,
centrado en la nivel de prioridad, fuente de
familia ayuda/fortalezas,
(Leal,2008) accién/resultado).
Early Estados Unidos Atencion Familias con nifiosy  Trabajar basandose en 4 principios: Este modelo utiliza practicas
Intervention in (original) Temprana nifias con e Los profesionales influyen en los especificas para cada componente:
Natural discapacidad. cuidadores principales y éstos sobre
Environments los niflos
(McWilliam, e Los niflos aprenden a lo largo del dia
2000) e Toda la intervencidn se produce
entre las visitas de los profesionales
Atencion e Los nifios necesitan intervenciones,
temprana en la no mas servicios.
Familiay Trabajar con las familias desde un
Entornos modelo basado en 5 componentes
Naturales unidos a 5 practicas especificas para
(Universidad cada uno de ellos:
Catolica de 1. Integrar el modelo ecolégico 1. Ecomapa

Valencia, 2010) 2. Planificar Intervenciones 2. Entrevista basada en rutinas
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funcionales 3. Tutor es el principal proveedor del
3. Servicios integrados servicio
4. Visitas Domiciliarias efectivas 4. Intervencion basada en rutinas

Vanderbilt Home Visit
5. Colaborar con la escuelainfantil 5. Integrar servicios dentro de las
aulas.
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2.3.1. A Family-Center Approach to people with mental retardation (Leal, 1999)

En el afio 1999, Linda Leal publica un libro en el cual ofrece una perspectiva general del
enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia, apoyandose en diversos autores
de relevancia entre los que se encuentran Dunst y Trivette, entre otros. Casi una década
después, en 2008, la traduccion del libro al castellano, se convertird en referencia para los y

las profesionales de nuestro contexto.

En el libro, Leal (1999; 2008), comienza definiendo la practica centrada en la familia,
describiendo la base tedrica de la misma -sistemas familiares y teoria ecoldgica- y detallando
aquellos principios clave, que apoyados en esta base, resultaran determinantes a la hora de

gue los y las profesionales trabajen desde un enfoque centrado en la familia.

En este sentido, Leal (1999; 2008) establece, por una parte, una serie de principios
relacionados con la importancia de entender la unidad familiar- Influencia entre miembros; La
composicion familiar varia; Cada familia es un recurso; Las familias cambian con el paso del
tiempo; Cada familia es Unica desde un punto de vista cultural; Los miembros de la familia se
proporcionan ayuda de forma constante-. Y por otra parte, describe una serie de principios
relacionados con el rol profesional- Reconocer lo métodos de afrontamiento para cada
situacién; Compartir informacién; Ser flexible, accesible y receptivo; Reconocer las fortalezas
de cada familia; Acceder a fuentes de ayuda; Ofrecer oportunidades para que se generen redes
de conexién entre familias; Establecer una colaboraciéon entre la familia y los o las

profesionales; Promover la capacitacion familiar-.

Una vez aclarados estos aspectos principales, Leal (1999; 2008), realiza una propuesta basada
en el modelo de intervencién de Dunst et al. (1988), y propone algunas estrategias, que
aunque se presentan vinculadas a los distintos componentes de la propuesta, pueden llevarse
a cabo de forma simultdnea. A continuacion se presenta la propuesta de intervencion de Leal

(1999; 2008).

1. Identificar las necesidades de la familia. Este primer componente de la propuesta tiene
como finalidad identificar las necesidades y objetivos de la familia, de modo que el o la
profesional pueda entender los factores que afectan, en ese determinado momento, a
la familia. Para ello, Leal propone traducir las preocupaciones (circunstancias que la
persona o familia percibe que no deberia de ser asi y pueden ser definidas como
problemas) de la familia en necesidades (condiciones que ayudan a identificar los
recursos necesarios para reducir las preocupaciones y que pueden ser etiquetadas

como prioridades y objetivos). Y para ello propone las siguientes estrategias:
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Mantener relaciones positivas

Establecer una relacidn de comunicacion

Exponer el motivo de la reunién

Dejar que la familia cuente su historia

Ayudar a la familia a aclarar sus necesidades
Escuchar a la familia de forma sensible y receptiva
Resumir y priorizar las necesidades identificadas

Hacer una autoevaluacion de lo anterior.

Identificar los recursos y las fortalezas de la familia. El objetivo de este segundo

componente es identificar y enfatizar las cosas que la familia hace bien. Reconocer las

fortalezas de la familia ayuda al o a la profesional a identificar la forma en la que la

familia gestiona sus necesidades. Las estrategias que propone Leal son las siguientes:

Buscar los aspectos positivos del funcionamiento de la familia.
Escuchar las historias familiares

Comentar las fortalezas de la familia

Preguntar por la rutina cotidiana

Transformar las afirmaciones negativas en positivas

Ayudar a la familia a reconocer sus aptitudes

Autoevaluarse.

Identificar fuentes de ayuda. El objetivo de este componente es identificar las fuentes

de ayuda formales e informales de la familia, de modo que estas puedan servir de

apoyo para las familias a la hora de utilizar sus fortalezas y cubrir sus necesidades. Las

estrategias que se proponen son las siguientes.

Identificar las fuentes de ayuda informales actuales preguntando a la familia
por su red personal de apoyo social.

Identificar las fuentes de ayuda formales actuales preguntando por la ayuda
que reciben por parte de servicios y profesionales.

Identificar fuentes potenciales de ayuda.

Determinar qué necesidades resultan de otras necesidades no satisfechas
Discernir los sentimientos relacionados con la peticién de ayuda

Enfatizar las fuentes de ayuda informales.

Autoevaluarse
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4. Dar autoridad y capacitar a las familias. Este es el objetivo final de la practica
centrada en la familia, capacitar a la familia, es decir, crear oportunidades para que
las familias desarrollen su competencia y sean autosuficientes, de modo que
adquieran un sentimiento de control sobre sus vidas y sobre la forma de hacer
frente a sus necesidades, de defender sus intereses y de gestionar sus propios

asuntos.

Leal (1999; 2008), sugiere no utilizar cuestionarios formales como Unica estrategia para

obtener informacién sobre la familia, para evitar que se cree una atmdsfera impersonal.

En la propuesta se pueden identificar, como ya hemos visto, algunas estrategias de tipo
relacional, como evitar juzgar, escuchar, ser sincero, etc., y se proponen también algunas
herramientas que podrian facilitar la puesta en practica de la misma, como por ejemplo, la
utilizacion de formularios y tablas para recoger informacidn de forma visual o la elaboracion de
un plan de apoyo estructurado con la familia en el que se recojan aspectos como la fecha del
encuentro, las necesidades, el nivel de prioridad de dicha necesidad, la fuente de

ayuda/fortaleza, y la accidn a llevar a cabo junto al resultado de la misma.

Por ultimo, en el libro se presenta un breve estudio monografico que ejemplifica la forma en la

gue se puede aplicar el enfoque centrado en la familia.

Esta propuesta realizada por Leal (1999; 2008) esta pensada para aplicarse en servicios que
trabajan con personas con discapacidad y sus familias. Por su puesto, aunque la propuesta
sirve de guia para el o la profesional, tienen como objetivo las familias con hijos e hijas con

discapacidad intelectual en cualquier etapa vital.

2.3.2. Early Intervention in Natural Environments (McWilliam, 2000)

En el afo 2000, McWilliam, propone el modelo de intervencién centrado en la familia vy
entornos naturales “Early Intervention in Natural Environments”, que una década después fue

traducido por el equipo de AT de la Universidad Catélica de Valencia.

Este modelo de intervencion (McWilliam, 2000; Universidad Catdlica de Valencia, 2010)
plantea un sistema integral y coordinado de prestacidon de servicios de AT, basado en la
evidencia cientifica de diferentes paises que durante afios lo han puesto en practica y han

obtenido beneficios.

Este modelo, que surge de la necesidad de hacer frente a cuatro problemas- la tendencia a

suponer que cada necesidad requiere de un servicio o profesional diferentes (super-
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especializacién), la creencia errénea de que a cuantas mas horas de tratamiento especializado
mayor beneficio, el distanciamiento entre profesionales y familias, y la intervencién en
entornos clinicos que no favorece la generalizacion de aprendizajes- parte de los siguientes

principios:

e Todas las intervenciones con el nifio se producen entre las visitas de los especialistas, es
decir que, los nifios y las nifias aprenden generalizando aprendizajes en su entorno

natural a lo largo del tiempo.

e E| tratamiento y la instruccion nos son clases de golf. Los nifios y nifias pequefias no
aprenden en una sesién, ni transfieren competencias aprendidas en un ambiente
descontextualizado a las situaciones reales de la vida cotidiana en la que van a necesitar

las habilidades aprendidas.

e |os cuidadores o las cuidadoras habituales del nifio o nifia (padres y madres, maestros y
maestras) son los que detectan las necesidades y proponen los objetivos a persequir en
la intervencion de los y las profesionales. Las intervenciones deben ajustarse a las rutinas

diarias.

McWilliam (2000), por lo tanto, establecia cuatro principios necesarios para entender el

modelo:

e Los vy las profesionales influyen en los y las cuidadoras principales y estos sobre los
nifios y nifas.

e Los nifios y las nifias aprenden a lo largo del dia.

e Toda laintervencion se produce entre las visitas de los y las profesionales

e Los nifios y nifas necesitan mds intervenciones, no mas servicios.

La propuesta desde el ‘"Modelo de Intervencion centrada en la familia y Entornos Naturales” se
compone de cinco elementos que requieren de cinco prdcticas especificas, tal y como se

muestra a continuacion en la Tabla 2.4.
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Tabla 2.4 Componentes y prdcticas del modelo

COMPONENTES DEL MODELO PRACTICA ESPECIFICA
Integrar el Modelo Ecoldgico Ecomapa
Planificar Intervenciones Funcionales Entrevista basada en rutinas
(McWilliam, 2009)
Servicios Integrados Principal proveedor del servicio (Tutor/a)
Intervencion basada en rutinas

Visitas domiciliarias efectivas Vanderbilt Home Visit

(McWilliam, 2004)
Colaborar con la escuela infantil Integrar servicios dentro de las aulas

Fuente: Adaptado de Universidad Catdlica de Valencia (2010). Documentos del modelo de Atencion Temprana
Centrada en la Familia y Entornos Naturales. Valencia: Universidad Catdlica de Valencia

2.3.3. Family Essential Lifestyle Plans (Sanderson & Acraman, 2004)

Sanderson & Acraman (2004), proponen dar un paso mas en el desarrollo de la planificacion
centrada en la persona, ampliando el enfoque desde lo individual a lo familiar. Para ello, estos
autores y autoras proponen elaborar lo que hemos traducido por "Planes Esenciales de Vida

Familiar’

Estos planes, al igual que la PCP, sirven para cualquier tipo de familia y puede aplicarse en

cualquier contexto.

La propuesta consiste en elaborar un plan familiar siguiendo la misma estructura que en la
PCP, pero incluyendo, por un lado, cuestiones relativas a cada uno de los miembros de la

familia, y por otro lado, cuestiones relativas a la familia en su conjunto.

La secuencia de pasos a dar en la propuesta de trabajo centrado en la familia de estos autores

es la siguiente.

1. Explorar lo que cada miembro de la familia admira y le gusta de los demds miembros
de la familia.

e iQué eslo que nos gusta y admiramos de los demas?

2. Indagar lo que es importante para la familia y para cada uno de los miembros de la
misma. Aqui podrian aparecer muchos aspectos, como por ejemplo, las relaciones

intrafamiliares, actividades de ocio, rutinas, valores, etc.

e (Qué es importante para nosotros como familia?

e iQué es importante para nosotros individualmente?
3. Que la familia identifique los apoyos formales e informales que necesitan.

e iQué apoyos necesitamos como familia?

e iQué apoyos necesitamos individualmente?
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4. ldentificar aquellos aspectos de la vida en los que la familia y cada uno de los

miembros de la misma estdn trabajando y en cudles no.

5. Identificar sobre qué aspectos va a trabajar la familia. Teniendo en cuenta la
informacidn anterior, este paso consiste en que la familia decida sobre qué aspectos
quiere trabajar y qué hacer al respecto. Es decir, elaborar un Plan Familiar

estructurado.

En la propuesta se proponen también algunas herramientas que podrian facilitar la puesta en
practica de la misma, como la utilizacién del ecomapa, esquemas, dibujos o imdgenes, y la
cumplimentacién de un plan familiar estructurado- fecha, quien me apoya, acciones, apoyos
informales, apoyos formales (qué necesitamos y a qué nivel), prioridades, pasos que vamos a

dar.

2.4. DESARROLLO ACTUAL DEL MCF

Revisando en la literatura, a parte de la clara vinculacién entre el MCF y la AT, podemos
encontrar también estudios y algunas, pero escasas, experiencias realizadas en otros entornos
y dmbitos, como el de la salud mental, trabajo social, educaciéon, programas de salud infantil
(Allen & Petr, 1998; Dunst, 2002), rehabilitacion (Law et al., 2005), hospitales, unidad de
cuidados intensivos de neonatos (Brown, Pearl & Carrasco, 1991), pediatria (Raghavendra et

al., 2007), o logopedia (Allen & Petr, 1998; Sanchez-Lopez & Diaz, 2014).

Parece que a pesar de las evidencias de las que veniamos hablando y de que el MCF se ha
identificado como practica deseable en los servicios, sobre todo de AT, son escasos los trabajos
en los que se muestra su desarrollo practico y apenas encontramos referencias en otros

momentos del ciclo vital (Martinez et al., 2016a).

En el dmbito de la AT, encontramos dos estudios recientes, uno a nivel Nacional, realizado por
la “Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de la Atencion Temprana- GAT  sobre
la Realidad actual de la AT (Cabrerizo et al., 2011), y otro a nivel Europeo, realizado por ‘The
European Association on Early Childhood Intervention- Eurlyaid” (Eurlyaid, 2014), en el que se
analiza la implantacion de la AT desde una perspectiva centrada en la familia en 15 paises

Europeos.

No cabe duda de que, como comentdbamos en el capitulo anterior, el papel de las familias de
personas con discapacidad ha cambiado sustancialmente en las ultimas décadas, ocupando un

lugar mas central en la prestacidén de servicios (Martinez et al., 2012). Pero aun asi no hemos
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encontrado en la literatura en castellano modelos sistematicos de puesta en practica del MCF
(Martinez et al.,, 2016a). Una muestra de ello, es que uno de los documentos mas
referenciados en el ambito (Leal, 2008), fue publicado en 1999 y posteriormente traducido al

castellano en 2008 (Martinez et al., 2016a).

Teniendo en cuenta que el MCF surge hace casi cuatro décadas, nos preguntamos cuales son
las razones que impiden la generalizacién del modelo. A este respecto, diversos autores y
autoras han identificado algunas barreras que parecen limitar su implementacidon. Por
ejemplo, King et al. (2000; en Law et al., 2005), identifican algunas barreras como la falta
tiempo, de recursos humanos y de recursos econémicos; la falta de habilidades para poner en
practica las prdcticas centradas en la familia; y la falta de apoyo para el uso de practicas
centradas en la familia por parte de las organizaciones (Murray & Mandel, 2006). Espe-
Sherwindt (2008) habla también de la brecha existente entre la investigacion y la practica,
como posible barrera. En este sentido, la autora alude, por una parte, a que normalmente las
investigaciones se centran en describir variables y resultados en vez de describir practicas
concretas que puedan ponerse en uso, y, por otra parte, a la falta a veces de tiempo y de
interés por parte de los y las profesionales por leer investigaciones al respecto. La falta de
formacién disponible y eficaz (Espe-Sherwindt, 2005; Trivette et al., 1995) también aparece
como otra de las causas. Algunos autores indican que muchos servicios piensan que el MCF es
dificil de poner en practica, porque los y las profesionales estdn formados y formadas desde
modelos centrados en el profesional, como por ejemplo el modelo médico, de modo que su
perspectiva y sus actitudes profesionales (Trivette et al., 1995) son mas cercanas a las del

experto o experta (Bruce et al., 2002; Lawlor & Mattingly, 1998; en Law et al., 2005).

De acuerdo con Garcia-Sanchez et al. (2014), este cambio de modelo requiere adaptacién y
conocimiento sobre nuevas formas de hacer y, para ello, es necesario realizar un esfuerzo de
cara a la formacién de profesionales y conseguir que se den cambios legislativos que

contemplen estas nuevas practicas.

Seguramente, estos elementos seran clave no solo para conseguir el cambio de modelo, sino
para que se dé un cambio en las creencias y actitudes de los y de las profesionales. Somos
conscientes de que estos cambios no se dan automaticamente (Tang, Chong, Goh, Chan &
Choo, 2011), sino de forma progresiva. Y creemos que el cambio es siempre mas facil si va
acompafiado de un cambio a mayor escala, es decir, si el cambio se da desde dentro de los

servicios, facilitando que algunas de las barreras que hemos mencionado dejen de serlo.
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En el caso de las personas con discapacidad, jévenes y adultas, esta limitacién se acrecienta.
Algunos autores y autoras (Kim & Turnbull, 2004) consideran que el enfoque de la Planificacién
Centrada en la Familia en esta etapa vital, debe sustituirse por el enfoque de la Planificacion
Centrada en la Persona (PCP). En esta tesis doctoral discrepamos en este aspecto. Es una
evidencia, como ya apuntabamos en el capitulo anterior, que la familia es la principal fuente
de apoyo para la persona con discapacidad a lo largo de todo su ciclo vital, y es una realidad,
gue muchas personas con DI, en la etapa adulta, siguen viviendo con sus familias (Williamson
& Perkins, 2014). En este sentido, parece ldgico que consideremos a la familia como
destinataria de algunos apoyos (Martinez et al., 2016a). Ademas, las familias afrontan en cada
cambio de etapa situaciones de cambio, reajuste y adaptacidon ante sucesos vitales, lo que
hace que el disefio de programas y servicios orientados a la CdVF desde el enfoque centrado

en la familia cobre sentido (Boehm, et al., 2015; Leal, 2008; Martinez et al., 2016a).

2.5. PROGRAMA DE APOYO PARA LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR.

En este apartado, se presenta el "Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar’, el cual

ha sido objeto de evaluacion y analisis en la presente tesis doctoral.

Este programa, elaborado por un equipo de investigadores (Universidad de Deusto vy
Universidad de Pais Vasco) y profesionales de Gorabide, como veremos a continuacién, es un
programa basado en el MCF que tiene como objetivo el empoderamiento familiar, con el fin de
que las familias desarrollen cursos de accién que ayuden a mejorar aquellos aspectos de su
vida familiar que consideren oportunos, con el fin Ultimo, de mejorar su CdVF, y todo esto, con
el acompafiamiento de un o una profesional y mediante la movilizacion de apoyos, tanto

formales como informales.

2.5.1. Antecedentes

El "Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar’ (CD; Anexo 2), es producto del
Proyecto de Investigacion ‘Intervencién para la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas
con Discapacidad Intelectual” que el equipo de investigacion “Inclusién Social y Calidad de Vida’
formado por 5 investigadores de 2 universidades (Universidad de Deusto y Universidad del Pais
Vasco) ha llevado a cabo junto a un equipo de profesionales de Gorabide (Servicio BBK-SAIOA),

en el marco de la iniciativa de la Diputacion Foral de Bizkaia, Bizkailab.

Este proceso de investigacién colaborativa comenzé en el afio 2012 con el propdsito de

avanzar desde la evaluacion a la intervencién, a través del disefio, implementacién y
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evaluacion de un proceso de intervencion con familias para la mejora de su CdVF. “Se trata,
por lo tanto, de facilitar un proceso que permita a la familia, a partir de su situacidn actual,
identificar algunos resultados que quiere conseguir como familia y de disefar un plan para

lograrlos” (Martinez et al., 2016b, p.54).

Por ello, el programa se enmarca desde el MCF, siendo su objetivo principal el
empoderamiento/capacitacién de la familia. Proponiendo, para ello, una metodologia de
trabajo en la que la familia es la protagonista principal y el o la profesional su acompafante

durante todo el proceso.

2.5.2. Enfoque metodoladgico

Segln Martinez et al. (2016b) la elaboracion del ‘Programa de Apoyo para la Calidad de Vida
Familiar’" se ha realizado a través de “un proceso de didlogo entre investigadores y
profesionales” (p. 56), los cuales han incorporado, por un lado, los conocimientos tedricos del
equipo de investigacion de la universidad, y por otro lado, el conocimiento practico del equipo

de profesionales de Gorabide.

En este proceso de didlogo, las familias también han tenido un papel importante. El equipo de
profesionales ha compartido y contrastado el disefio del programa con las familias, mediante
la implementacién, en una primera experiencia piloto con 5 familias, de una primera version
del programa. Las valoraciones y recomendaciones de las familias fueron recogidas de forma

implicita durante el proceso de intervencién y de forma explicita al finalizar el mismo.

El programa, por lo tanto, ha sido fruto de un proceso de aprendizaje compartido, en el que
tanto investigadores como profesionales han respetado los compromisos, necesidades e
intereses del otro, lo que ha permitido trabajar de manera flexible y desde una metodologia de

investigacion-accidn participativa.

Martinez et al. (2016b) establecen cuatro niveles organizativos dentro del proceso de

elaboracion del programa:

1. Grupo base de investigadores: Formado por cinco investigadores e investigadoras de
dos universidades (Universidad de Deusto y Universidad del Pais Vasco) cuyas
funciones han sido las de orientar el trabajo desde sus bases tedricas, fundamentar las
propuestas, hacer el seguimiento del trabajo facilitando cambios comprensivos y
operativos dialogados en los seminarios, de los que hablaremos a continuacion, y por

ultimo, garantizar la recogida de datos.
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2. Grupo base de profesionales: Formado por ocho profesionales de Gorabide con
responsabilidades en la atencidn a familias. Las funciones del equipo de profesionales
han sido analizar las propuestas y ajustarlas a las posibilidades y recursos de la
entidad, poner en practica el programa y avanzar en las propuestas con las familias, y

recoger los datos (escalas y herramientas del programa).

3. Puesta en prdctica y contraste con las familias: Implementar el programa con las
familias permite obtener la valoraciéon de las familias con respecto al programa vy

tomar decisiones sobre los cambios y mejoras a realizar.

4. Seminario de investigadores y profesionales (equipo mixto): El objetivo de estos
seminarios, por un lado, es realizar un seguimiento de la implementacion del programa
y del impacto del mismo en las familias, y por otro lado, tomar decisiones sobre los
ajustes y adaptaciones necesarias tanto en las acciones a realizar como en su

adecuacioén a las familias, materiales, recogida de informacién y seguimiento.

En relacion al procedimiento para el disefio del ‘Programa de Apoyo para la Calidad de Vida

Familiar’, Martinez et al. (2016b) sefialan los siguientes pasos:
1. Clarificar el encuadre de la propuesta: destinatarios, espacios y tiempos.

2. Elaboracion de dos propuestas de programa: una desde la practica, y otra desde la
teoria, tratando de ajustar la propuesta a las condiciones y posibilidades del Servicio

BBK-SAIOA.

3. Disefio de la propuesta: Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar (objetivos,

fases y herramientas).
2.5.3. Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar: Descripcion

El "Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar’ consta de cuatro grandes apartados.

En el primer apartado, enfoque del programa, se describen las bases tedrico-practicas que
justifican y sustentan el programa (modelo de CdVF y MCF), ofreciendo una breve explicacion

de los elementos centrales de las mismas.

En el segundo apartado, proceso de intervencion, se describen de manera detallada las fases
del proceso de intervencidn, detallando el procedimiento a seguir y las herramientas a utilizar
en cada una de las fases, sesiones y momentos del programa, y proponiendo algunas

estrategias de intervencidn-relacionales y participativas- que puedan facilitar el proceso.
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En el tercer apartado del manual, herramientas del programa, se describen de forma detallada
cada una de las herramientas e instrumentos (escalas de CdVF-E+18) a utilizar durante el
proceso de intervencidon. En este apartado, por lo tanto, se describen la finalidad y los
componentes principales de cada una de las herramientas, y se detallan las indicaciones de

uso.

Por ultimo, en el cuarto apartado, anexos, el programa recoge, a modo de sintesis, los
aspectos mas importantes de cada una de las fases y sesiones del programa- objetivos,
desarrollo, cuestiones clave y estrategias, y herramientas-, en cuatro tablas resumen, una por

cada fase y sesién del programa.

A continuacidn, se presenta el contenido de los apartados fundamentales del programa,
apartado 1, 2 y 3. El contenido del apartado 3, relacionado con las herramientas del programa,

se describira al hilo del proceso de intervencion, en el apartado 2.

2.5.3.1. Enfoque del programa: Modelo de CdVF y MCF

Como veremos a continuacion, en este primer apartado, se presentan la finalidad y las bases

tedrico-practicas del programa.

La finalidad del programa es “crear un espacio de encuentro para toda la familia, para
construir y poner en practica un Plan de Mejora Familiar que incluya la perspectiva y

|ll

necesidades de todos sus componentes, con el apoyo de un o una profesional” (Martinez et
al., 2016b, p.60), con el objetivo udltimo de mejorar la CdVF mediante Ila

capacitacién/empoderamiento de las familias.

El marco de referencia que ordena la intervencion, surge de la relacidon establecida entre el
enfoque de CdVF, recogido en el Capitulo 1, y el MCF, descrito a lo largo de este capitulo. En la

Tabla 2.5, se recoge la base de la intervencidn del programa, la cual se resume en lo siguiente:

“las creencias y valores clave que guian la actuacion profesional y que se relacionan con
una mirada a la familia como totalidad, poniendo en primer plano las fortalezas y
recursos familiares, enfatizando la relevancia de las redes sociales (tanto formales como
informales) de apoyo. Todo ello en el marco de una relacion de colaboracidn, en clave
de igualdad y de respeto a la singularidad y perspectiva de la propia familia”. (Martinez

et al., 2006b, p 60).



Intervencion en Calidad de Vida Familiar

Tabla 2.5. CdVF y MCF: Bases del Programa de apoyo a la CdVF

Base

Objeto de trabajo:
empoderamiento familiar

Resultados:
CdVF

Estrategias de
Intervencion

-Familia en conjunto
-Fortalezas y
recursos familiares
-Colaboracién
familia-profesionales
-Redes de apoyo

-Activacion y control
familiar, autoeficacia
-Competencias
comunicativas.
-Regulacién de roles y
rutinas.

-Decisiones y planes.

-Coordinacion de acciones.

-Reflexion y evaluacion
-Servicios y apoyos
-Persona con discapacidad
intelectual y servicios que
recibe

-Bienestar emocional
-Interaccién familiar
-Salud

-Bienestar econémico
-Organizacion y hh.
Parentales
-Acomodacion de la
familia

-Inclusion y
participacion.

-Estrategias de
relacion: escucha,
empatia, aceptacion,
mirada positiva...
-Estrategias de
participacion:
compartir
informacion, animar
en la toma de
decisiones, animar en
el uso de sus
conocimientos y
recursos, desarrollar
cursos de accidn,
ayudar a poner en
practica nuevas
habilidades.

Nota: Martinez, N.; Fernandez, A.; Orcasitas, J.0.; Montero, D. & Villaescusa, M. (2016b). Disefio de un programa de
apoyo a la calidad de vida de familias con jovenes y adultos con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 47(3), 47-67.

Como podemos ver en la Tabla 2.5, el foco de intervencidn del programa se sitla en el
empoderamiento familiar, con el objetivo de que la familia afronte los principales asuntos de

su vida. Esto tiene que ver con,

e Orientar la intervencién hacia la activacion y “control” familiar. Entendiendo la
activacidn como la movilizacion de los recursos de la familia para afrontar sus

necesidades.

e Facilitar conversaciones efectivas en la familia con el propdsito de reconocer diferentes
puntos de vista y facilitar contextos comunicativos “controlados”, para promover la

expresion de inquietudes, la escucha y los acuerdos.

e La capacidad de la familia para proponerse metas y planificar cursos de accion, parte de
ellas vinculadas a rutinas de la vida cotidiana, que se implementan a través de coordinar
acciones tanto internamente, dentro de la familia, como externamente, es decir, con sus

redes de apoyo.
e Acceso de la persona con discapacidad intelectual y de la familia a servicios y recursos.

Los resultados del programa van a tener que ver con el contenido de las preocupaciones

familiares que a su vez se relacionan con las diferentes dimensiones de CdVF: Bienestar
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emocional; Interaccion familiar; Salud; Bienestar econdmico; Organizacidon y habilidades

parentales; Acomodacién de la familia; Inclusién y participacion (ver capitulo 1).

Desde este punto de vista, el contenido de las sesiones, es decir, los temas a tratar en las
sesiones, serdn los que las familias crean relevantes, aunque desde el punto de vista del
proceso de intervencién, no desde el punto de vista de la familia, los temas no serdn lo mas
relevante, sino la posibilidad de que la familia ponga en juego el desarrollo de las

competencias familiares.

Por ultimo, para facilitar el proceso, el programa plantea la necesidad de que los y las
profesionales utilicen, por un lado, estrategias de relacidn, orientadas a construir un contexto
adecuado, y por otra parte, estrategias de participacion, orientadas a las diferentes acciones

que la familia vaya a desarrollar.

2.5.3.2. Proceso de Intervencion

El programa consiste en una serie de encuentros sistematicos y regulares de la familia con el
apoyo de un o una profesional repartidos en cuatro fases- Fase Previa: Contactos previos; Fase
Primera: Consensuar el Plan de Mejora Familiar; Fase Segunda: Seguimiento y Apoyo; Fase

Tercera: Evaluacion y Cierre- que se describen a continuacion.

Fase Previa: Contactos Previos

La finalidad de esta fase es que el o la profesional pueda asegurarse de la comprensién que la
familia tiene sobre el programa y de su implicacién en el mismo, del grado de aceptacién de la
familia en cuanto a su participacion en el programa, y asegurarse de que la familia toma una
decisién informada sobre su participacién. Para ello, en el programa se proponen las siguientes

acciones:

e Que él o la profesional proporcione informacion a la familia sobre la oferta de
participacién en el programa, via telefénica o en una reunidn presencial, con el objetivo
de asegurarse de que la familia entiende el programa y se compromete a participar en

,

él.

e Que él o la profesional se asegure del interés y de la participacion de los miembros

significativos de la familia.

e Que él o la profesional presente a la familia el objetivo, la metodologia y los tiempos de

trabajo del programa.
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Que profesional y familia establezcan compromisos y minimos para la participacion.

Que profesional y familia acuerden una primera cita, quedando clara la necesidad de

gue todo el nucleo familiar significativo acuda a la misma.

Fase Primera: Consensuar el Plan de Mejora Familiar

Esta fase se desarrollara habitualmente en dos sesiones de trabajo. Una primera sesion,

orientada a escuchar las visiones e inquietudes de todos los miembros de la familia, y una

segunda sesion, orientada a concretar el Plan de Mejora Familiar. A continuacion, se describen

las dos sesiones de trabajo.

Sesion 1:

Para esta primera sesion, el equipo mixto sefiala los siguientes objetivos:

Crear un contexto de confianza y colaboracién, construyendo un clima positivo en el
gue la familia se sienta libre y segura de la confidencialidad en las sesiones y en el que

la familia participe de forma activa, libre y voluntaria.
Concretar los detalles del programa y los miembros de la familia que participaran.

Compartir informacion de cada miembro sobre ellos mismos, los demds y sobre el

funcionamiento de la familia.

Que la familia identifique unas primeras necesidades y prioridades.

En cuanto al desarrollo de la sesién 1 y las estrategias a utilizar, el programa sefala los

siguientes pasos:

1. Presentacion del o la profesional, presentando a su vez las caracteristicas bdsicas del

programa, recordando el compromiso adquirido tanto por la familia como por el o la
profesional y las “reglas” de la sesidén. Por ultimo, el o la profesional presentara el
objetivo de la sesién. Para ilustrar este primer paso, el programa ofrece dos ejemplos

de cémo el o la profesional podrian realizarlo.

En este segundo momento, el o la profesional invitara a la familia a realizar una ronda
de presentacion en la que cada miembro de la familia aportard informacién basica de

quien es, qué hace... Para ello el programa recomienda preguntar por lo que les gusta
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o valoran de cada uno y de la familia en su conjunto, contribuyendo de esta manera, a

crear un clima positivo, enfocando la atenciéon hacia los aspectos que funcionan.

Tras la ronda de presentacién, el tercer paso que dara el o la profesional tendrd que
ver con enfocar la sesién hacia el funcionamiento como familia, explorando de esta
manera los aspectos que son importantes para la misma (relaciones, actividades,
rutinas, valores, apoyos, servicios, sentimientos...) y también para cada miembro de la
familia, los apoyos con los que cuenta, y por ultimo, como primer paso para la
elaboracidn del Plan de Mejora Familiar, la familia buscard y analizard junto a él o la
profesional las cosas que funcionan y que no funcionan en el sistema familiar. El
equipo mixto sefiala este esquema funciona/no funciona como una manera sencilla de
identificar areas de discrepancia y prioridades o cuestiones que la familia pone en
primer plano y sobre las que querrian trabajar. Para ello, el programa destaca algunas
estrategias que él o la profesional podria llevar a cabo: Poner el foco en la situacion
actual de la familia, en el dia a dia; Destacar recursos y fortalezas familiares; Resaltar
los aspectos positivos y reformular las afirmaciones negativas en positivo; Escuchar y

Devolver; Pedir ejemplos de las afirmaciones para focalizar en situaciones concretas.

El o la profesional plantea una tarea a realizar por la familia. Con el objetivo de que Ia
familia dialogue y comparta inquietudes, necesidades, intereses y prioridades, el o la

profesional planteard la tarea de cumplimentar la “Escala de CdVF-E+18".

Por ultimo, cada miembro de la familia cumplimentard la “Escala de CdVF-E+18” con
ayuda, si esta fuese necesaria, de un miembro del equipo mixto. Cada miembro de la
familia cumplimentard la escala segun su perspectiva y teniendo en cuenta el conjunto
de la familia. La persona con discapacidad intelectual también dispondra de una escala
adaptada “Escala Adaptada de CdVF-E+18 para Personas con DID” que un miembro del

equipo mixto o el propio profesional le pasara en formato de entrevista.

Para esta primera sesion, por lo tanto, se proponen las siguientes herramientas del programa:

Consentimiento informado (herramienta 1).

El consentimiento informado (CD; Anexo 2) tiene dos finalidades. Por una parte, que la familia

y el o

la profesional adquieran un compromiso mutuo, y por otra parte, preservar la

confidencialidad de los datos y acciones de la familia.
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Esta herramienta consiste en una hoja informativa sobre el proyecto y otra hoja de

consentimiento informado.

El programa sefala como componentes fundamentales: La informacién sobre el proyecto, la

participacién voluntaria, la confidencialidad y el consentimiento firmado.

En cuanto a las indicaciones de uso, el programa indica que los y las profesionales utilizardn
esta herramienta en la primera sesion de trabajo con la familia, informdndoles del contenido

de la misma. Esta hoja deberd ser firmada tanto por la familia como por los y las profesionales.

e Guion de Entrevista (herramienta 2)

La finalidad del Guion de Entrevista (CD; Anexo 2), es guiar, ordenar ideas, ver dimensiones,

nucleos, fortalezas, necesidades, etc., que aparecen en la familia.

Esta herramienta consiste en una serie de ejemplos de elementos y preguntas ordenadas
segun las dimensiones de la Escala de CdVF-E+18 y que él o la profesional podria utilizar para
indagar en las distintas dimensiones, siendo dichos elementos y preguntas los componentes

fundamentales en la herramienta.

Sobre el uso de la herramienta, el manual insiste en que no se utilizard en formato entrevista,
es decir, que no se realizaran de forma literal las preguntas del guion, sino que su uso es mas

de tipo orientativo o de apoyo al o la profesional.

e Ecomapa (herramienta 3)

Esta herramienta, Ecopama (CD; Anexo 2), no es una herramienta elaborada especificamente
para el programa, sino que se trata de una adaptacién del Ecomapa de McWilliam (2001)

(Figura 2.2.).

155



156

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencion.

Kevin, Sarah, & Michelle

Informal, Formal and Intermediate Supports

Johnsons hdaternal Micole
(neighbors) Grandparents (Sarah's
Faternal sister)
Grandparents
- Sarah's wark
colleagues
(E:{rad.Sf Fham.j Kewin  Sarah
evin's bra. ;
Michelle (24 ma.)

kewin's wia rk Sarah's

colleagues softball team
Fediatrican } Coms T
Pri H
(Consult) FT(Consult) ki

Figura 2.2. Ecomapa

Adaptado de McWilliam, R.A. (2001). Understanding the Family Ecology. Chapel Hill, NC:
Project INTEGRATE. Frank Porter Graham Child Development Center, UNC-CH.
http://firstyears.org/c1/ul/ecohowto.htm.

Esta herramienta tiene como finalidad identificar los apoyos con los que cuenta la familia y los
apoyos que la familia se brinda internamente, y consiste en la representacién de la familia y

sus apoyos tanto formales como informales.

En el programa se destacan tres elementos que podrian aparecer y considerarse como
componentes fundamentales en la herramienta: Nucleo Familiar; Apoyos Naturales; Apoyos

Formales.

En cuanto a las indicaciones de uso, el manual describe la herramienta como una herramienta
no imprescindible para el programa, es decir, de uso voluntario. Es, al igual que el guion de

entrevista, una herramienta considerada de apoyo para el trabajo profesional.

e Escala CdVF-E+18 y Escala Adaptada de CdVF-E+18 para Personas con DID

(Herramienta 4)

La ‘Escala de CdVF-E+18’, no es una herramienta elaborada especificamente para el programa,

y podemos encontrar en el Capitulo 1 (CD; Anexo 3) la descripcidn detallada de la misma.

El objetivo de |la escala en el programa, es medir la Calidad de Vida de las Familias participantes
y para ello el programa da las siguientes indicaciones de uso: El o la profesional entregara la
escala a la familia tanto en la primera sesidn como en la sesion de cierre del programa. Al final
de las dos sesiones, el o la profesional con ayuda (si fuera necesaria) de otro miembro del

equipo mixto, explicard la escala a la familia, ayudando con las dudas que puedan surgir a la
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hora de cumplimentarla. La escala la deberan de cumplimentar cada uno de los miembros de
la familia al final de la sesién. Cada uno se llevard su escala a casa para poder comentarla con
el resto de la familia las respuestas. El o la profesional podra utilizar las respuestas para
identificar dreas de trabajo con la familia, indagar en algunas dimensiones con menor
puntuacién, construir nicleos de intervencion alrededor de dichas dimensiones. De modo que

los y las profesionales no comentaran los datos de forma explicita con las familias.

En cuanto a la ‘Escala Adaptada de CdVF-E+18 para Personas con DID" (CD; Anexo 2) su
finalidad es la misma que la de la Escala de CdVF-E+18, solo que se trata de una adaptacién
realizada por el equipo mixto, que tiene como objetivo recoger la percepcidn de la persona con

discapacidad.

En cuanto a las indicaciones de uso, el programa indica que en caso de ser necesario, es decir,
en el caso de que la persona con discapacidad necesite apoyo para responder a los items de la

escala, el o la profesional pasara la escala en formato entrevista.

=  Sesion 2:

Los objetivos de la sesidn 2 son los siguientes:

e Que la familia con el apoyo del profesional decida los temas que se van a planificar y una

vez tomada esta decision planifiquen acciones al respecto

e Que la familia defina objetivos, acciones y responsabilidades en relacién con las

acciones.

En cuanto al desarrollo de esta segunda sesion y las estrategias a utilizar, el programa sefiala

los siguientes puntos:

1. El o la profesional pregunta a la familia sobre como estdn y presenta el objetivo de la

sesion: elaborar el Plan Familiar.

2. El o la profesional recoge la sesion anterior resumiendo los elementos mas
importantes para la familia, los apoyos y lo que la familia ha sefialado que funciona y

no funciona.

3. El o la profesional preguntard a la familia sobre la tarea de dialogar sobre la escala. El
o la profesional escucha y devuelve informacidn para asegurarse de que comprende lo

que la familia quiere transmitir y ayuda a la familia a poner palabras, a concretar...

157



158

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencion.

4. Teniendo en cuenta lo comentado hasta el momento, la familia tratard de identificar
una o varias prioridades que quieren mejorar. Para ello el o la profesional podrd
apoyarse en el analisis hecho sobre los aspectos que funcionan y que no funcionan,

dirigiéndolos hacia aspectos cotidianos de la vida.

5. Para cada una de las prioridades se identificardn las acciones concretas a realizar,
quién las va a llevar a cabo y cudndo se van a realizar. El o la profesional podra

preguntar si necesitan alguna ayuda o apoyo para realizar dichas acciones.

6. Para terminar con la sesién, el o la profesional acordard con la familia como se
realizara el seguimiento, concretando por lo menos, el siguiente contacto, y quien o
quienes seran las personas de contacto. El o la profesional puede terminar la sesién

valorando la misma.

Para esta segunda sesion las siguientes herramientas del programa:

e Ficha recogida de la Escala de CdVF (Herramienta 5).

La finalidad de esta herramienta (CD; Anexo 2) es recoger los datos de las escalas ordenando

los resultados en dimensiones operativas para el Plan de Trabajo.

La herramienta, consiste en una tabla en la que se recogen las puntuaciones, tanto del pretest
como del postest, ordenadas por dimensiones junto a algunos datos relevantes como la fecha
de cumplimentacion y el familiar que la ha cumplimentado. La herramienta se cumplimentara

tras recoger y sacar las puntuaciones de las escalas.

e Plan de Mejora Familiar (Herramienta 6).

El Plan de Mejora Familiar es la herramienta central del programa (CD; Anexo 2). Su finalidad
es que la propia familia, con apoyo de la o el profesional, establezca sus propias metas y
acciones para descubrir sus fortalezas, apoyos, herramientas... que les permitan mejorar su

CdVF.

La herramienta 6 estd compuesta por una primera hoja de identificacién familiar, en la que se
recogen los datos de identificacion de los miembros de la familia, y una segunda parte, de Plan
de Mejora Familiar. Esta segunda parte, el Plan de Mejora Familiar se divide a su vez en 4
partes. La primera parte tiene como objetivo conocer lo que es importante para la familia y
para cada uno de los miembros de la misma, y los apoyos formales e informales con los que

cuentan. La segunda parte del Plan, tiene que ver con lo que funciona y lo que no funciona
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para la familia. La tercera parte del Plan tiene el objetivo de que la familia establezca
prioridades y establezca acciones, detallando quién y cuando se llevaran a cabo. Por ultimo, el
Plan cuenta con una tabla de seguimiento formada por 7 columnas en las que los/as
profesionales anotaran informaciones tales como la fecha del contacto, el tipo de contacto
(presencial o telefénico), estado de la familia (cambios, incidencias...), cdmo han ido las

acciones, cambios o nuevas acciones, y la valoracién y apoyos a prestar.

El Plan de Apoyo Familiar, segun las indicaciones de uso establecidas en el programa, se
planificara conjuntamente entre profesionales y familia, siendo la familia, con el apoyo del o la
profesional, la que establezca sus objetivos, necesidades, apoyos, acciones. El Plan es
susceptible a cambios segun los avances, nuevas necesidades... que surjan en la familia. Los y
las profesionales no realizaran de forma literal las preguntas a las familias, sino que éstas les

serviran para entablar conversacion y conocer la situacion familiar, entre otras cosas.

Fase Segunda: Seguimiento y Apoyo

En esta fase, los y las profesionales no solo realizan el seguimiento del Plan de Mejora Familiar,
sino que acompaian a la familia en la realizacién de las tareas o acciones propuestas en el
Plan. Para ello, en el programa se sefiala la importancia de prever algunos apoyos que él o la

profesional puede prestar.

Este seguimiento y apoyo se puede realizar de diferentes formas, ajustdndolo a las
posibilidades tanto de las familias como de las y los profesionales. Se podra realizar de forma

presencial, telefédnica o combinada, y los objetivos son los siguientes:

e Que la familia se sienta acompafiada en su esfuerzo de mejora.
e Asegurar una interlocucién fluida y eficaz con la familia.
e Actualizar las acciones que se estan desarrollando en funcién del impacto que estén

teniendo.

Reconocer y valorar los cambios que se estan produciendo.

El desarrollo y las estrategias para esta fase serdn diferentes seguin lo que él o la profesional y
la familia hayan acordado para el seguimiento. En el programa se realizan las siguientes

sugerencias al respecto:

e Recordar el ultimo encuentro y el objetivo del contacto.

e Preguntar a la familia qué tal estan.
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Preguntar sobre cémo les han ido las acciones a realizar. Preguntando mediante
preguntas abiertas, escuchando, devolviendo y destacando los avances realizados e
identificando fortalezas desconocidas para la familia. Ejemplificar para que la familia se

visualice ante algunas situaciones.

Por ultimo y segln las necesidades y avances de la familia, el o la profesional y la familia

realizaran los ajustes necesarios en el Plan de Mejora Familiar (herramienta 6).

Fase Tercera: Evaluacion y Cierre

Los objetivos de esta fase son:

Evaluar el desarrollo del Plan de Mejora Familiar y los logros conseguidos.
Evaluar la CdVF.
Evaluar los resultados de la propuesta-experiencia, para conocer la percepcion de la

familia sobre los cambios que se han producido por haber participado en el programa.

En cuanto al desarrollo de la sesidn y las estrategias, el programa describe los siguientes

aspectos:

Al inicio de la sesién el o la profesional recogerd la sesion anterior y presentard el

objetivo de ésta.

El o la profesional realizara el seguimiento de las acciones realizadas hasta el momento
mediante el Plan de Mejora Familiar. La familia y el o la profesional identificaran los
cambios producidos y la situacién actual de la familia. La familia podra sefalar otros

objetivos que quiera conseguir en el futuro.

Cierre del proceso. El o la profesional resumira el proceso realizado destacando los

avances realizados por la familia.

El o la profesional pedird a la familia que evalie la propuesta-experiencia
cumplimentando el “Cuestionario de Percepciéon del Impacto del Programa en la
Familia”. La familia cumplimentard el cuestionario de forma dialogada y el o la

profesional recogera las respuestas de la familia.

Por ultimo, el o la profesional pedird a la familia que vuelva a rellenar la “Escala de
CdVF-E+18” del mismo modo que lo hizo al comienzo del proceso. La persona con
discapacidad intelectual también rellenard la “Escala Adaptada de CdVF-E+18 para

Personas con DID”.
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Las herramientas que se proponen para esta segunda sesidn son las siguientes:

e Escala CdVF-E+18 y Escala Adaptada de CdVF-E+18 para Personas con DID

(herramienta 4)
¢ Plan de Mejora Familiar (Herramienta 6)

e Cuestionario de percepcion de impacto del programa en la familia (Herramienta

7).

La finalidad de la herramienta 7 (CD; Anexo 2) es recoger la opinién de la familia sobre su

participacién en el Programa de Apoyo a la CdVF.

El cuestionario consiste en 4 afirmaciones en las que la familia mostrara su grado de acuerdo y
una pregunta abierta en la que la familia expresara lo que mas valora de haber participado en

el programa.

En cuanto a las indicaciones de uso, el programa establece que el cuestionario deben pasarlo
los y las profesionales en formato entrevista en la Ultima sesién (Fase Tercera: Evaluaciéon y
Cierre), de modo que la familia pueda debatir sobre las afirmaciones llegando a consensuar las
respuestas para cada afirmacion, respuestas que a su vez serdn anotadas por los y las

profesionales insitu.

2.6. SINTESIS

De acuerdo con los aspectos desarrollados en el capitulo, enumeramos algunas cuestiones que
nos invitan a la reflexidon y que quiza puedan resultarnos de interés a la hora de comprender,

interpretar y discutir los resultados del estudio realizado en la presente tesis doctoral.

1. La perspectiva centrada en la familia orientada a la mejora de la CdVF implica (Martinez

et al., 2016a):
e Considerar y buscar la implicacion de toda la familia.

e Mejorar los resultados que consigue la familia en diferentes dominios de su
funcionamiento (Bienestar emocional, Interaccién familiar, Salud, Bienestar
econdmico, Organizacién y habilidades parentales, Acomodacién de la familia,

Inclusién y participacidn).

e Mejorar los resultados familiares que tienen que ver con el aprendizaje de nuevas

acciones que la familia puede poner en marcha para abordar las dificultades o
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necesidades que percibe, lo que supone un proceso de empoderamiento y

capacitacidn de la familia en su conjunto.

e Ajustar la perspectiva que tiene la familia con relacién a las dificultades o
necesidades (se relaciona con el sentido o creencias que tiene la familia y con la
vivencia-emociones- de las mismas). Este reajuste le puede permitir a cada familia

desarrollar acciones diferentes.

e Acompaiiamiento profesional mediante el uso de practicas de apoyo relacionales y
participativas, que faciliten a las familias experimentar control de sus vidas y

desarrollar nuevas acciones que mejoren su eficacia y bienestar familia

1. Falta de desarrollo prdctico del MCF. Las evidencias que demuestran la validez del

modelo y las valoraciones positivas de las familias respecto al mismo y frente a otros
modelos de intervencidn, contrastan con la falta de desarrollo practico en los servicios y

con la escasez de propuestas de intervencién en esta linea.

El MCF, un modelo en desarrollo. Tras una exhaustiva revisién bibliografica en busca de
propuestas orientadas desde el MCF y tras consultar y contrastar los resultados
obtenidos de la busqueda con personas expertas en el dmbito, podemos afirmar que el
MCF es un modelo en desarrollo que provoca interés en profesionales y servicios, sobre
todo en AT, pero que por diversas razones no acaba de instaurarse como filosofia de
trabajo en los servicios de apoyo a las personas con discapacidad y sus familias, aunque
hemos podido identificar algunos servicios, como el servicio de apoyo a familias de
Plena Inclusion, que se encuentran inmersos en procesos de transformacién en esta

direccion.

Diversos autores de relevancia identifican algunas barreras para la implementacion del
MCF. En relacidn a esto, parece que la falta de tiempo, de recursos humanos, de apoyo a
los y las profesionales por parte de las organizaciones, la brecha entre la investigacion y
la practica, la falta de formacidn disponible y eficaz, y algunas actitudes profesionales
todavia cercanas a las del experto o experta, parecen estar impidiendo o retardando la

implementacidn del modelo en los servicios.

Elementos clave para el cambio de modelo. Parece que un cambio de modelo a
supondria un esfuerzo por parte de los servicios en cuanto a la eliminacién de algunas
de las barreras mencionadas, necesidad de proporcionar formacién a profesionales y
algunos cambios a nivel legislativo. Cambios, que aparentemente supondrian un cambio

en las creencias y actitudes de los y las profesionales.
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5. El MCF tiene sentido en todas las etapas vitales. |dentificar a la familia como principal
fuente de apoyo para la persona con discapacidad, implica reconocer que la familia
puede necesitar apoyos para hacer frente a los cambios, reajustes y adaptaciones

necesarias en cada una de las etapas vitales.
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CAPITULO L.
METODOLOGIA






Metodologia

En este tercer capitulo, se describe la metodologia utilizada en la presente investigacién, cuyo
objetivo general es describir, analizar y evaluar la implementacién e impacto de un programa

de CdVF en 13 familias con hijos e hijas con DI.

Para ello, hemos estructurado el capitulo en cuatro grandes apartados en los que hemos ido

dibujando el proceso seguido en el estudio, detallando cada uno de las fases del mismo.

En el primer apartado, se justifica la importancia del estudio en base a los aspectos
previamente desarrollados en el marco teérico de la presente Tesis Doctoral, a la reciente
investigacion en la materia y al propio ‘Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar’
qgue como veremos mas adelante, ha pasado a formar parte de la cartera de servicios de

Gorabide. También se presentan los objetivos y preguntas de investigacion.

En el segundo apartado, se presenta y justifica el enfoque metodoldgico de la investigacidn, en
este caso, cualitativo, y se describe la metodologia utilizada a lo largo de todo el proceso de

investigacion.

A continuacidn, en el tercer apartado, se describen la muestra de familias y de profesionales
participantes en el Proyecto de Investigacion ‘Intervencién para la Calidad de Vida de Familias
con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual” y que han constituido, como consecuencia, la

muestra de este estudio.

Por ultimo, en el cuarto apartado, se describe con detalle el proceso del estudio. Para ello,
comenzamos describiendo con detalle el disefio del estudio y de la matriz que centraliza toda
la informacion recogida a lo largo de todo el proceso, describiendo minuciosamente las
variables de cada uno de los apartados de la misma- descripcidn familiar, proceso del
programa, impacto del programa y calidad del plan de mejora familiar- y la categorizacion

utilizada para la codificacién de la informacién.

A continuacidn, se describen los tres momentos principales del proceso de recogida de
informacidn- desarrollo, evaluacidon y de forma transversal durante el proceso- y las técnicas
utilizadas en los mismos, describiendo en este momento y de forma detallada, las distintas
técnicas- entrevistas, grupo de discusion y observacidn- y herramientas del programa e
instrumentos de medicidn- plan de mejora familiar, cuestionario de percepcidn del impacto
del programa en la familia, seminarios con profesionales, escala de CdVF-E+18 y escala

adaptada de CdVF-E+18- utilizados en la misma.
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Por ultimo, procedemos a describir los pasos establecidos para el tratamiento de la
informacién y las técnicas utilizadas en la misma. Para ello, hemos diferenciado dos
momentos, un primer momento, en el que se realiza el tratamiento de la informacién de cada
una de las familias volcando la informacién en las matrices correspondientes a cada una de
ellas, y un segundo momento, en el que se sintetiza la informacion recogida en las 13 matrices

en una matriz global.

3.1. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS DEL ESTUDIO

La progresiva revalorizacion de los contextos naturales y comunitarios en el desarrollo y
bienestar de las personas ha supuesto, en el caso de las familias de personas con discapacidad,
un cambio en dos direcciones. Por una parte, las familias se han convertido, junto con las
propias personas con discapacidad, en interlocutores imprescindibles en el disefio e
implementaciéon de programas, servicios y apoyos para sus familiares. Por otra, las propias
familias vienen siendo objeto de atencién y apoyo para facilitar que todos sus miembros
alcancen buenos niveles de bienestar, siendo, en consecuencia, el mejor contexto para la

promocién de calidad de vida de las personas con discapacidad.

Este estudio, compartiendo la preocupacién de diversos autores y autoras de relevancia (Zuna
et al., 2009) por la falta de estudios que avalen la aplicacion de practicas orientadas hacia la
CdVF, tiene el objetivo general de describir, analizar y evaluar la implementacién del
"Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar” en las 13 familias participantes en la
investigacion, tratando de identificar aquellos elementos que hayan podido contribuir al éxito

del mismo.

El programa, como comentdbamos en el capitulo 2, es producto del Proyecto de Investigacion
“Intervencidn para la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual”
que el equipo de investigacion ‘Inclusién Social y Calidad de Vida" formado por 5
investigadores de 2 universidades (Universidad de Deusto y Universidad del Pais Vasco) ha
llevado a cabo junto a un equipo de profesionales de Gorabide (Servicio BBK-SAIOA®), en el

marco de la iniciativa de la Diputacién Foral de Bizkaia, Bizkailab.

* El servicio cuenta con cinco trabajadoras sociales, que atienden a las personas con discapacidad
intelectual y a sus familias o personas tutoras, asi como a las entidades publicas y privadas de Bizkaia. Su
distribucion se concreta en cinco zonas que agrupan varias poblaciones en base a criterios geograficos.
El servicio también cuenta, entre otros, con un psicélogo, una administrativa y una persona responsable
de la direccién del servicio.
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Tal y como se describe en Martinez et al. (2016b) y como describiamos en el capitulo 2, tanto
la elaboracion del programa como su implementacion, se han realizado a través de un proceso
de didlogo entre investigadores e investigadoras y profesionales, quienes, incorporando
respectivamente las aportaciones tedricas y el conocimiento practico, han disefiado un
proceso de intervencidn que es contrastado con las propias familias, lo que ha permitido
introducir cambios y mejoras en funcidn de sus valoraciones y recomendaciones, recogidas de
forma implicita en el proceso de intervencidn y de forma explicita al finalizar el mismo. La
forma de funcionamiento ha consistido, por lo tanto, en el establecimiento de un esquema de
trabajo en el que profesionales e investigadores e investigadoras se hacian aportaciones que
se consensuaban en el seminario y que, posteriormente, se contrastaban con las familias en el
propio proceso de intervencion. Este planteamiento tiene por objeto garantizar tanto los
elementos tedricos de un programa de intervencion centrado en la familia, como su ajuste a

un contexto concreto.

Como podemos observar en la Tabla 3.1, previo a la elaboracion e implementacion del
programa con las 13 familias, se implementé- en una experiencia piloto con 5 familias- una
primera propuesta de intervencidn, cuyos resultados han sido parte importante para la
elaboracion del programa definitivo, que a principios de 2014, el equipo de investigacion
procedid a implementar en una muestra de 14 familias- al comienzo del proceso una familia
abandona el programa reduciéndose la muestra a 13 familias- acompafiadas por 8

profesionales de Gorabide.

Tabla 3.1. Fases de elaboracion del Proyecto de investigacion

Pasos Descripcion

1 Configuracion del equipo mixto de investigacion y criterios de seleccion de las familias
participantes
1.1 Redaccion y acuerdo del proyecto y firma del convenio de colaboracién Gorabide-Universidad
de Deusto

1.2 Seleccion de los profesionales participantes en el estudio (N= 5) y del Servicio desde el que se
va a desarrollar la intervencion con familias.
1.3 Establecimiento de los criterios y seleccidn de la muestra (N=5), tomando como referencia que
sean familias con hijos en edades de transicion a la vida adulta (16-25).
2 Construccion de equipo y de referencias compartidas: Revisidon de las referencias tedricas
para la evaluacion e intervencién con familias.
2.1 Revisidn bibliografica y estado de la cuestidn de: CdVF, variables relacionadas, Evaluacion de la
CdVF y Modelo de Intervencion Centrado en la Familia
2.2 Redaccion de Documento sintesis de referencia.
2.3 Debate en contraste con el conocimiento profesional y aprobacion de documento de
referencia.
3 Construccion de equipo y referencias compartidas: Revision de referencias practicas en la
evaluacién e intervencion con familias
3.1 Anadlisis de programas y servicios de Gorabide con relacidn a las familias: Enfoque, tipologia de
programas, herramientas.
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3.2 Analisis de caso tipo de intervencion desde el servicio SAIOA: contraste con referentes tedricos
de CdVF
3.3 Evaluacién de la CdVF a través de la EACVF (referencia): Auto-aplicacion, analisis de la
herramienta, aportaciones y limitaciones del instrumento.
4 Disefio del Programa de Apoyo a la CdVF centrado en la familia
4.1 Clarificacion del encuadre de la propuesta: Destinatarios, espacios y tiempos.
4.2 Elaboracion de dos propuestas de programa: a) desde la practica, tratando de avanzar. b).
desde la teoria tratando de ajustarse a los condicionamientos y posibilidades del servicio.
4.3 Disefio de una propuesta de sintesis: manual de la experiencia piloto (objetivos, fases y
herramientas).
5 Ensayo y seguimiento de la aplicacion del programa en experiencia piloto
5.1 Seleccién de familias
5.2 Presentacion y analisis del desarrollo del programa
5.3 Evaluacion del programa y contraste con las familias.
6 Elaboracién del programa definitivo
6.1 Identificacion de mejoras a introducir desde la experiencia de los profesionales
6.2 Actualizacion de las referencias tedricas del programa
6.3 Contraste con otros profesionales del Servicio
6.4 Incorporacién de perspectiva de las familias participantes.
6.5 Redaccidn de la versién modificada y ajuste de las herramientas

Fuente: Adaptado de Martinez, N.; Fernandez, A.; Orcasitas, J.R.; Montero, D. & Villaescusa, M. (2016). Disefio de un
programa de apoyo a la calidad de vida de familias con jovenes y adultos con discapacidad intelectual. Siglo Cero,
47(3), 47-67.

Este proceso de implementacidn, que finaliza a comienzos de 2015, constituye el inicio del
presente estudio, el cual ha tenido como objetivo general, describir, analizar y evaluar la

implementacion e impacto de un programa de CdVF en 13 familias con hijos e hijas con DI.

A través de este estudio, pretendemos identificar las variables y aspectos que han influido de
forma positiva en el éxito del programa. Para ello, se han descrito y analizado las
caracteristicas de las familias, el proceso de implementacion del programa, sus elementos y
caracteristicas, y la intervencidon profesional, teniendo presente en todo momento, la

percepcion de familias y profesionales.
En sintesis, los objetivos especificos del estudio se concretarian en los siguientes:
e Describir y analizar la implementacion del programa en las 13 familias participantes.

e Analizar, en el marco del programa, la percepcién de las familias acerca de su

situacién, intereses, fortalezas y preocupaciones.
e Identificar las principales dreas de mejora que plantean las familias, sus prioridades.

e Recoger evidencias del impacto del programa desde el punto de vista de las familias y

de los y las profesionales:

- Describir y analizar los resultados desde la percepcién de las familias.
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- Describir y analizar los resultados desde la percepcién profesional.
e Identificar variables del proceso que influyen en los resultados.
e I|dentificar las principales aportaciones del programa.

e Establecer orientaciones para la aplicacién del programa en el futuro.

3.2. ENFOQUE METODOLOGICO

El enfoque metodoldgico de esta investigacion es cualitativo, aunque se ha completado con la
perspectiva cuantitativa, realizando un analisis estadistico descriptivo para calcular frecuencias

y porcentajes.

Mason (1996; en Vasilachis de Gialdino, 2014), entiende que la investigacién cualitativa esta
fundada en una posicidn filoséfica “ampliamente interpretativa que se interesa en las formas
en las que el mundo social es interpretado, comprendido, experimentado y producido” (p. 25),
gue se basa en métodos que producen datos flexibles y sensibles al contexto social en el que
surgen, y que se sostiene “por métodos de andlisis y explicacidon que abarcan la comprensién

de la complejidad, el detalle y el contexto” (p. 25).

Distintos autores como Flick, Mason o Silverman (Vasilachis de Gialdino, 2014), entre otros,
coinciden en la riqueza y variedad de estrategias y técnicas que un investigador o investigadora
puede utilizar para recopilar y analizar los datos en la investigacidn cualitativa, y coinciden en
la importancia de la interpretacidn, comprensién y explicacidon de los procesos sociales, los

cambios y el contexto.

De acuerdo con las caracteristicas de la investigacion cualitativa sefialadas hasta el momento,
optamos por llevar a cabo una investigacion de enfoque metodoldgico cualitativo, por esa
forma particular en la que nos permite acercarnos a la indagacién y a la comprension,

haciendo de los casos individuales casos significativos en el contexto de la teoria.

En consonancia con esto, consideramos que la implementacién del programa es un proceso
complejo que requiere de una diversidad de técnicas para recoger la perspectiva de los

diferentes agentes y garantizar la relevancia de la informacion recogida.

En la medida en la que hemos querido recoger y reflejar la realidad de las familias, teniendo en
cuenta su perspectiva y la de los y las profesionales (Tabla 3.2), la recogida de informacion se
ha llevado a cabo en paralelo al propio desarrollo del programa, a través de diversas técnicas,

descritas en el apartado de proceso de recogida de informacidon (ver apartado 3.4.2.)- analisis
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de los planes de mejora familiar, escalas de CdVF-E+18, escalas adaptadas de CdVF-E+18,
cuestionarios de percepcion de las familias, entrevistas a profesionales, grupo de discusién con
familias, observacién y seminarios con profesionales- interrelacionadas y unificadas en una
matriz, que hemos procedido a cumplimentar a lo largo del proceso, y que describiremos de

forma detallada en el apartado de disefio (ver apartado 3.4.1.).

Tabla 3.2. Relacién de técnicas, personas implicadas y momentos

TECNICAS PERSONAS IMPLICADAS MOMENTOS
Entrevista Profesionales Desarrollo del programa
Evaluacion del programa
Grupo de Discusion Familias Evaluacién del programa
Familias Desarrollo del programa
Observacion Profesionales Evaluacién del programa
Durante el desarrollo del
Planes de mejora familiar programa
Evaluacién del programa
Evaluacion
Escala de CdVF-E+18 Familias - Inicial
- Final
Evaluacién
Escala adaptada de CdVF-E+18  Personas con DI - Inicial
- Final
Cuestionario de percepcion del
impacto del programa en la Familias Evaluacion del programa
familia

Durante el desarrollo del
Seminarios Profesionales programa
Evaluacién del programa

Como podemos observar en la Tabla 3.2, por un lado, hemos utilizado la entrevista en
profundidad, que segun Vasilachis de Gialdino (2014), es un tipo de entrevista no directiva
orientada a “profundizar en la comprension de los significados y puntos de vista” (p. 129), lo
que permite avanzar, detenerse y profundizar en las cuestiones de interés para el investigador

o la investigadora.

Otra de las técnicas que hemos utilizado ha sido el grupo de discusion. Kitzinger y Barbour
(1999; en Barbour, 2013), lo definen como la accidn de estimular activamente la interaccion
del grupo para promover las interacciones entre los y las participantes y afirman que
“cualquier debate de grupo se puede denominar grupo de discusién en la medida en la que el

investigador o investigadora estimule activamente la interaccion del grupo y esté atento a ella”

(p. 25).

Por ultimo, también hemos realizado observacion. Segun la clasificacién de Gold (1958; en

Angrosino, 2012) el investigador o investigadora-etnégrafo o etndgrafa, segin su grado de
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implicaciéon, puede adoptar cuatro roles diferentes- Observador u obervadora completo,
completa; Observador u observadora como participante; Participante como observador u
observadora; Participante completo o completa-. En este caso, las observaciones se han
realizado en breves periodos, y la relacidn con los y las participantes ha sido Unicamente en

calidad de investigadora, lo cual se corresponde con el de la observacidn participante.

Por otra parte, como detallaremos en préximos apartados, hemos recogido informacién a
través del andlisis de contenido de los Planes de Mejora Familiar, de los resultados de los
Cuestionarios de percepcion del impacto en la familia, de las Escalas de CdVF-E+18, de las

Escalas adaptadas de CdVF-E+18 para personas con DID y de los seminarios con profesionales.

De cara a garantizar la validez del estudio, se ha hecho un esfuerzo por triangular los datos. La

triangulacién, segun Flick (2007, p. 67),

“incluye la adopcidon por los investigadores de diferentes perspectivas sobre un
problema sometido a estudios o, de modo mas general, en la respuesta a las preguntas
de investigacion. Estas perspectivas se pueden sustanciar utilizando varios métodos, en
varios enfoques tedricos o de ambas maneras. Las dos estan o deben de estar
vinculadas. Ademas, la triangulacion se refiere a la combinacién a diferentes clases de
datos sobre el fondo de las perspectivas tedricas que se aplican a ellos. Estas
perspectivas se deben tratar y aplicar en la medida de lo posible en pie de igualdad y
siguiendo por igual los dictados de la légica. Al mismo tiempo, la triangulacion (de
diferentes métodos o tipos de datos) debe permitir un excedente importante de
conocimiento. Por ejemplo, debe producir conocimiento en diferentes niveles, lo que
significa que va mas alld del conocimiento posibilitado por un enfoque y contribuyen de

esta manera a promover la calidad en la investigacion. “

La triangulacién, es una estrategia, que por lo tanto, permite controlar la calidad del estudio,
enriqueciendo su contenido, y busca, no solo la validez del estudio, sino enriquecer las
conclusiones obtenidas, aumentar la confiabilidad de que las conclusiones son vdlidas, afinar
en el nivel de precisién, contrastar la consistencia interna del estudio revisando e
incorporando datos que lo enriquezcan, y fortalecer las conclusiones asumidas con
conclusiones de otros estudios, que pueden servir de punto de partida (Olabuénaga, 2003). En
nuestro caso, por la diversidad de técnicas y de fuentes de informacién (familia, profesionales,
investigadora) utilizadas en distintos momentos del proceso, por la combinacién de enfoques

metodolégicos (cualitativo complementado con cuantitativo), y por la forma en la que hemos
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tratado la misma, podemos afirmar que ha habido triangulacidn de cara a garantizar la validez

del estudio.

Por ultimo, en la Figura 3.1, se recoge el proceso de investigacidon al completo: los pasos
previos al estudio- elaboracion del programa, elaboracidon del marco tedrico, propuesta de
objetivos y preguntas de investigacidn, seleccidon de la muestra- y las tres fases del proceso del
estudio- disefio, recogida de informacion y tratamiento de la informacién y sintesis-, en las que

iremos profundizando a lo largo del capitulo.
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SELECCION DE LA
MUESTRA

ELABORACION DEL ELABORACION DEL OBJETIVOS Y
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3.3. MUESTRA

La muestra del estudio estd compuesta por la muestra de familias (13) y de profesionales (8)

participantes en el Programa de Apoyo a la CdVF.

3.3.1. Seleccidon de la muestra

La seleccidn de cudles eran las familias que iban a participar en el programa la realizo el equipo

de profesionales del Servicio BBK-SAIOA de la asociacién Gorabide, siguiendo los siguientes

pasos:

a. Establecer los criterios para la participacion.

Familias con hijos e hijas mayores de 18 afios.

La persona con DI convivia en el domicilio familiar.

La familia expresaba el deseo y aceptacién de participar en el programa.

Los miembros de la familia identificados como significativos aceptaban asistir
regularmente a las reuniones establecidas y trabajar activamente en el plan de

intervencion acordado.

b. Difundir informacidn sobre el programa a las familias, a través de distintas vias:

Folleto informativo (CD; Anexo 4).
Publicacion en la revista Berriak de la asociacién (CD; Anexo 5).
Publicacion en la pagina web de la asociacidn.

Difusidn del programa en jornadas.

De forma directa, a través del equipo de profesionales, en los distintos espacios
compartidos con las familias y de forma individual en aquellos casos que él o la
profesional segln su criterio consideraban que podria ser beneficioso para la

familia.

c. Seleccion de las familias participantes atendiendo a los criterios previamente descritos.

De las 13 familias participantes en el estudio, solo 1 de ellas solicité participar en el

programa a través de la informacién publicada en la revista Berriak. El resto de las familias

han participado de forma voluntaria, pero “invitadas”, orientadas por el o la profesional,

que atendiendo a las demandas y necesidades expresadas por alguno de los miembros de

las familias, en la mayoria de los casos de las madres, valoran que el programa podria ser

beneficioso para la mismas.
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3.3.2. Descripcion de la muestra

3.3.2.1. Familias

Como podemos observar en la Tabla 3.3, la muestra de familias se constituye por 13 familias

con 15 personas con discapacidad intelectual.

Entre las caracteristicas generales de las familias destaca que la mayoria de las familias (8) son
familias de tres miembros (madre-padre-hijo o hija), mientras que 3 familias estan formadas
por cuatro personas, y las 2 familias restantes tienen dos y cinco miembros respectivamente.
En 2 de las 13 familias hay mds de una persona con discapacidad. Con relacion al nivel
socioecondmico, la mayoria (69%) se sitlan en un nivel medio, siendo también mayoria (77%)
guienes viven en un entorno urbano, mientras las familias restantes viven en entornos
semiurbanos. Por ultimo, un dato a destacar es que 3 de las 13 familias tienen algun hijo o hija
en adopcidon-acogida y 1 familia estd formada por una madre y un hijo, los dos con DI y una tia

gue ejerce de cuidadora principal.

La edad media de los padres/madres es de 63.7 afios, destacando que algo menos de la mitad

de las familias (6) tienen una edad media por encima de los 65 afios.

Las personas con discapacidad, por su parte, tienen una edad media de 33.9 afios, moviéndose
entre los 20 y 57 afos y destacando que cuatro de cada diez tienen edades comprendidas
entre los 20 y 30 afios. Hay una proporcidn similar de hombres (47%) y mujeres (53%), con un
nivel medio de discapacidad reconocida del 71.6%, resaltando que algo mds de la mitad de la

muestra tiene un nivel superior al 65%.

En relacién a la ocupacion de las personas con DI, 5 (33.3%) de ellas son usuarias de Centro
Ocupacional, 4 (26.7%) de ningun recurso relacionado con la formacién o el empleo, 3 (20%)
de Centro de Atencién Diurna, 2 (13.3%) de Formacion Ocupacional y 1 (6.7%) de Centro

Especial de Empleo.
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Tabla 3.3. Muestra Familias

F2 535 21 M 77% Formacion 4 1 Medio Zona Urbana L hija en
Ocupacional acogida

Zona
Semiurbana

F4 66 36 H 83% Sin Ocupacién 3 1 Medio

PDI 1: Centro
PDI 1: 25 PDI1: M PDI 1: 65% Ocupacional . 2 hijas con DI
F6 625 PDI 2: 22 PDI2:M  PDI2:65% PDI 2: Centro > 2 Medio Zona Urbana adoptadas
Ocupacional

F8 75 36 H 75.5% Ce"tg’i lﬁt:a"cm 3 1 Medio Zona Urbana

F10 69.5 42 H 82% Sin Ocupacion 3 1 Medio Zona Urbana

PDI 1: Sin Madre e hijo
PDI 1: 57 PDI1: M PDI 1: 68% Ocupacion . . con DI
F12 >3 PDI 2: 37 PDI2:H  PDI2:79% PDI 2: Centro 4 2 Medio-Bajo Zona Urbana Cuidadora
Atencién Diurna principal la tia.
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3.3.2.2. Profesionales

Como podemos observar en la Tabla 3.4, la muestra se constituye por 8 profesionales, de los
cuales 7 (87.5%) son mujeres y 1 (12.5%) es hombre. En cuanto a la formacidn académica del
equipo profesional, 5 (62.5%), todas ellas mujeres, son Diplomadas en Trabajo Social, 2 (25%),
una mujer y un hombre, Licenciados/as en Psicologia y 1 (12.5%) Doctora en Psicologia. Las 5
profesionales Diplomadas en Trabajo Social ocupaban el puesto de "Trabajadoras Sociales en el
Servicio BBK SAIOA Gorabide’, las dos personas Licenciadas en Psicologia, el puesto de
"Psicdlogo y Psicéloga del Servicio Técnico de Gorabide’, y por ultimo, la Doctora en Psicologia
el puesto de 'Responsable de Intervencion Familiar del Servicio de Formacidon y Participacion
Familiar de Gorabide’. 5 (62.5%) de los y las 8 profesionales han acompafiado a 2 familiasy 3

(37.5%) a 1 familia.

Tabla 3.4. Muestra de Profesionales

PROFESIONAL SEXO FOMACION CARGO FAMILIAS
ATENDIDAS
Responsable de Intervencion Familiar F1
P1 M Doctora en Psicologia  del Servicio de Formacion y F2
Participacion Familiar de Gorabide
P2 M Diplomada en Trabajo  Trabajadoras Sociales en el Servicio F3
Social BBK SAIOA Gorabide F4
P3 M Diplomada en Trabajo  Trabajadoras Sociales en el Servicio F5
Social BBK SAIOA Gorabide F6
P4 M Diplomada en Trabajo  Trabajadoras Sociales en el Servicio F7
Social BBK SAIOA Gorabide
P5 M Licenciada en Psicdloga del Servicio Técnico de F8
Psicologia Gorabide.
P6 M Diplomada en Trabajo  Trabajadoras Sociales en el Servicio F9
Social BBK SAIOA Gorabide F10
P7 M Diplomada en Trabajo  Trabajadoras Sociales en el Servicio F11
Social BBK SAIOA Gorabide F12
P8 H Licenciado en Psicdlogo del Servicio Técnico de F13
Psicologia Gorabide.

3.4. PROCESO

A lo largo de este apartado, procedemos a describir las tres fases del proceso del estudio
(Figura 3.2)- Disefio, Proceso de recogida de informacion y Tratamiento y sintesis de

resultados-.

Como veremos a continuacion, en el apartado de diseiio describimos con detalle el disefio del
estudio y de la matriz que centraliza toda la informacidn recogida a lo largo de todo el proceso,

describiendo las variables de cada uno de los apartados de la misma- descripcién familiar,
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proceso del programa, impacto del programa y calidad del plan de mejora familiar- y la
categorizacién utilizada para la codificacién de la informacién. En el proceso de recogida de
informacidn, describimos los tres momentos principales del proceso de recogida- desarrollo,
evaluacion y de forma transversal durante el proceso- y las técnicas utilizadas en cada uno de
ellos, describiendo en este momento y de forma detallada, las distintas técnicas y
herramientas del programa e instrumentos de medicidn utilizados. Por ultimo, en el
tratamiento de la informacién, se describen los pasos dados y las técnicas utilizadas en la
misma, diferenciando también dos momentos: El primero, en el que se realiza el tratamiento
de la informacién de cada una de las familias volcando la informacién en las matrices
correspondientes a cada una de ellas. Y el segundo momento, en el que se sintetiza la

informacidn recogida en las 13 matrices en una matriz global.

1. DISENO

{

2. RECOGIDA DE INFORMACION

*A. Fase Primera del programa. \
Consensuar el Plan Familiar "
21 *Planes de Mejora Familiar B %
DESARROLLO *Entrevista a profesionales 1 b 5
DEL *B. Fase Fase Tercera del ] f_)
PROGRAMA Programa, Evaluacion y Cierre a g
*Planes de Mejora Familiar <Z,: 5
eEntrevista a profesionales 2 j E :S 5
N\ e Escalas de CdVF 8 ﬁ 'qé)
22, e Escala Adaptada de CdVF '5! o w
EVALUACION eCuestionarios de Percepcion del : . o

DEL PROGRAMA Impacto
*Grupo de Discusion
J eEntrevista a profesionales 2 )

U

3. TRATAMIENTO DE LA INFORMACION Y SiNTESIS DE DATOS

Figura 3.2. Proceso del estudio
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3.4.1. Diseio

Como comentabamos en el enfoque metodoldgico, en el estudio se utilizaron distintas
técnicas que nos permitieron recoger informacion durante todo el proceso de intervencién,

acercandonos a la realidad desde distintas perspectivas y a través de diferentes técnicas.

La informacidén se obtuvo a través de algunos de los documentos del "Programa de Apoyo para
la Calidad de Vida Familiar’, en concreto, de los Planes de Mejora Familiar, de algunos
instrumentos de medicién como las Escalas de CdVF-E+18 y Escala Adaptada de CdVF-E+18
para personas con DID y los Cuestionarios de Percepcion del Impacto del Programa en la
Familia, de los seminarios con profesionales y de algunas técnicas como la entrevista, el grupo

de discusién y la observacion.

Con el propésito de garantizar que toda la informacién recogida a través de estas técnicas
resultaba valiosa, fiable y se correspondia con la realidad, no podiamos disefiarlas, utilizarlas,
ni tratarlas de forma aislada, sino como técnicas interrelacionadas que se complementan entre
si. Del mismo modo, con el objetivo de unificar la informacion recogida a través de las distintas
técnicas, al inicio de la investigacidn se disefid una matriz en la que fuimos volcando toda la

informacidn recogida durante todo el proceso (Figura 3.3.).

GRUPO
weona || cave || moaera || cumTo || e or || %A | semiva
S E+18 NARIOS VISTAS DIsCUS| RIOS
ON
MATRIZ

e Apartado 1: Descripcion Familiar

e Apartado 2: Proceso

e Apartado 3: Impacto

e Apartado 4: Calidad de Plan de meiora Familiar

2

TRATAMIENTO
Categorizar la informacion
Elaborar la matriz
Andlisis de contenido
Volcar la informacidn en la matriz
e  Relaciéon del contenido con dimensiones y nucleos
° Consulta a expertos
o  Analisis estadistico

ﬁgura 3.3. Disefio del proceso
La matriz, se disefid en base a los objetivos y preguntas de investigacion, y a las variables

determinantes para la CdVF previamente identificadas en el marco tedrico estableciendo una
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estructura de 4 apartados- Descripcién familiar; Proceso del programa; Impacto del programa;
Calidad del Plan de Mejora Familiar- que nos permitié organizar la informacion siguiendo la
propia estructura del programa de intervencién y del plan de mejora familiar, y en base a las
categorias preestablecidas para la codificacién de la informacidn en los distintos apartados,

como describimos a continuacion.

3.4.1.1. Descripcion Familiar

En este apartado de la matriz, se recoge la informacién referente a la familia y a la persona con
DI. Para ello, el apartado se organiza segun los 3 grupos de variables determinantes para la
CdVF-Variables individuales; Variables de la unidad familiar; Variables relacionadas con la
actuacién de servicios y programas- previamente identificadas en el marco tedrico y se codifica

la informacion, en base a las categorias que describimos a continuacién (Tabla 3.4).

Tabla 3.4.Apartado 1. Descripcion Familiar

GRUPOS DE VARIABLES CATEGORIAS
VARIABLES

Edad de los cuidadores principales 1= Menor de 65
2 = Mayor de 65

Sexo de la PcDI 1 = Hombre
2 = Mujer

1 =Joven (20-35)
Edad de la PcDI 2 = Edad Intermedia (36-50)

VARIABLES )
3 = Edad Superior (51-65)

INDIVIDUALES

% Discapacidad 1 = Menor de 65%
2 = Mayor de 66%

1 = Formacion Ocupacional
Ocupacion 2 = Centro Ocupacional
de la PcDI 3 = Centro Especial de Empleo
4 = Centro Atencién Diurna
5 = Sin Ocupacion

1 =2 miembros

Tamaiio 2 =3 miembros
(n2 miembros) 3 =4 miembros
4 =5 miembros

1 = Nuclear
VARIABLES DE LA Tipo de familia 2 = Con hijos Adoptados o en Acogida
UNIDAD 3 = Ampliada
FAMILIAR

1 = Medio-alto
Nivel socioeconémico 2 = Medio
3 = Medio-bajo

1 = Zona Semiurbana (5.000-30.000
Lugar de residencia habitantes)

2 = Zona Urbana (mas de 30.000

habitantes)
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Participacion asociativa de la 1= Contactos Esporadicos
familia 2= Contactos Regulares
3= Contactos Regulares + Participacion

1=1
Apoyos formales de la PcDI 2=2
VARIABLES 3= 3 0 mas apoyos

RELACIONADAS 1= Baja (1 apoyo)
CON LA Intensidad de apoyos informales 2 = Media (2 apoyos)
ACTUACION DE 3 = Alta (3 0 mas apoyos)

SERVICIOS Y 1 = Baja (la suma de las variables es =3 o
PROGRAMAS 4)
Estimacion de intensidad de 2 = Media (la suma de las variables es = 5
apoyos 06)
3 = Alta (la suma de las variables es = 7, 8
09)

Variables Individuales

- Edad de los Cuidadores Principales: Esta variables hace referencia a la edad media de los
cuidadores y las cuidadoras principales. Teniendo en cuenta las edades de la muestra, se
establecen dos categorias: 1 = Menor de 65; 2 = Mayor de 65, definidas en base a la edad

laboral- etapa laboral y etapa post-laboral (edad de jubilacion legal)-..
- Sexo de la persona con DI: 1 = Hombre y 2 = Mujer.

- Edad de la personas con DI: Atendiendo a las edades de la muestra se establecieron tres

categorias: 1 = Joven (20-35); 2 = Edad Intermedia (36-50) y 3 = Edad Superior (51-65).

- % Discapacidad: Hace referencia al porcentaje de discapacidad legalmente reconocido. Se

establecieron dos categorias, 1 = 65% y 2 = mayor de 66%.

- Ocupacion de la persona con DI: Teniendo en cuenta los recursos ocupacionales y
laborales recogidos en la muestra, se establecieron cinco categorias: 1 = Formacion
Ocupacional, 2 = Centro Ocupacional, 3 = Centro Especial de Empleo, 4 = Centro Atencidn
Diurna, 5 = Sin Ocupacion. Esta ultima categoria representaba los casos de personas con DI
gue por diversos motivos no acudian a ninguno de los otros servicios mencionados en las

categorias anteriores.
Variables de la Unidad Familiar

- Tamaifio: Hace referencia al nimero de miembros de la familia que participaron en el
programa. Teniendo en cuenta la familia con menos miembros y la familia con mas
miembros de la muestra, se establecieron las siguientes cuatro categorias: 1 = 2 miembros;

2 = 3 miembros; 3 =4 miembros; 4 =5 miembros.

185



186

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencion.

Tipo de Familia: Esta variable pretende recoger las distintas configuraciones de las familias,

y para ello se establecen tres categorias.

1 = Nuclear: Familias formadas por parejas con hijos e hijas y familias monoparentales.

2 = Con hijos e hijas adoptados/as o en acogida: Familias formadas por parejas con
hijos/as adoptados/as o en acogida.

3 = Ampliada: Familias en las que los roles de los miembros no son los habituales. Por
ejemplo; Familia formada por madre e hijo, los dos con DI en la que el rol de cuidadora

principal lo desarrolla la tia.

Nivel Socioecondmico de la familia: Segun los datos de la muestra, ninguna familia tiene un
nivel socioeconémico bajo ni tampoco alto, y por este motivo se establecieron tres

categorias intermedias: 1 = Medio-alto; 2 = Medio; 3 = Medio-bajo.

Lugar de residencia de la familia: Se establecieron dos categorias, 1 = Semiurbana (5000-
30000) y 2 = Urbana (mas de 30000). Por un lado, atendiendo a los datos de la muestra,
ninguna de las familias participantes reside en zona rural (menos de 2500 habitantes), por
lo que se tomd la decisidn de suprimir dicha categoria. Por otro lado, se reduce el rango de
habitantes de la zona semiurbana de entre 5.000 a 30.000 habitantes, en vez de entre
5000 a 50.000, como suele ser lo habitual, debido a que algunas de las poblaciones de
Bizkaia de mds de 30.000 habitantes presentan caracteristicas propias de las zonas urbanas
que de algunas de las poblaciones consideradas semiurbanas. Un ejemplo claro, podrian
ser los servicios, como los medios de transporte (servicio de metro), con los que cuentan

estas poblaciones de los alrededores de Bilbao.

Variables relacionadas con la actuacion de Servicios y Programas

Participacion asociativa de la familia: Describe el tipo de relacion que mantiene la familia
con la entidad. Para ello establecimos tres categorias:
1 = Contactos Esporadicos: Familias que no mantienen un contacto habitual con la
entidad, sino que sus contactos se reducen a momentos y consultas puntuales.
2 = Contactos Regulares: Familias que mantienen contactos habituales con la entidad.
3 = Contactos Regulares + Participacion: Familias que no solo mantienen contactos
regulares con la entidad, sino que participan de manera directa y habitual en la misma,

acudiendo, por ejemplo, a talleres, formando parte del comité, etc.

Apoyos Formales de la persona con DI: Esta variable recoge el nimero de apoyos formales

de las personas con DI, es decir, los recursos o profesionales con los que cuenta la persona
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con Dl en su dia a dia. La informacidn se codificé en base a tres categorias: 1 = 1 apoyo; 2 =

2 apoyos; 3 = 3 0 mds apoyos.

- Intensidad de Apoyos Informales: Esta variable recoge el numero de apoyos informales
(familia extensa, amigos/as...) de la familia. Se establecieron tres categorias: 1 = Baja (1

apoyo); 2 = Media (2 apoyos); 3 = Alta (3 o0 mas apoyos).

- Estimacion de Intensidad de Apoyos: Para estimar la intensidad de apoyos con los que
cuenta la familia, realizamos la suma del conjunto de variables relacionadas con la
actuacién de servicios y programas (Participacién Asociativa de la Familia; Apoyos
Formales de la PDI; Apoyos Informales), y codificamos este resultado en base a tres
categorias: 1 = Baja (la suma de las variables es igual a 3 0 4); 2 = Media (la suma de las

variables es igual a 5 0 6); 3 = Alta (la suma de las variables es igual a 7, 8 0 9).

3.4.1.2. Proceso de intervencion a través del programa

En este apartado de la matriz, se recogen los aspectos relacionados con el proceso de
intervencidn, y para ello, el apartado se divide en cuatro subapartados- Visiéon familiar; Plan de
Mejora Familiar; Seguimiento y cierre; Aspectos relevantes del proceso- siguiendo la propia

estructura de los Planes de Mejora Familiar.

En el primer subapartado, Vision Familiar, se recoge la informacién relacionada con lo que las
familias consideran importante para su CdVF y con lo que segun su perspectiva funciona y no

funciona en la familia.

En el segundo subapartado, Plan de Mejora Familiar, se recogen los objetivos y las acciones de

los Planes de Mejora Familiar.

En el tercer subapartado, Seguimiento y Cierre, se recoge informacién sobre el cumplimiento

de las acciones y en base a esto, el logro de los objetivos.

Por ultimo, en el cuarto subapartado, Aspectos relevantes del proceso, se recoge informacion
significativa del proceso de las familias, como por ejemplo, incidencias, imprevistos, momentos
de crisis... que se dan durante el proceso y que pueden condicionar tanto la participacién de la
familia en el programa como el desarrollo del mismo, y en consecuencia, el impacto del

programa en las familias.

La informacion recogida en los subapartados, Visién Familiar y Plan de Mejora Familiar, como

veremos mas adelante, se ha relacionado con las siete dimensiones de CdVF de la escala de
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CdVF-E+18 (ver capitulo 1), con una octava dimensién denominada ‘Recursos” (Figura 3.4) y
con los nucleos de contenido (Tabla 3.10), que como veremos en el apartado de tratamiento
de informacién, se elaboraron en base al contenido de las definiciones de las distintas

dimensiones de CdVF y fueron revisados mediante juicio de expertos.

Como apuntabamos en el capitulo 1, el apoyo de servicios/apoyo profesional es uno de los
mayores predictores de resultados positivos en la CdVF. Durante el proceso de relacionar la
informacidn volcada en la matriz con las dimensiones de CdVF y con los nucleos de contenido,
se revisa exhaustivamente la escala de CdVF-E+18 y se observa, que ninguna de las siete
dimensiones definidas en la misma, exceptuando el item 67 de la escala (dimension
acomodacién) que habla de la bisqueda de recursos y apoyos, recogen de forma especifica el
acceso a recursos. Debido a esto, se propone una octava dimensién denominada "Recursos’,
que hace referencia y recoge todos aquellos aspectos relacionados con el acceso a recursos,
como por ejemplo, acudir al servicio de tiempo libre o hacer una estancia temporal en

residencia.

e 1(B.E) = Bienestar emocional

e  2(l.F) = Interaccién familiar

e 3(S) =Salud

e 4(B.EC) = Bienestar econdmico

e  5(OyHP) = Organizacion y habilidades parentales
e 6(A) = Acomodacion de la familia

e  7(lyP) = Inclusidn y participacidon

e 8(R)=Recursos

Figura 3.4. Categorizacién de dimensiones de CdVF

3.4.1.3. Impacto de programa

En este apartado de la matriz, se recoge informacion sobre el impacto del programa en la CdV
de las familias, en dos subapartados- valoracién familiar y valoracidn profesional- que recogen

la perspectiva de familias y profesionales, respectivamente.
Valoracion Familiar

En este subapartado, se recoge la percepcion y valoracion de la familia sobre el impacto del
programa en su CdVF. Para ello, por un lado, se recoge la informacién de los "Cuestionarios de
Percepcién del Impacto en la Familia” codificando la informacion segun las categorias descritas
en la Figura 3.5, y al igual que en el apartado 2, la informacidn cualitativa se relaciona con las

dimensiones de CdVF (Figura 3.4) y con los nucleos de contenido (Tabla 3.10).
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Afirmacion 1 (Al): 1. Igual que antes; 2. Un poco mejor; 3. Bastante mejor; 4. Mucho Mejor.
Afirmacion 2 (A2): 1. Igual que antes; 2. Un poco mds capaces; 3. Bastante mas capaces; 4.
Mucho mas capaces.

Afirmacion 3 (A3): 1.Ninguna; 2. Pocas; 3. Bastantes; 4. Muchas

Afirmacion 4 (A4): 4. Mucho; 3. Bastante; 2. Poco; 1. Nada

Afirmacion 5 (A5): La informacion cualitativa se relaciona con las dimensiones de CdVF de la
escala y con los nucleos de contenido.

Media del Impacto de la Familia: 1. Nada (0-1); 2. Poco (1-2); 3. Bastante (2-3); 4. Mucho (3-4)

Figura 3.5. Categorizacién de los "Cuestionarios de Percepcidn del Impacto en la Familia®

Por otro lado, se recogen las puntuaciones medias por dimensiones, tanto de las "Escalas de

CdVF-E+18" como de las “Escalas adaptadas de CdVF-E+18 para personas con DID’.
Valoracion Profesional

En este subapartado, se recoge informacidn sobre el impacto del programa en la familia desde
la perspectiva profesional. Para ello, se codifica la informacion extraida de las entrevistas, en
las categorias descritas en la Figura 3.6 y se relaciona con las dimensiones de CdVF (Figura 3.4)

y con los nucleos de contenido (Tabla 3.10).

Impacto del programa en las familias:

1 = Nada (el o la profesional dice que NO hay impacto).

2 = Poco (El o la profesional dice que Sl hay impacto, pero POCO, PEQUENO, CASI NADA)

3 = Bastante (El o la profesional dice que ha impactado ALGO, BASTANTE)

4 = Mucho (El o la profesional dice que ha impactado CLARAMENTE, MUCHO, SIN DUDA, MUY
IMPORTANTE)

Figura 3.6. Categorizacién de la valoracién del impacto del programa hecha por profesionales en la entrevista

3.4.1.4. Calidad del Plan de Mejora Familiar

En este apartado se recoge informacidn sobre la calidad de los Planes de Mejora Familiar,
organizando la informacidn en base a tres variables- Grado de coherencia; Intensidad; Eficacia-

categorizadas como se muestra en la Tabla 3.5.
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Tabla 3.5. Categorizacion de las variables de la Calidad de los Planes de mejora Familiar

VARIABLES

CATEGORIA

Grado de
coherencia

CALIDAD DEL PLAN
DE MEJORA FAMILIAR

1 = nulo (no se repite ninguno de los
nucleos de contenido en los siguientes 3
apartados: vision familiar, plan de mejora
familiar e impacto.

2 = medio (se repite por lo menos 1 de los
nucleos de contenido en 2 de los
siguientes 3 apartados: vision familiar,
plan de mejora familiar e impacto.

3= alto (se repite por lo menos 1 de los
nucleos de contenido en los siguientes 3
apartados: vision familiar, plan de mejora
familiar e impacto.

Intensidad

1 = baja (entre 1y 2 acciones)
2 = media (3 o 4 acciones)
3 = alta (mas de 4 acciones)

Eficacia

1 = baja (menos de 50% de los objetivos
conseguidos)

2 = media (50% de objetivos conseguidos)
3 = alta (mas de 50% de los objetivos
conseguidos)

Grado de Coherencia

Hace referencia a la coherencia entre los nucleos de contenido recogidos en los distintos

apartados del programa de intervencion- Vision familiar; Plan de Mejora Familiar (objetivos y

acciones); Impacto del programa-, codificando la informacién en base a las siguientes

categorias:

1 =nulo (no se repite ninguno de los nucleos de contenido en los siguientes 3 apartados:

visiéon familiar, plan de mejora familiar e impacto.

2 = medio (se repite por lo menos 1 de los nucleos de contenido en 2 de los siguientes 3

apartados: vision familiar, plan de mejora familiar e impacto.

3= alto (se repite por lo menos 1 de los nucleos de contenido en los siguientes 3

apartados: vision familiar, plan de mejora familiar e impacto.

Intensidad

Hace referencia al nimero de acciones planificadas en el Plan de Mejora Familiar. A cuantas

mas acciones mayor intensidad. Se establecieron las siguientes categorias:

1 = baja (entre 1y 2 acciones)
2 = media (3 0 4 acciones)

3 = alta (mas de 4 acciones)
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Eficacia
Hace referencia al porcentaje de objetivos logrados. Se establecieron las siguientes categorias:

1 = baja (menos de 50% de los objetivos conseguidos)
2 = media (50% de objetivos conseguidos)

3 = alta (mas de 50% de los objetivos conseguidos)

3.4.2. Recogida de informacion

La recogida de informacidn se llevd a cabo durante todo el proceso de intervencion de forma
paralela a la implementacion del programa. Dentro de este proceso de recogida de
informacidn, identificamos los 3 momentos- Desarrollo del programa; Evaluacién del
programa; Durante todo el proceso de forma transversal- (Figura 3.7), que se describen a

continuacion.

2. RECOGIDA DE INFORMACION
*A. Fase Primera del programa. \
Consensuar el Plan Familiar
21 *Planes de Mejora Familiar ;E
DESAR-ROLLO *Entrevista a profesionales 1 = 5
DEL *B. Fase Fase Tercera del E @
PROGRAMA Programa, Evaluacion y Cierre 2 g
*Planes de Mejora Familiar Z c
eEntrevista a profesionales 2 j . 8
<8 g
~N 285
N * Escalas de CdVF o g E
22 * Escala Adaptada de CdVF w 8 &
EVALU'A'CION eCuestionarios de Percepcidn del -
} . e
DEL PROGRAMA Impacto ~
eGrupo de Discusion
J eEntrevista a profesionales 2 )

Figura 3.7. Recogida de informacién

3.4.2.1. Momento 1. Desarrollo del programa

En la recogida de informacién llevada a cabo durante el desarrollo del programa,
diferenciamos dos momentos. El primero, lo situamos en la fase primera del programa,
‘Consensuar el Plan Familiar’, y el segundo, en la fase tercera del programa, ‘Evaluacion y

Cierre” (ver capitulo 2).
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A. Fase Primera del programa: Consensuar el Plan Familiar

Una vez finalizada la primera fase del programa con las familias, se procede a recoger la
informaciéon de los Planes de Mejora Familiar y se realiza una entrevista con los y las

profesionales.

Planes de Mejora Familiar

Una vez finalizada la fase primera del programa, en la que la familia elabora el Plan de Mejora
Familiar (ver capitulo 2), se solicita a los y las profesionales una copia de los planes elaborados
por las familias, que nos haran llegar bien escaneada y por correo electrénico, bien por correo
ordinario. Una vez recibidos todos los planes, un total de 13, uno por familia, se inicia el
anadlisis de contenido de los mismos, codificando la informacidon en base a las categorias
descritas anteriormente y volcando la informacién en la matriz correspondiente a cada una de

las familias.

Entrevista 1

A la vez de recoger los planes, se contacta individualmente con cada uno/a de los y las
profesionales, utilizando distintas vias (seminario, teléfono, correo electrénico (CD; Anexo 7), y

se acuerda la fecha para la entrevista.
Esta entrevista, semiestructurada y no directiva, consta de dos partes:

19 parte de la entrevista. En esta primera parte de la entrevista, el objetivo principal es
recoger informacion sobre el proceso de intervencion de cada una de las familias, mediante el
relato de los y las profesionales y el chequeo de la informacion recogida en los Planes de

Mejora Familiar.

29 parte de la entrevista. En esta segunda parte, se realizan una serie de preguntas abiertas, en

torno a tres aspectos con los siguientes objetivos.

1. Disefio del programa. Validar el programa de intervencidn, y en concreto, las

herramientas del programa utilizadas hasta el momento.

2. Proceso de intervencion. lIdentificar aquellos elementos del programa que

contribuyen al éxito del mismo.

3. Valoracién del impacto. Recoger la valoracidn o percepcion inicial sobre el impacto

del programa en las familias desde la perspectiva profesional.



Metodologia

Para la entrevista se elabora un documento de apoyo (CD; Anexo 7) que sirve de referencia, de

guia, en el desarrollo de la misma.

En total se han realizado 8 entrevistas a 8 profesionales (Tabla 3.6). Las entrevistas de una
duracidn aproximada de 1h y 15 minutos, se llevaron a cabo en las instalaciones de Gorabide.
Todas las entrevistas han sido grabadas con grabadora de voz y posteriormente transcritas

(CD; Anexo 7).

Tabla 3.6.Entrevista 1. Relacion de fechas y profesionales.

FECHA HORA LUGAR PROFESIONAL
9:30 Oficinas Centrales P4
4-07-2014 11:00 Oficinas Centrales P5
12:30 Oficinas Centrales P1
10:30 Servicio BBK SAIOA P2
17-07-2014 12:00 Servicio BBK SAIOA P7
24-07-2014 11:00 Oficinas Centrales P3
28-07-2014 9:00 Oficinas Centrales P6
10:30 Oficinas Centrales P8

B. Fase Tercera del Programa: Evaluacion y Cierre

Una vez finalizado el proceso de intervencidn, tras la fase tercera y ultima del programa,
replicdbamos el proceso de recogida de informacién descrito en la fase anterior, aunque con

algunos matices en la entrevista.
Planes de Mejora Familiar

Siguiendo el mismo procedimiento que en la fase anterior, se solicitan al equipo de
profesionales los Planes de Mejora Familiar. Una vez recogidos, procedemos con el andlisis de
contenido de los mismos, volcando la informacién en la matriz correspondiente a cada una de

las familias.
Entrevista 2

Tras la recogida de los planes y el andlisis de contenido, procedemos a la realizacién de la
entrevista 2. Al igual que en la entrevista 1, contactamos individualmente con cada uno/a de
los y las profesionales, acordando las fechas para las entrevistas. Para ello, se utilizan distintas
vias (seminario, teléfono, correo electrénico (CD; Anexo 8). En este caso, previo a la entrevista,
se envia a cada profesional un correo electrénico con las matrices correspondientes a las
familias a las que han acompafiado durante el proceso, con el objetivo de que puedan
chequearlas antes del dia de la entrevista, sefialando los aspectos susceptibles de mejora,

modificacion o incluso eliminacién.
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La entrevista 2, al igual que la 1, también es semiestructurada y no directiva, y consta de dos

partes:

19 parte de la entrevista. En esta primera parte, el objetivo principal es chequear con los y las
profesionales la informacidn recogida en la matriz correspondiente a cada familia, con el fin de

enriquecer y validar la informacién.

29 parte de la entrevista. En esta segunda parte, al igual que en la entrevista 1, se realizan una

serie de preguntas abiertas en torno a los siguientes tres aspectos y objetivos.

1. Disefio del programa. Validar el disefio del programa de intervencidon y de las
herramientas del programa.
2. Proceso de intervencion. Identificar aquellos elementos del programa que

contribuyen al éxito del mismo.

3. Valoracidon del impacto. Recoger la valoraciéon del impacto del programa en las
familias desde la perspectiva profesional; Recoger la valoracion del impacto del
programa en los y las profesionales; Recoger la valoracidn del impacto del programa en

el servicio.
Para esta entrevista también se elabora un documento de apoyo (CD; Anexo 8).

En este caso, se realizan un total de 9 entrevistas, 8 de ellas a profesionales y 1 al director del
Servicio BBK-SAIOA Gorabide, con el objetivo principal de conocer el impacto en el mismo

(Tabla 3.7).

Las entrevistas tienen una duraciéon aproximada de 1h y 30 minutos, y se realizan en las
instalaciones de Gorabide. Todas ellas fueron grabadas y posteriormente transcritas (CD;

Anexo 8). En este caso, solo se transcribio la segunda parte de la entrevista.

Tabla 3.7. Entrevista 2. Relacion de fechas y profesionales.

FECHA HORA LUGAR PROFESIONAL
15-04-2015 15:00 Oficinas Centrales P5
16-04-2015 11:30 Oficinas Centrales P3

13:00 Oficinas Centrales P1
20-04-2015 15:30 Oficinas Centrales P6
21-04-2015 15:00 Oficinas Centrales P8
22-04-2015 15:00 Oficinas Centrales P7
24-04-2015 10:00 Servicio BBK-SAIOA Director Servicio BBK-

SAIOA

5-05-2015 12:00 Oficinas Centrales P4
14-06-2015 10:30 Servicio BBK-SAIOA P2
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3.4.2.2. Momento 2. Evaluacion del programa

En este momento, recogemos las puntuaciones de la Escala de CdVF-E+18 (ver capitulo 1), de
la Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID, y de los Cuestionarios de Percepcion
del Impacto del Programa en la Familia (todos los instrumentos han sido descritos en el marco
tedrico, capitulo 2, apartado 2.5.) y la informacién del Grupo de Discusion y de la Entrevista 2

(ver momento 1).
Escala de CdVF-E+18

Todas las familias, tanto al inicio como al final del programa, cumplimentan la escala de CdVF-
E+18 (ver capitulo 1), en concreto, al final de la primera sesién del programa (pre-test) y en la
ultima sesién (post-test). Tanto el pre-test como el post-test se cumplimentan siguiendo la
misma metodologia, explicada con detalle en el capitulo 2, que resumiendo, consiste en que
cada miembro de la familia cumplimente individualmente la escala, pero teniendo en cuenta la
perspectiva familiar, el sentir de la familia. En la matriz, se recogen las puntuaciones medias

del conjunto de las escalas.
Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID

La versidn adaptada de la escala (ver capitulo 2), también se cumplimenta en dos ocasiones y
en los mismos momentos que la Escala de CdVF-E+18. En la mayoria de los casos se pasa en
formato entrevista y las puntuaciones por dimensiones obtenidas en las escalas se recogen en
la matriz correspondiente a cada familia.

En total, se recogieron 84 escalas de las 13 familias participantes (tabla 3.8), 43 en el post-test
y 41 en el pre-test.

Tabla 3.8. Relacidn de familias y n® de escalas

FAMILIAS N2 ESCALAS PRE-TEST N2 ESCALAS POST-TEST
F1 4 4
F2 4 4
F3 3 3
F4 3 3
F5 3 1
F6 5 5
F7 3 3
F8 3 3
F9 3 3
F10 3 3
F11 2 2
F12 4 4
F13 3 3

N=13 TOTAL=43 TOTAL=41
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Cuestionarios de Percepcion del Impacto del Programa en la Familia

Al finalizar el programa, se pide a los y las profesionales, que junto a los Planes de Mejora
Familiar, envien los "Cuestionario de Percepcién del Impacto del Programa en la Familia” (ver

capitulo 2).

En total, se recogen 12 cuestionarios de 13 familias. La familia 8 (F8) no realiza el cuestionario.
Segun la profesional (P5), la familia, debido a su avanzada edad y al desgaste psicoldgico al que
estaban sometidos en ese momento, tras cumplimentar la escala, se muestran cansados y con
ganas de terminar la sesion, por lo que la profesional, siguiendo su criterio, decide no pasar el
cuestionario, aunque si les pregunta sobre su percepcién del impacto en el programa a través

de una herramienta elaborada y utilizada en la experiencia piloto (CD; Anexo 6).
Grupo de Discusion con las familias

Con el objetivo de recoger la percepcion y valoracion acerca del programa y del impacto del
mismo en la CdVF, se realiza un grupo de discusiéon con familias, en el que participan 5
familiares en representacién de 4 de las 13 familias participantes en el programa. De estos 5
familiares, 2 son mujeres (madres de las personas con DI) y 3 son hombres (padres de las

personas con DI).

Para el grupo de discusion se elabora un guion de apoyo (CD; Anexo 9). La sesidn, de una
duracion aproximada de 1h y 6 minutos, es grabada con grabadora de voz (Cd; Anexo 9) y

posteriormente transcrita (CD; Anexo 9).

3.4.2.3. Momento 3. De forma transversal durante el proceso

De forma transversal al proceso de intervencién, se recoge informacidon a través de dos
técnicas complementarias a las demas, la observacién y los seminarios con profesionales.

Observacion participante

Con el objetivo principal de observar el proceso de intervencidn completo con las familias a
través del programa, se plantea a los y las profesionales la posibilidad de realizar observacién
participante con algunas de las familias. Finalmente, se acuerda observar el proceso completo

de 2 de las 13 familias, en concreto, de las familias 1y 6 (F1y F6).

Para la observacién se elabora un documento de referencia (ver CD; Anexo 9), en el que se

recogen los siguientes objetivos y aspectos a observar.

1. Participacion de las familias. Observar el proceso de participacion de las familias y su

evolucion a lo largo del proceso.
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2. Proceso de intervencion. Identificar aquellos elementos del programa que

contribuyen al éxito del mismo.

Las observaciones se registran, in situ, en un cuaderno de campo, que tras la sesién se
transcribe (CD; Anexo 9). La informacidn se registra de forma descriptiva y ordenada,
procurando recoger los aspectos mas significativos y relevantes del proceso de intervencién y
de la participacion de las familias. En el mismo cuaderno de campo también se anotan algunos
aspectos relacionados con la disposicién de la sala, situacién en la sala de la familia, y aspectos
de cardcter mas subjetivo, como apreciaciones personales, impresiones e hipdtesis de la

observadora.

Las observaciones se llevan a cabo en las sesiones presenciales acordadas entre profesionales
y familias, aspecto que determina el numero de observaciones realizadas, que en concreto
son, 4 observaciones en el caso de la F1 y 3 observaciones en el caso de la F6, por lo que en
total, se realizan 7 observaciones en 7 sesiones de trabajo con 2 familias y 2 profesionales, P1y
P3. La duraciéon media de las sesiones, en las dos familias, es aproximadamente de 1 hora y 30

minutos (tabla 3.9).

Tabla 3.9.0bservaciones realizadas durante el proceso

FAMILIAS PROFESIONAL FECHA HORA LUGAR
19-03-2014 16:00-17:30
F1 P1 29-04-2014 16:00-17:30 Oficinas Centrales de
20-10-2014 16:30- 17:30 Gorabide

16-12-2014 16:00-17:15
10-04-2014 11:00-12:30
F6 P3 4-06-2014 11:15-12:30 Servicio BBK-SAIOA Gorabide

12-01-2015 12:30-14:00

Seminarios con profesionales

De forma transversal al proceso, con el fin de realizar un seguimiento de la implementacion del
programa y del impacto en las familias (Martinez et al., 2016b) se recoge informacion,
mediante actas, de los seminarios celebrados con los y las profesionales. Los seminarios se han

celebrado coincidiendo con el final de las fases del programa (ver capitulo 2).

3.4.3. Tratamiento y sintesis de datos

El tratamiento de la informacién (Figura 3.8), como hemos ido adelantando a lo largo del
capitulo, se realiza en paralelo al propio desarrollo del programa y a la recogida de

informacion, en dos momentos diferenciados, los cuales se detallan a continuacién.
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TRATAMIENTO DE LA
INFORMACION Y SINTESIS

~~
/ MOMENTO 1 \

Categorizacion

Elaboracién de la matriz
Analisis de contenido

i

Volcado de la informacion
a la matriz
5. Relacién con dimensiones
de CdVF y nucleos de
contenido
6. Validacion de nucleos de
contenido en consulta a
expertos
MOMENTO 2

\ 7. Analisis estadistico /

Figura 3.8. Tratamiento de la informacion y sintesis

3.4.3.1. Momento 1.

En este primer momento, se analiza la informacién recogida de cada una de las familias

participantes y se vuelca a la matriz correspondiente. Para ello se realizan los siguientes pasos.

a. Categorizacion. La informacidn recogida mediante las distintas técnicas, se codificé en

base a las categorias descritas en el apartado de disefio.
b. Elaboracion de la matriz (ver apartado disefio)

c. Andlisis de contenido. El andlisis de contenido “es una técnica de investigacion para la
descripcién objetiva, sistematica y cuantitativa del contenido manifiesto de las
comunicaciones, que tiene como primer objetivo interpretarlas” (Berelson, 1952; en
Lépez Noguero, 2002). Segun Lopez Noguero (2002), todas aquellas actividades en las
gue se parte de un conjunto de técnicas parciales, pero complementarias y que tienen
como obijetivo sistematizar y explicitar el contenido de los mensajes y la expresion del
contenido con la ayuda de indicios cuantificables o no, son actividades del analisis de

contenido, y apunta que segun Bardin (1986; en Lopez Noguero, 2002, p. 175),
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“no existen plantillas ya confeccionadas y listas para ser usadas, simplemente se
cuenta con algunos patrones base, a veces dificilmente traspasables. Salvo para
usos simples y generalizados, como es el caso de la eliminacién, préoxima a la
descodificacion de respuestas en pregunta abierta de cuestionarios cuyo
contenido se liquida rdpidamente por temas, la técnica del analisis de contenido

adecuada al campo y al objetivo perseguidos, es necesario inventarla, o casi”.

En este estudio, de acuerdo con las definiciones de estos autores, se organiza el
analisis de contenido de los Planes de Mejora Familiar de las 13 familias, en base a las

variables y contenido preestablecidos en la matriz.

Volcado de la informacidon a la matriz. Como hemos ido desarrollando a lo largo del
capitulo, la informacién obtenida de las distintas técnicas, se unifica en una matriz. Las
técnicas, al ser técnicas interrelacionadas y complementarias, se analizan de forma
simultanea, de forma que en ningln caso la informacién extraida de unas y de otras se
analiza ni interpreta de forma aislada, puesto que esto, careceria de sentido en
nuestro estudio. La informacién de las matrices fue chequeada y validada en las

entrevistas con los y las profesionales.

Relacion del contenido de la matriz con las dimensiones de CdVF y los nucleos de
contenido. Como hemos ido desarrollando en el apartado de disefio, toda la
informacidn cualitativa recogida en la matriz se relaciona con las dimensiones de CdVF

y con los nucleos de contenido (Tabla 3.10).

Validez de nucleos de contenido a través de consulta a expertos. Los nucleos de
contenido, se establecieron en base al contenido de las definiciones de las
dimensiones de CdVF. Con el objetivo de validarlos, procedimos a solicitar la opinidn
informada de expertos, y para ello, elaboramos un documentos (CD; Anexo 11) en el
que se describe el objetivo de dicha consulta, se presentan las definiciones de los
nucleos de contenido (Tabla 3.10), y se propone a los expertos que relacionen, por un
lado, los nucleos de contenido con las dimensiones de CdVF, y por otro lado, los

nucleos de contenido con algunos aspectos recogidos en las matrices de las familias.

199



200

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencién.

Tabla 3.10.Nucleos de contenido. Definiciones

NUCLEOS
1 (E.E)= Estabilidad
Emocional
2 (R.P.A)= Recursos
Psicoldgicos de
afrontamiento
3 (R.1)=Relaciones
Intrafamiliares
4 (C.I)=Comunicacion
Intrafamiliar
5 (GyR)=Gestion y
resolucion de
conflictos: Estrategias
6 (S.DI)=Salud (fisica y
mental) de la persona
con DI
7(S.F)=Salud (fisica y
mental) familiar
8(R.E)=Recursos
Econdmicos y
materiales
9 (P.F)=Planificacién
para el futuro

10(OyR)=0rganizacion
en el hogar y reparto
de roles
11(V.F)=Vida en
Familia
12(Ru)=Rutinas
13(AyV)=Desarrollo de
la autonomia/vida
independiente

DEFINICION
Este nucleo recoge todos aquellos aspectos relacionados con la dimension bienestar emocional que hacen referencia al equilibrio
emocional de los distintos miembros de la familia.

Este nucleo se refiere a los recursos psicoldgicos de la familia para hacer frente a las situaciones criticas.

En este nucleo se agrupan aquellos aspectos relacionados con los tipos de relacidon que se dan dentro de la familia, los valores
que las promueven, la calidad de las dichas relaciones y el clima afectivo derivado de las interacciones.

En este nucleo se recogen los estilos comunicativos de las familias y las formas de interaccion entre los distintos miembros de la
familia.

Este nucleo recoge los aspectos relacionados con la forma de gestionar y solucionar los conflictos derivados de la convivencia y
las estrategias que los miembros de las familias utilizan para ello.

Este nucleo agrupa las cuestiones relacionadas con el estado de salud fisica y mental de las personas con DI
Este nucleo agrupa las cuestiones relacionadas con el estado de salud fisica y mental de los distintos miembros de la familia

Este nlcleo se refiere al acceso de la familia a recursos de caracter econémico y material que faciliten y garanticen a la familia
satisfacer sus necesidades basicas, tales como la confortabilidad, seguridad o la adaptacidn.

En este nucleo se recogen aquellos aspectos relacionados con las preocupaciones familiares sobre el futuro de los miembros de la
familia en general y de las personas con DI en particular, las distintas perspectivas al respecto y las acciones de participacion
activa con respecto a la planificacion del mismo.

Este nlcleo se refiere a las funciones y responsabilidades de los miembros de la familia con relacion al cuidado, atencion y
educacion del familiar con DI, al reparto de tareas en el hogar y a los distintos roles de los familiares en dicha organizacion.

Este nucleo se refiere a aquellos momentos, proyectos, actividades... compartidos entre los miembros de la familia en general y
en la pareja en particular

Este nucleo agrupa los aspectos directamente relacionados con las rutinas familiares

Este nucleo estd relacionado con los objetivos y acciones destinados a que la persona con DI desarrolle o generalice aprendizajes
relacionados con la autonomia personal y la vida independiente.




Metodologia

14(B)=Blsqueda de
recursos y apoyos
15(AyA)=Aceptacion y
adaptaciénala
discapacidad
16(R.F)=Relaciones
sociales de la familia
17(R.DI)Relaciones
sociales de la persona
con DI
18(A.R)=Acceso a
recursos para la
persona con DI
19(A.R.F)=Acceso a
recursos para la
familia

Este nucleo se refiere a la capacidad de la familia para buscar recursos y apoyos para la familia, y en concreto, para la mejora de
la CdVF y el ajuste a las necesidades de la persona con DI.

Se refiere a los aspectos relacionados con la aceptacidn y adaptacién de la familia a la discapacidad de su familiar.
Hace referencia a las relaciones sociales que mantiene la familia y sus oportunidades de participar en la comunidad y la
satisfaccion percibida al respecto.

Hace referencia a las relaciones sociales que mantiene la persona con DIy sus oportunidades de participar en la comunidad y la
satisfaccion percibida al respecto.

Este nucleo se refiere a la busqueda y acceso a recursos para la persona con DI.

Este nucleo se refiere a la busqueda y acceso a recursos para la familia.
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3.4.3.2. Momento 2.

Una vez finalizado el tratamiento de informacién de cada una de las familias, se agrupan y

sintetizan los resultados de las 13 matrices (una por familia) en una matriz global.

g. Andlisis estadistico. Para volcar la informacién en la matriz global, se realiza un andlisis
estadistico descriptivo con SPSS, con el objetivo de calcular las frecuencias vy
porcentajes en las distintas categorias, con el objetivo de facilitar la identificaciéon de

tendencias y patrones.

A modo de cierre, presentamos la Figura 3.8, que recoge el proceso de investigacion al

completo.
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A lo largo del capitulo se presentan los resultados del estudio y la discusidon de los mismos,

dando respuesta a los objetivos recogidos en el capitulo de metodologia.

Este estudio, cuyo objetivo general es describir, analizar y evaluar la implementacion e
impacto del ‘Programa de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar” (ver capitulo 2) en 13
familias con hijos e hijas con DI, se enmarca dentro de un Proyecto de Investigacién mas
amplio, ‘Intervencidn para la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad
Intelectual’, que un equipo de 5 investigadores (4 del equipo de investigacidn “Inclusidn Social
y Calidad de Vida“ de la Universidad de Deusto y 1 de la Universidad del Pais Vasco) ha llevado
a cabo junto a un equipo de profesionales de Gorabide- principal entidad de Bizkaia que presta
servicios a las personas con DI y que dispone de un Servicio de Acogida, Informacidn,
Orientacion y Apoyo- BBK-SAIOA-, en el marco de la iniciativa de la Diputacion Foral de Bizkaia,

Bizkailab.

En el programa han participado 13 familias- aunque iniciaron el proceso 14, abandonando 1 de
ellas en las primeras fases del mismo- con hijos e hijas con DI mayores de 18 afos y 8

profesionales de Gorabide.

El equipo de profesionales- un equipo experimentado, con una larga trayectoria en el trabajo
con familias y en continuo contacto con las mismas- estd formado por 7 mujeres- 5
Trabajadoras Sociales del Servicio BBK-SAIOA, 1 Psicdloga del Servicio Técnico de Gorabide y 1
Responsable de Intervencion Familiar del Servicio de Formacién y Participacién Familiar de
Gorabide- y 1 hombre- Psicélogo del Servicio Técnico de Gorabide-, que han acompafiadoalo
2 familias durante el afio de duracién de la implementacion del programa (Marzo 2014- Marzo
2015). A lo largo de ese tiempo, profesionales y familias han celebrado una media de 4
encuentros presenciales, sistematicos y regulares, determinados en funcién de las fases del
programa, y una media de 3 llamadas telefdnicas, como parte del seguimiento del proceso de

la familia.

Durante todo el proceso, profesionales y equipo de investigacion han celebrado seminarios,
coincidiendo con las distintas fases del programa, con los objetivos de realizar el seguimiento
de la implementaciéon del mismo, evaluar el impacto del programa en las familias y tomar
decisiones sobre la introduccion de ajustes y adaptaciones necesarias sobre las acciones a
realizar y su adecuacion a las familias, los materiales, la recogida de la informacién y el

seguimiento.
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4.1. DESCRIPCION Y ANALISIS DE RESULTADOS

En este primer apartado se presentan, en primer lugar, los resultados de cada una de las 13
familias participantes en el estudio realizando una descripcién de la unidad familiar, del
proceso de participacion y del impacto del programa en la CdV de la familia. En segundo lugar,
presentamos la sintesis de resultados del conjunto de las familias participantes en el estudio.
La matriz correspondiente a cada una de las familias y también a la sintesis de las mismas, se

pueden encontrar en el Anexo 1.

4.1.1. Resultados de la unidad familiar: Variables familiares, proceso e impacto.

FAMILIA 1

A. Descripcion Familiar

La familia 1 (F1) (Tabla 4.1; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econédmico medio, residente
en zona urbana y compuesta por cuatro miembros- madre y padre (cuidadores principales en

edad laboral), un hijo en adopcidn y un hijo con DI-. Segun la profesional 1 (P1),

“(...) se trata de una familia interesada en la familia, es decir, una familia interesada en si
misma. Una familia abierta, muy abierta a lo que ocurre a su alrededor. Es una familia muy
comprometida socialmente, por distintos momentos que han vivido y que les hacen vivirse
como familia y también es una familia con una experiencia ya de trabajo de introspeccion
como tal, es una familia muy trabajada en ese sentido. Todo esto hace que el programa de
intervencidn, sea una familia interesada, genuina a participar sin ninguna reserva “(P1; E1,

L. 74-75).

Otro de los aspectos a destacar en esta familia es su extensa red de apoyos, tanto formales-
manteniendo contactos regulares con Gorabide y participando activamente y a niveles
distintos de las actividades, servicios, programas, etc. que se ofertan en Gorabide y en otras
instituciones y entidades-, como informales- familia extensa, pareja del hijo mayor y amigos y

amigas de la pareja-. En palabras de la profesional 1 (P1),

“Es una familia con una red de apoyo institucional formal muy importante” (P1, E1, L.85).

“(...) La red en la que descansan es amplia, consolidada... Son plenamente conscientes de los
apoyos que tienen y para que pueden contar con ellos y los utilizan estratégicamente” (P1;

E1, L. 96-98).
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Al igual que la familia, la persona con DI- hombre de 22 afios con un 65% de discapacidad-,
también cuenta con una extensa red de apoyos, formales e informales, participando
activamente en distintas actividades y programas, tanto de entidades que trabajan en el
ambito de la discapacidad como comunitarias. Realiza formacion ocupacional y dentro de la

formacidn realiza practicas externas.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que esta familia otorga una especial
importancia a aspectos relacionados con la Interaccion familiar. En concreto, les importan las
relaciones de apoyo e interacciones que se establecen dentro del nucleo familiar, los valores
qgue promueven estas relaciones (justicia social, solidaridad), la comunicacién (hablar,
entenderse) y la forma de gestionar y resolver los conflictos que puedan darse dentro del

nucleo familiar.

A esta familia le funcionan algunas cuestiones relacionadas con la dimension Interaccion
familiar como el prestarse apoyo mutuo, estar juntos pero respetando los espacios de los
demds y mostrarse sinceros, y otras relacionadas con la dimensién Organizacion y habilidades
parentales como poder compartir momentos de la vida cotidiana o llevar a cabo algunas
acciones rutinarias como comer los domingos juntos o compartir celebraciones con la familia

extensa.

Entre las cuestiones que la familia sefialé que no funcionaban también encontramos algunos
aspectos relacionados con estas dos dimensiones- Interaccion familiar y Organizacion y
habilidades parentales-. La presidn que ejercen el padre y la madre sobre el hijo con DI, las
formas a la hora de discutir y el modo de gestionar y resolver algunos problemas relacionados
con situaciones problematicas y vivencias negativas del pasado son algunos de los aspectos
relacionados con la interaccion familiar que parecen no funcionar. En cuanto a la organizacion
y las habilidades parentales no funcionan la organizacion en las comidas o que el peso de las

tareas del hogar recaiga en la madre.

Teniendo en cuenta los objetivos y las acciones que la familia establecié en el Plan de Mejora
Familiar, en concreto 3 objetivos y 6 acciones, podemos decir que el plan de mejora se ha
estructurado en torno a las dimensiones Interaccion familiar y Organizacion y habilidades

parentales.

Entre las acciones planificadas encontramos algunas conjuntas, es decir, acciones que todos

los miembros de la familia se comprometen a realizar, como por ejemplo cuidar los detalles
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con los otros miembros de la familia, y otras mas especificas, asumidas por cada uno de los
miembros de la familia, como por ejemplo que el padre ejerza de moderador regulando las

formas adoptadas por los distintos miembros de la familia en las discusiones familiares.

Si comparamos la vision familiar con el plan de mejora, observamos que guardan una clara
relacion. El plan de mejora familiar recoge lo que la familia sefiald6 que no funcionaba
(preocupaciones), estableciendo un plan con objetivos y acciones que buscan dar respuesta a

esas preocupaciones que la familia interpreta como prioridades de actuacion.

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
pone en marcha el 100% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 100% de los
objetivos que se habian propuesto. En relacion a esto, es interesante sefialar que, a pesar de
ser una familia, citando palabras textuales de la P1, “muy generosa en cuanto a lo que cuentan y
dicen de si mismos y muy experimentada en el trabajo de familia (P1; E1, L.79-81), durante su
participacién en el programa vivieron una serie de sucesos que complicaron el proceso
teniendo a veces que aplazar el cumplimiento de las acciones y, por lo tanto, el logro de
algunos de los objetivos que, finalmente, fueron capaces de alcanzar gracias, como afirma la
P1, a los recursos propios de la familia que permitieron su participacién activa a lo largo de

todo el proceso y al grado de comprensidon demostrado hacia el objetivo del programa.

“(...) es una familia que se conoce y se reconoce y desde ahi se aceptan. No juegan a la
familia feliz, ni siquiera esa es su presentacion: como familia creemos que funcionamos
pero creemos que hay cosas que podemos mejorar y si alguien nos ayuda, pues fenomenal”

(P1, E1, L.235-237).

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, las altas puntuaciones obtenidas en
la Escala de CdVF-E+18- pre-test (4.21 sobre 5) y post-test (4.20 sobre 5)- y en la Escala
Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID -pre-test (2.5 sobre 3) y post-test (2.4 sobre 3)-

, parecen indicar que la F1 es una familia con una percepcién positiva de su CdVF.

Estos resultados, sin duda positivos, coindicen con la valoracién realizada por la familia en el
Cuestionario de Percepcion del Impacto del Programa en la Familia (3.25 sobre 4) que indica
que esta considera que el programa ha tenido mucho impacto en su CdVF, destacando como
elemento clave o mas importante del programa el haber dispuesto de un espacio para hablary

escucharse, lo que ha impactado en su comunicacién intrafamiliar.
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La valoracién del impacto realizada por la P1 se corresponde con la valoracion de la familia.
Segun la profesional el programa ha impactado bastante en la unidad familiar, permitiendo a la
familia realizar algunos aprendizajes relacionados con la busqueda de alternativas, con
compartir responsabilidades, con la generalizacién de aprendizajes por parte de la persona con
DI, con sentirse cuidados, ..., es decir con aquellos aspectos trabajados en el plan de mejora
gue, como comentdbamos anteriormente, estdn estrechamente relacionados con las

dimensiones de Interaccion familiar y Organizacion y habilidades parentales.

“El programa es una herramienta mds de las muchas que pueden utilizar, que les va
ayudando en su propio proceso de familia. Se benefician de ello (..) Es una familia
encantada de beneficiarse y nutrirse de aquellas cuestiones que consideran que les pueden

venir bien“(P1, E1, L. 221-224).

“(...) ha impactado quizé mds en entenderse y en verse de otras maneras los unos a los otros
y, desde ahi, en como comunicarse. Fundamentalmente, mds que en otras formas de hacer”

(P1, E2, .329-331).

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nlcleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados del proceso- visién familiar, plan de mejora familiar e impacto-, observamos que
las dimensiones Interaccion familiar y Organizacidn y habilidades parentales se repiten en los
tres subapartados. En cuanto a los nucleos de contenido, en los tres subapartados sefialados
se repiten Comunicacion intrafamiliar y Gestion y resolucion de conflictos: estrategias, y los
nucleos Relaciones intrafamiliares y Desarrollo de la autonomia/vida independiente se repiten

en los subapartados visidon familiar e impacto.

Lo comentado hasta ahora nos indica que el grado de coherencia del plan de mejora familiar es
alto, es decir que recoge los intereses y preocupaciones planteados por la familia en la vision
familiar y parece responder a los mismos, como parece evidenciar, seguin las valoraciones
realizadas tanto por la familia como por la profesional, el impacto del programa en esas

mismas dimensiones y nucleos de contenido.

Por ultimo, en cuanto a la intensidad (6 acciones) y eficacia (100% de logro de objetivos) del

plan de mejora familiar podemos afirmar que son altas.
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FAMILIA 2

A. Descripcion Familiar

La familia 2 (F2) (Tabla 4.2; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econdmico medio, residente
en zona urbana y compuesta por 4 miembros- madre y padre (cuidadores principales en edad
laboral) y dos hijas, una de ellas con DI-. Es importante puntualizar que esta familia tiene una
hija en acogida que, a pesar de no haber participado en el programa, ha tenido un importante

protagonismo durante todo el proceso, marcandolo desde el inicio hasta el final.

Esta familia, cuenta con una extensa red de apoyos, tanto formales- manteniendo contactos
regulares con Gorabide y participando activamente y a distintos niveles en diferentes
programas y servicios- e informales- familia materna, amigos del matrimonio y amigas de la

hija sin DI-. Esta familia, segun la profesional (P1),

“(...) es una familia muy vinculada y también muy interesada por aprovechar recursos que

Gorabide puede tener a su alcance” (P1, E1, L.260-261).

La persona con DI- mujer de 21 afios con un 77% de discapacidad-, también cuenta con
cantidad de apoyos formales e informales, participando en distintos servicios y actividades de
entidades que trabajan en el ambito de la discapacidad. Acude a Formacién Ocupacional y

realiza practicas en Centro Especial de Empleo.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que esta familia otorga una especial
importancia a aspectos relacionados con la Interaccion familiar, en concreto a mantener
relaciones de confianza, a realizar cosas en familia y al nexo de unién que, seglin la propia

familia, existe gracias a la persona con DI.

A esta familia le funcionan algunas cuestiones relacionadas con la dimensién Interaccion
familiar, como el prestarse apoyo mutuo, ser generosos y darse carifio, y otras relacionadas
con la dimensién Organizacion y habilidades parentales, como que la madre sea la que “tire
del carro” y la “cabeza pensante” —aunque a este respecto, como sefialaremos mas adelante,

existen discrepancias- o el compartir algunas aficiones.

Entre las cuestiones que la familia dice que no funcionan también encontramos algunos
aspectos relacionados con las dimensiones de Interaccion familiar -los celos de la hija hacia la

joven en acogida o las fuertes y frecuentes discusiones y la manera de gestionarlas-, con la
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dimension Organizacion y habilidades parentales -el reparto de las tareas del hogar- y, por
ultimo, con la dimensién Bienestar emocional -el sentimiento de exclusién del nucleo familiar

expresado por la madre-.

Podemos ver que a diferencia de lo que el padre verbaliza que si funciona- que la madre se
ocupe de la organizacién en el hogar-, la madre discrepa y verbaliza justamente lo contrario,

dejando claro que eso es precisamente lo que no funciona en la familia.

“La madre les echa en cara de una manera evidente que el reparto de tareas es
absolutamente un desastre. Ella carga con toda la casa y eso es algo que no funciona” (P1,

E1, L. 345-347).

Los objetivos y las acciones que la familia establecié en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
5 objetivos y 5 acciones, guardan relacidon con las dimensiones de Interaccion familiar,

Organizacion y habilidades parentales, Acomodacion y Recursos.

Entre las acciones planificadas, encontramos algunas para la hija, como mantener el orden en
el hogar, otras para la hija con DI, como empezar en el grupo de autogestores de Gorabide, vy,
por ultimo, otras para la madre, como rebajar los niveles de control sobre la hija. Como
podemos ver, ninguna de las acciones ni de los objetivos recogidos en el plan estan dirigidos al

padre.

“(...) significativo, al padre nadie le pide nada ni el padre pide nada, osea, el padre estd pero
no estd y entonces (...) para la siguiente reunién que serd en septiembre, justamente este

serd mi punto débil o mi punto importante “(P1, E1, L. 432-435)

Podemos afirmar que el plan de mejora familiar guarda una clara relacién con la vision
familiar. El plan de mejora familiar parte de lo que la familia sefiala que no funciona,
estableciendo unos objetivos y acciones que buscan dar respuesta a estas necesidades

familiares, convertidas en prioridades en el plan.

En cuanto a la valoracidn del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, podemos
observar que la familia ha realizado el 50% de las acciones, consiguiendo el 40% de los
objetivos planteados. En relacidon a esto la P1 comenta que desde el inicio del programa la
familia se muestra como una familia en crisis. La misma semana de inicio del programa la
familia toma la decision de que la hija en acogida regrese a su pais de origen durante una
temporada. Esta decision marca a la familia hasta el punto de influir en la salud de la madre,

complicando la participacion de la familia en el proceso.
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“El proceso seguido con esta familia ha sido complicado” (P1, E1, L.252.

“A mi me parece que esta familia y dependiendo también de como evolucione el asunto de
la hija en acogida, pues bueno quizd tendria posibilidad de trabajo a otros niveles pero que
bueno yo conscientemente yo ya no voy a trabajar. Al contrario, igual convendria una

derivacion “(P1, E1, L. 440-443)

A pesar de esto, la profesional destaca el grado de comprensién de la madre sobre el objetivo
del programa, motivo por el que es ella, a pesar de su situacidn, la que anima a la familia a
participar, aunque el resultado no haya sido el esperado debido a que las sesiones de trabajo
han girado en torno al tema de la joven en acogida, desviandose en muchas ocasiones de los

propios objetivos del programa.

“(...) la madre se hubiera agarrado a cualquier cosa con tal de ser capaz de decirle a la
familia con testigos que se siente como una criada y que encima nadie la hace caso” (P1, E1,

1.457-459).

“La madre entendid que esto podia ayudar a que su situacion mejorase involucrando a la

gente que tiene a su alrededor para que le faciliten el dia a dia” (P1, E1, L.470-471).

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, las altas puntuaciones obtenidas en
la Escala de CdVF-E+18 -pre-test (4.02 sobre 5) y post-test (3.93 sobre 5)- y en la Escala
Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID -pre-test (2.2 sobre 3) y post-test (2.2 sobre 3)-

, parecen indicar que la F2 tiene una percepcién positiva de su CdVF.

Como podemos observar, el pre-test y el post-test no muestran diferencias significativas en los

resultados, aunque este ultimo obtiene puntuaciones algo inferiores.

Estos resultados no coindicen con la valoracién realizada por la familia en el Cuestionario de
Percepcion del Impacto del Programa en la Familia (1.5 sobre 4). Los resultados obtenidos en
este cuestionario indican que la familia considera que el programa ha tenido poco impacto en
su CdVF. A pesar de esto, en la valoracion cualitativa que la familia realiza sobre el programa
expresan que esta bastante satisfechos de haber participado en el mismo y la persona con DI
sefiala que le ha gustado poder juntarse con toda la familia, lo que nos lleva a pensar que el
programa ha tenido cierto impacto en algunas cuestiones relacionadas con la dimension

Interaccion familiar.
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La valoracidn del impacto realizada por la P1 se corresponde, en cierta medida, con la
valoracion de la familia. Segun la profesional, debido a la situacién complicada de la familia, el
programa no ha tenido el impacto deseado pero valora que ha sido Gtil para que la familia
dialogue, verbalice sentimientos que estan afectando a las relaciones intrafamiliares y a la vida
en familia —en particular los referidos al dia a dia que hacen que el bienestar emocional de la
madre se vea afectado- y aprenda a escucharse permitiendo la existencia de una mayor

corresponsabilidad entre todos los miembros del nucleo familiar y facilitando la convivencia.

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que las dimensiones Interaccion familiar y Organizacion y habilidades
parentales se repiten en los tres subapartados, en concreto los nucleos de contenido,
Relaciones intrafamiliares y Comunicacion intrafamiliar. Por otro lado, los nlcleos Gestion y
resolucion de conflictos: estrategias y Organizacion en el hogar y reparto de roles, también se
repiten aunque, en este caso, solo en dos de los tres apartados. Estos datos nos indican que el
grado de coherencia del plan de mejora familiar es alto, es decir que el plan de mejora familiar
recoge los intereses y preocupaciones planteados por la familia en la visidon familiar y parece
responder a los mismos. Esta respuesta parece reflejarse, segun las valoraciones realizadas
tanto por la familia como por la profesional, en el impacto del programa en esas mismas

dimensiones y nucleos de contenido.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el plan (5), podemos decir que es alta.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, como hemos comentado anteriormente, la F2 ha

logrado el 40% de los objetivos, lo que indica una baja eficacia.

FAMILIA 3

A. Descripcion Familiar

La familia 3 (F3) (Tabla 4.3; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econédmico medio, residente
en zona semiurbana y compuesta por tres miembros- madre y padre (cuidadores principales y

jubilados) y una hija con DI-.
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Esta familia cuenta con algunos apoyos formales- mantiene contactos regulares con Gorabide-
e informales- vecina y amigos del matrimonio-. Su red de apoyos, en consecuencia, no es muy

amplia, sobre todo en lo referente a los apoyos formales.

La persona con DI- mujer de 41 afos con un 65% de discapacidad-, al igual que la familia,
tampoco cuenta con muchos apoyos. No participa en actividades, programas o servicios de
ninguna entidad y tampoco en actividades de la comunidad. No acude a ningln recurso de

tipo ocupacional ni laboral.

B. Proceso

Teniendo en cuenta la vision familiar, podemos observar que para la F3 parece importante
cuidarse mutuamente, aspecto relacionado con la dimensién Interaccion familiar. También les
importa la Salud de la persona con DI, poder compartir actividades con ella y poder planificar
su futuro, aspectos relacionados con la dimensién Organizacion y Habilidades parentales. Por
ultimo, para esta familia también son importantes las amistades -Inclusion y participacion de

la familia-.

En esta familia funciona la rutina diaria -Organizacion y habilidades parentales-, pero no
funciona la preocupacion continua por el futuro de la persona con DI -Organizacion y
habilidades parentales-, que la hija no realice actividades de forma independiente y las
consecuencias de esto —Acomodacion- y la falta de Recursos que permitan que la persona con
DI realice actividades de forma independiente. Por ultimo, tampoco funciona la negativa de la

persona con DI a establecer relaciones con otras personas -Inclusion y participacion-.

Los objetivos y las acciones que la familia establecié en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
4 objetivos y 4 acciones, guardan relacidon con las dimensiones de Organizacion y habilidades

parentales, Acomodacion y Recursos.

Entre las acciones planificadas, encontramos una dirigida al conjunto de la familia, pero que
tiene como objetivo buscar actividades para la hija en el municipio, y otras tres acciones- todas

ellas relacionadas con el acceso y busqueda de recursos- especificamente para la hija.

Podemos observar que el plan de mejora familiar esta relacionado con la visién familiar y con
una de las preocupaciones recogidas en este apartado: la falta de actividades y recursos para

la persona con DI.
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En cuanto a la valoracidn del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, podemos
observar que la familia ha realizado el 75% de las acciones, logrando el 50% de los objetivos

recogidos en el plan.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, en este caso no disponemos de las
puntuaciones obtenidas en la Escala de CdVF-E+18. A pesar de que la escala fue realizada por
la familia, diversos errores en su cumplimentacion impidieron su uso en el estudio. Con
respecto a la Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID, las puntuaciones
obtenidas -2.4 sobre 3 en el pre-test y 2.2 sobre 3 en el post-test- informan que la persona con

discapacidad tiene una percepcion positiva de la CdVF.

Los resultados de la valoracidn realizada en el Cuestionario de Percepcion del Impacto del
Programa en la Familia evidencian un impacto poco significativo en la CdVF (1.5 sobre 4). A
pesar de esto, la familia valora positivamente su participacién en el programa y justifican el
escaso impacto en su CdV aludiendo a razones como que no tienen nada que mejorar como
familia y a que su participacion en el programa se ha producido por deferencia hacia la
profesional que se lo habia solicitado y no a una necesidad real de introducir cambios o

mejoras en el funcionamiento familiar.

La valoracion del impacto realizada por la profesional (P2) coincide con la valoracion de la
familia. Considera que el programa ha tenido poco impacto en la familia, limitandose al

aprendizaje de estrategias para la gestién y resolucidn de los conflictos:

“(...) si estd teniendo un pequefio impacto de que se estdn colocando, estdn buscando una
postura que les estd ayudando, a lo mejor ya lo tenian en mente, a ir reencauzando la
situacion de ir buscando algo para que su hija pueda hacer vida independiente. Entonces en
ese sentido yo creo que si les estd ayudando a posicionarse mentalmente, a buscar algo que

ella pueda hacer, a redirigir” (P2, E1, L. 241-245)

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados visién familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que las dimensiones de Organizacion y habilidades parentales y
Acomodacion aparecen en dos de los tres subapartados- vision familiar y plan de mejora

familiar-, en concreto, los nucleos de contenido que se repiten son Planificacion para el futuro
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y Busqueda de recursos y apoyos. Esto nos indica, que el grado de coherencia del plan es
medio, es decir que el plan de mejora familiar, aunque recoge algunos de los intereses y
preocupaciones planteados por la familia en la visién familiar, no parece reflejarse, segun las
valoraciones realizadas tanto por la familia como por la profesional, en el impacto del

programa.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el plan (4), podemos decir que es media.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, la F3 ha logrado el 50% de los objetivos, lo que

indica que la eficacia del plan también es media.

FAMILIA 4

A. Descripcion Familiar

La familia 4 (F4) (Tabla 4.4; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econédmico medio, residente
en zona urbana y compuesta por 3 miembros- madre y padre (cuidadores principales y

jubilados) y un hijo con DI.

Esta familia cuenta con algunos apoyos formales- mantiene contactos esporadicos con

Gorabide- y con varios apoyos informales- amigos, cuadrilla del monte, vecinos, hijos-.

La persona con DI- hombre de 36 afios con mds de un 83% de discapacidad-, también cuenta
con apoyos tanto formales- participa en distintos servicios y actividades de Gorabide y de otras
entidades- como informales- forma parte de un grupo de amigos en su municipio-. No acude a

ningun recurso de tipo ocupacional o laboral.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que para esta familia es importante
mantener buenas relaciones y sentirse a gusto en casa - Interaccion familiar- y poder disponer

de recursos econdmicos y materiales que les permita poder viajar -Bienestar Econémico-.

En esta familia funcionan las relaciones intrafamiliares, en concreto las relaciones entre padres
e hijos y la relacidn de pareja -Interaccion familiar- y también funciona que la persona con
discapacidad tenga amistades -Inclusion y participacion-. No funcionan la falta de recursos para
la persona con DI en su municipio y el acceso a los mismos, en concreto, no funciona el
desempleo vy la falta de actividades para la persona con DI los fines de semana - Acomodacion y

Recursos-.
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Los objetivos y las acciones que la familia establecid en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
2 objetivos y 2 acciones, guardan relacidn con las dimensiones Acomodacion y Recursos y todo

el plan de mejora esta dirigido a la persona con discapacidad.

Podemos observar que el plan de mejora familiar responde a lo que la familia considera que no
funciona. El plan, por lo tanto, parte de la visién familiar, en concreto de las preocupaciones
de la familia, planteando objetivos y acciones relacionadas exclusivamente con la busqueda y

el acceso a recursos para la persona con DI.

Al hilo de esto, resulta interesante sefialar que, segln las palabras de la profesional (P2), el
plan, aunque totalmente orientado a la persona con DI, no responde a sus necesidades sino a

las necesidades y prioridades de los padres.

“(..) son los intereses de los padres, no hay un mismo interés con la persona con
discapacidad, entonces vamos a tener que hacer un trabajo... de trabajo en sesion para que
la persona con discapacidad también asuma como suyos porque si no, no va a poder ser

“(P2, E1, L. 247-250)

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, podemos
observar que la familia ha realizado el 50% las acciones, logrando, por lo tanto, el 50% de los
objetivos recogidos en el plan, lo cual significa que la familia solo ha llevado a cabo 1 de las 2

acciones acordadas.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, las puntuaciones obtenidas en la
Escala de CdVF-E+18 - pre-test (4.11 sobre 5) y post-test (3.78 sobre 5)- y las obtenidas en la
Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID - pre-test (2.2 sobre 3) y post-test (2.6

sobre 3)-, indican que la F4 tiene una percepcién positiva de su CdVF.

Como podemos observar, el pre-test y el post-test no muestran diferencias significativas en los

resultados, aunque este ultimo obtiene puntuaciones algo inferiores.

Los resultados obtenidos en el Cuestionario de Percepcion del Impacto del Programa en la
Familia, indican que la familia considera que el programa ha tenido impacto en su CdVF (2.5
sobre 4), y destacan del programa el acompafiamiento y el apoyo obtenido durante su

participacién en el mismo.
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La valoracién del impacto realizada por la P2 no se corresponde con la valoracion de la familia.
Sefiala que el programa ha impactado poco en la mejora de la CdVF y lo justifica de la siguiente

manera:

“Es una familia que ya funcionaba bien, que tienen una dindmica familiar buena, y bueno,
han estado contentos y bien, pero tampoco ha habido unos cambios sustanciales, yo creo
que han aprovechado para trabajar algunas cosillas, pero no ha habido cambios

sustanciales” (P2, E2, L. 216-220)

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que la dimension Acomodacién, en concreto, el nucleo de contenido
Busqueda de recursos y apoyos, aparece en los tres subapartados, y que el nucleo Acceso a
recursos para la persona con DI de la dimensidon Recursos, aparece en dos de los tres
subapartados. Esto indica que el grado de coherencia del plan de mejora familiar es alto, es
decir que recoge los intereses y preocupaciones planteados por la familia en la vision familiar y
parece responder a los mismos. Esta respuesta parece reflejarse, segun las valoraciones
realizadas tanto por la familia como por la profesional, en el impacto del programa en esas

mismas dimensiones y nucleos de contenido.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el plan (2), podemos decir que es baja.
Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, la F4 ha logrado el 50% de los objetivos, lo que

indica que la eficacia del plan es media.

FAMILIAS

A. Descripcion Familiar

La familia 5 (F5) (Tabla 4.5; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econdmico medio-bajo,
residente en zona urbana y compuesta por tres miembros- madre y padre (cuidadores

principales en edad laboral) y una hija con DI-.

La familia cuenta con algunos apoyos formales- mantiene contactos esporadicos con Gorabide-
y con muchos apoyos informales- familia materna, grupo amigas de la madre, comparieras de

trabajo-.
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En cuanto a la persona con DI- mujer de 27 afios y un 65% de discapacidad-, tampoco cuenta
con muchos apoyos formales- no participa en ningln servicio, programa o actividad de
Gorabide, de otras entidades o de la comunidad-, ni tampoco con apoyos informales. Acude a

Centro Especial de Empleo.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir, que a esta familia le importan las
relaciones intrafamiliares (tener buen ambiente, no discutir, tener buena relacidn)- Interaccion
familiar-, la Salud de la persona con DI y disponer de recursos econémicos y materiales -

Bienestar economico-.

A esta familia le funciona la risa como recurso psicolégico de afrontamiento -Bienestar
emocional- y también algunos aspectos relacionados con la dimensidn Interaccion familiar,

como el estar juntos y decirse las cosas con confianza.

Entre las cuestiones que la familia dice que no funcionan encontramos algunos aspectos
relacionados también con las dimensiones Bienestar emocional, como la ansiedad y la
frustracién de la madre, y con la dimensién Interaccion familiar, en concreto la relacién de
pareja y las continuas discusiones. Otro aspecto sefialado por la familia dentro del subapartado
‘no funciona’ es el estilo de vida poco ajustado socialmente del familiar con DI —Inclusidn y
participacion- y su vulnerabilidad con respecto a las relaciones sexuales y los riesgos que ello

puede conllevar —Salud-.

De los objetivos (5) y las acciones (6) que la familia establecié en el Plan de Mejora Familiar, 4
de las acciones y 2 de los objetivos guardan relacién con la dimensién Interaccion familiar y el

resto con las dimensiones Salud, Inclusion y participacion y Recursos.

Entre las acciones planificadas encontramos algunas dirigidas a la hija con DI, como acudir a los
servicios de tiempo libre y a autogestores de Gorabide, otras para los padres, como expresar
verbalmente situaciones positivas en el hogar, y otras para la madre, como enfrentarse a las

situaciones de tensidn en el hogar y perder el miedo al conflicto.

Analizando tanto el plan de mejora familiar como la vision familiar, podemos decir que

guardan una clara relacion.

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
ha puesto en marcha el 100% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 100% de los

objetivos que se habia propuesto.
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C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, las puntuaciones obtenidas en la
Escala de CdVF-E+18 - pre-test (3.79 sobre 5) y post-test (3.38 sobre 5)- y en la Escala
Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID- pre-test (2.1 sobre 3) y post-test (2.07 sobre

3)-, parecen indicar que es una familia con una buena percepcién de su CdVF.

Como podemos observar, el pre-test y el post-test no muestran diferencias significativas en los

resultados, aunque las puntuaciones en el post-test son algo inferiores.

Estos resultados, coindicen con la valoracion realizada en el Cuestionario de Percepcion del
Impacto del Programa en la Familia (3 sobre 4). La familia considera que el programa ha tenido
impacto en su CdVF y destacan que los elementos del programa que mas impacto han causado
en su CdVF son la posibilidad de haber podido pensar en todos, eliminar o minimizar el miedo
a decir algunas cosas por temor a crear conflicto, haber hablado de situaciones y vivencias que
estaban interfiriendo en el funcionamiento familiar y haberse escuchado decir algunas cosas,.
A la luz de estos resultados, podriamos decir que el programa ha tenido especial impacto en la

comunicacion intrafamiliar

La valoracién del impacto realizada por la profesional es similar. Segun la P3 el programa ha

impactado mucho en la familia, sobre todo en las Relaciones intrafamiliares.

“(...) parece que las cosas que mds se han reforzado o que mds impacto han tenido han sido

en las de relacion“(P3, E2, 215-216).

“(...)estan haciendo cosas que querian hacer y les esta facilitando muchisimo el tema el
programa, y les estd yendo bien el juntarse, hablar de uno mismo, el hablar de... La
estrategia de que haya alguien de fuera escuchando que tienen que decirse, el ver una

imagen positiva de si mismo, les estd sirviendo de mucho” (P3, E1, L.248-251).

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que la dimensién Interaccion familiar esta presente en los tres
subapartados, en concreto se repiten los nucleos de contenido Comunicacion intrafamiliar y
Relaciones intrafamiliares. Por otra parte, las dimensiones Salud e Inclusion y participacion
también se repiten en dos de los tres apartados. Segun esto, podemos decir que el grado de

coherencia del plan de mejora familiar es alto, es decir que recoge los intereses y
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preocupaciones planteados por la familia en la visién familiar y parece responder a los mismos.
Esta respuesta se refleja, segln las valoraciones realizadas tanto por la familia como por la

profesional, en el impacto del programa en esas mismas dimensiones y nucleos de contenido.

En cuanto a la intensidad del plan, teniendo en cuenta el nimero de acciones recogidas (6),

podemos decir que es alta.

Algo similar podemos decir de la eficacia del plan. La familia ha logrado el 100% de los

objetivos, lo que indica que la eficacia del plan es alta.

FAMILIA 6

A. Descripcion Familiar

La familia 6 (F6) (Tabla 4.6; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econdmico medio-bajo,
residente en zona semiurbana y compuesta por cinco miembros - madre y padre (cuidadores
principales en edad laboral, aunque la jubilacién del padre coincide con el proceso de

implementacién del programa) y tres hijas, dos de ellas adoptadas y con DI-.

La familia cuenta con algunos apoyos formales- mantiene contacto habitual con Gorabide,
aunque este se limita, fundamentalmente, a encuentros regulares con la trabajadora social
para tramitar ayudas - y con algunos apoyos informales- una hija que no ha participado en el

programa, vecinas/amigas de la madre-.

“(...) es una familia super acostumbrada a los servicios sociales desde siempre, desde que
cogieron a las crias con discapacidad, estan muy acostumbrados a reunirse, a estar en
familia, muy acostumbrados a que les miren, a que se les juzgue, se les diga” (P3, E1, L. 256-

259)

En cuanto a las personas con DI- dos mujeres, una de 22 afos y otra de 25 afios, las dos con un
65% de discapacidad, aunque con diagndsticos y necesidades de apoyo muy distintas-, ninguna
de las dos cuenta con apoyos informales, como por ejemplo, amigas con las que salir, y en
relacion a los apoyos formales, las dos participan en el servicio de tiempo libre de Gorabide,

aunque no hacen uso habitual del mismo. Las dos acuden a Centro Ocupacional.
B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que a esta familia le importan las

relaciones intrafamiliares (estar unidos, ofrecerse apoyo mutuo) -Interaccion familiar-, la Salud
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de la madre, la estabilidad emocional de la persona con DI - Bienestar emocional-, disponer de
recursos econdmicos y materiales -Bienestar econdmico-, y el futuro de las hijas con DI -

Organizacion y habilidades parentales-.

A esta familia le funciona el afecto mutuo -Interaccion Familia- y la capacidad para pedir ayuda
a los servicios -Acomodacion y Recursos- y no le funciona aspectos como la estabilidad
emocional de la hija mayor con DI -Bienestar emocional-, la dependencia de la hija menor con
DI de la mayor con DI -Interaccion familiar- y la excesiva responsabilidad de la hija mayor en las

labores del hogar -Organizacion y habilidades parentales-.

Los objetivos y las acciones que la familia establece en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
3 objetivos y 3 acciones, estdn relacionados con las dimensiones Bienestar emocional,

Interaccion familiar y Organizacion y habilidades parentales.

Entre las acciones planificadas, encontramos una para la familia (repartirse las tareas entre
todos para desahogar a la hija mayor con DI), otra para la hija mayor con DI (realizar una

estancia temporal) y otra para la hija menor con DI (controlar la alimentacidn).

El plan de mejora familiar guarda relacién con la visién familiar, partiendo de lo que la familia
sefala que no funciona y estableciendo un plan con objetivos y acciones que buscan dar

respuesta a estas necesidades, convertidas en prioridades en el plan.

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
ha puesto en marcha el 100% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 100% de los

objetivos que se habian propuesto.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, en este caso no disponemos de las
puntuaciones obtenidas en la Escala de CdVF-E+18. A pesar de que la escala fue realizada por
la familia, diversos errores en su cumplimentaciéon impidieron su uso en el estudio. Con
respecto a la Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID, las puntuaciones
obtenidas - pre-test (2.46 sobre 3) y post-test (2.36 sobre 3)-, indican que las dos personas con

DI tienen una percepcion positiva de la CdVF.

Como podemos observar en las puntuaciones de estas escalas, en el post-test desciende,
aunque levemente y de forma no significativa, la puntuacion. Si analizamos las puntuaciones
por dimensiones, podemos observar que el descenso de puntuaciones se corresponde con las

dimensiones Interaccion familiar, Organizacion y habilidades parentales y Acomodacion
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Los resultados de la valoracidn realizada en el Cuestionario de Percepcion del Impacto del
Programa en la familia indican que el programa ha tenido impacto en su CdVF (2.5 sobre 4). En
otro sentido, la familia destaca como elementos mas significativos del programa el espacio que
ofrece para poder escuchar al resto de la familia y disponer de un entorno diferente en el que
observar, desde fuera, lo que pasa dentro de la familia. Concluir diciendo que, a la luz de los
resultados obtenidos, se podria afirmar que el programa ha tenido especial impacto en la

Comunicacion intrafamiliar.

La valoracion del impacto realizada por la profesional se corresponde con la valoracién de la
familia. Segun la P3 el programa ha impactado bastante en la familia y se han producido
cambios en el sistema familiar. En concreto, la P3 apunta como cambio mds resefiable la

contribucion del programa a que la familia se conozca mas a si misma:

“Si, si creo que ha habido impacto, y por lo menos, se han conocido mds, yo creo que si ha
habido un conocimiento mayor de las aspiraciones de cada miembro de la familia por parte

de los otros” (P3, E2, L. 226-228)

“(...) cambios que se han producido, pues ninguno a nivel prdctico de lo que hacemos en el
dia a dia, yo creo que ha sido mds en la perspectiva que han tenido ellos mismos al
participar (...) quizd el cambio se dé a la larga, el haber dotado a la gente de una
herramienta pues de escucha o de ver de otra forma, pues igual a la larga da resultado” (P3,

E2, L. 230-234).

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que las dimensiones Interaccion familiar, Organizacion y habilidades
parentales y Recursos estan presentes en dos de los tres apartados. En concreto, se repiten los
nucleos de contenido Relaciones intrafamiliares y Organizacion en el hogar y reparto de roles.

Segun esto, podemos decir que el grado de coherencia del plan es medio.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el mismo (3), podemos decir que es media.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, la F6 ha logrado el 100% de los objetivos, lo que

indica que la eficacia del plan es alta.
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FAMILIA 7

A. Descripcion Familiar

La familia 7 (F7) (Tabla 4.7; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econdmico medio-alto,
residente en zona urbana y compuesta por tres miembros- madre y padre, los dos en edad
laboral, y un hijo con DI-. Aunque tanto el padre como la madre constan como cuidadores
principales, el que la madre haya dejado su empleo para dedicarse al cuidado de su hijo con DI

nos sugiere que es la madre la que ejerce de cuidadora principal.

Esta familia dispone de una importante red de apoyos formales- mantiene contacto regular y
participa activamente en Gorabide a distintos niveles (en programas, servicios, comité, etc.)- y
cuentan también con un alto porcentaje de apoyos informales- familia extensa, amigos del

matrimonio, companeros de trabajo del padre-.

En cuanto a la persona con DI- hombre de 32 afios con un 81% de discapacidad-, cuenta con
algun apoyo formal -participa en el servicio de ocio y tiempo libre de Gorabide- y acude a

Centro Ocupacional.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, a esta familia le importa la forma de afrontar los
problemas del dia a dia que interfieren en su bienestar emocional -Bienestar emocional-, |a
comunicacion y las relaciones intrafamiliares -Interaccion familiar- la Salud de la persona con
Dl —Salud-, disponer de recursos para la persona con DI -Acomodacion y Recursos-y mantener

las relaciones sociales -Inclusion y participacion-.

En esta familia funciona la relacién con la persona con Dl y la prestacidn de ayuda -Interaccion
familiar- y el reparto de roles en la pareja -Organizaciéon y habilidades parentales-. No
funcionan algunos aspectos relacionados también con la Interaccion familiar, como renunciar a
la intimidad de la pareja, la forma en la que se comunican o la manera en la que gestionan

algunos problemas.

Los objetivos y las acciones que la familia establecié en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
4 objetivos y 5 acciones, se relacionan con las dimensiones Organizacion y habilidades

parentales, Inclusion y participacion y Recursos.

Entre las acciones planificadas encontramos dos para el padre (elaborar un cartel con los pasos
a seguir en el bano del hijo y ocuparse dos veces por semana del cuidado del hijo), otras dos

para la persona con DI (realizar una estancia temporal y acudir al servicio de respiro de fin de
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semana) y otra para la madre (realizar actividades de ocio mientras su marido se ocupa del
hijo).
Podemos afirmar que el plan de mejora familiar guarda relacion con la vision familiar aunque

resulta llamativo que dicho plan se haya estructurado, en parte, en base a los aspectos que

inicialmente la familia sefialaba en el ‘si funciona’, como es el caso del reparto de roles.

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
ha puesto en marcha el 60% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 50% de los

objetivos que se habian propuesto. -2 de las acciones correspondian a 1 de los objetivos-.

Es interesante destacar que el proceso de la familia no ha sido facil debido al empeoramiento
de la salud del hijo con DI y al fallecimiento de la abuela materna. Esto ultimo supuso una
reorganizacién familiar para cuidar del padre materno. Estos dos sucesos han impedido en
ocasiones cumplir con las acciones planificadas y, en consecuencia, con el logro de los

objetivos.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, la puntuacién media de las Escalas
de CdVF-E+18 -pre-test (3.97 sobre 5) y post-test (3.83 sobre 5)- y la puntuacién de la Escala
Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID- pre-test (2.57 sobre 3) y post-test (2.47 sobre

3)-, indican que esta familia tiene una percepcién positiva de su CdVF.

Como podemos observar, en el post-test las puntuaciones descienden aunque ligeramente vy,

por lo tanto, no de forma significativa.

Los resultados (2.5 sobre 4) de la valoracion realizada en el Cuestionario de Percepcion del
Impacto del Programa en la familia, indican que la familia considera que el programa ha tenido
impacto en su CdVF. La familia destaca del programa el espacio que ofrece para poder hablar
de las necesidades de la familia y la oportunidad de ‘parar’ y poder hablar y reflexionar sobre
algunas cuestiones de la pareja. A la luz de estos resultados parece que podemos concluir que
el programa ha impactado, fundamentalmente, en las Relaciones intrafamiliares y en la

Comunicacion intrafamiliar, nicleos de contenido de la dimensién Interaccion familiar.

La valoracién del impacto realizada por la profesional se corresponde con la valoracién de la
familia. Segun la profesional (P4) el programa ha impactado mucho en la familia, sobre todo en

las Relaciones y en la Comunicacion intrafamiliar.
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“Si esta habiendo un impacto, eso estd clarisimo, un impacto muy importante, por lo menos

en la pareja” (P4, E1, L. 293-294)

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nlcleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que las dimensiones Interaccion familiar, Organizacion y habilidades
parentales e Inclusion y participacion estan presentes en dos de los tres apartados. En
concreto, se repiten los nucleos de contenido Relaciones intrafamiliares y Comunicacion
intrafamiliar, Organizacion en el hogar y reparto de roles y Relaciones sociales de la familia. En

base a estos datos, podriamos afirmar que el grado de coherencia del plan es medio.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el mismo (5), podemos decir que es alta.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, la F7 ha logrado el 50% de los objetivos lo que

indica que la eficacia del plan también es media.

FAMILIA 8

A. Descripcion Familiar

La familia 8 (F8) (Tabla 4.8; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econédmico medio, residente
en zona urbana y compuesta por tres miembros- madre y padre, los dos jubilados, y un hijo
con DI-. En esta familia es importante destacar que los cuidadores principales son una pareja

con una media de edad de 75 afios, lo que segun la profesional ha marcado el proceso.

“Se evidencia que los padres, aunque fisicamente tuvieran una apariencia saludable y de
juventud, estdn en un proceso de envejecimiento importante. Yo creo que esto estaba

condicionando muchas cosas que luego hemos ido trabajando” (P5, E1, L.30-33)

Cuentan con una importante red de apoyos formales- mantienen contacto regular con la

entidad- como informales- amigos del matrimonio y familia extensa-.

En cuanto a la persona con DI- hombre de 36 afios con un 75.5% de discapacidad- también
cuenta con una importante red de apoyos formales- usuario en la residencia de estancias

temporales de la OLA, servicio de tiempo libre- y acude a Centro de Atencidon Diurna.
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B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que a esta familia le importa la
estabilidad emocional de la familia y, en concreto, de la persona con DI -Bienestar emocional-,
las relaciones intrafamiliares -Interaccion familiar-, la Salud de la persona con DI, el reparto de
tares -Organizacion y habilidades parentale- y disponer de recursos que les permitan
adaptarse a nuevas necesidades relacionadas con el cuidado diario de la persona con DI-

Acomodacion y Recursos-.

A esta familia le funciona su resistencia frente a las adversidades (resilencia) -Bienestar
emocional-, la relacién basada en el compromiso de la pareja padre-madre -Interaccion
familiar- y el reparto de roles en la pareja -Organizacion y habilidades parentales-. Por otro
lado, parece que no les funciona el nivel de estrés al que estdn sometidos -Bienestar
emocional-, la comunicacion de la pareja -Interaccion familiar-, la preocupacién por el futuro
del hijo con DI -Organizacion y habilidades parentales-, el ajuste entre los recursos para la
persona con Dl y las necesidades de la familia y la aceptacion de cambios en la rutina familiar -

Adaptacion y Recursos-.

Los objetivos y las acciones que la familia establecié en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
2 objetivos y 4 acciones, se relacionan con las dimensiones Bienestar emocional, Interaccion
familiar, Organizacidon y habilidades parentales, Salud, Acomodacion y Recursos, y todas las

acciones planificadas estan dirigidas a la madre y el padre.

Podemos afirmar que el plan de mejora familiar guarda relacion con la vision familiar. El plan
se estructura en base a los aspectos que la familia destaca en su vision familiar como
importantes y parte de aquellas cuestiones que la familia considera que no funcionan,

recogiéndolas en el plan de mejora como prioridades y necesidades de la familia.

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
ha puesto en marcha el 100% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 100% de los

objetivos que se habian propuesto.

Es interesante destacar que el proceso de la familia no ha sido facil debido, segun la
profesional (P5), a la avanzada edad de la pareja, lo que ha hecho que el proceso se cerrara

algo mds tarde de los previsto.
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C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, la puntuacién media de las Escalas
de CdVF-E+18- pre-test (4.01 sobre 5) y post-test (3.94 sobre 5)- parece indicar que esta familia
tiene una percepcion muy positiva de su CdVF. No podemos valorar los resultados obtenidos
en la Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID ya que no disponemos de esta

informacion.

Como podemos observar, en el post-test, las puntuaciones descienden aunque ligeramente vy,

por lo tanto, no de forma significativa.

En este caso no disponemos de la valoracién realizada por la familia en el Cuestionario de
Percepcion del Impacto del Programa en la familia debido, como sefiala la P5, al esfuerzo que
les supone al padre y la madre la cumplimentacién de documentos de este tipo debido a su
edad avanzada. Si se dispone, sin embargo, de la valoracion del impacto del programa que
realiza esta familia en la herramienta utilizada en la experiencia piloto del programa (CD;
Anexo 6). La familia considera que las sesiones les han ayudado a ‘salir del pozo’ en el que se
encontraban y valoran positivamente el haber hablado de la familia y no solo de la persona
con DI. La valoracién familiar puede relacionarse con algunas de las dimensiones trabajadas en

el plan de mejora como la Acomodacion, Recusros, Interaccion familiar y Bienestar emocional.

Segun la valoracién realizada por la profesional, el programa ha impactado positivamente en la

CdVF:

“Mi impresion es buena” (P5, E1, F. 475)

“Yo creo que tiene un impacto (...), el programa nos ayudaba a dirigirnos a una meta” (P5,

E2, F. 322)

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que la dimensidn Bienestar emocional, en concreto el nucleo de contenido
Estabilidad emocional, esta presente en los tres apartados sefialados. Por otro lado, las
dimensiones Interaccion familiar, Salud y Organizacidon y habilidades parentales, relacionadas
con los nucleo de contenido Comunicacion intrafamiliar, Salud (fisica y mental) de la persona
con DI y Planificacion para el futuro. se repiten en dos de los apartados. En consecuencia,

podemos afirmar que el grado de coherencia del plan de mejora familiar es alto ya que recoge
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los intereses y preocupaciones planteados por la familia en la visién familiar y parece
responder a los mismos dado que, como apunta la valoracidn realizada tanto por la familia
como por la profesional, el programa impacta en esas mismas dimensiones y nucleos de

contenido.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el mismo (4), podemos decir que es media.

Por dltimo, en cuanto a la eficacia del plan, l1a F8 ha logrado el 100% de los objetivos, lo que

indica que la eficacia del plan es alta.

FAMILIA 9

A. Descripcion Familiar

La familia 9 (F9) (Tabla 4.9; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econémico medio, residente
en zona urbana y compuesta por tres miembros- madre y padre, los dos en edad laboral, y un

hijo con DI-.

Esta familia cuenta con una amplia e importante red de apoyos, tanto formales- mantiene
contacto regular con la entidad y participa activamente en Gorabide (en programas, servicios,

comité...).- como informales- amistades de la pareja, familia extensa-.

La persona con DI- hombre de 30 afios con un 65% de discapacidad- cuenta también con varios
apoyos formales e informales. Participa en el servicio de ocio y tiempo libre y acude a Centro

Ocupacional.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que a esta familia le importa la
estabilidad emocional y laboral de la persona con DI -Bienestar emocional-, la salud de la
persona con DI —Salud-, el empleo del matrimonio -Bienestar econdmico-, el futuro de la
persona con DI -Organizacion y habilidades parentales- y |la vida social de la persona con DI -

Inclusién y participacion-.

A esta familia le funciona la estabilidad emocional -Bienestar emocional-, la relacion de respeto
y carifo y la comunicacién intrafamiliar -Interaccion familiar- y la estabilidad econdémica -
Bienestar econémico-. Y no les funciona la forma de abordar y gestionar algunos problemas -

Interaccion familiar-.
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Los objetivos y las acciones que la familia establecié en el Plan de Mejora Familiar, en concreto

2 objetivos y 2 acciones, se relacionan con las dimensiones Acomodacion y Recursos.

Entre las acciones planificadas, 1 de ellas estd dirigida a toda la familia y la otra a la persona

con DI (realizar una propuesta de ocio alternativo).

El plan de mejora familiar responde a lo que la familia sefala en la vision familiar que no
funciona, en concreto la forma de abordar y gestionar los problemas derivados de las
relaciones sociales de la persona con DI, y guarda relacion con los aspectos que son

importantes para la familia, es decir las relaciones sociales de la persona con DI.

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
ha puesto en marcha el 100% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 100% de los

objetivos que se habian propuesto.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, la puntuacién media de las Escalas
de CdVF-E+18- pre-test (4.67 sobre 5) y post-test (4.42 sobre 5)-, y la puntuacion de la Escala
Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID- pre-test (2.78 sobre 3) y post-test (2.78 sobre

3)-, indican que esta familia tiene una percepcién muy positiva de su CdVF.

Como podemos observar, en el post-test se obtienen menores puntuaciones, aunque la
diferencia no es significativa. Si analizamos las puntuaciones por dimensiones, podemos
observar que todas son algo mas bajas, excepto la dimensién Organizacion y habilidades

parentales que se mantiene estable. En el caso de la escala adaptada, la puntuacién no varia.

Los resultados de la valoracidn realizada en el Cuestionario de Percepcion del Impacto del
Programa en la familia (3.25 sobre 4), indican que la familia cree que el programa ha tenido
mucho impacto en su CdVF. La familia destaca del programa la oportunidad que ha supuesto el
poder participar junto a la persona con DI, pudiendo hablar y llegar a acuerdos entre los tres, y
el hecho de que la persona con DI haya podido tomar sus propias decisiones. En conclusién, a
la luz de los resultados obtenidos, podriamos afirmar que el programa ha impactado,
fundamentalmente, en los siguientes nucleos de contenido: en las Relaciones y en la
Comunicacion intrafamiliar, en la Gestion y resolucién de conflictos: estrategias y en el

Desarrollo de la autonomia de la persona con DI.
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La valoracion del impacto realizada por la profesional se corresponde con la valoracién de la
familia. Segun esta, el programa ha tenido mucho impacto, sobre todo en la Comunicacién

intrafamiliar.

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nlcleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que las dimensiones Interaccion familiar y Recursos, relacionadas con los
nucleos de contenido Relaciones intrafamiliares, Comunicacion intrafamiliar, Gestion y
resolucion de conflictos: estrategias y Acceso a recursos para la persona con DI, se repiten en
dos de los tres apartados. Atendiendo a estos datos, podemos decir que el grado de

coherencia del plan de mejora familiar es medio.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el mismo (2), podemos decir que es baja.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, la F9 ha logrado el 100% de los objetivos, lo que

indica que la eficacia del plan es alta.

FAMILIA 10

A. Descripcion Familiar

La familia 10 (F10) (Tabla 4.10; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econémico medio,
residente en zona urbana y compuesta por tres miembros- madre y padre, los dos jubilados, y

un hijo con DI-.

Esta familia cuenta con pocos apoyos formales- manteniendo contacto espordadico con la
trabajadora social de Gorabide- y con algunos apoyos informales- amistades de la pareja,

cufiados-.

La persona con DI- hombre de 42 afios con un 82% de discapacidad- cuenta también con
escasos apoyos tanto formales como informales. No participa en ningln servicio o programa
de Gorabide, ni de alguna otra entidad que trabaje en el dmbito de la discapacidad, ni de la

comunidad, y no acude a ningun recurso ocupacional ni laboral.
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B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que a esta familia le importa la salud de
la persona con DI -Salud- y el futuro de la persona con DI -Organizacion y habilidades

parentales-.

En esta familia funciona el apoyo mutuo y la comunicacidn -Interaccidn familiar- y el compartir
cuidados y responsabilidades -Organizacién y habilidades parentales- y no les funciona la

relacidon de dependencia entre la persona con Dl y sus padres -Interaccion familiar-.

Los objetivos y las acciones que la familia establecid en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
3 objetivos y 5 acciones, se relacionan con las dimensiones Interaccion familiar, Organizacion

y habilidades parentales, Inclusion y participacion y Recursos.

Entre las acciones planificadas, 2 de ellas estan dirigidas a la pareja (realizar actividades en
pareja y marcar horarios de llegada a la persona con DI) y el resto a la persona con DI (estancia

temporal en la OLA, acudir a respiro y ocuparse de llamar a la trabajadora social).

El plan de mejora familiar responde a lo que la familia sefala en la vision familiar que no

funciona, es decir, a la necesidad de rebajar la dependencia entre padres y persona con DI.

En cuanto a la valoraciéon del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
ha puesto en marcha el 100% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 100% de los

objetivos que se habian propuesto.

Cabe destacar que la familia ha cumplido con el plan a pesar de no haber tenido un proceso
facil debido a los problemas de salud de la persona con DI y a la intervencion quirurgica a la
que fue sometida la madre, lo que ha hecho que el proceso con esta familia se haya cerrado

mas tarde.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, en este caso no disponemos de las
puntuaciones obtenidas en la Escala de CdVF-E+18. A pesar de que la escala fue realizada por
la familia, diversos errores en su cumplimentaciéon impidieron su uso en el estudio. Con
respecto a la Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID, la puntuacion obtenida en
el post-test (2.47 sobre 3)- no disponemos de las puntuaciones del pre-test- indica que la

persona con DI tras su participacidn en el programa percibe de forma positiva la CdVF.

Los resultados de la valoracidn realizada en el Cuestionario de Percepcion del Impacto del

Programa en la familia (3.25 sobre 4) indican que la familia cree que el programa ha tenido
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mucho impacto en su CdVF. La familia destaca como aspectos positivos del programa la
oportunidad que ha supuesto el poder participar junto a la persona con DI, pudiendo hablar y
llegar a acuerdos entre los tres, y el hecho de que la persona con DI haya podido tomar sus
propias decisiones y gestionar sus miedos —quedarse solo en la residencia-. En conclusidn, a la
luz de los resultados obtenidos, podriamos afirmar que el programa ha impactado,
fundamentalmente, en los siguientes nucleos de contenido: Relaciones y Comunicacién

intrafamiliar y Desarrollo de la autonomia de la persona con DI.

La valoracién realizada por la profesional a este respecto es bastante similar. Considera que el
programa ha tenido un fuerte impacto en la CdVF de la familia y sefiala la Comunicacién
intrafamiliar como el nidcleo de contenido que mas se ha trabajado y donde mas cambios se

han producido.

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que las dimensiones Interaccion familiar, relacionada con el nucleo de
contenido Relaciones intrafamiliares, y la dimensidon Organizacion y habilidades parentales,
relacionada con el ndcleo Organizacion en el hogar y reparto de roles, estan presentes en los
tres subapartados. En base a estos datos se puede afirmar que el grado de coherencia del plan
es alto ya que recoge los intereses y preocupaciones planteados por la familia en la vision
familiar y parece responder a los mismos. Esta respuesta se refleja, seglin las valoraciones
realizadas tanto por la familia como por la profesional, en el impacto del programa en esas

mismas dimensiones y nucleos de contenido.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el mismo (5), podemos afirmar que es alta.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, la F10 ha logrado el 100% de los objetivos, lo que

indica que la eficacia del plan es alta.

FAMILIA 11

A. Descripcion Familiar

La familia 11 (F11) (Tabla 4.11; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econémico medio-bajo,

residente en zona urbana y compuesta por dos miembros- madre de 69 afos e hija con DI-.
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Esta familia cuenta con algunos apoyos formales- mantiene contacto esporadico con la
trabajadora social de Gorabide- y con bastantes apoyos informales- vecina, amigas de la madre

y familia extensa-.

La persona con DI- mujer de 34 anos con un 73% de discapacidad- cuenta con algunos apoyos
formales- médico y trabajadora social de Gorabide-, pero no participa en actividades y
programas de Gorabide o de alguna otra entidad, y tampoco de la comunidad. Acude a un

servicio de Atencion Diurna.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir, que a esta familia le importa ser felices,
estar contentos- Bienestar emocional-, las relaciones familiares basadas en el respeto -

Interaccion familiar-y el futuro de la persona con DI - Organizacion y habilidades parentales-.

Le funciona la estabilidad emocional -Bienestar emocional- y las relaciones de carifio o afecto
existentes entre los miembros de la unidad familiar - Interaccion familiar-; y no les funciona la

rutina, en concreto, la hora de levantarse de la cama-Organizacion y habilidades parentales-.

Los objetivos y las acciones que la familia establecié en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
3 objetivos y 3 acciones, se relacionan con las dimensiones Salud, Organizacion y habilidades

parentales y Recursos.

Todas las acciones planificadas estan dirigidas a la madre. Parece que el plan de mejora
familiar estd pensado exclusivamente para cubrir las necesidades bdsicas de la familia y en

concreto las de la cuidadora principal.

“(...) Como la madre no podia, estaba tan abatida con el tema, un objetivo mds general
era empoderarla, y écomo? Pues claro, no comia, no tenia apoyos, pues ddndole lo que

necesitaba {(...) cubrir sus necesidades bdsicas” (P7, E1, Minuto 6°50).

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, la familia
ha puesto en marcha el 100% de las acciones recogidas en el plan, logrando el 100% de los

objetivos que se habian propuesto.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, la puntuacién de las Escalas de

CdVF-E+18 -pre-test (3.03 sobre 5) y post-test (3.51 sobre 5)-, y la puntuacién de la Escala
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Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID -pre-test (1.85 sobre 3) y post-test (2.14 sobre
3)-, indican que esta familia tiene un buena percepcién de su CdVF que, a tenor de los

resultados obtenidos, parece haber mejorado tras su intervencién en el programa.

Los resultados de la valoracidn realizada en el Cuestionario de Percepcion del Impacto del
Programa en la familia (4 sobre 4), indican que la familia considera que el programa ha tenido
mucho impacto en su CdVF. La familia destaca del programa la oportunidad que proporciona
para que los diferentes miembros puedan dialogar y hablar de cosas que para ellos son
importantes. En este sentido, parece que el programa ha impactado especialmente en el

nucleo de contenido Comunicacion intrafamiliar.

La valoracién del impacto realizada por la profesional es coincidente con la realizada por la
familia. Considera que el programa ha tenido un fuerte impacto en la CdVF, destacando, en
concreto, el impacto sobre las Relaciones sociales de la familia. Segun la profesional (P7) la

CdVF ha mejorado, y la madre se siente empoderada y capaz.

“Ellos mismos decian que les habia servido para mucho llevar a cabo el programa, porque el
hecho de haberlo hecho de arriba abajo, venga qué pasa, objetivos, tal, tal, tal, pues han
visto la realidad, porque no lo veian no (...) la hija se ha sentido parte, me lo ha dicho, me ha
dicho gracias por hacerme parte del programa, me siento importante y quiero hablar (...) ha
impactado en ver que puedo, porque esta madre pensaba que ya no podia con la vida, con

su hija, con nada” (P7, E2, [.181-183)

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que solo la dimensidon Organizacion y habilidades parentales se repite en
dos de los tres apartados, aunque no existen coincidencias entre los nucleos de contenido.

Segun esto, podemos decir que, el grado de coherencia del plan es bajo.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el mismo, en concreto 3, podemos decir que es media.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, como hemos comentado anteriormente, la F11 ha

logrado el 100% de los objetivos, lo que indica que la eficacia del plan es alta.
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FAMILIA 12

A. Descripcion Familiar

La familia 12 (F12) (Tabla 4.12; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econémico medio-bajo,
residente en zona urbana y compuesta por cuatro miembros- la tia de 53 afios y cuidadora
principal, la abuela y dos persona con discapacidad (madre e hijo)-. Es una familia con dos
personas con discapacidad, madre e hijo, que estdn al cuidado de la hermana de la madre.
Esto ha hecho que la tia (hermana de la madre) adquiera el rol de cuidadora principal,
cuidando no solo de las dos personas con DI, sino también de la abuela que necesita atencion

derivada de su avanzada edad.

Esta familia cuenta con pocos apoyos tanto formales- mantiene un contacto esporadico con la

trabajadora social de Gorabide- como informales- unidad familiar-.

Las personas con DI- una mujer de 57 afios con un 68% de discapacidad y su hijo de 37 afios-
no participan en actividades, programas o servicios de Gorabide o de otras entidades, ni
tampoco de la comunidad. Como apoyo formal, solo cuentan con la trabajado social de
Gorabide. La madre no acude a ningun centro ocupacional o de empleo y el hijo acude a

Centro de Atencion Diurna.

B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, podemos decir que a esta familia le importa la
estabilidad emocional -Bienestar emocional-, las relaciones intrafamiliares - Interaccion

familiar- y el futuro de las personas con DI -Organizacion y habilidades parentales-.

Esta familia no realiza la actividad Funciona/No Funciona. Segun la informacién proporcionada
por la profesional (P7), se intenta hacer pero la familia no comprende la dinamica y se decide

gue es mas conveniente no realizarlo ya que no se iba a obtener una informacidn fiable.

En cuanto a los objetivos y las acciones que la familia establecid en el Plan de Mejora Familiar,
en concreto 4 objetivos y 6 acciones, se relacionan con las dimensiones Organizacion y
habilidades parentales y Recursos. Todas las acciones planificadas estan dirigidas a la

cuidadora principal.

En este caso es dificil establecer similitudes entre el plan y la vision familiar puesto que no
tenemos informacion suficiente al respecto. La profesional sefala la dificultad para que todos
los miembros del nucleo familiar se pusieran de acuerdo, de diferentes formas de pensar,

actuar, de diferentes prioridades... En palabras de la P7
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“(...)JEs mds complicado, cada uno piensa de una manera y actua de una manera, y te dejan
hasta donde quieren, porque ahi invades su vida, encima voy a su domicilio, que es su
propiedad privada. Es que me resulta mds complicado trabajar con esta familia” (P7, E1, L.

228-210)

En cuanto a las acciones y objetivos propuestos guardan relacién con el reparto de tareas y
responsabilidades que contribuyan a desahogar a la cuidadora principal —Organizacion y

habilidades parentales e Interaccion familiar).

La familia ha puesto en marcha el 66.6% de las acciones recogidas en el plan y ha logrado el

25% de los objetivos.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, la puntuacién de las Escalas de
CdVF-E+18 -pre-test (3.22 sobre 5) y post-test (2.86 sobre 5)-, y la puntuacién media de la
Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID- pre-test (1.9 sobre 3) y post-test (2.04

sobre 3)- parecen indicar que esta familia no tiene muy buena percepcién de su CdVF.

Los resultados (2.75 sobre 4) de la valoracion realizada en el Cuestionario de Percepcion del
Impacto del Programa en la familia, indican que la familia cree que el programa ha tenido
impacto en su CdVF. La familia destaca del programa el haber podido hablar en familia de las
preocupaciones -Comunicacion intrafamiliar- y haber podido Acceder a los recursos que

necesitaban -Recursos.

La valoracidn del impacto realizada por la profesional no se corresponde con la valoracién de la
familia Segun esta el programa ha tenido poco impacto en la familia y los cambios que han

introducido en su dindmica familiar son insuficientes como para mejorar su CdV.

“(...) con los cambios que han hecho no van a conseguir estar bien, van a estar un poco”

(P7, E2; Minuto 14:26).

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que solo la dimensién Recursos y, en concreto, el nicleo de contenido
Acceso a recursos para la familia se repite en dos de los tres apartados. En base a estos datos

podriamos concluir el grado de coherencia del plan es medio.
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En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el mismo, en concreto 6, podemos decir que es alta.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, como hemos comentado anteriormente, la F12 ha

logrado el 25% de los objetivos, lo que indica que la eficacia del plan es baja.

FAMILIA 13

A. Descripcion Familiar

La familia 13 (F13) (Tabla 4.13; Anexo 1) es una familia de nivel socio-econémico medio,
residente en zona urbana y compuesta por tres miembros- madre y padre, los dos jubilados, y

una hija con DI-.

Esta familia cuenta con una importante red de apoyos informales -amigos del matrimonio,
amigas del gimnasio de la madre, amigos de partida del padre-. No seria asi en cuanto a la red
de apoyos formales que se limitan a contactos esporadicos con la trabajadora social de

Gorabide.

Las personas con DI- mujer de 46 afos con un 65% de discapacidad- no cuenta con muchos
apoyos informales, aunque si con apoyos formales por parte de Gorabide. No participa en
actividades, programas o servicios de Gorabide, de otras entidades o de la comunidad, pero

acude a un Centro Ocupacional y una vez a la semana acude a la EPA.
B. Proceso

Teniendo en cuenta su Vision Familiar, a esta familia le importa la salud y el futuro de la

persona con DI -Salud y Organizacion y habilidades parentales-.

Parece que les funciona expresar sentimientos positivos -Bienestar emocional- y la relacion
entre padre e hija -Interaccion familia-. Por contra, no funciona la relacién madre-hija -
Interaccion familiar-, los distintos planteamientos de futuro y el reparto de tareas en el hogar -

Organizacion y habilidades parentales-.

Los objetivos y las acciones que la familia establecio en el Plan de Mejora Familiar, en concreto
2 objetivos y 6 acciones, se relacionan con las Interaccion familiar, Organizacion y habilidades

parentales, Acomodacion y Recursos.

Todas las acciones planificadas estan dirigidas a la madre y a la persona con DI, no habiendo

ninguna accion para el padre.
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El plan y la visién familiar estdn relacionados y son coherentes con lo que la familia considera

gue no funciona y que han decido establecer como prioritario en el plan.

En cuanto a la valoracién del cumplimiento de las acciones y el logro de los objetivos, en este
caso solo disponemos de informacidon sobre el cumplimiento de una de las acciones
propuestas para la persona con DI. Esto equivale a un 16.6% de las acciones, lo cual no ha sido

suficiente para lograr ninguno de los objetivos.

C. Impacto

En cuanto al impacto del programa en la CdV de la familia, la puntuacién de las Escalas de
CdVF-E+18 -pre-test (4.22 sobre 5) y post-test (4.16 sobre 5)- y la puntuacién media de la
Escala Adaptada de CdVF-E+18 para personas con DID -pre-test (2.64 sobre 3) y post-test (2.71

sobre 3)- indican que esta familia tiene muy buena percepcién de su CdVF.

Como podemos observar, hay un ligero descenso entre las puntuaciones del pre-test y del

post-tes pero este no es significativo.

Los resultados (2.25 sobre 4) de la valoraciéon realizada en el Cuestionario de Percepcion del
Impacto del Programa en la familia indican que la familia cree que el programa ha tenido
impacto en su CdVF. La familia destaca del programa la posibilidad que ofrece de juntar a
todos los componetnes del nucleo familiar, lo cual guarda relacién con el ndcleo de contenido

Relaciones familiares.

La valoraciéon realizada por la profesional (P 8) a este respecto no es coincidente con la
realizada por la familia. Valora que ha habido poco impacto del programa en la CdVF. En
concreto, considera que ha impactado en la capacidad de escucha y de establecer didlogo vy
en la Planificacién para el futuro del familiar con DI, y sefiala que es posible que el programa
les haya servido para incorporar nuevas estrategias que les han hecho mas capaces a la hora

de tratar temas importantes.

D. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Si comparamos los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en los
subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional), vemos que la dimension Interaccion familiar, en concreto el nucleo de contenido
Relaciones intrafamiliares, esta presente en tres de los apartados. Por otro lado, la dimensién
Organizacion y habilidades parentales, relacionada con los nucleos Planificacion para el futuro

y Organizacion en el hogar y reparto de roles, se repite en dos de los tres apartados. Segun
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esto, podemos decir que el grado de coherencia del plan es alto ya que recoge los intereses y
preocupaciones planteados por la familia en la visién familiar y parece responder a los mismos.
Esta respuesta parece reflejarse, segln las valoraciones realizadas tanto por la familia como
por la profesional, en el impacto del programa en esas mismas dimensiones y nucleos de

contenido.

En cuanto a la intensidad del plan de mejora familiar, teniendo en cuenta el nimero de

acciones recogidas en el plan (6), podemos decir que es alta.

Por ultimo, en cuanto a la eficacia del plan, tomando en consideracién la valoracién realizada
por la profesional (P8), podriamos concluir que la familia no ha logrado ninguno de los

objetivos del plan, lo que nos permitiria hablar de una baja eficacia.

4.1.2. Sintesis de resultados del conjunto de familias participantes en el estudio

Como comentdbamos al inicio del apartado, tras presentar los resultados de las 13 familias
participantes, en este apartado se presentan los resultados del conjunto de las familias (Tabla

4.15; Anexo 1).

A. Descripcion Familiar

Atendiendo a la composicion familiar, por un lado se observa que 8 (61.5%) de las 13 familias
participantes en el programa estan formadas por 3 miembros, 3 (23.1%) de ellas por 4
miembros, 1 (7.7%) por 2 miembros y 1 (7.7%) por 5 miembros. Por otro lado, 9 (69.2%) de las
13 familias corresponderian a la categoria que hemos denominado familia nuclear (madre y/o
padre mas los hijos o hijas). 3 (23.1%) de las familias tienen hijos e hijas en adopcién o en
acogida y 1 (7.7%) de las familias estaria dentro de la categoria que hemos denominado familia
ampliada (madre e hijo, los dos con DI, abuela y una tia que ejerce el rol de cuidadora
principal). En 11 (84.6) de estas 13 familias hay una persona con DI y en 2 (15.4%) de las

familias dos personas con DI.

Analizando los datos de la composicion familiar, se observa que 4 de las 13 familias
participantes se corresponden con un tipo de familia o de composicién familiar, de inicio, poco
habitual. Bajo nuestro punto de vista el que en una muestra de 13 familias, 3 de ellas tengan
hijos o hijas en adopcién o en acogida y que en 2 haya dos personas con DI (en uno de los
casos las 2 personas con DI son hijas adoptadas y en el otro caso 1 de las personas con Dl es la

madre y la otra el hijo), resulta, cuando menos, un dato a destacar.
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De estas 13 familias, 9 (69.2%) tienen un nivel socioecondmico medio, 3 (15.4%) un nivel
medio-bajo y 1 (7.7%) un nivel medio-alto. Por ultimo, 10 (76.9%) residen en zona urbanay 3

(23.1%) en zona semi-urbana.

En relacion a la edad media de los cuidadores o cuidadoras principales, en 7 (53.8%) de las 13
familias los y las cuidadoras principales estdn en edad laboral, con edades medias que no
superan los 65 anos, y las 6 (46.2%) familias restantes estan en edad post-laboral, con edades
gue superan los 66 anos de edad. A este respecto, conviene sefalar que el programa asume,
en inicio, que el rol de cuidadores principales corresponde a las figuras paterna y materna,

razon por la que las edades se calculan realizando la media de las edades de estas dos figuras.

En cuanto al género del cuidador o cuidadora principal, a pesar de no recoger y contemplar de
forma explicita este dato, tras el analisis de las entrevistas realizadas a las y los profesionales y
de las matrices de las familias, en concreto, de los subapartados vision familiar y plan de
mejora familiar, son varios los datos que nos acercan a la realidad y nos ayudan a identificar el

género del cuidador o cuidadora principal.

El primer aspecto que nos acerca a conocer este dato tiene que ver con la figura familiar que
ejerce, habitualmente, de portavoz de la familia o de interlocutor/a entre la familia y el o la
profesional. De las entrevistas realizadas a los profesionales (Cd; Anexo 8) se obtienen los
siguientes resultados: en las 13 familias, es decir, en el 100% de los casos, es la madre, a
excepcion de la familia 12 en la que ejerce de portavoz principal la tia la que ejerce como

interlocutora o portavoz de la familia durante todo el proceso.

El segundo aspecto, tiene que ver con el nimero de mujeres que trabajan en el hogar: 5
(71.43%) de las 7 familias en las que los y las cuidadoras principales estdn en edad laboral, la

madre trabaja en el hogar y el padre tiene un empleo remunerado.

El tercer aspecto, tiene que ver con los Planes de Mejora Familiar, en ellos se identifica la
sobrecarga de tareas de la madre como un aspecto que no funciona en la familia, elaborando,
en consecuencia, planes de mejora familiar con objetivos y acciones relacionadas con el
reparto de roles en la familia. En relacidn a esto, analizando los planes de mejora familiares,
identificamos que 6 (46.2%) de los planes se componen, en parte, de acciones dirigidas,
especificamente, a la figura materna, mientras que solo en 3 (23.1%) de los planes se
establecen acciones dirigidas a la figura paterna, lo que sugiere que la figura materna asume

un numero mayor de acciones y objetivos a realizar en el programa.

Teniendo en cuenta los diferentes aspectos, podemos decir que, es la mujer, en todos los

casos, exceptuando en uno, la que ejerce el rol de cuidadora principal en la familia.
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En relacién a los apoyos formales e informales de la familia y de la persona con DI, los datos
indican que de las 15 personas con DI, 6 (40%) de ellas cuentan con 2 apoyos formales, 5
(33.3%) de ellas con 3 0 mas apoyos, y 4 (26.6%) de ellas con 1 apoyo formal. Entre los apoyos
formales de las personas con DI, cabe sefialar que los mas habituales son el servicio de tiempo

libre y el servicio de residencia de estancias temporales.

En cuanto a la participacion asociativa de las familias, los datos indican que 6 (46.2%) de las 13
familias mantienen contactos esporadicos con Gorabide, principalmente con la trabajadora
social con el objetivo de tramitar ayudas generalmente econdmicas, documentos oficiales,
revisién del grado de discapacidad, etc. 4 (30.8%) de las 13 familias mantiene contactos
regulares y participan activamente y a distintos niveles de los servicios y recursos de Gorabide,
y, por ultimo, 3 (22.1%) de las familias mantienen contactos regulares con la entidad,

principalmente con la trabajadora social.

En cuanto a los apoyos informales, 7 (53.8%) de las 13 familias cuentan con una intensidad alta
de apoyos informales. En 5 (38.5%) de las familias, la intensidad es media y solo 1 (7.7%) de las
familias tiene una intensidad baja de apoyos informales. Entre los apoyos informales mas
habituales encontramos a la familia extensa, hermanos y hermanas de las personas con DI,

amistades de la pareja y vecinos o vecinas.

Por ultimo, tomando en consideracién los datos anteriores, la estimacidon de intensidad de
apoyos de las familias resultane es que en 6 (46.2%) de ellas es alta, en 5 (38.5%) es media y en

2 (15.4%) de las familias es baja.

En cuanto a las caracteristicas de las personas con DI, 8 (53.3%) de las 15 personas con DI son
mujeres y 7 (46.7%) hombres. 8 (53.3%) de ellas tiene un porcentaje de discapacidad mayor de
66% y 7 (46.7%) de un 65%. En cuanto a la edad, 9 (60%) de las 15 personas con DI son
jévenes, con edades comprendidas entre los 20 y los 35 aios, 5 (33.3%) son personas de edad
intermedia, con edades comprendidas entre los 36 y los 50 afios, y 1 (6.6%) de las personas
tiene una edad comprendida entre los 51 y 65 afios. Por ultimo, 5 (33.3%) de las 15 personas
con DI acude a Centro Ocupacional, 4 (26.7%) no acude a ningun servicio ocupacional o de
empleo, 3 (20%) a Centro de Atencién Diurna, 2 (13.3%) a Formacion Ocupacional y 1 (6.7%) a

Centro Especial de Empleo.
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B. Proceso

C. En este apartado se presentan los resultados obtenidos por las familias en el proceso de
participacién en el Programa. En concreto, en el apartado se abordan los resultados de la

Visién Familiar, del Plan de Mejora Familiar y los Aspectos relevantes del proceso.

= Visién Familiar

Los resultados obtenidos del anadlisis de las Visiones Familiares indican que el contenido de las
mismas se puede relacionar, principalmente, con 4 dimensiones de CdVF, Bienestar emocional,
Interaccion familiar, Salud y Organizacion y habilidades parentales, l|as cuales han aparecido
en mas del 50% de las visiones familiares, y con 6 nucleos de contenido, Estabilidad emocional,
Relaciones intrafamiliares, Comunicacion intrafamiliar, Salud (fisica y metal) de la persona con
DI, Planificacion para el futuro y Organizacion en el hogar y reparto de roles, que, al igual que
las dimensiones, han aparecido en mas del 50% de las visiones familiares. Cabe destacar que,
como veremos a continuacion, todas las dimensiones, en mayor o menor medida, han tenido

representacién en este subapartado del proceso.

Podemos decir, por lo tanto, que 9 (69.2%) de las 13 familias hablan en sus visiones familiares
de temas relacionados con la dimensién Bienestar Emocional. En concreto, hablan de aspectos
relacionados con los nucleos de contenido Estabilidad emocional, el cual se menciona en el
61.5% de las visiones familiares (8 de las 13 familias) y con el ntcleo Recursos psicolégicos de

afrontamiento, mencionado en el 30.8% de las visiones (4 de las 13 familias).

La dimension Interaccidn familiar aparece en el 100% de las visiones familiares. Los resultados
indican que el 100% de las familias hablan de cuestiones relacionadas con el nicleo de
contenido Relaciones intrafamiliares, el 53.8% de Comunicacion intrafamiliar y un 38.5 de

cuestiones relacionadas con el nucleo Gestidn y resolucion de conflictos: estrategias.

En 8 (61.5%) de las 13 visiones familiares se recogen aspectos relacionados con la dimensién
Salud: en un 53.8% de las visiones familiares, es decir en 7 de las visiones familiares, se habla
de aspectos relacionados con la Salud (fisica y mental) de la persona con DIy en el 7.7%, es
decir en 1 de las 13 familias, se mencionan aspectos relacionados con la Salud (fisica y mental)

de la familia.

En 4 (30.8%) de las 13 visiones familiares se mencionan aspectos relacionados con la

dimensién Bienestar econémico.
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En el 84.6% de las visiones familiares (11 de las 13 familias) se recogen aspectos relacionados
con la dimension Organizacion y habilidades parentales, haciendo alusién a aspectos que
hemos podido relacionar con la Planificacion para el futuro, nucleo que encontramos en 8
(61.5%) de las 13 visiones familiares, Organizacion y reparto de roles, en 7 (53.8%) de las 13

visiones, Vida en familia y Rutinas, en 3 (23.1%) de las 13 visiones.

En relacién a la dimensidon Acomodacion, 5 (38.5%) de las visiones familiares hablan de
cuestiones relacionadas con esta dimensidn. En concreto, de aspectos relacionados con el
nucleo de contenido Busqueda de recursos y apoyos, que aparece en 5 (38.5%) de las visiones,
y con el nucleo Aceptacion y adaptacion a la discapacidad, que aparece en 1 (7.7%) de las

visiones familiares.

Al igual que ocurria con la dimensién acomodacion, el 38.5% de las familias, 5 de las 13
familias, han hablado en sus visiones familiares de aspectos relacionados con la dimensién
Inclusion y participacion. En 2 (15.4%) de las visiones estos aspectos estan relacionados con las
Relaciones sociales de la familia y en 4 (30.8%) de las visiones con las Relaciones sociales de la

persona con DI.

Por ultimo, un 46.2% de las familias, 6 de las 13 familias participantes, hablan en sus visiones
familiares de cuestiones relacionadas con la dimension Recursos. En 4 (30.8%) de las visiones
familiares encontramos aspectos relacionados con el Acceso a recursos para la persona con DI,

y en 1 (7.7%) de las visiones aspectos relacionados con el Acceso a recursos para la familia.

Si analizamos en profundidad cada uno de los apartados de la Vision Familiar- Importante para

la familia, Funciona y No funciona- obtenemos los siguientes resultados.

a. Lo importante para la familia

En primer lugar, los resultados relacionados con lo que las familias sefialan como aspectos

importantes para ellas indican lo siguiente. (Tabla 4.16).
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Tabla 4.16. Resultados Importancia

DIMENSIONES CDVF % NUCLEOS DE CONTENIDO %
Bienestar Emocional 46.2 Estabilidad emocional 46.2
Recursos psicoldgicos de afrontamiento 7.7
Relaciones intrafamiliares 61.5
Interaccion Familiar 69.2 Comunicacidn intrafamiliar 15.4
Gestion y resolucion de los conflictos: estrategias 7.7
Salud 61.5 Salud (fisica y mental) de la familia 7.7
Salud (fisica y mental) de la persona con DI 53.8
Bienestar Econdmico 30.8 Recursos econdmicos y materiales 30.8
Organizacion y Planificacion para el futuro 53.8
habilidades parentales 61.5 Organizacion en el hogar y reparto de roles 7.7
Vida en familia 7.7
Acomodacion 15.4 Busqueda de recursos y apoyos 15.4
Inclusién y 23.1 Relaciones sociales de la familia 15.4
participacion Relaciones sociales de la persona con DI 7.7
Recursos 15.4 Acceso a recursos para la persona con DI 15.4

Como podemos observar en la Tabla 4.16, todas las dimensiones de CdVF, en menor o mayor
medida, han obtenido representacidn entre aquellos aspectos importantes para las familias, al
contrario de lo que ocurre con los nucleos de contenido. Teniendo en cuenta los resultados,
podriamos decir que todas las dimensiones son importantes para las familias, aunque si nos
filamos en las dimensiones con mayor puntuacién, podemos decir que la Interaccion
Familiares la dimensidon mas importante, seguida de las dimensiones Salud y Organizacion y
habilidades parentales. En cuanto a los nucleos de contenido, parece que los aspectos de
mayor importancia para las familias tienen que ver, en primer lugar, con las Relaciones
intrafamiliares, seguido de la Salud (fisica y mental) de la persona con DI y de la Planificacién

para el futuro.

b. Lo que Funciona en la familia: Fortalezas

En segundo lugar, en la Tabla 4.17 presentamos los resultados obtenidos en el apartado de la
Vision Familiar, Funciona, que hace referencia a aquellas cuestiones que las familias valoran
positivamente, que consideran que hacen bien y que, por lo tanto, nos proporcionan

informacion sobre las fortaleza familiares.
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Tabla 4.17. Resultados Funciona

DIMENSIONES CDVF % NUCLEOS DE CONTENIDO %
Bienestar Emocional 30.8 Estabilidad emocional 7.7
Recursos psicoldgicos de afrontamiento 23.1
Interaccion Familiar 84.6 Relaciones intrafamiliares 84.6
Comunicacidn intrafamiliar 15.4
Salud 0
Bienestar Econémico 7.7 Recursos econédmicos y materiales 7.7
Organizacion y 38.5 Planificacion para el futuro 23.1
habilidades parentales Organizacion en el hogar y reparto de roles 15.4
Vida en familia 15.4
Acomodacion 7.7 Busqueda de recursos y apoyos 7.7
Inclusidn y participacion 7.7 Relaciones sociales de la persona con DI 7.7
Recursos 7.7 Acceso a recursos para la persona con DI 7.7

En este caso, como podemos observar en la Tabla 4.17, todas las dimensiones de CdVF
obtienen representacién a excepcion de la dimension Salud. Atendiendo a estos resultados,
podriamos decir que, entre las fortalezas familiares destaca sobre las demds la dimensién

interaccion familiar y, en concreto, el nicleo de contenido Relaciones familiares.

c) Lo que No Funciona en la familia: Preocupaciones

En tercer y ultimo lugar, en la Tabla 4.18 se presentan los resultados referentes a lo que las
familias consideran que no funciona, es decir aquellos aspectos que preocupan a las familias y

gue podrian ser susceptibles de mejora a través del Plan de Mejora Familiar.

Tabla 4.18. Resultados No funciona

DIMENSIONES CDVF % NUCLEOS DE CONTENIDO %
Bienestar Emocional 30.8 Estabilidad emocional 30.8
Interaccion Familiar 69.2  Relaciones intrafamiliares 61.5

Comunicacidn intrafamiliar 38.5
Salud 7.7 Salud (fisica y mental) de la persona con DI 7.7
Bienestar Econémico 0
Organizacion y habilidades Planificacion para el futuro 23.1
parentales 53.8 Organizacion en el hogar y reparto de roles 38.5

Rutinas 7.7
Acomodacion 23.1  Busqueda de recursos y apoyos 15.4

Aceptacion y adaptacion a la discapacidad 7.7
Inclusidn y participacion 15.4  Relaciones sociales de la persona con DI 15.4
Recursos 15.4  Acceso a recursos para la persona con DI 15.4

En este caso todas las dimensiones obtienen representacién a excepcion de Bienestar
econdmicoy, del mismo modo que en los apartados anteriores, no todos los nucleos de

contenido obtienen representacion. En vista de estos resultados, podriamos decir que las
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preocupaciones y necesidades de las familias, principalmente, estdn relacionadas con la
dimensién Interaccion Familiar, en concreto con las Relaciones Intrafamiliares y con la
dimensidén Organizacion y habilidades parentales, principalmente con aquellos aspectos que

tienen que ver con la Organizacion en el hogar y el reparto de roles.

A modo de sintesis, podriamos decir que, en general, las familias en sus visiones familiares han
hablado de aspectos relacionados con 4 dimensiones de CdVF- Bienestar emocional,
Interaccion familiar, Salud y Organizacion y habilidades parentales- y con 6 nucleos de
contenido- Estabilidad emocional, Relaciones intrafamiliares, Comunicacion intrafamiliar,
Salud (fisica y metal) de la persona con DI, Planificacién para el futuro y Organizacién en el

hogar y reparto de roles-.

Cuando se les pregunta por lo que consideran importante en la familia, aunque todas las
dimensiones parecen importantes, las dimensiones Interaccion familiar, Salud y Organizacion
y Habilidades parentales parecen suscitar un mayor interés, en concreto los aspectos
relacionados con las Relaciones intrafamiliares, |la Salud (fisica y mental) de la persona con DIy

la Planificacion para el futuro.

Aunque las familias muestran fortalezas en distintos aspectos, parece que estas perciben las
Relaciones intrafamiliares como el nucleo de contenido en el que manifiestan un mayor nivel
de competencia, aunque, a su vez, este parece ser el aspecto que mads preocupa a las familias,

junto con la Organizacion en el hogary el reparto de roles.

= Plan de Mejora Familiar

Los resultados del apartado Plan de Mejora Familia, indican que el contenido de los planes se
puede relacionar, principalmente, con 2 dimensiones de CdVF- Organizacion y habilidades
parentales y Recursos-, las cuales han aparecido en mas del 50% de los planes, y con 2 nucleos
de contenido- Organizacion en el hogar y reparto de roles y Acceso a recursos para la persona
con DI-, que también han aparecido en mds del 50% de los Planes. A estas dimensiones les
siguen las de Interaccion familiar y Acomodacion y los nucleos de contenido Relaciones
intrafamiliares y Busqueda de recursos y apoyos. Cabe destacar que, como veremos a
continuacién, todas las dimensiones, a excepcién de la dimension Bienestar econémico, han

sido trabajadas en los planes de Mejora Familiar, en mayor o menor medida.

Segln los resultados obtenidos, el 92.3% de las familias, es decir 12 de las 13 familias,
proponen objetivos y acciones relacionadas con la dimensién Recursos. Entre los objetivos

propuestos vemos que en 2 (15.4%) de las familias los objetivos se relacionan con el nicleo
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Acceso a recursos para la persona con DI y en otras 2 (15.4%) con el Acceso a recursos para la
familia. En cuanto a las acciones, encontramos que, a excepcion de la familia 2, todas las
familias han planificado acciones relacionadas con esta dimensidn, en muchos casos para dar
respuesta a objetivos ligados a otras dimensiones de CdVF. Entre las acciones de los planes de
mejora familiar encontramos que 10 de las 12 familias, es decir, un 76.9% de las familias, se
proponen acciones relacionadas con el nucleo Acceso a recursos para la persona con Dl y otras

2 (15.4%) familias con el Acceso a recursos para la familia.

El 84.6% de la familias, es decir 11 familias de 13, proponen objetivos y acciones relacionadas
con la dimension Organizacion y habilidades parentales. En el apartado objetivos, observamos
como una de las familias (7.7%) propone un objetivo relacionado con la Planificacion para el
futuro, 4 (30.8%) de ellas proponen objetivos relacionados con la Organizacion en el hogar y el
reparto de roles, 2 (15.4%) con la Vida en familia y 5 (38.5%) con el Desarrollo de la
autonomiay/vida independiente de la persona con DI. En cuanto a las acciones, 2 (15.4%) de las
familias proponen acciones relacionadas con la Planificacion para el futuro, 6 (46.2%) con el
nucleo Organizacion en el hogar y reparto de roles, 1 (7.7%) de las 13 familias con el nucleo
Vida en familia vy, por ultimo, otra familia (7.7%) propone acciones relacionadas con el nucleo

Desarrollo de la autonomia/vida independiente.

La dimensidn Interaccion familiar ha sido la tercera dimensién mds trabajada por las familias.
El 46.2% de la familias, es decir 6 de 13 familias, proponen objetivos y acciones relacionadas
con esta dimensién. Encontramos que 2 (15.4%) de las 13 familias proponen objetivos
relacionados con el nucleo Relaciones intrafamiliares y 4 (30.8%) con el nlcleo Comunicacion
intrafamiliar. En relaciéon a las acciones relacionadas con esta dimensién, 3 (23.1%) de las
familias proponen acciones relacionadas con el ntcleo de contenido Relaciones intrafamiliares,
2 (15.4%) con el nucleo Comunicacion Intrafamiliar y, por ultimo, 3 (23.1%) familias proponen

acciones relacionadas con la Gestion y resolucion de conflictos: estrategias.

En el 38.5% de los planes familiares encontramos objetivos y acciones relacionadas con la
dimension Acomodacion. 2 (15.4%) de las familias proponen objetivos relacionados con el
nucleo de contenido Busqueda de recursos y apoyos. En cuanto a las acciones relacionadas con
esta dimensidn, 4 (30.8%) de las 13 familias proponen acciones relacionadas con este mismo

nucleoy 1 (7.7%) de ellas con el nucleo Aceptacion y adaptacion a la discapacidad.

El 30.8% de las familias (4 de las 13) proponen objetivos y acciones relacionadas con la
dimension Salud. En concreto, 2 (15.4%) de las familias proponen objetivos relacionados con la

Salud (fisica y mental) de la persona con DI. 3 (23.1%) de las 13 familias proponen acciones
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relacionadas con este mismo nucleo y 1 (7.7%) de las familias proponen acciones relacionadas

con la Salud (fisica y mental) familiar.

El 30.8% de las familias planifican objetivos y acciones relacionadas con la dimension Inclusion
y participacion. 1 (7.7%) de las familias propone un objetivo relacionado con el nucleo
Relaciones sociales de la familia y 2 (15.4%) de las familias proponen objetivos relacionados
con el nucleo Relaciones sociales de la persona con DI. En lo que concierne a las acciones, solo
1 (7.7%) familia propone una accion relacionada con el nucleo Relaciones sociales de la familia
y otra con el nucleo Relaciones sociales de la persona con DI. Por ultimo, en el caso de la
dimensién Bienestar emocional solo 1 de las 13 familias (7.7%) han propuesto un objetivo
relacionado con dicha dimensidn, en concreto la familia 8 se propuso un objetivo relacionado

con el nucleo de contenido Estabilidad emocional.

= Aspectos relevantes del proceso

Para finalizar con este apartado, se presentan algunos resultados que nos proporcionan

informacidn sobre los aspectos que han resultado relevantes en el proceso.

En este sentido, podemos decir que el 53.8% de las familias realizan el proceso dentro de lo
esperado, es decir sin graves incidentes y dentro de los tiempos establecidos en el programa,
aunque en algunos casos con discrepancias a la hora de disefiar, por ejemplo, el plan de
mejora familiar. El 46.7% de las familias experimentaron situaciones de crisis (familiares, de
pareja, entre madre-hija con DI, de salud) que dificultaron, segln las profesionales, el proceso
y el cierre del mismo. Es decir que, practicamente la mitad de las familias parecen haber vivido
situaciones dificiles como pueden ser problemas graves de salud (familias 1, 2, 7, 10), crisis
familiares intensas como separaciones, pérdidas familiares, etc. (familia 2, 5, 7) o situaciones
de gran tension durante las sesiones (familias 2 y 13), que han condicionado el proceso de

intervencién. Aun asi, solo 2 de las 13 familias cerraron el proceso fuera del tiempo estimado.

D. Impacto

= |mpacto del programa en las familias: Valoraciones Familiares

En cuanto a los resultados del impacto del programa en las familias, comenzamos presentando
los resultados de las valoraciones familiares y para ello, en primer lugar, se presentan las
puntuaciones medias de las Escalas de CdVF-E+18 y de la Escala Adaptada de CdVF-E+18 para

personas con DID.
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La puntuacién media de las Escalas de CdVF-E+18- pre-test (3.85 sobre 5) y post-test (3.72
sobre 5) de las 10 familias que las cumplimentaron, indican que las familias tienen una
percepcidn bastante positiva de su CdVF, estan satisfechas con las distintas dimensiones y con

la CdVF en general.

Todas las dimensiones obtienen, tanto en el pre-test como en el post-test, puntuaciones altas
gue no descienden de 2.88 puntos en una escala Likert de 1 a 5. Aun asi, y sin perder de vista
el hecho de que todas las puntuaciones son altas, las dimensiones mejor valoradas tras la
implementacién del programa son Acomodacion (4.32 sobre 5), Bienestar emocional (4.14
sobre 5), Interaccion familiar (3.94 sobre 5) y Organizacion y habilidades parentales (3.8 sobre

5).

La puntuaciéon media de las Escalas Adaptadas de CdVF-E+18 para personas con DID- pre-test
(1.97 sobre 3) y post-test (2.04 sobre 3)- indican que las personas con discapacidad tienen una

buena percepcién de su CdVF.

Los resultados de los Cuestionarios de Percepcion del Impacto en la Familia indican que todas
las familias consideran que el programa ha tenido impacto en su CdVF. El 46.2% de las familias,
es decir 6 de las 13 familias, consideran que el programa ha impactado bastante en su CdVF, el
30.8%, 4 de las 13 familias, creen que ha impactado mucho y el 15.4% consideran que ha

impactado poco.

En cuanto a la valoracién realizada por las familias de los aspectos del programa que mas han

contribuido a mejorar su CdV;

o EI 76.9% de las familias, es decir 10 de las 13 familias, hablan de aspectos relacionados
con la dimensidn Interaccion familiar. En concreto el 38.5% hablan de aspectos
relacionados con el nucleo de contenido Relaciones intrafamiliares, como por ejemplo
el poder reunirse toda la familia; el 53.8% de las familias aluden a aspectos
relacionados con el ndcleo Comunicacidn intrafamiliar, como tener un espacio para
hablar y escucharse; y 1 (7.7%) familia habla de la oportunidad que brinda el
programa a la hora de buscar y aprender estrategias para dar solucion a las

preocupaciones, Gestion y resolucion de conflictos: estrategias.

e FE| 23.1%, 3 de las 13 familias, aluden a cuestiones relacionadas con la dimension
Acomodacion, en concreto con el nucleo de contenido Busqueda de recursos y apoyos,
hablando, por ejemplo, del acompafiamiento y el apoyo ofrecido a través del propio

programa.
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e El 15.4% de las familias (2 de las 13) dan alguna respuesta relacionada con la
dimensiéon Organizacion y habilidades parentales, en concreto con el nucleo de
contenido Desarrollo de la autonomia/vida independiente, como por ejemplo que el
programa ha permitido que la persona con DI haya tomado decisiones de forma

auténoma.

Por ultimo, el 7.7% de las familias hace alusidn a aspectos relacionados con la dimension
Bienestar emocional, afirmando que el programa ha contribuido a una mayor estabilidad y
tranquilidad; y a la dimensidn Recursos, en concreto al nucleo Acceso a recursos para la
familia, diciendo que el programa ha facilitado que la familia consiga algunas cosas, recursos

gue necesitaban..

En sintesis, en vista de los resultados obtenidos, podriamos decir que las familias valoran
positivamente su participacién en el programa y consideran que ha impactado bastante en su
CdVF. Este impacto, segun las familias, se ha dado principalmente en la dimensidn Interaccion

familiar, en concreto en los nucleos de contenido Comunicacion y Relaciones intrafamiliares.

= |mpacto del programa en las familias: Valoraciones profesionales

Los resultados de las valoraciones del impacto realizadas por los y las profesionales, indican
que en el 30.5% de las familias (4 de 13) el programa ha impactado mucho, en otro 30.8% de
las familias bastante, en el 23.1% (3 familias) poco y en un 15.4% (2 familias) nada. En relacion
a este ultimo dato, segun los y las profesionales, el programa no ha tenido nada de impacto en
dos de las familias (familias 2 y 4). Las razones por las que el programa no ha tenido ninguln
impacto en estas familias se explicaria por las caracteristicas o momento vital de las mismas,

cuestionando su idoneidad para participar en el programa.

El programa, segun la perspectiva profesional, parece haber impactado en tres dimensiones de
CdVF- Interaccion familiar, Organizacion y habilidades parentales e Inclusion y participacion-y

en particular, en el nucleo de contenido Comunicacion intrafamiliar.

El 62.5% de los y las profesionales consideran que el programa ha impactado en algunos
aspectos relacionados con la dimension Interaccion familiar, en concreto el 40% de los y las
profesionales sefialan que el programa ha impactado en la Comunicacidn intrafamiliar y el 25%

en las Relaciones intrafamiliares y en la Gestion y resolucion de conflictos: estrategias.

El 25% de Is y las profesionales consideran que el programa ha impactado en la dimension

Organizacion y habilidades parentales, en concreto el 12.5% dice que ha impactado en la
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Planificacion para el futuro, el 12.5% en la Vida en familia y el 12.5% en el Desarrollo de la

autonomiay/vida independiente.

Por ultimo, el 12.5% de los y las profesionales consideran que ha impactado en la Inclusion y

participacion, en concreto en las Relaciones sociales de la familia.

En sintesis, si comparamos las dos perspectivas, parece que la percepcidén de las familias es
mejor que la de los y las profesionales. Teniendo en cuenta las dos perspectivas, parece que el
programa si ha tenido un impacto importante en las familias, sobre todo en los aspectos
relacionados con la dimensién Interaccion familiar, en concreto en lo que se refiere a las
Relaciones y a la Comunicacion intrafamiliar. Estos resultados coinciden con las aportaciones

de las familias en el grupo de discusion.

E. Calidad del Plan de Mejora Familiar

Por udltimo, presentamos los resultados de las variables relacionadas con la calidad de los

planes de mejora familiar- grado de coherencia, intensidad y eficacia-.

Comenzamos con los resultados del grado de coherencia, es decir con los resultados que nos
indican la coherencia entre los nucleos de contenido y las dimensiones de CdVF recogidas en
los subapartados vision familiar, plan de mejora familiar e impacto (perspectiva familiar y
profesional). Los resultados al respecto indican que, el 53.8% de los planes de mejora familiar
tienen un grado alto de coherencia, el 38.5% tiene un grado medio y el 7.7% de los planes no

son coherentes.

En cuanto a la intensidad de los planes de mejora familiar, es decir el nimero de acciones
establecidas en los planes de mejora familiar, el 53.3% tiene una intensidad alta (mas de 4
acciones), el 30.5% tiene una intensidad media, entre 3 y 4 acciones planificadas, y el 15.4%

una intensidad baja, con 1 o 2 acciones planificadas.

Por ultimo, los resultados de la variable eficacia nos indican que el 53.8% de las familias ha
obtenido un nivel alto en el logro de los objetivos propuestos en el plan, es decir han cumplido
con mas del 50% de los objetivos planificados, el 23.1% ha obtenido un nivel de logro medio,
con un 50% de los objetivos logrados, y el 23.1% restante un nivel bajo, con menos de un 50%

de los objetivos conseguidos.

En sintesis, podemos decir que mas de la mitad de las familias han elaborado Planes de Mejora
Familiar con un grado alto de coherencia, lo que significa que los planes se han elaborado en

base a la visiones familiares, en concreto a las preocupaciones manifestadas por la familia, y
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que el programa ha impactado en las dimensiones y nucleos de contenido trabajados en el
plan. Parece que la intensidad de los planes también ha sido alta en mas de la mitad de las
familias, lo que significa que se han propuesto al menos 4 acciones en el plan; y, por ultimo,
parece que mas del 50% de las familias han logrado mds de la mitad de los objetivos

propuestos en el plan.

4.1.3. Elementos clave para el éxito del programa

Con el objetivo de identificar aquellos aspectos que hayan podido contribuir al éxito del
programa, en primer lugar seleccionamos, en base a dos criterios, a las familias en las que el
programa ha tenido un mayor éxito. El primer criterio es que la familia haya obtenido
puntuacién “alta” en la variable eficacia. El segundo criterio es que la valoracidn del impacto
del programa, tanto desde la perspectiva familiar como desde la perspectiva profesional, se
haya valorado como “bastante” o “mucho”. Una vez identificadas las familias- F1, F5, F6, F9,
F10 y F11- que cumplen con estos dos criterios, procedemos a comparar los resultados de las
mismas con el objetivo de identificar aquellos aspectos comunes entre las seis familias que

hayan contribuido al éxito del programa.

En segundo lugar, de las entrevistas, seminarios con profesionales, grupo de discusidon con
familias y observaciones, identificamos aquellos aspectos relacionados con el propio proceso
de implementacién del programa, del disefio del mismo y de la intervencién profesional que

hayan podido contribuir al éxito del programa.

4.1.3.1. Proceso de implementacion del programa

e Ajuste del programa

A pesar de que algunas familias, por motivos principalmente de salud (operaciones e ingresos
hospitalarios), han cerrado el proceso algo mas tarde de lo previsto, podemos afirmar que, en
la mayoria de los casos, el proceso se ha realizado dentro del tiempo estimado, un afio. Las

familias han realizado todas las fases, aunque con variaciones en el nimero de sesiones.

e Perfil profesional.

Relacionado con el punto anterior, segun las valoraciones realizadas por los y las profesionales,
la experiencia de afios en el trabajo con las familias y el conocer a las familias o a alguno de los
miembros de las mismas, parece haber facilitado la implementacién del programa. Esto se

debe, en primer lugar a que el conocer la situacion de las familias, su historia y necesidades
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actuales parece ayudar en la identificacion de aquellas familias que pudieran beneficiarse del

programa de cara a proponerlas la participacién en el mismo.

Y, en segundo lugar, a la relacién de confianza y al vinculo creado durante afios, el cual parece

facilitar la intervencién en el proceso.

“Son familias que yo ya conocia, pues ha sido fdcil y sencillo conectar con ellas, el tener una

relacién cercana” (P2, E2, L. 122-124)

“En la fase inicial, el clima, el ambiente, la confianza, es que esto estd ya... bueno, yo y todas
mis compaiieras (...) son familias que ya conocemos, por lo tanto esa fase ya estaba hecha”

(P6, E2, 96-99).

e Fidelidad de las familias

Como veniamos diciendo, las familias participantes en el programa se caracterizan por tener
un alto nivel de fidelidad. En concreto, el 99% de las familias que iniciaron el proceso lo han
finalizado o, lo que es lo mismo, solo 1 de las familias abandoné el programa y lo hizo en la

primera fase del mismo.

e Un proceso sistematico en un tiempo delimitado.

Tanto los y las profesionales como las familias valoran positivamente que el proceso de trabajo
tenga una duracion limitada que permite a las familias activarse en torno a unos objetivos
compartidos. El uso de las herramientas de forma rigurosa y la realizacién de actividades en la
secuencia que establece el programa facilita el proceso y es uno de los aspectos que marca la

diferencia en los logros que consiguen las familias.

“Ayuda a unificar criterios” (GD, L. 425)

“Como punto fuerte del programa es que estd estructurado, es decir, que el que se pone a
hacer el programa y a acompafiar a la familia tiene claro cudl es la pista, cual es la

carretera”. (P5, E2, L. 47-49).

“El programa nos ayudaba a dirigirnos a una meta. Es decir, algo teniamos que hacer. No
iban a ser sesiones para establecernos en el desahogo y en la queja, sino mira si hay queja el
programa os va a llevar a mejorar vuestro bienestar como familia, no? Pues venga, vamos a
hacer algo. Yo creo que en esa parte estaba ahi la potencia. Que daba un sentido y que no

se diluia, no? “(P5, E2, L. 322-326).
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“Lo del tiempo también me parecia el adecuado y ademds tampoco ha sido agobiante”

(G.D, L. 377-378)

4.1.3.2. Caracteristicas familiares

Tras cotejar los resultados de las seis familias, observamos que 4 de las 6 son familias
nucleares y 2 de ellas tienen hijos o hijas en adopcién o en acogida. En 4 de las 6 familias la
edad media de los cuidadores principales no supera los 65 afios. 5 de las 6 familias viven en
zona urbana. En 4 de las 6 familias la persona con DI tienen un 65% de discapacidad. En 5 de
las 6 familias la persona con DI es una persona joven con edad comprendida entre 20 y 35 afios

y en 5 de las 6 familias la persona con DI acude a algun servicio de tipo ocupacional o laboral.

Parece, por lo tanto, que el programa ha tenido éxito en familias diversas, en su gran mayoria
con cuidadores principales en edad laboral, con hijos e hijas con DI jévenes, en edades
comprendidas entre los 20 y 35 afos, con un % de discapacidad igual a un 65% y que cuentan

con el apoyo de algun servicio de tipo ocupacional o laboral.

4.1.3.3. Elementos del programa

Analizando los aspectos de las visiones familiares de estas 6 familias, podemos observar que
todas las familias mencionan las Relaciones intrafamiliares como una de sus fortalezas. 5 de las
6 familias han sefialado la dimensidn Interaccion Familiar entre sus preocupaciones familiares
y, en concreto, 4 de estas 5 familias han sefialado el nucleo de contenido Relaciones

intrafamiliares.

En cuanto a los objetivos y las acciones propuestas en los Planes de Mejora Familiar, 5 de las 6
familias se han propuesto objetivos relacionados con la Organizaciéon y las habilidades
parentales. 4 de las 6 familias han propuesto acciones relacionadas con esta misma dimensién
y con la dimension Recursos. En las 6 familias se han planificado acciones y objetivos para la

familia en su conjunto y los objetivos propuestos responden a acciones muy concretas.

En relacidn al impacto del programa en la CdVF, las 6 familias consideran que el programa ha
impactado en la Interaccion Familiar. En concreto, 4 de las familias consideran que ha

impactado en la Comunicacion intrafamiliar y 2 de ellas en las Relaciones Intrafamiliares.

La valoracidn profesional coincide con la valoracién familiar en 5 de las 6 familias. Segun las
valoraciones de los y las profesionales, en 5 de las 6 familias el programa ha impactado en la

Interaccion familiar y en 1 de las familias en Inclusion y participacion.
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En cuanto al grado de coherencia del plan, en 3 de las 6 familias es alto, en 2 familias medio y

en 1 de las familias bajo.
Con los resultados de intensidad del plan ocurre lo mismo, en 3 de las familias la intensidad ha
sido alta, en 2 de las familias media y en 1 de las familias baja.

4.1.3.4. Caracteristicas del programa en relacion al disefio

De las aportaciones de las familias y de los y las profesionales se pueden identificar algunos
elementos clave del disefio del programa que hacen que este impacte en la CdVF e
implemente en las familias mayores sentimientos de competencia y empoderamiento en la

gestion de su funcionamiento familiar (Tabla 4.20).

Tabla 4.20. Elementos clave del programa. Dos perspectivas

PERSPECTIVA FAMILIAR
(Grupo discusion)

PERSPECTIVA PROFESIONAL
(Entrevistas y seminarios)

Estar todos

Participacion de la persona con DI
Protagonismo principal de la familia en la
toma de decisiones

Un espacio para mejorar todos, no solo la
persona con DI

Un espacio para para pararse, reflexionar,
escucharse, hablar sin tapujos, sincerarse,
hacer introspeccion, tomar decisiones,
hacer propuestas, establecer
compromisos, unificar criterios, bajar a la
realidad

Trabajar las relaciones

Partir de las fortalezas

Profesional de apoyo que hace de
pantalla, apoya, ayuda, devuelve, refuerza
lo positivo.

Hablar delante del profesional-testigo.
Programa con un tiempo delimitado, lo
que ayuda a asentar compromisos y no
agobia.

Ayuda el conocer a la familia

Participacion voluntaria de las familias,
compromiso y comprension de objetivos y
alcance del programa

Proceso sistematico, estructurado en fases
Contexto organizado

Tiempo determinado.

El tiempo de duracion del programa permite
poner en marcha dinamicas que de otra
manera no se podrian poner.

El propio enfoque del programa
Participacion de la persona con DI.

El programa situa a la persona con DI en un
lugar distinto que el que tiene hasta el
momento

Espacio en el que decir cosas y evidenciarlas
Ser testigo

Establecer acciones concretas

Participacion de toda la familia, incluida la persona con DI.

principales aportaciones del programa.

Parece que tanto profesionales como familias sefialan este aspecto como una de

las
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“Yo creo que el éxito de esto es que se ha hecho en el nucleo familiar, nosotros solo somos
tres, pero se ha hecho en nucleo familiar, exponiendo todos, los tres, tanto nosotros delante

de nuestro hijo como nuestro hijo delante nuestro”. (GD, L. 24-27).

“Yo creo que un punto clave es que estd toda la familia”. (P2, E2, L. 134)
Los y las profesionales enfatizan que juntar a todos los miembros de la familia, incluida la
persona con DI, contribuye, por un lado, a mejorar la comprensidn del funcionamiento familiar
ya que se muestran las formas que la familia tiene de relacionarse, plantear los temas y tomar
decisiones. En palabras de los y las profesionales en los seminarios: "Juntarles permite ver
cosas que no han aparecido hasta ahora’; ‘afloran situaciones y necesidades que estan
latentes’; y, por otro lado, ayuda a que las propuestas de accién o la toma de decisiones que se

vayan planteando sean mas ajustadas a la situacidn familiar y puedan ser contrastadas desde

el principio. Esto incrementa sus posibilidades de éxito (Martinez et al., 2016b).

“También la propia filosofia del programa, el fundamento del programa me parece que otro
de los puntos fuertes. Me parece que tener en escena a toda la familia o tener en la cabeza

a todo el grupo familiar, son para mis puntos fuertes” (P5, E2, L. 52-55).
“Exito de esto es que se ha hecho en el ntcleo familiar” (GD, L. 24-25).

Juntar a toda la familia también genera un espacio de didlogo que ayuda a identificar y a hacer
compatibles las necesidades de cada miembro de la unidad familiar. Las familias valoran la
oportunidad de abordar cuestiones que les preocupan como familia pero que no encuentran el

momento de tratarlas.
“Nos ha dado la oportunidad de parar “(GD, L. 143)
“Pensar un poquito como lo estds haciendo, cémo es tu dia a dia” (GD, L. 589-590)

“Hablar sin tapujos “(G.D, L. 29)
También valoran que les ayuda a sentirse mas competentes como familia.

“Ha supuesto recuperar el “control” (GD, L. 594-598)

“Refuerza la convivencia” (GD, L. 452).

“Nos ha aportado seqguridad” (GD, L. 453).

“Sentirnos mds fuertes, alivio y tranquilidad” (GD, L. 591 y 600).

“Estar alerta, mds preparado para cuando ocurran cosas2 (GD, L. 480)

261



262

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencién

e La presencia de un o una profesional de apoyo, ‘testigo’.

El espacio de encuentro que se genera con un o una ‘testigo’ -el o la profesional de apoyo- en
un didlogo ordenado, parece ayudar a la familia a sentirse acompafiada y a ‘activarse’.
Presentarse personalmente frente a un tercero en el grupo familiar, cuando esto ha sido
consentido, facilita la puesta en escena de nuevos didlogos y discursos. Didlogos que remitiran

a unos contenidos de interés y apuntardn algunas maneras relacionales nuevas.

“El hecho de tener como un testigo que facilita las cosas, no? Esto que ha salido mucho, es
verdad y la familias también lo han dicho. Yo lo digo y ya de paso pues el otro lo oye” (P3,

E2, 1.225-226)

“Hablar ya es...hablar también cura. No sé si cura, pero ayuda, calma, sosiega, tienes
testigos de lo que te pasa todos los dias, te sientes mds escuchado... no sé si cura, pero

alivia mucho, eso es verdad” (P4, E2, L. 197-199)

Las familias valoran que hacer ese proceso con un o una profesional de apoyo ayuda a

escucharse y asumir compromisos.

“El exponerlo con un ajeno a la familia no es lo mismo a hablarlo en petit comité en casa,

que de repente con una persona” (G.D, L. 71-72).

2Se lo ha dicho una persona extrafia y eso para ella ha sido mucho “(G.D, L. 401-402).

4.1.3.5. Intervencidn profesional

Tanto familias como profesionales valoran de forma positiva el uso que los y las profesionales
han hecho de algunas estrategias y destrezas -escucha activa, empatia, aceptacion,
adaptacion, dar voz, devolver una imagen positiva, posicionar a la gente- y dindmicas-
compartir informacién, estimular el uso de las habilidades familiares- durante el proceso de

intervencion.

“El ver una imagen positiva de si mismos, les estd sirviendo de mucho” (P3, E1, L. 251).
“Te ayuda a reconocerte en la familia, que te devuelvan la imagen ayuda a que la familia

este mejor” (GD, L.375).

Cuando preguntdabamos a los y las profesionales cdmo lo habian hecho, si podian identificar

algunas estrategias, destrezas, dindmicas... la respuesta, en todos los casos, hacia referencia a
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estrategias, practicas relacionales, como la escucha, empatia, aceptacion, reformular, devolver

imagen positiva o mostrar afecto.

“Yo creo que escucho, que me adapto a lo que dicen, que medio entre lo que dicen el uno 'y
el otro, que traduzco, que certifico, que amplio la informacion, que repito textualmente las
cosas, que reformulo otras, que resumo, que reparto cartas, que doy voz a algunas personas
que en un momento dado pueden quedarse mds al margen, que posiciono a la gente, soy

testigo y contrasto” (P1, E1, L. 208-212)

“Yo intento mostrarme muy cercana, tiendo a demostrar afecto, yo creo que a las familias
también les gusta. También utilizo mucho la concrecion, aunque a veces me voy a lo

abstracto y luego me gusta visualizar en lo concreto” (P5, E1, L. 509-512).

5 de 8 profesionales hablaron de compartir informacién y 2 de las profesionales dijeron que
habian desarrollado cursos de acciéon, dindmicas con el objetivo de estimular el uso de nuevas

habilidades.

“Hacer una actividad, hablarse, intentar describir de nuevo a las personas de su familia pero

utilizando un lenguaje positivo” (P3, E1, L. 99-101).

4.1.4. Sintesis de elementos clave para el éxito del programa

En sintesis, se puede decir que tanto familias como profesionales consideran que el éxito del
programa se debe, en gran medida, a la propia filosofia y estructura del mismo que permite la
participacién de la familia al completo, lo que posibilita evidenciar tanto las fortalezas como las

Ill

preocupaciones, y poder hablar, en presencia de un o una profesional “testigo”, de algunas

cosas que en otros espacios no aflorarian.

Aunque no solo esto hace que el programa funcione, algunas caracteristicas propias de las
familias como la estructura familiar, el momento vital de la familia, la edad de los y las
cuidadoras principales, la red de apoyos o las caracteristicas de la persona con DI, también

parecen influir en el éxito del programa.

Los distintos elementos del programa, como la coherencia entre las visiones familiares y los
objetivos y acciones planificadas, y el tipo de acciones propuestas, también parecen
determinantes en el éxito del programa. Al igual que algunas estrategias utilizadas por los y las

profesionales que parecen ayudar a que el programa impacte en la CdV de las familias.
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4.2. SINTESIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

En este apartado vamos a presentar una sintesis de los principales resultados desde la que
abordaremos los aspectos mas relevantes del estudio dando respuesta a los objetivos
planteaoas en el capitulo de metodologia, identificando los aspectos mas relevantes del

programa y las variables que han influido en los resultados del mismo.

Implementacion del programa

El programa se ha desarrollado siguiendo tanto las fases como los tiempos establecidos. La
mayoria de las familias (11 de 13) han realizado el proceso en el tiempo establecido, un afo.
Algunas, por motivos principalmente de salud (operaciones e ingresos hospitalarios), han
cerrado el proceso algo mas tarde de lo previsto, pero aun asi podemos afirmar que, en todos
los casos, el proceso se ha realizado dentro del tiempo estimado, llevando a cabo todas las
fases del programa, aunque con variaciones en el nimero de sesiones. En este sentido, se
puede afirmar que el programa estd ajustado tanto a las familias como a los y las

profesionales.

Por otra parte, y como veremos mas adelante, las familias han valorado de forma positiva la
delimitaciéon temporal del programa en un afio. En su opinidén, establecer un horizonte
temporal les permite asumir el compromiso del programa, asi como dar un marco a sus
expectativas de cambio. En este sentido, disponer de este encuadre temporal puede ser un
elemento activador para las familias en la medida en que define unos plazos y unas tareas a
desarrollar. Permite a las familias proponerse metas a corto y medio plazo y establecer
acciones concretas y, en la mayor parte de los casos, realistas que permiten visibilizar los

resultados.

Por ultimo, en relacidn al proceso de seleccidn, las familias fueron seleccionadas por los y las
profesionales- excepto 1 familia que se apuntd a través de la convocatoria publicada en Ila
revista Berriak de la asociacién- en base a demandas concretas previamente realizadas, en
algunos casos, por las familias (necesidad de hablar del futuro, abordar la vida afectivo-sexual
de la persona con DI...) o a necesidades detectadas por otras y otros profesionales (monitor de
taller...) En relacion a esto, podemos decir que los y las profesionales han considerado que
aquellas familias con demandas y necesidades concretas podrian beneficiarse, en mayor

medida, de la participacion en el programa.
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Familias participantes

Las familias que han participado en el programa y que fueron en su mayoria seleccionadas por
los y las profesionales como candidatas a beneficiarse del mismo, han sido familias diversas,
con necesidades, momentos vitales y relaciones entre ellos también diferentes. Aunque
predomina la familia tradicional nuclear—padre, madre, hijo o hija-, con marcados roles de
género en el apoyo a la persona con DI, también han participado familias no tradicionales- con
hijos o hijas con DI en adopcién, madre con DI-. Estas familias cuentan, en general, con redes
de apoyo formal e informal. En cuanto a las caracteristicas de las personas con DI, aunque
también se incluyen edades diversas- entre los 20 y 50 afios-, predominan las personas
jovenes- entre 20 y 35 aios-, con niveles de discapacidad diversos y con uso regular de apoyos

formales.

De estas caracteristicas generales y en relacién al programa, podemos apuntar algunas

cuestiones:

a) Diversidad de familias

El programa, en coherencia con su planteamiento, va destinado a familias diversas que pueden
mantener entre ellas vinculaciones de diferente tipo. En este sentido, las propuestas de
autodefinicién familiar (Poston et al, 2003), pueden resultar particularmente adecuadas para

responder a las familias no tradicionales.

b) Edades y situaciones de transicién

Teniendo en cuenta la edad de los hijos e hijas con DI que han participado en el programa
(entre 20 y 35 afios), podriamos decir que este ha estado especialmente orientado hacia el
trabajo con familias que estdn afrontando con sus familiares con DI procesos de transicién a la
vida adulta. De forma mds general, las familias que han sido seleccionadas también tienen en
comun encontrarse en momentos de cambio, de adaptacion a algun suceso (edad, situaciones
estresantes,...). Quizds esto sea un aspecto relevante también a considerar. La literatura
(Henninger & Taylor, 2014) destaca la necesidad de considerar la perspectiva familiar en el
momento de transicién a la vida adulta, por lo que un programa que durante un tiempo
definido ayuda a la familia a clarificar sus prioridades y a establecer un plan de accién con
objetivos concretos y en el marco de un proceso en el que se recoge la perspectiva de todos

los miembros, resulta especialmente pertinente.
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Estos procesos de transicidn, la mayoria derivados de cambios relacionados con la edad tanto
de la persona con DI como de las madres y padres, hacen que las familias experimenten estrés,
preocupacién, miedo y/o incertidumbre, viviendo los periodos de transicion como periodos de
crisis (Boehm et al., 2015). Jokinen & Brown (2006) hablan de la adaptacion a estos cambios
relacionados con la edad como una de las mayores preocupaciones de las familias mas

mayores.

Ante estos periodos de transicidn, de los que venimos hablando, en las familias aparecen
nuevas necesidades y, en este sentido, como apuntan algunos autores y autoras (Minnes et al.,
2007), el acceso a la informacién y a servicios/profesionales reporta seguridad a las familias.
Esto nos sugiere que, quiza, el programa pueda ser de especial utilidad o tener un mayor
impacto en aquellas familias con necesidades derivadas de una situacion de reajuste o
adaptacion familiar, como por ejemplo en las familias con hijos e hijas con DI jovenes que se

encuentran en un momento de transicion.

Otro aspecto que también conviene reflexionar desde el programa es el relacionado con la
edad de las madres y padres. Como apuntabamos en parrafos anteriores, el programa se dirige
a familias de todas las edades, aunque cabe destacar que algunos y algunas profesionales han
informado de los problemas que ha supuesto llevar a cabo el proceso, en concreto a la hora de
formular acciones de mejora, en el caso de padres y madres mayores. A este respecto, es
posible que las familias mas mayores estén mas apegadas a la rutina y experimenten mayores
dificultades a la hora de realizar cambios o iniciar nuevos cursos de accién en su dindmica
familiar. Diversos autores y autoras (Chou et al., 2007) informan de una menor CdV en aquellas
familias mas mayores, afirmando que estas experimentan una menor CdV, cuentan con menos
apoyos de la familia extensa, tienen una percepcién mds negativa de tener un hijo o hija con DI
y presentan mayores preocupaciones sobre el futuro de la persona con DI. Estos estudios
hablan de la necesidad de que estas familias reciban asesoramiento en el proceso de
planificaciéon de la vida futura del familiar, aspecto que, como veremos mas adelante, aparece
de forma recurrente en las familias de todas las edades y, especialmente, en aquellas familias

mas mayores.

En sintesis, en la medida en la que sabemos que las familias mas mayores pueden presentar
mas dificultades de adaptacidn y para establecer nuevos cursos de accién y que pueden
experimentar menores niveles de CdVF, consideramos que uno de los mayores retos del
programa es trabajar precisamente con estas familias. Para ello, es importante adaptar los
procesos- realizando ajustes metodoldgicos, en los tiempos, en las herramientas...- y las

expectativas a la situacién y preocupaciones de estas familias.
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c) Rol de género.

Identificamos un marcado rol de género en las familias con relacién al cuidado y apoyo a las
personas con DI. Por un lado, la situacidn de las diferentes familias indica que es la mujer, en
concreto la figura materna, la que ejerce el rol de cuidadora principal en el conjunto de las
familias. En muchos casos, hemos podido comprobar que estas mujeres no solo ejercen este
rol, sino que compatibilizan el cuidado familiar con el trabajo fuera del hogar. Todo ello podria
derivar, segln diversos autores y autoras (Browne & Bramston, 1998; Garcia & Crespo; 2008;
Cunningham, 2000), en mayores niveles de estrés, debido a la sobrecarga de tareas, y en una
limitaciéon en el desarrollo de proyectos individuales, en su vida social e integraciéon en la
comunidad (Burton-Smith et al., 2009; Chou et al., 2007; Rillotta et al., 2011; Fatih et al., 2013),

lo que puede suponer una disminucion en su CdVF.

Por otro lado, en algunas de estas familias, el rol de la madre parece estar algo devaluado.
Tanto en los relatos de profesionales como en la propia observacién, hay algunas evidencias de
patrones relacionales de menor consideracidn a las mujeres/madres, apareciendo conductas
de mayor exigencia, reclamo en funcidn del género, se es mds exigente y se muestra menor
consideracion con la madre, lo que quizd se haya podido reflejar en los planes de mejora

familiar.

En vista de esto, parece que una de las necesidades principales para la mejora de la CdVF es la
de prestar una especial atencién a la situacién de la mujer cuidadora. En este sentido, como
veremos a continuacidén, coincidiendo con la propuesta de Cunninghan (2000), las y los
profesionales mediante el programa han facilitado la puesta en marcha de acciones y objetivos
gue han contribuido a favorecer la participacién y corresponsabilidad de la figura masculina en
el cuidado de la persona con DI. Aspecto que, como veremos mas adelante, ha aparecido

frecuentemente en el conjunto de las familias como una de sus principales preocupaciones.
En este sentido, una hipdtesis que habria que confirmar en estudios de seguimiento del
programa es si las mujeres son quienes mas se benefician del mismo.

d) Red de apoyo familiar

El programa ha contribuido a que las familias identifiquen los apoyos- formales e informales-,
tomen conciencia de su importancia y hagan uso de los mismos de una forma quizd mas

estratégica, de modo que puedan obtener un mayor beneficio de ellos.
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Las familias, en general, cuentan con una red importante de apoyos, tanto formales como
informales/naturales. Se sienten apoyadas por la familia extensa y por las amistades de la
pareja, lo que, segun algunos autores y autoras (Cordoba et al., 2012), es importante para las

familias y contribuye a normalizar su vida, disminuyendo el aislamiento social.

En relacién al apoyo de servicios/apoyo profesional, como veremos mas adelante, a pesar de
qgue las familias y las personas con DI cuentan, en general, con bastantes apoyos formales,
estas se han propuesto objetivos y sobre todo acciones relacionadas con el acceso a recursos,

en su gran mayoria, para la persona con DI.

Esto nos sugiere, coincidiendo con diversos autores y autoras (Aznar & Castafion, 2005;
Browne & Bramston, 1998; Giné, 2000; Summers et al., 2005), que las familias perciben el
acceso y la disponibilidad de recursos familiares y para la persona con DI como una de las
variables que contribuye a la mejora de su CdV. En concreto, que la persona con DI cuente con
apoyos de servicios (educativos, de empleo, de tiempo libre, residenciales...), segun diversos
autores y autoras (Chou et al., 2007; Werner et al., 2009), contribuye a normalizar su vida y

mejorar su CdV, lo que, a su vez, impacta positivamente en el resto de miembros de la familia.

Por ultimo, la formacidn de las profesionales- Trabajadoras Sociales- y su labor en un servicio
tradicionalmente focalizado en facilitar y coordinar recursos y apoyos, posiblemente hayan
contribuido a que las familias se propongan acciones directamente relacionadas con el acceso

a recursos.

Esto nos sugiere que, quiza el programa ayude a identificar, a articular, dar sentido y a hacer

que los apoyos formales de la familia sean mas congruentes.

e) Nivel de discapacidad

En el programa han participado personas con distintos niveles de discapacidad. El analisis de
los datos obtenidos nos permite afirmar que, en lineas generales, las familias que han
obtenido un mayor beneficio de su participacion en el programa han sido aquellas con hijos e

hijas con niveles inferiores de discapacidad.

Como comentabamos anteriormente, el programa exige cierto nivel de participacion del
conjunto de la familia. Las personas con DI con un nivel de discapacidad inferior, con mayores
niveles de autonomia, independencia, han participado de forma mas activa en el programa, lo
que puede haber facilitado una participacién mas activa y comprometida en la dinamica en el

programa.
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De hecho, uno de los aspectos mejor valorados por las familias ha sido precisamente este, la
participacién de la persona con DI. Esto nos lleva a pensar que otro de los retos del programa y
de los y las profesionales es el de adaptarse y facilitar procesos de participacion a aquellas
familias con hijos e hijas con mayores niveles de discapacidad, de modo que estas familias

puedan beneficiarse del programa al mismo nivel que el resto de las familias.

Familias, preocupaciones y prioridades

El programa ha permitido identificar los aspectos importantes para las familias, sus fortalezas,
preocupaciones y prioridades. Aspectos que, en gran medida, hemos podido relacionar con 4
dimensiones de CdVF- Bienestar emocional, Interaccion familiar, Salud y Organizacién y
habilidades parentales- y con 6 nucleos de contenido- estabilidad emocional, relaciones
intrafamiliares, comunicacién intrafamiliar, salud (fisica y metal) de la persona con DI,

planificacién para el futuro y organizacién en el hogar y reparto de roles-.

a) Lo importante para las familias

Son diversos los aspectos que les importan a las familias, aunque las relaciones intrafamiliares,
la salud de la persona con DI y la planificacion para el futuro, destacan por encima de los
demas, coincidiendo con los resultados de diversos estudios en CdVF (Brown et al., 2010;
Petrowski et al., 2008; Werner et al., 2009), en los que las altas puntuaciones de las escalas
indican que todas las dimensiones son importantes para las familias, y en concreto, las
dimensiones de interaccién y relaciones familiares, y salud. Aspectos que diversos autores y
autoras (Cunningham, 2000; Chou et al., 2007; Jokinen, 2006) han identificado como variables

importantes en la prediccion de la CdVF.

Las familias perciben una buena cohesién familiar y valoran de forma positiva las relaciones
entre los distintos miembros de la familia. Parece que los y las profesionales han seleccionado
familias con cierto nivel de cohesidn, con un buen nivel de funcionamiento familiar y con un
interés claro en reforzar este aspecto, lo que posiblemente haya facilitado la puesta en
practica del programa que, como comentabamos, es exigente en cuanto al compromiso de

participacién y a un funcionamiento familiar que permita llegar a consensos.

Referente a esto, y como veremos mas adelante, tanto familias como profesionales coinciden
en que el programa impacta principalmente en la interacciéon familiar, mejorando las

relaciones y la comunicacion.
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Para las familias también es importante que la persona con DI goce de una buena salud.
Diversos estudios (Beachcenter, s.f; Cunningham, 2000; Martinez et al., 2012) coinciden en
esto y sugieren que la CdV percibida por la familia esta estrechamente relacionada con la CdV
del familiar con DI. Sin embargo, como veremos mds adelante, son pocas las familias que se
plantean acciones y objetivos relacionados con la salud de su familiar con DI. Algunas razones
gue estarian explicandolo guardarian relacién con el hecho de que vivimos en un contexto

social en el que el acceso al sistema de salud y su proteccidn estan garantizados.

La planificacidon para el futuro también es uno de los aspectos mas importantes para las
familias. Como veremos a continuacién, este aspecto también aparece como una de sus
mayores preocupaciones, lo que es coincidente con los hallazgos de diferentes estudios
revisados en el marco tedrico de esta investigacion (Chou et al., 2009a; Reilly & Conliffe, 2002;
Schippers & Boheemen, 2009). Las familias, se han propuesto objetivos y acciones
relacionados con la planificacién del futuro del familiar con DI buscando soluciones,
principalmente, a través del acceso a recursosy servicios/profesionales que les ayuden a

elaborar planes de futuro. .

b) Las familias y sus fortalezas

Para las familias su mayor fortaleza son las relaciones intrafamiliares, seguido de la

organizacioén y las habilidades parentales.

En este sentido, como sefaldabamos anteriormente, diversos autores y autoras (Petrowski et
al., 2008) sefialan que las familias se sienten especialmente satisfechas con las relaciones e
interacciones familiares, sobre todo cuando van acompafiadas de co-responsabilidad, es decir,
cuando en la familia las responsabilidades son compartidas sobre todo con la figura paterna, lo

cual contribuye a que la percepcién del nivel de CdVF sea mayor.

c) Las preocupaciones familiares

A las familias les preocupan las relaciones intrafamiliares y la organizacién y el reparto de

roles.

Parece, por lo tanto, que las preocupaciones familiares se corresponden con las
preocupaciones de las cuidadoras principales, lo cual indica que el género de la cuidadora
principal ha sido una variable determinante en el programa, marcando, probablemente, el
transcurso del mismo desde principio a fin. En relaciéon a esto, recordar que en apartados

anteriores, sefialdbamos la relaciéon entre los niveles altos de estrés en las mujeres y la
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disminucién de su CdV por sobrecarga en las tareas del cuidado familiar y de una posible

correlacién entre la co-responsabilidad y la satisfaccidn con las relaciones familiares.

Por otro lado, esto nos sugiere que el programa ha facilitado a la familia, en general, sacar a la
luz preocupaciones y necesidades que en otros contextos, espacios, no hubiesen sido
exteriorizados, dando voz, en concreto, a las preocupaciones de las mujeres. Lo que de nuevo

nos acerca a la hipétesis de si son las mujeres las que mas se han beneficiado del programa.

d) Prioridades familiares y acciones de mejora

En base a los planes de mejora familiar, podemos decir que las familias, principalmente, se han
propuesto objetivos relacionados con la organizacion en el hogar y el reparto de roles, con la
autonomia y la vida independiente de la persona con DI y con la comunicacidn intrafamiliar, y
acciones relacionadas también con estos aspectos, pero sobre todo con el acceso a recursos
para la persona con DI. Aunque en la mayoria de las familias se han planificado objetivos y
acciones dirigidas al conjunto de la familia, en algunos casos los planes se han focalizado hacia
la persona con DI y hacia la madre. Las familias mas exitosas han elaborado planes de mejora
familiar con objetivos y acciones concretas dirigidas a todos los miembros de la familia. Esto

nos remite a varias cuestiones.

La primera tiene que ver de nuevo con el rol de género. El hecho de que las familias propongan
planes con el objetivo de mejorar la organizacién en el hogar y el reparto de roles nos remite a
la idea de que los objetivos responden a la preocupacién principal de las cuidadoras
principales, es decir, con la necesidad de compartir las responsabilidades y cuidados de la
familia con el resto y, principalmente, con la figura paterna. Unido a esto, encontramos que
algunas familias han focalizado sus planes en la figura materna/mujer, en contraste con la
figura paterna para la que, en ocasiones, no se ha planificado ninguna acciéon concreta. Esto
nos sugiere que una de las labores de los y las profesionales en el programa podria ser la de
distribuir las “cargas” entre todos los miembros de la familia, evitando que la madre, de nuevo,
experimente una sobrecarga en sus funciones y “tareas”, y nos ayuda a reafirmarnos en la idea

de que el programa ha sido beneficioso para las mujeres.

La segunda, tiene que ver con que las familias se hayan propuesto acciones en su gran mayoria
relacionadas con el acceso a recursos. Esto nos remite de nuevo a dos ideas, la primera es que
las familias perciben el apoyo de servicios/apoyo profesional, tanto para la familia como para
la persona con DI, como una variable que contribuye a mejorar su CdVF. Esta idea de acceder a

recursos para conseguir objetivos relacionados con las distintas dimensiones de CdVF, coincide
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con lo que se propone en el modelo de CdVF de Zuna et al. (2009, 2010) que, como veiamos en
el capitulo 1, habla de la CdVF como el resultado de un proceso dinamico con multiples
factores interactivos (caracteristicas y dindamicas familiares e individuales y factores de
actuacién de servicios y programas a nivel individual y familiar) que es experimentado
individualmente y definido por la familia y sus miembros; Y la segunda, tiene que ver con el
perfil de los y las profesionales que, como comentdbamos antes, es posible que hayan

orientado a las familias en esta direccion.

La tercera cuestidn, relacionada con la anterior, tiene que ver con que en la mayoria de los
casos las acciones hayan estado dirigidas hacia la persona con DI, lo que concuerda con la idea

de que la CdV del hijo o hija con DI impacta directamente en la CdVF.

En relacién a esto, las familias han propuesto acciones relacionadas con el acceso a servicios
con el objetivo de que el hijo o hija con DI desarrolle su autonomia/vida independiente. Muy
posiblemente, esto sea debido a que, como informan numerosos estudios revisados en esta
tesis doctoral (Cérdoba et al., 2007; Chou et al.,, 2009b), los apoyos formales contribuyen a
normalizar la vida de las personas con DI, aumentando las expectativas de la familia a construir
proyectos vitales independientes. Existe, en consecuencia, una relacion directa entre la CdV de

la persona con DIy la CdV familiar.

Por ultimo, comentar que algunas dimensiones de CdVF, a pesar de haber aparecido entre las
preocupaciones familiares, apenas se han trabajado, como es el caso de la dimension
Bienestar emocional que aparece entre las preocupaciones de varias de las familias (4 de 13
familias). Esta dimensidn, como comentabamos en el apartado de resultados, es una
dimension mds transversal y con un sentido mas amplio, lo que, por un lado, puede entrafiar
mayores dificultades a la hora de formular objetivos y acciones concretas y, por otro lado, es
probable que la percepcion de la familia sobre su bienestar emocional mejore como

consecuencia de la mejora de otras dimensiones de la CdVF.

Impacto del programa en la CdVF

Tanto familias como profesionales estan de acuerdo en que el programa ha tenido impacto en
la CdV de las familias. Las familias y las personas con DI valoran de forma positiva su
participacién en el programa y consideran que ha impactado bastante en su CdVF, mejorando,
principalmente, sus interacciones familiares- relaciones y comunicacién-. Esta valoracion
coincide con la de los y las profesionales que sefialan que el impacto se ha dado

principalmente en la comunicacion familiar. Impacto que segun profesionales y familias se
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debe, en gran parte, a la propia filosofia del programa que ha permitido juntar a la familia,
creando un espacio nuevo en el que poder hablar y escucharse decir cosas que en otros

espacios y sin la figura de la profesional/testigo no hubiesen salido a la luz.

Las altas puntuaciones de las escalas informan de que las familias se perciben con una buena
CdVF, coincidiendo con diversos estudios (Cunningham, 2000; Martinez, Fernandez, &
Orcasitas, 2012; Steel et al., 2011) que afirman, en contraposicion con la imagen estereotipada
gue presupone una negativa calidad de vida en las familias por el hecho de tener un miembro

con discapacidad, que las familias se perciben con una aceptable calidad de vida.

De acuerdo con los resultados de diversos estudios (Clark et al., 2013; Rillota et al., 2012),
descritos y analizados en el marco tedrico, las familias han mostrado satisfaccién con todas las
dimensiones de CdVF aunque, en general, las dimensiones que mejores resultados han
obtenido- Bienestar emocional, Acomodacién, Interaccién familiar y Organizaciéon vy
habilidades parentales-, son dimensiones que podemos relacionar con el concepto de CdVF
interna (Brown et al., 2010) definido en el capitulo 1. Esto significa que las familias se muestran
mas satisfechas con aquellos aspectos que dependen directamente de ellas, de las relaciones
gue establecen dentro del nucleo familiar, de sus dindmicas... y se muestran menos satisfechas
con los aspectos relacionados con la CdVF externa (Brown et al, 2010), es decir, con los
aspectos que no dependen directamente de ellas, que se escapan, en cierta medida, de su
control, como los apoyos que proporcionan otras personas, servicios,... Como comentabamos
en el marco tedrico, quizd resulte mdas complicado “criticar” y valorar de forma negativa
aquellos aspectos directamente relacionados con nuestra forma de hacer y de los que, en

consecuencia, nos sentimos directamente responsables.

Los resultados de las escalas de CdVF-E+18, en el pre-test y en el post-test, se mantienen
regulares. Esto nos sugiere que, aunque la escala si mide el impacto, no parece que sea

sensible a los cambios realizados por las familias en el afio de duracién del programa.

Variables que pueden influir en los resultados del programa

Identificamos algunas variables- individuales, de la unidad familiar, y relacionadas con la
actuacién de servicios y programas- que parecen haber influido en los resultados del

programa.
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a) Variables individuales

e Nivel de discapacidad del familiar con DI

El programa ha tenido un mayor éxito en aquellas familias con hijos e hijas con un nivel de

discapacidad inferior.

Como comentdbamos en apartados anteriores, el programa requiere de cierto nivel de
participacién y, en este sentido, las personas con DI con un nivel de discapacidad menor han

podido participar de forma mas activa en el programa, facilitando la dinamica del mismo.

e Edad de la persona con DI

Una de las variables que parecen justificar el éxito del programa en las familias es la edad de
las personas con DI. El programa ha tenido un mayor éxito en las familias con hijos e hijas con
DI jovenes, de entre 20 y 35 afios, que, como comentabamos en apartados anteriores, se

encuentran en un momento de cambio, de transicidn.

En relacion a esto, un programa que durante un tiempo definido ayuda a la familia a clarificar
sus prioridades y a establecer un plan de accién con objetivos concretos y en el marco de un
proceso en el que se recoge la perspectiva de todos los miembros, resulta especialmente
pertinente a la hora de trabajar en base a las preocupaciones derivadas de los procesos de

transicion.

El programa, en este sentido, ofrece un espacio en el que poder identificar las nuevas
necesidades que surgen en la familia, nuevas dinamicas, formas de interaccidn,... y ofrece la
oportunidad de que la persona con DI participe junto al resto de la familia- aspecto que como
hemos visto han valorado de forma muy positiva- hablando, escuchando, opinando y tomando

decisiones de forma conjunta.

e Edad de los cuidadores principales

Unido a lo anterior, el programa ha tenido mas éxito en las familias en las que los cuidadores y

cuidadoras principales no superan los 65 afios de edad.

Recordemos que algunos y algunas profesionales han insistido en las dificultades vividas a lo
largo del proceso, como consecuencia de la edad avanzada de las cuidadoras principales e
insistian en la necesidad de dedicar mas tiempo a estas familias. Ademas, los y las
profesionales insisten en que cada vez se encuentran con mas casos de familias con cuidadoras

principales mayores y precisamente estas familias, segin diversos autores y autoras (Chou et
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al, 2007), presentan niveles inferiores de CdVF debido a la falta de apoyos formales e

informales y a la preocupacidn por el futuro de la persona con DI, entre otras cuestiones.

Las familias mds mayores suponen, por lo tanto, un reto para el programa y para afrontarlo,
tanto los y las profesionales como el propio programa deberdn de adaptarse, facilitando el
proceso a las familias mas mayores, realizando ajustes en los tiempos, fases, herramientas...de
manera que las familias mas mayores puedan beneficiarse del programa al mismo nivel que las

familias mds jovenes.

e Género: Mujer cuidadora principal

El género aparece como una de las variables mas importantes en el programa. Las distintas
fases del programa han estado “marcadas” por el rol de la mujer/madre en el cuidado familiar
y las preocupaciones y necesidades derivadas del mismo. Los planes de mejora familiar
responden, principalmente, a las preocupaciones de la figura materna, impactando de forma

positiva en su CdV individual y, en consecuencia, en la CdV de la familia en su conjunto.

El espacio de participaciéon, de didlogo que crea el programa, ha permitido que las
mujeres/madres hablen de sus aquellos aspectos- falta de co-responsabilidad, reparto de

tareas- que influyen de forma negativa en su CdV individual y en su percepcidon de la CdVF.

b) Variables de la unidad familiar

e Familias en proceso de transicién, cambio

El programa ha tenido mayor éxito en aquellas familias que se encuentran en un momento de
cambio, de adaptacidon a algln suceso (edad, situaciones estresantes,...) y que a consecuencia
de esto, estan viviendo un momento de incertidumbre en el que surgen nuevas necesidades

en el nucleo familiar.

En este sentido, el programa ofrece un espacio de didlogo que permite a la familia hablar de
sus nuevas preocupaciones de forma ordenada e iniciar nuevos cursos de accion,

consensuadas, estableciendo nuevas dinamicas dentro del nucleo familiar.

e Participacion de toda la familia, incluida la persona con DI.

Juntar a toda la familia genera un espacio de didlogo que ayuda a identificar y a hacer
compatibles las necesidades de cada miembro de la unidad familiar. Las familias valoran la

participacién de la persona con DI y la oportunidad de abordar cuestiones que les preocupan

275



276

Mejora de la Calidad de Vida de Familias con hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
Andlisis de un programa de intervencién

como familia pero que no encuentran el momento de tratarlas y valoran que esto les ayuda a

sentirse mas competentes como familia.

Los y las profesionales enfatizan que juntar a todos los miembros de la familia, incluida Ia
persona con DI, contribuye, por un lado, a mejorar la comprensidn del funcionamiento familiar
ya que se muestran las formas que la familia tiene de relacionarse, plantear los temas y tomar
decisiones. Y, por otro lado, ayuda a que las propuestas de accién o la toma de decisiones que
se vayan planteando sean mas ajustadas a la situacién familiar y puedan ser contrastadas

desde el principio. Esto incrementa sus posibilidades de éxito (Martinez et al., 2016b).

e Red de apoyo familiar

La red de apoyos- formales e informales- ha jugado un papel principal en el transcurso del
programa. Podemos relacionar el acceso a recursos con una mejor percepcién de la CdVF. En
este sentido, el programa no solo ha ayudado a las familias en la configuracidon de redes de

apoyo, sino que ha ayudado a las familias a identificar, ordenar y dar sentido a los apoyos.

c) Variables relacionadas con la actuacién de servicios y programas

e Servicio, perfil profesional y seleccién de las familias

Implementar el programa en un servicio centrado en la atencién a las familias y la experiencia
de los y las profesionales en el trabajo con las mismas facilita el proceso de intervencién a

través del programa.

Un aspecto que ha influido en el éxito del programa es que los y las profesionales conozcan a
las familias o a alguno de los miembros de las mismas. La relacidon de confianza y el vinculo
creado durante afnos facilita, seguin los y las profesionales, la intervencién en el proceso. La
familia “se desnuda’ y habla de sus preocupaciones con mayor facilidad. Por otro lado, el
conocer la situacidon de las familias, su historia y las necesidades actuales de las mismas
parecen ayudar también en la identificacion de aquellas familias que pudieran beneficiarse del
programa, aspecto que quiza haya influido en la fidelidad de las familias- de las 14 familias que
iniciaron su participacidn en el programa solo una lo abandoné en la primera fase del mismo-,
aunque cebe sefialar que no disponemos de evidencias de que el programa funcione peor en

familias “no conocidas”.

Los y las profesionales, por su parte, han seleccionado familias con demandas concretas, lo
que facilita el proceso, facilitando la elaboracidn de propuestas de accion y asegurando el éxito

del mismo.
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e Un proceso sistematico en un tiempo delimitado

El que el programa se haya implementado durante un tiempo delimitado, en concreto durante
un afo, la planificacién del programa en sesiones, el uso en ese proceso de las herramientas
del programa de forma rigurosa y la realizacién de actividades en la secuencia que este
establece, hacen que el programa sea mds sistematico. Esta sistematicidad, entendida y

compartida con las familias, hace que las probabilidades de éxito del programa aumenten.

Por otro lado, plantear objetivos y acciones en un tiempo delimitado facilita el que las familias
visualicen el final, los resultados, y esto, el visualizar los logros y poder valorarlos, es un factor

de éxito a tener en cuenta a la hora de implementar programas de este tipo.

e Objetivos y acciones concretas y basadas en el acceso a recursos

Proponer acciones concretas y a corto plazo, relacionadas con el acceso a recursos para la

persona con DI, es uno de los elemento clave para el éxito del programa.

Por un lado, proponerse acciones concretas y a corto plazo, ayuda a que las familias visualicen
el logro de sus objetivos, lo que, sin duda, hace que la familia desarrolle un sentimiento de

control, empoderamiento.

Por otro lado, como comentdbamos en apartados anteriores, el acceso a recursos estd
directamente relacionado con la mejora de la CdVF, influyendo de forma directa, como hemos
visto en el modelo de Zuna et al. (2009, 2010), en otras variables individuales y de la unidad
familiar. Disponer del apoyo de servicios y de profesionales, facilita, como hemos ido viendo a
lo largo de la tesis, la vida normalizada, menos dependiente de la persona con DI, facilita el
que los distintos miembros de la familia puedan llevar a cabo proyectos vitales individuales y

reporta seguridad de cara al futuro.

Por ultimo, el programa ayuda a articular de forma ordenada los apoyos, dando sentido a la

red de apoyos de la familia.

e La presencia de un o una profesional de apoyo, ‘testigo’.

El espacio de encuentro que se genera con un ‘testigo’ -el o la profesional de apoyo- en un
didlogo ordenado, ayuda a la familia a sentirse acompafiada y a ‘activarse’. Presentarse
personalmente frente a un tercero en el grupo familiar, cuando esto ha sido consentido,
facilita la puesta en escena de nuevos didlogos y discursos. Didlogos que remitirdn a unos

contenidos de interés y apuntaran algunas maneras relacionales nuevas. Las familias valoran
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gue hacer ese proceso con un o una profesional de apoyo ayuda a escucharse y a asumir

compromisos.

e Practicas de apoyo

Los y las profesionales identifican en sus intervenciones, principalmente, el uso de estrategias
de tipo relacional, como la escucha activa, la empatia, el afecto... y también, aunque en menor
medida, identifican algunas estrategias participativas, como realizar dinamicas que ayuden a

poner en practica nuevas habilidades o compartir informacion.

Como comentdbamos en el capitulo 2 del marco tedrico, en el enfoque centrado en la familia,
se pueden identificar dos importantes componentes relacionados con el estilo de apoyo
profesional que contribuyen al empoderamiento de las familias (Dunst & Dempsey, 2007).
Ambas practicas son necesarias, aunque diversos estudios (Espe-Sherwindt, 2008; Humphries
& Dunst, 2003) sefialan el uso de practicas participativas como la clave de la intervencion
centrada en la familia, por su mayor impacto en la satisfaccién, autoeficacia, confianza,

competencia, bienestar y disfrute de la parentalidad.

En consonancia con esto, Dunst (2002) informa de que los y las profesionales hacen un mejory
mayor uso de las practicas relacionales, lo que coincide con lo que los y las profesionales
participantes en este estudio respondian cuando se les preguntaba por esto, identificando, en
la mayoria de los casos, el uso de practicas relacionales, sefialando su uso como algo habitual.
En cuanto a las participativas, tras el relato de los y las profesionales y de las observaciones
realizadas, hemos podido identificar que, en algunos casos, y coincidiendo, ademas, con los y
las profesionales que han acompafado a las familias “exitosas”, si se han hecho uso de
practicas participativas, aunque no de una forma consciente. Esto nos sugiere que seria
necesario investigar mas sobre este tipo de practicas, identificando algunas practicas

participativas concretas que sirviesen como modelo de cara a ponerlas en practica.

En relacidn a esto, consideramos que el propio programa promueve este tipo de priacticas,
proponiendo de forma explicita dindmicas concretas que buscan la activacién familiar,
promoviendo la toma de decisiones, la adquisicion de nuevas habilidades... mediante la

participacién activa de las familias.
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CONCLUSIONES, LIMITACIONES Y LINEAS DE FUTURO

Al comienzo de la Tesis hablabamos de la CdVF como un constructo complejo, con multiples
perspectivas y con fuertes implicaciones subjetivas, que requiere, ademas, de un profundo
conocimiento de las relaciones humanas en un contexto tan complejo como significativo,

como es la familia.

Esta complejidad, se refleja en la diversidad de estructuras conceptuales, en la falta de
consensos al respecto y en el limitado nimero de estudios que avalan la aplicacién de

practicas orientadas hacia la CdVF.

En esta Tesis Doctoral procediamos a describir, analizar y evaluar la implementacién e impacto
de un programa de CdVF en 13 familias con hijos e hijas con DI, y previamente elaborabamos
un marco de referencia que ayudase en la comprensidn del concepto de CdVF y su relevancia a
la hora de definir un modelo tedrico que sirva de guia para apoyar a las familias en la mejora

de su CdVF.

A lo largo de la Tesis Doctoral, hemos ido avanzando en nuestras conclusiones mediante las
sintesis realizadas en los distintos capitulos. De modo que, a continuacién, adoptamos una

perspectiva global, recogiendo las grandes conclusiones de esta investigacion.

1. El concepto de CdVF, es complejo, las multiples perspectivas y las fuertes

implicaciones subjetivas dificultan su comprension.

2. Por otro lado, esta diversidad nos permiten integrar distintas perspectivas y

dimensiones y avanzar hacia el consenso.

3. Las familias constituyen el apoyo principal para la persona con DI. La realidad indica
que un alto porcentaje de personas con DI conviven en el nucleo familiar durante toda

su vida.
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4. Hablar de CdVF requiere de un conocimiento sobre las relaciones que se desarrollan

en el contexto familiar.

- Esto requiere, en primer lugar, alejarse de las concepciones tradicionales de
familia, situandonos ante la imposibilidad de utilizar modelos prefijados,
ampliando nuestras perspectivas y abogando por la conveniencia de que la familia

se defina a si misma.

- En segundo lugar, tendremos que identificar la estructura del sistema familiar, sus
pautas de interacciéon y relaciones familiares, y también sus interacciones vy
relaciones con sus entornos cotidianos, sin olvidar que las experiencias de

cualquier miembro de la familia afectan a los otros miembros.

Estas interacciones de las que venimos hablando, informan de la necesidad de abordar
la CdVF en torno a dos ejes, individual y familiar, teniendo en cuenta que ambos

interactuan a la hora de predecir y explicar la CdVF.

De hecho, tanto las dimensiones como las variables determinantes de la CdVF
identificadas en la literatura- individuales, de la unidad familiar y relacionadas con la
actuacidon de servicios y programas-, interactuan entre si de forma compleja, tal y
como recogen Zuna et al. (2009, 2010), en un modelo tedrico que unifica conceptos y

ordena y describe la estructura de la CdVF tanto en la teoria como en la practica.

Por lo tanto, en consonancia con este modelo, entendemos la CdVF como el resultado
de un proceso dindmico con multiples factores interactivos que es experimentado

individualmente y definido por la familia y sus miembros.

En la practica, en relacion con lo anterior, el Modelo Centrado en la Familia, habla de
la CdVF como resultado de un proceso de capacitacién/empoderamiento familiar, de
modo que la intervencién orientada a la mejora de la CdVF desde los servicios de
apoyo a personas con discapacidad y sus familias, podria desarrollarse desde esta

perspectiva.

Desde esta perspectiva centrada en la familia, las preocupaciones y prioridades, las
habilidades e intereses de los distintos miembros de la familia, y los apoyos y recursos,
se configuran como un conjunto de engranajes entrelazados en el que las practicas de
apoyo para la capacitacion/empoderamiento, son el mecanismo necesario para
ordenar los engranajes y asegurar el funcionamiento de todas las partes del sistema

familiar.
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En este sentido, la intervencion orientada desde esta perspectiva requiere identificar
las preocupaciones y prioridades familiares, las habilidades e intereses de los
miembros de la familia, los apoyos y recursos de la familia y utilizar practicas

relacionales y participativas que capaciten/empoderen a las familias.
Por lo tanto, orientar la intervencién desde el MCF implica.

- Considerary buscar la implicacién de toda la familia.

- Mejorar los resultados de la familia en todas las dimensiones.

- Mejorar los resultados familiares que tienen que ver con el aprendizaje de nuevas
acciones que hacen que la familia pueda abordar sus dificultades vy
preocupaciones, lo que supone un proceso de empoderamiento y capacitacién de

la familia en su conjunto.

- Ajustar la perspectiva que tiene la familia con relaciéon a las dificultades o

necesidades.

Este modelo, el MCF, es un modelo en desarrollo. Las evidencias indican que tanto
profesionales como familias valoran su impacto de forma positiva, aunque aun su
desarrollo a nivel practico es escaso, debido, en parte, a algunas barreras estructurales
de las propias organizaciones (falta de tiempo, de recursos humanos y materiales),
debido a la brecha entre la investigacion y la practica, a la falta de formacién al

respecto y a algunas actitudes profesionales, consecuencia de esto.

La implementacién del modelo, por lo tanto, supone un esfuerzo por parte de los
servicios para la eliminacién de algunas de estas barreras y supone proporcionar
formacidn al respecto. Lo que tendria como consecuencia, un cambio progresivo en las

creencias y actitudes de los y las profesionales.

De la descripcion, andlisis y evaluacion de la implementacion e impacto del "Programa
de Apoyo para la Calidad de Vida Familiar’, que tiene como base la perspectiva

centrada en la familia, llegamos a las siguientes conclusiones.

Las familias son diversas y las propuestas de autodefinicion familiar resultan

adecuadas para responder, precisamente, a esa diversidad.

- El programa puede ser de gran utilidad o tener mayor impacto en aquellas familias

con necesidades derivadas de una situacidn de reajuste o adaptacidn familiar.
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- Enrelacidn a lo anterior, es importante considerar la perspectiva de familia en las

distintas etapas vitales de la persona con DI.

- Las familias, pasan por momentos de cambio, de adaptacidn a alguin suceso,
muchas veces derivados de la edad (de madres, padres y de la persona con DI). De
estos momentos de transicion surgen nuevas necesidades que en ocasiones

derivan en estrés, miedo, preocupacion e incertidumbre.

- Trabajar con la familia en el caso de personas adultas con DI, no supone excluir
sino complementar otro tipo de procesos importantes, como puede ser la

intervencién orientada desde la PCP.

- El rol de la mujer cuidadora requiere una especial atencidon desde los servicios y
programas. La carga del cuidado familiar recae en las mujeres, en la mayoria de los
casos en la figura materna, que debido a la responsabilidad, en muchos casos no
compartida, ve limitados distintos aspectos de su vida, como sus relaciones
sociales, y experimenta niveles bajos de CdVF. Debemos de pensar en que esta
feminizacion del cuidado, forma parte de una problematica social que deriva en

desigualdad.

- La red de apoyos, informales/naturales y formales, es una de las variables mas
importantes en la CdVF. La calidad y cantidad de la oferta de servicios son
importantes en la mejora de la CdV de la familia, puesto que impacta de forma

positiva en los distintos aspectos de la misma.

- En relacién a los apoyos formales, el programa, ayuda a ordenar e integrar de
forma coherente los apoyos y recursos de las familias, haciendo que los apoyos

sean mas congruentes.

- Juntar a toda la familia genera un espacio de didlogo que ayuda a identificar y a

hacer compatibles las necesidades de cada miembro de la unidad familiar.

- Poder hablar de las preocupaciones y establecer cursos de accién partiendo de las

fortalezas familiares, hace que las familias se perciban mas competentes.

- A las familias les preocupan las relaciones intrafamiliares, la organizacién en el
hogar y el reparto de roles entre los distintos miembros de la familia, es decir, la
co-responsabilidad en el cuidado familiar y la planificacidon para el futuro de la

persona con DI.
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- Para los y las profesionales, juntar a toda la familia mejora la comprension del
funcionamiento familiar, ayuda a comprender sus interacciones y formas de

relacionarse, plantear temas y tomar decisiones ajustadas y consensuadas.

- Las familias valoran de forma positiva la participacién de toda la familia y en

concreto, la participacién de la persona con DI.

- El programa exige que la familia comprenda el objetivo del mismo. También
requiere compromiso, cierto nivel de participacidén y cohesiéon familiar para poder

llegar a consensos.

- Desarrollar un proceso sistematico en un tiempo delimitado permite a las familias

asumir el compromiso del programa y dar un marco a sus expectativas de cambio.

- El espacio de encuentro que se genera con un o una profesional “testigo’, en un
didlogo ordenado, ayuda a la familia a sentirse acompafiada y a “activarse’. Este
espacio consentido, ayuda a generar didlogo y discurso, propiciando que se
pongan en evidencia temas que en otros espacios no hubiesen salido, ayudando a

las familias a escucharse decir algunas cosas y a asumir compromisos.

- Todo esto, impacta positivamente en la CdVF, principalmente, en las interacciones
familiares, mejorando las relaciones y la comunicacidn entre los distintos

miembros de la familia.
15. El programay los y las profesionales deben de afrontar algunos retos:

- Adaptar los procesos- realizar ajustes metodolégicos, en los tiempos,
herramientas...- y las expectativas a la situacidon y preocupaciones de las familias
mas mayores, de forma que estas puedan beneficiarse del programa al mismo

nivel que las familias mas jovenes.

- Al igual que en el punto anterior, el programa debe de adaptarse y facilitar
procesos de participacion en aquellas familias con hijos e hijas con niveles mayores

de discapacidad.

- Losy las profesionales deben de asumir su funcién a la hora de distribuir las tareas
entre todos los miembros de la familia, evitando que la familia focalice todas las
tareas en un mismo miembro evitando la sobrecarga de tareas y funciones, que

generalmente recaen en la mujer, cuidadora principal.
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- El programa se debe de aplicar de forma rigurosa, es decir, realizando todas las
fases del programa y utilizando todas las herramientas e instrumentos siguiendo
las instrucciones detalladas en el mismo. La implementacién sistematica y rigurosa

del programa facilita el proceso y el éxito (impacto) del programa.

- Trabajar con elementos visuales en las sesiones y compartir los materiales con las
familias puede facilitar el proceso. Utilizar elementos visuales (sacar una foto a la
familia para devolver imagen positiva), que las familias puedan cumplimentar los
materiales junto a la profesional (poner en medio de la mesa una cartulina y
dibujar el ecomapa) y que compartir el material con las familias (que dispongan de
una copia de los materiales, por ejemplo, del Plan de Mejora Familiar, y puedan
llevarselo a casa), facilita la realizacion de las acciones acordadas, pudiendo
consultarlas, recordarlas y revisarlas, en el caso de considerarlo necesario, y ayuda

a la familia a mantener los compromisos adquiridos en el programa.

Tras presentar las conclusiones, consideramos pertinente sefialar las limitaciones de la

presente Tesis Doctoral.

En relacién a esto, identificamos algunas limitaciones o puntos débiles relacionados con el

disefio y el proceso de recogida de informacion.

Una de las limitaciones tiene que ver con el desarrollo del estudio en paralelo al propio
proceso de implementacién del programa, lo cual ha limitado las posibilidades de indagar con
mayor profundidad en algunos aspectos relacionados con algunas de las variables, como por
ejemplo, el rol de la cuidadora principal en la familia. Esto tiene que ver, en cierto modo, con el
propio proceso seguido en el proyecto de elaboracién e implementacion del programa, que
adquiere un enfoque metodolégico de investigacidn-accidon participativa, que permite
acercarse a la realidad concreta, pero a su vez, implica una recogida de informacién quiza
menos sistematica, sin planificacion previa, lo cual no nos ha permitido disefar ni utilizar
herramientas directas (cuestionarios...), con las que recoger informacién sobre algunos
aspectos que han ido surgiendo a lo largo del proceso y que resultan de interés para la

investigacion.

Otra limitacion tiene que ver con la recogida y tratamiento de la informacién. El hecho de que
una parte de la informacién provenga de los propios instrumentos del programa -de caracter
abierto y cualitativo-, y donde hemos apreciado diferencias en la forma de registro de dicha
informacidn (niveles de desarrollo y concrecién...), ha podido suponer que, en ocasiones,

hayamos tenido que interpretar o inferir algunos datos a la hora de categorizarlos. De todas
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formas, hemos buscado limitar este sesgo con el contraste y devolucidon a los y las
profesionales de la informacién y del conocimiento de las familias, producto del trabajo en los

seminarios y la observacion.

Otra limitacidn, ha tenido que ver con la falta de propuestas de intervencién y de experiencias
practicas, lo que ha impedido comparar los resultados obtenidos en el estudio con los de otros

estudios de similares caracteristicas.

Por dltimo, hemos podido identificar algunas cuestiones que podrian considerarse en futuras

investigaciones.

En primer lugar, el ‘Programa de Apoyo a la Calidad de Vida Familiar’, tras su implementacién
con las 13 familias, ha sido mejorado (CD; Anexo 12), sobre todo en lo referente a las
herramientas del programa, editado y publicado. A dia de hoy, Gorabide, sigue
implementandolo y ha pasado a formar parte de su cartera de servicios. Esto significa que el
programa ha causado impacto en el servicio, y que existe un interés tanto por parte de las
familias como de los y las profesionales. Desde el equipo de investigacion, se sigue realizando
un seguimiento del mismo, celebrando algunos seminarios, que nos permiten seguir
recogiendo las percepciones de familias y profesionales, y que nos lleva a pensar en la
necesidad de dar un paso mds, de cara a que el programa pueda consolidarse, incluso
generalizarse, y para ello, creemos que debemos de investigar sobre uno de los aspectos

fundamentales del MCF, el estilo de apoyo que proporciona el o la profesional, el cémo.

En las entrevistas, preguntdbamos a los y las profesionales, de forma explicita, cdmo lo hacian,
qué estrategias utilizaban... pero el propio proceso de la Tesis, en concreto el tiempo del que
hemos dispuesto, no nos ha permitido indagar mas en estos aspectos ni realizar un andlisis
exhaustivo de los datos recogidos, por lo que consideramos que seria interesante
contemplarlo en una futura investigacion. Investigar sobre el perfil profesional, sobre las
practicas relacionales y participativas, sobre todo, sobre estas ultimas de las cuales se sabe
poco, y contribuir a su conceptualizacion y ejemplificaciéon, proporcionando informacién vy
formacién al respecto, y contribuyendo, en consecuencia, a eliminar algunas de las barreras
que limitan el desarrollo de las prdcticas centradas en la familia, podria ser un objetivo a

valorar.

Por ultimo, creemos que la figura de la cuidadora principal, el papel de la mujer en la familia,

requiere una especial atencion.
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ANEXO 1. ANALISIS FAMILIAS

Tabla 4.1. Familia 1

Anexos

DESCRIPCION FAMILIA 1

Momentos

APOYOS PERSONA CON DI
MEDIA DE FORMALES
TAMANO| TIPO DE EDAD NIVEL LUGAR DE PARTICIPACION | INTENSIDAD |ESTIMACION| SEXO EDAD (%DISCAPACIDAD| OCUPACION
FAMILIA |CUIDADORES|SOCIOECONOMICO|RESIDENCIA PDI ASOCIATIVA DE LA| DE APOYOS DE
PRINCIPALES FAMILIA INFORMALES | INTESIDAD
DE APOYOS
3=4 |2=Con hijos| 1=62 afios 2= Medio 2=Zona 3=3 0 mas 3= Contactos 3=Alta 3= Alta 1= 1=22 1=65% 1= Formacion
Imiembros| adoptados o urbana apoyos regulares + Hombre | afos ocupacional
en acogida participacién
PROCESO FAMILIA 1
IMPORTANTE PARA LA DIMENSI NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONES | NUCLEOS DE
FAMILIA ONES CDVF | CONTENIDO CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO
e  Ayuda, apoyo 2=Interaccion [3=Relaciones Sinceridad 2=Interaccion [3=Relaciones |  Los padres a 2=Interaccion  [3=Relaciones
e  Compromiso familiar intrafamiliares Estar juntos, [familiar intrafamiliares veces agobian al [familiar intrafamiliares
e  Principios y valores: pero tener hijo con DI.
justicia cada uno su e Lasformasala 4=Comunicacion
5 social/Solidaridad espacio. hora de discutir Intrafamiliar
VISION FAMILIAR fo  E| sentido de FAMILIA. Apoyarse unos e Modo en el que 5= Gestion y
e  Saber comunicar, 4=Comunicacién a otros. gestionan resolucién de
entenderse Intrafamiliar Compartir 5= 11=Vida en algunos conflictos:
e Comprenderse momentos Organizacion ffamilia problemas estrategias
e  Hablar diarios para | habilidades (encadenan
e  Saber perdonar 5= Gestion y hablar de parentales situaciones
resolucion de cosas negativas,
conflictos: cotidianas recordar
estrategias 12=Rutinas acontecimientos
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familiares:
cena,
desayuno,
fines de
semana,
celebraciones.

peso de las tareas
en el hogar

pasados...)

e Organizacion en [5= Organizacion [10=Organizacién
las comidas y habilidades  |en el hogary

0 La madre lleva el |parentales reparto de roles

- Rebajar la tension familiar a través del humor y otras estrategias (no| X
buscar explicaciones indagando en el pasado, no retroceder; evitar
entrar en lo que la familia denomina “bucle”).

- Cuidar los detalles: responder a los gustos de los diferentes

OBIJETIVOS DIMENSIONES| NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF NUCLEOS DE
CDVF CONTENIDO CONTENIDO
Mejorar el clima familiar [2=Interaccién 4=Comunicacionle  Acciones conjuntas: 5= Organizacion y habilidades  [9=Planificacion para
y la comunicacién [familiar intrafamiliar - Derivar a la trabajadora social las acciones parentales el futuro
Cuidar las formas de relacionadas con el futuro del hijo con DI
interaccion familiar en - Rebajar la tension familiar a través del humory [2=Interaccion familiar 5= Gestidn y
los momentos de otras estrategias (no buscar explicaciones resolucion de
tension indagando en el pasado, no retroceder; evitar conflictos: estrategias
entrar en lo que la familia denomina “bucle”).
- Cuidar los detalles: responder a los gustos de los 3=Relaciones
PLAN DE MEJORA diferentes miembros de la familia. intrafamiliares
FAMILIAR e Acciones de la Madre:
- Modular sus impulsos. 5= Gestidn y
e  Acciones del Padre: resolucién de
- Moderar, regular las formas en las conflictos: estrategias
discusiones familiares
e  Acciones de los dos hijos: 5= Organizacion y habilidades 13=Desarrollo de la
Apoyar la autonomia del 5= 13=Desarrollo |- Ocuparse de cocinar los fines de semana parentales autonomia/Vida
hijo con DI Organizacién |de la para trabajar la autonomia del hijo con Dl y Independiente
y habilidades autonomia/Vida generalizar aprendizajes del Programa de
parentales  |Independiente ‘Vida Independiente’ de la F. S.D.
VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS
OBJETIVOS SI | NO ACCIONES Sl NO
Mejorar el clima familiar y la comunicacidn X e  Acciones conjuntas:
Cuidar las formas de interaccién familiar en los momentos| X - Derivar a la trabajadora social las acciones relacionadas con el X
SEGUIMIENTO de tensién futuro del hijo con DI
Y CIERRE




Anexos

Apoyar la autonomia del hijo con DI

miembros de la familia.
e  Acciones de la Madre:
- Modular sus impulsos.
e  Acciones del Padre:

- Moderar, regular las formas en las discusiones familiares

e  Acciones de los dos hijos:

- Ocuparse de cocinar los fines de semana para trabajar la autonomia

del hijo con DI y generalizar aprendizajes del Programa de ‘Vida

Independiente’ de la F. S.D.

ASPECTOS e Comprenden el programa y tienen recursos para participar activamente (definen con claridad los objetivos y las acciones)
RELEVANTES DEL e  Durante el proceso han ocurrido algunos sucesos relacionados con la salud del hijo mayor que han hecho que algunos de los objetivos y acciones que la familia se
PROCESO habia planteado se hayan tenido a veces que aplazar, pero en mayor o menor medida han cumplido con los objetivos.
IMPACTO FAMILIA 1
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE DIMENSIONES ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES CDVF y IMPACTO DEL
PERCEPCION DEL CDVFy NUCLEOS CDVF-E+18 PARA NUCLEOS DE CONTENIDO |PROGRAMA EN LA
IMPACTO EN LA DE CONTENIDO PERSONAS CON DID FAMILIA
FAMILIA PRE-TEST |POST-TEST| PRE-TEST |POST-TEST |Se identifican algunos cambios a partir del
IA1: 3=Bastante Mejor BE: 4.37 BE: 4.40 BE: 3 BE: 3 programa:
IA2:3=Bastante mds IF: 4.21 IF: 4.05 IF: 3 IF: 2.6 - La PcDI ha mejorado mucho y generaliza los [5=0rganizacién y
capaces S: 3.61 S: 3.94 S: 2 S: 2 aprendizajes adquiridos en la experiencia del |habilidades parentales 3=Bastante
A3: 3=Bastantes BEc: 4.13 BEc: 3.90 |BEc:2 BEc: 2 piso, es mas autonomo y cada vez asume 13=Desarrollo de la
IA4: 4=Mucho OyHP: 4.25 OyHP: 4.36 |OyHP: 3 OyHP: 3 mas responsabilidades, y comparte mas sus |autonomia/Vida
IAS: Tener un tiempo y [2=Interaccion A: 4.26 A:4.33 A: 2 A: 2 sentimientos. Independiente
espacio especifico para ffamiliar lyP: 4.52 lyP: 4.43  |lyP: 2.5 lyP: 2.5 - La familia dice que se han abierto. 2=Interaccion Familiar
hablar y escucharnos 4=Comunicacion -Sienten que se han cuidado. 4=Comunicacién
en familia Intrafamiliar TOTAL: 4.21 [TOTAL: 4.20TOTAL: 2.5 [TOTAL: 2.4 | No se ahogan en cosas que no son tan Intrafamiliar

Media de Impacto:
4=Mucho

transcendentales.

- Han aprendido a buscar alternativas.

“Ha impactado quiza mas en entenderse y en
verse de otras maneras los unos a los otros, y
desde ahi, en cdmo comunicarse.
Fundamentalmente, mas que en otras

formas de hacer” (P1, E2, L. 329-331).

5=Gestion y resolucion de

conflictos
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3=Alto

INTENSIDAD

EFICACIA

3=Alta

3=Alta




Tabla 4.2. Familia 2

Anexos

DESCRIPCION FAMILIA 2
APOYOS PERSONA CON DI
TAMANO| TIPO DE | EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE FORMALES
FAMILIA | CUIDADORES [SOCIOECONOM| RESIDENCIA INTENSIDAD | ESTIMACION
PRINCIPALES ICO PDI PARTICIPACION DE APOYOS DE SEXO EDAD |%DISCAPACI| OCUPACION
ASOCIATIVA DE LA INFORMALES |INTESIDAD DE DAD
FAMILIA APOYOS
3=4 |2=Con hijos| 1=53.5 afios 2=Medio 2=Zona 3=3 0 mas | 3=Contactos regulares + 3=Alta 3=Alta 2= Mujer 1=21 2=77% 1=Formacién
Imiembrosjadoptados o Urbana apoyos Participacion afios Ocupacional
en acogida
PROCESO FAMILIA 2
IMPORTANTE PARA LA DIMENSIONES | NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES |[NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONE| NUCLEOS DE
FAMILIA CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO S CDVF CONTENIDO
Confianza 2=Interacciéon  [3=Relaciones e  El carifio 2= Interaccién [3=Relacionesfe  Sentimientodela  [1=Bienestar [l1=Estabilidad
Estar en familia, hacer ffamiliar intrafamiliares le  Apoyarnos familiar intrafamiliar madre de estar emocional lemocional
cosas juntas. mutuamente es excluida
La persona con DI: une e  Generosidad e Loscelosdelahija [2= 3=Relaciones
a la familia. e Quelamadre [5=0Organizacién [10=Organiza sin DI hacia la joven [Interacciéon (intrafamiliares
VISION FAMILIAR sea la “cabeza |y habilidades [cién en el en acogida. familiar
pensante” y la [parentales hogary e  ElquelaPcDlse
que “tira del reparto de muestre hurafia con
carro” roles la madre.
e  Compartir 11=Vidaen |o  Discutiry gritar
aficiones Familia frecuentemente
e Lasituaciondela 5=Gestion y
joven en acogida. resolucion de
e Discusiones diarias conflictos:
de la madre con la Estrategias
hija sin DI
e  Reparto de tareas
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domeésticas

PLAN DE MEJORA
FAMILIAR

5=0rganizaci{10=0rganizaci
ony on en el hogar
habilidades |y reparto de
parentales [roles
OBIJETIVOS DIMENSIONES | NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSION | NUCLEOS DE
CDVF CONTENIDO ES CDVF CONTENIDO
Reorganizar las tareas [5=Organizacién [10=Organizaci [¢  Acciones para la hija sin DI: 5=Organizaci(10=Organizaci
domésticas iy habilidades  |6n en el hogar |- Mantener el orden en el hogar: recoger su habitacidn (ropa...) ony 6n en el hogar
parentales y reparto de habilidades |y reparto de
roles parentales [roles

Rebajar la frecuencia de
situaciones de tensién
en el hogar

Mejorar la
comunicacion entre la
hija con DI y la madre

Rebajar la presion de la
madre hacia la hija sin
DI

Trabajar las
expectativas sobre la
situacion de la joven en
acogida: éQué pasard a
su vuelta?

2=Interaccion
familiar

4=Comunicaci
on
intrafamiliar

3=Relaciones
Intrafamiliares

Acciones para la hija con DI:
Mostrarse mas receptiva hacia las muestras de afecto de la madre

Empezar en el grupo de autogestores

Acciones para madre:

Demostrar mas confianza hacia la hija sin DI (estudios) y rebajar los
niveles de control.

No estar con el moévil a la hora de las comidas.

2=Interaccio
n familiar
6=Acomodac
ion

8=Recursos

2=Interaccio
n familiar

3=Relaciones
Intrafamiliares
14=Busqueda
de recursos y
Qapoyos
18=Acceso a
recursos para
la persona con
DI

5=Gestion y
resolucién de
conflictos
4=Comunicacid
n intrafamiliar
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VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

OBIJETIVOS S| NO ACCIONES SI NO
e  Reorganizar las tareas domésticas X |o Acciones para la hija sin DI:
- Mantener el orden en el hogar: recoger su habitacion (ropa...) X
e  Rebajar la frecuencia de situaciones de tension en el X |o Acciones para la hija con DI:
hogar - Mostrarse mas receptiva hacia las muestras de afecto de la madre X
SEGUIMIENTOY |, Mejorar la comunicacion entre la hija con DIy la madre X F Empezar en el grupo de autogestores X
CIERRE e  Rebajar la presion de la madre hacia la hija sin DI X ®  Acciones para madre:
- Demostrar mas confianza hacia la hija sin DI (estudios) y rebajar los X
niveles de control.
- No estar con el movil a la hora de las comidas
e  Trabajar las expectativas sobre la situacion de la joven X
en acogida: ¢Qué pasara a su vuelta?
e Lafamilia desde el comienzo ha estado en crisis. La semana en la que comenzaban a participar en el programa toman la decision de que la hija en acogida pase un
ASPECTOS tiempo en su pais de origen.
RELEVANTES DEL e  La situacidn de la familia ha demorado el cierre del programa, ha sido complicado por la dificil situacién de la familia y por motivos de salud de la madre. La
PROCESO profesional intentd hasta 3 veces cerrar el proceso. Finalmente y después de varios intentos, han cerrado en febrero, pero con muchas dificultades.
e La madre entendia el objetivo del programa y por eso ha querido que la familia participe, pero la situacion ha hecho que las sesiones giren en torno al tema de la
hija en acogida, desviando el objetivo del programa hacia otro que se deberia de tratar en otro contexto.
IMPACTO FAMILIA 2
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
CUESTIONARIO DE |DIMENSIONES GRADO DE
PERCEPCION DEL CDVFy ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES CDVF IMPACTO DEL
IMPACTO EN LA NUCLEOS DE CDVF-E+18 PARA PERSONAS Y NUCLEOS DE PROGRAMA EN
FAMILIA CONTENIDO CON DID CONTENIDO LA FAMILIA
PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST [e No ha habido modificaciones significativas.
A1: 1 Igual que antes BE: 4.55 BE: 4.40 BE: 2.5 BE: 2 e  Parece que las sesiones les han servido 2=Interaccion Familiar
A2: 1 Igual que antes IF: 3.92 IF: 3.69 IF: 2.6 IF: 2.3 para hablar de algunas cosas. Escuchar 4=Comunicacion 1=Nada
A3: 1 Ninguna S: 3.08 S: 3.75 S: 1 S: 3 decir determinadas cosas puede ayudar a [intrafamiliar
A4: 3 Bastante BEc: 4 BEc: 3.50 BEc: 3 BEc: 2 que la gente se sitle en otro papel.
A5: La PDI afirma 2=Interacciéon |OyHP: 3.83 OyHP:3.79 |OyHP: 2 OyHP: 2.5 e  Elescucharse decir seglin qué cosas ha
que la ha gustado  [Familiar A: 4.33 A: 4.28 A: 2 A: 2 hecho que la familia abra la mente y
Jtener reuniones con [3=Relaciones [lyP: 4.21 lyP: 4.21 lyP: 2 lyP: 2.5 repiense situaciones.
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toda la familia

Media de Impacto: 2

Poco

Intrafamiliares
TOTAL: 4.02

TOTAL: 3.93

TOTAL: 2.2

TOTAL: 2.3

e Larealidad de esta familia es que las cosas
no han cambiado nada, de hecho van a
peor

“Quizd solo sirva para que se escuchen decir|
determinadas cosas, y bueno escuchar decir|
determinadas cosas a lo mejor también sitla a
la gente en otro papel, pero ¢modificaciones|
significativas en este caso? Es que yo no me
atrevo ni a plantearlas, mas alld de encajes
logisticos en el dia a dia que puedan aligerar un
poco esto que he contado” (P1, E1, F465-469).

“En tomar conciencia de lo que no funciona, lo

cual es un poco fastidioso” (P1, E1, L.324-325)

e  Ha servido para que la familia se involucre
y asi facilitar la convivencia en el dia a dia.

5=0rganizacion y
habilidades parentales
11=Vida en familia

CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_ FAMILIA 2

GRADO DE COHERENCIA

INTENSIDAD

EFICACIA

3=Alto

3=Alta

1=Baja




Tabla 4.3. Familia 3

Anexos

DESCRIPCION FAMILIA 3

APOYOS PERSONA CON DI
FORMALES
TAMANO | TIPO DE | EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE INTENSIDAD | ESTIMACION

FAMILIA | CUIDADORES (SOCIOECONOMI| RESIDENCIA PDI PARTICIPACION DE APOYOS DE SEXO | EDAD [%DISCAPACIDAD| OCUPACION

PRINCIPALES co ASOCIATIVA DE LA INFORMALES [INTESIDAD DE
FAMILIA APOYOS
2=3 1=Nuclear| 2=65.5 afios 2=Medio 1=Zona =1 2=Contactos regulares 2=Media 2=Media [2=Mujer| 2=41 1=65% 5=Sin
miembros semiurbana | apoyo anos ocupacion
PROCESO FAMILIA 3
IMPORTANTE PARA LA DIMENSIONES NUCLEOS DE FUNCIONA | DIMENSIONES [NUCLEOS DE NO FUNCIONA |DIMENSION
FAMILIA CDVF CONTENIDO CDVF ICONTENIDO ES CDVF
e  Cuidar a la familia 2=Interaccion 3=Relaciones La rutina [5=0Organizacidon [12=Rutinas La 5=0rganizaci9=Planificacion
familiar Intrafamiliares diaria. ly habilidades preocupacion [dny para el futuro
o  Salud 3=Salud 6=Salud (fisica y parentales por el futuro  |habilidades
metal) de la parentales
persona con DI Que la PcDI no 6=Acomodac(14=Busqueda de
e  Aclarar el futuro de la PcDI [5=Organizaciony [9=Planificacién realice ion recursos
VISION FAMILIAR habilidades para el futuro actividades de [8=Recursos (18=Acceso a
o  Compartir actividades con [parentales 11=Vida en forma recursos para la
la PcDI. familia independiente. persona con DI

o  Amistades

7=Inclusién y
participacion

16=Relaciones
sociales de la
familia

Que la PcDI no
quiera
relacionarse
con otras PcDI

7=Inclusidn y
participacion

17=Relaciones
sociales de la
persona con DI
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PLAN DE MEJORA
FAMILIAR

OBIJETIVOS DIMENSIONES | NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF NUCLEOS DE
CDVF CONTENIDO CONTENIDO
Saber/conocer el lugar de  [5=Organizacién [9=Planificacién |¢  Acciones para la hija con DI: 6=Acomodacion 14=Busqueda de
residencia futuro de la y habilidades  |para el futuro - Visitar la Ola para decidir sirealizala  [8=Recursos recursos
persona con DI parentales estancia o no. 18=Acceso a recursos

Hablar del futuro de la PcDI

Solicitar estancia temporal

en la residencia

Buscar actividades que la hija

pueda realizar sin la
compaiiia de los padres.

6=Acomodacion (14=Busqueda de
8=Recursos recursos 0
18=Acceso a
recursos para la
persona con DI

- LlamaralaTS.

- Estancia en la Ola.

Acciones para la familia:

- Buscar actividades para la hija en su
municipio

para la persona con DI

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

OBJETIVOS Sl NO ACCIONES Sl NO
Saber/conocer el lugar de residencia futuro de la persona X e  Acciones para la hija con DI:
con DI - Visitar la Ola para decidir si realiza la estancia o no. X
SEGUIMIENTO Y Hablar del futuro de la PcDI X - LllamaralaTs. X
CIERRE Solicitar estancia temporal en la residencia X - EstanciaenlaOla. X
e  Acciones para la familia:
Buscar actividades que la hija pueda realizar sin la X - Buscar actividades para la hija en su municipio X
compaiiia de los padres.
ASPECTOS La familia sefiala que ha participado en el programa por deferencia, pero que en el fondo no queria, ya que no ven la necesidad de mejorar en nada relacionado con la}
RELEVANTES DEL  |CdVF.
PROCESO
IMPACTO FAMILIA 3
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
CUESTIONARIO DE| DIMENSIONE ESCALA ADAPTADA DE VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES CDVFy| GRADO DE
PERCEPCION DEL | S CDVFY ESCALA DE CDVF-E+18 CDVF-E+18 PARA NUCLEOS DE IMPACTO DEL
IMPACTO EN LA | NUCLEOS DE PERSONAS CON DID CONTENIDO PROGRAMA EN
FAMILIA CONTENIDO LA FAMILIA
PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST | “Si esta teniendo un pequefio impacto de que se |5=Organizacion y
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Al: 1 Igual que BE: BE: BE: 2 BE: 2 estdn colocando, estdn buscando una postura que |jhabilidades parentales 2=Poco
antes IF: IF: IF: 2.6 IF: 2.6 les esta ayudando, a lo mejor ya lo tenian en 5=Gestion y resolucién
A2: 1 Igual que S: S: S: 2 S: 2 mente, a ir reencauzando la situacién de ir de conflictos:
Jantes BEc: BEc: BEc: 3 BEc: 3 buscando algo que su hija pueda hacer vida estrategias
A3: 2 Pocas OyHP: OyHP: OyHP: 2.5 |OyHP: 2.5 independiente. Entonces en ese sentido yo creo
A4: 3 Bastante A: IA: IA: 1.5 A: 1.5 que si les esta ayudando. De posicionarse
A5: La familia no lyP: lyP: lyP: 3 lyP: 2 mentalmente, de buscar algo que ella pueda
Jpercibe cambios hacer, de redirigir.” (P2, E1, L.241-245)
significativos, TOTAL: TOTAL: TOTAL: 2.4 [TOTAL:2.2 |“No han llegado a realizar ninglin cambio, se ha
consideran que hecho un programa, pero creo que no ha habido
estan bieny que cambios sustanciales”. (P2, E2, L.218-219)
no tienen nada
que mejorar en la
familia
Media de
Impacto: 2=Poco
CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_FAMILIA 3
GRADO DE COHERENCIA INTENSIDAD EFICACIA
2= Medio 2=Media 2=Media
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Tabla 4.4. Familia 4

DESCRIPCION FAMILIA 4

VISION FAMILIAR

APOYOS PERSONA CON DI
FORMALES
TAMARNO | TIPO DE | EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE INTENSIDAD | ESTIMACION
FAMILIA | CUIDADORES [SOCIOECONOMIRESIDENCIA|  pDI PARTICIPACION DE APOYOS DE SEXO EDAD |%DISCAPACI| OCUPACION
PRINCIPALES co ASOCIATIVA DE LA INFORMALES | INTESIDAD DE DAD
FAMILIA APOYOS
2=3 1=Nuclear| 2=66 afos 2=Medio 2=Zona 2=2 1=Contactos esporadicos 3=Alta 2=Media 1=Hombr | 2=36 afios 2=83% 5=Sin
miembros Semiurbana| apoyos e ocupacién
PROCESO FAMILIA 4
IMPORTANTE PARA LA DIMENSIONES |[NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE
FAMILIA CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO

Ccasa.

Llevarse bien.
Sentirse a gusto en

Poder ir de vacaciones

2=Interaccion

3=Relaciones

materiales

familiar intrafamiliare hijos sin DI.

S e Eltiempoen
4=Bienestar 8=Recursos pareja.
leconémico econdmicos yle  Tener actividades

individuales y

también

compartidas.
e QuelaPcDI

quien salir.

Relacién con los

tenga amigos con

2=Interaccion
familiar

7=Inclusién y
participacion

3=Relaciones
intrafamiliares

16=Relaciones
sociales de la
persona con DI

Que la PcDI no

6=Acomodacié

tenga empleo. |n

Algunos temas  [8=Recursos
juridicos

La falta de

actividades de la
PcDlI los fines de
semana.

14=Busqueda
de recursos y
Qpoyos
18=Acceso a
recursos para
la persona con
DI
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OBIJETIVOS DIMENSIONES | NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF NUCLEOS DE
CDVF CONTENIDO CONTENIDO
e Que la persona con DIf8=Recursos 18=Accesoa e  Solicitar servicio de Tiempo Libre. 6=Acomodacion 14=Blsqueda de
PLAN DE MEJORA acuda a TLfin de recursos para 8=Recursos recursos y apoyos
FAMILIAR semana la persona con 18=Acceso a recursos
e Que el hijo con DI DI e IraGeube para la persona con di
retome su vida
laboral desde un
centro ocupacional

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

SEGUIMIENTO Y OBIJETIVOS SI NO ACCIONES SI NO
CIERRE e  Que la persona con Dl acuda a TL fin de semana X o  Solicitar servicio de Tiempo Libre. X
o Que el hijo con DI retome su vida laboral desde un X | Ir a Geube. X
centro ocupacional.
ASPECTOS [Tanto los objetivos como las acciones a realizar se plantean desde el punto de vista de los padres. El hijo no comparte las mismas necesidades que sus padres lo que|
RELEVANTES DEL fhace que no esté de acuerdo y se niegue a realizar algunas de las acciones plateadas.
PROCESO

IMPACTO FAMILIA 4

VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
CUESTIONARIO |DIMENSIONE GRADO DE
DE PERCEPCION S CDVFY ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES CDVF | IMPACTO DEL
DEL IMPACTO EN| NUCLEOS DE E+18 PARA PERSONAS CON Y NUCLEOS DE PROGRAMA EN
LA FAMILIA | CONTENIDO DID CONTENIDO LA FAMILIA
PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST |“Es una familia que ya funcionaba bien, que tienen una
A1: 2 Un poco BE: 4.50 BE: 3.85 BE: 2.5 BE: 2.5 dindmica familiar buena, y bueno han estado
mejor IF: 4.88 IF: 4.54 IE: 3 IE: 3 contentos y bien, pero tampoco ha habido unos| 1= Nada
A2: 3 Bastante S: 3.33 S: 3.25 S: 2 S: 2 cambios sustanciales, yo creo que han aprovechado
mds capaces BEc: 2.45 BEc: 1.85  [BEc: 1 BEc: 3 para trabajar algunas cosillas, pero no ha habido
A3: 2 Pocas OyHP: 4.25 OyHP: 4.33 |OyHP: 3 OyHP: 3 cambios sustanciales.” (P2, E2, L.216-220)
A4: 3 Bastante A: 4.67 A: 4.50 A: 1.5 A: 2
A5:Sentirse 6=Acomodaci |lyP: 4.21 lyP: 3.57 lyP: 2.5 lyP: 3
acompafiadosy |6n
apoyados. 14=BuUsqueda |[TOTAL: 4.11 [TOTAL: 3.78 [TOTAL: 2.2 [TOTAL: 2.6
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Media de
Impacto: 3
Bastante

de recursos y
apoyos

CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_FAMILIA 4

GRADO DE COHERENCIA

INTENSIDAD

EFICACIA

3=Alto

1=Baja

2=Media




Tabla 4.5. Familia 5

Anexos

DESCRIPCION FAMILIA 5

APOYOS PERSONA CON DI
TAMANO | TIPO DE |EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE FORMALES INTESIDAD DE | ESTIMACION
FAMILIA | CUIDADORES [SOCIOECONOMI| RESIDENCI PARTICIPACION ASOCIATIVA| APOYOS DE SEXO EDAD |%DISCAPACI| OCUPACION
PRINCIPALES co A PDI DE LA FAMILIA INFORMALES | INTESIDAD DE DAD
APOYOS
2=3 1=Nuclear| 1=60 afos 3=Medio-bajo | 2=Zona 2=2 1=Contactos esporadicos 3=Alta 2=Media 2=Mujer 1=27 1=65% 3=Centro
miembros Semiurbana| apoyos afios especial de
empleo
PROCESO FAMILIA 5
IMPORTANTE PARA LA FAMILIA [DIMENSIONES| NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE
CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO
®  Tener buen ambiente en 2=Interaccién [3=Relaciones |o  Reirse 1=Bienestar [2=Recursos |e  Ansiedady 1=Bienestar |l=Estabilidad
casa, no discutir. familiar intrafamiliares emocional psicologicos de frustracién de la |emocional emocional
0 Tener buena relacién. afrontamiento madre.
e  Salud. 3=Salud 6=Salud (fisica e  Estar juntos. [2=Interaccion [3=Relaciones |e La relacién de 2=Interaccion [3=Relaciones
y mental) delale  Decirse todo affamiliar intrafamiliares pareja. familiar intrafamiliares
persona con DI la cara. e  Continuas 5=Gestion y
e  FEconomia. 4=Bienestar [8=Recursos discusiones. resolucién de
VISION FAMILIAR leconémico econdmicos y conflictos:
materiales Estrategias
e Las situaciones de[3=Salud 6=Salud (fisica

riesgo de la PcDI
derivadas de su
vulnerabilidad
hacia las
relaciones
sexuales.

La vida social

poco ajustada de

7=Inclusion y
participacion

y mental) de la
persona con DI

17=Relaciones
sociales de la
persona con di
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PLAN DE MEJORA
FAMILIAR

|  1apcDL
OBJETIVOS DIMENSIONES| NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES| NUCLEOS DE
DE CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO
Enriquecer el entorno social[7=Inclusiény (17=Relacionesfe  Acciones para la hija: 8=Recursos [18=Acceso a

de la hija con DI

Favorecer la autonomia de
la hija con DI

Controlar situaciones de
riesgo a nivel sexual,
afectivo.

participacion

5=0rganizacio
ny
habilidades
parentales

3=Salud

sociales de la
persona con DI
13=Desarrollo
de la
autonomia/vid
Q
independiente
6=salud (fisica
ly mental) de la
persona con DI

- Acudir al servicio de tiempo libre y a Autogestores de Gorabide

- Acudir al ginecdlogo para control de riesgos de embarazo (el ginecélogo
propone ‘ligadura de trompas’)

3=Salud
8=Recursos

recursos para
la persona con
DI

6=salud (fisica
ly mental) de la
persona con DI

Madre: Respetar las 2=Interaccion [3=Relaciones e  Acciones para madre: 2=Interaccién [5=Gestiény
decisiones y acciones de los [familiar intrafamiliares |- No corregir las acciones cotidianas de los demas familiar resolucion de
demds miembros de la conflictos:
familia estrategias
Mejorar las relaciones en el A=Comunicaci le  Acciones para el Padre:
hogar: no discutir, no gritar, on - Enfrentar las situaciones de tensidn en el hogar (perder miedo al
no mentir, mejorar el clima intrafamiliar  |conflicto)
del hogar - Rebajar los niveles de desconfianza con relacion a las acciones de los

otros miembros de la familia

e  Acciones para el Padre y la Madre:

- Expresar verbalmente situaciones positivas en el hogar

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS
OBJETIVOS Sl NO ACCIONES Sl NO
Enriquecer el entorno social de la hija con DI X e  Acciones para la hija:
SEGUIMIENTO Y Favorecer la autonomia de la hija con DI X - Acudir al servicio de tiempo libre y a Autogestores de Gorabide X
CIERRE
Controlar situaciones de riesgo a nivel sexual, afectivo. X e  Acudir al ginecdlogo para control de riesgos de embarazo (el X
ginecdlogo propone ‘ligadura de trompas’)

Madre: Respetar las decisiones y acciones de los demas X e  Acciones para madre:
miembros de la familia - No corregir las acciones cotidianas de los demads X
Mejorar las relaciones en el hogar: no discutir, no gritar, | X e  Acciones para el Padre:
no mentir, mejorar el clima del hogar - Enfrentar las situaciones de tensidn en el hogar (perder miedo al X
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conflicto)
- Rebajar los niveles de desconfianza con relacidn a las acciones de los
otros miembros de la familia

e  Acciones para el Padre y la Madre: X
e  Expresar verbalmente situaciones positivas en el hogar.
ASPECTOS e  Familia con ‘menos conciencia de su situacion’, se presenta como ‘estamos muy bien’.
RELEVANTES DEL Je  El padre necesita bastante apoyo para participar en las sesiones.
PROCESO e Durante el proceso, en la fase de seguimiento, la pareja se plantea la posibilidad de separarse, finalmente no realizan esta accién
IMPACTO FAMILIA 5
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE (DIMENSIONES ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF-E+18 VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES |IMPACTO DEL
PERCEPCION DEL CDVFy PARA PERSONAS CON DID CDVF Y NUCLEOS | PROGRAMA
IMPACTO EN LA NUCLEOS DE DE CONTENIDO EN LA
FAMILIA CONTENIDO FAMILIA
PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST “Yo creo que claramente si”. (P3, E2, L.209-210)
Al: 2 Un poco mejor BE: 4.05 BE: 4.05 BE: 2 BE: 2
[A2: 3 Bastante mas IF: 4.08 IF: 3.50 IF: 2.3 IF: 2 “Si parece que las cosas que mas se han|2=Interaccion 4=Mucho
capaces S: 3.25 S: 2.08 S: 2 S: 2 reforzado o que mas impacto han tenido han|familiar
A3: 3 Bastante BEc: 3.05 BEc: 2.50 |BEc: 2 BEC: 2 sido en las de relaciéon”. (P3; E2,L. 215-216) 3=Relaciones
A4: 4 Mucho OyHP: 3.96 OyHP: 3.58 [OyHP: 2.5 OyHP: 2.5 intrafamiliares
AS5: Pensar en todos. [2=Interaccién |A: 4.33 A: 4.39 A: 2 A: 1.5 “Estdn haciendo cosas que querian hacer y lesjd=Comunicacion
Apuntar las acciones familiar lyP: 3.43 IlyP:2.93  |lyP:2 lyP: 2.5 esta facilitando muchisimo el tema delfintrafamiliar
en una pizarra. No  @=Comunicaci programa, y les esta yendo bien el juntarse,
temer al conflicto.  [6n TOTAL: 3.79 TOTAL: TOTAL: 2.1 TOTAL: 2.07 hablar de uno mismo, el hablar de.. Ila
Decir las cosas sin  [intrafamiliar 3.38 estrategia de que haya alguien de fuera

miedo. Escucharnos.
Hablar y escucharse
han sido algunas de
las que mas nos ha
ayudado a mejorar.
Media de Impacto: 3
Bastante

escuchando que tienen que decirse, el ver una
imagen positiva de si mismo, les estd sirviendo
de mucho” (P3, E1, L.248-251).
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3=Alto

INTENSIDAD

EFICACIA

3=Alta

3=Alta




Tabla 4.6. Familia 6

Anexos

DESCRIPCION FAMILIA 6

DI

parentales

APOYOS PERSONA CON DI
TAMANO | TIPO DE |[EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE FORMALES INTENSIDAD DE | ESTIMACION
FAMILIA |CUIDADORE [SOCIOECONOMI| RESIDENCIA PARTICIPACION APOYOS DE SEXO EDAD [%DISCAPACIDA| OCUPACION
) co PDI ASOCIATIVA DE LA | INFORMALES |INTESIDAD DE D
PRINCIPALES FAMILIA APOYOS
4=5 2=con hijos | 1=62.5 afos 2=Medio 1=Zona 2=2 apoyos 2=Contactos 2=Media 2=Media PDI 1: PDI1: | PDI1:1=65% (PDI 1:2=Centro
miembros |adoptados o Urbana regulares 2=Mujer |1=25 afios| PDI 2: 1=65% | ocupacional
en acogida PDI 2: PDI 2: PDI 2: 2=Centro
2=Mujer [1=22 afios ocupacional
PROCESO FAMILIA 6
IMPORTANTE PARA LA FAMILIA|DIMENSION | NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE NO FUNCIONA |DIMENSIONES| NUCLEOS DE
ES CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO
o Las preocupaciones dela [l=Bienestar |l=Estabilidad Je  Afectoenla 2=Interaccion [3=Relaciones e La 1=Bienestar [l=Estabilidad
hija mayor con DI. lemocional [emocional familia. familiar intrafamiliares preocupaciéon |emocional emocional
e  Estar unidos 2=Interaccié 3=Relaciones e  Capacidad para|6=Acomodacié[14=Busqueda de la hija mayor
e  Apoyarnos n familiar  |intrafamiliares pedirayudaa [n de recursos y con Dl por la
) e Que las hijas con DI se servicios. apoyos madre
VISION FAMILIAR sientan queridas 8=Recursos  [19=Accesoa |e Ladependencia [2=Interaccién [3=Relaciones
e Lasalud de la madre. recursos para de la hija menor{familiar intrafamiliares
3=Salud 7=Salud (fisica la familia con DI de la hija
y mental) mayor con DI.
familiar e Laexcesiva 5=0rganizacié [10=0rganizacidn
e Laeconomia 4=Bienestar [8=recursos responsabilidad |n y habilidadesien el hogary
leconémico |econdmicosy que la atribuyen|parentales reparto tareas
materiales a la Hija mayor
o Larelacion de acogiday 5=0rganizaci[9=Planificacidn con DI.
tutela de las dos hijas con 0"V para el futuro
habilidades
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OBIJETIVOS DIMENSION | NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF NUCLEOS DE
ES CDVF CONTENIDO CONTENIDO
e  Repartir las tareas 5=0rganizaci{10=Organizaci ¢  Acciones para toda la familia: 5=Organizacién y 10=Organizacién en el
domeésticas ony 6n en el hogar |- Repartirse las tareas del hogar y descargar de algunas |habilidades parentales |hogary reparto de roles
habilidades |y repartode [tareas ala hija 1 con DI
PLAN DE MEJORA parentales [roles
FAMILIAR o Aliviarala hijalconDlde [7=Inclusiény[17=Relaciones ¢  Acciones para la hija 1 con DI: 8=Recursos 18=Acceso a recursos
las tareas domésticas e participaciénisociales de la |- Estancia temporal de 15 dias en la OLA para la persona con DI
enriquecer su vida social persona con DI
(Estancia Temporal en la
OLA) 0 Acciones para la hija 2 con DI: 3=Salud 6=Salud (fisica Yy mental)
e  Controlar los habitos 3=Salud 6=Salud (fisica | Controlar la alimentacion en la cena: ‘No cenar de la persona con DI
alimenticios de la hija 2 con y mental) de la|patatas fritas’
DI (Problemas de salud) persona con DI

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

OBIJETIVOS SI NO ACCIONES Sl NO
e  Repartir las tareas domésticas X e Acciones para toda la familia:
- Repartirse las tareas del hogar y descargar de algunas tareas a la hija 1 X
SEGUIMIENTO Y con DI
CIERRE e  Aliviar a la hija 1 con DI de las tareas domésticas e e  Acciones para la hija 1 con DI:
enriquecer su vida social (Estancia Temporal en la OLA) X - Estancia temporal de 15 dias en la OLA X
e  Controlar los habitos alimenticios de la hija 2 con DI e  Acciones para la hija 2 con DI:
(Problemas de salud) X - Controlar la alimentacidn en la cena: ‘No cenar patatas fritas. X
ASPECTOS /Acuden al programa en base a una orientacién profesional derivada de una demanda de la familia.
RELEVANTES DEL fJe  El trabajo ha ido fluido.
PROCESO e Elcambio en la situacidn laboral del padre puede ser la razén.

IMPACTO FAMILIA 6

VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
DIMENSIONES CDVF GRADO DE
CUESTIONARIO | DIMENSIONES ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA Y NUCLEOS DE IMPACTO DEL
DE PERCEPCION CDVFY E+18 PARA PERSONAS CON DID CONTENIDO PROGRAMA EN
DEL IMPACTO EN| NUCLEOS DE LA FAMILIA
LA FAMILIA CONTENIDO PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST |Impresion de cambios en el ‘sistema familiar’. 3=Bastante
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Al: 1 Igual que BE: BE: BE: 3 BE: 3 “Si, si creo que ha tenido impacto, y por loj2=Interaccion
antes IF: IF: IF: 3 IF: 2.6 menos se han conocido mas, yo creo que si hafamiliar
A2: 2 Un poco S: S: S: 2 S: 1.5 habido un conocimiento mayor de las3=Relaciones
mas capaces BEc: BEc: BEc: 3 BEc: 3 aspiraciones de cada miembro de la familia porjintrafamiliares
A3: 3 Bastantes OyHP: OyHP: OyHP: 2.5 OyHP: 2 parte de los otros”. (P3, E2, L.226-228)
A4: 4 Mucho A: A: A: 1.25 A: 1
AS5: Escuchar al [2=Interacciéon [lyP: lyP: lyP: 2.5 lyP: 3
resto de la familiar
familia, tener un [4=Comunicacion[TOTAL: TOTAL: TOTAL: 2.46 TOTAL: 2.3
entorno en el intrafamiliar
que poder
observar
tranquilo lo que
sucede en la
familia.
Media de
Impacto: 3
CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_FAMILIA 6
GRADO DE COHERENCIA INTENSIDAD EFICACIA
2=Medio 2=Media 3=Alta
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Tabla 4.7. Familia 7

DESCRIPCION FAMILIA 7

La figura paterna

Recursos de la PcDI.

Salir con amigos y

6=Acomodacio
n
8=Recursos

intrafamiliares
14=Busqueda
de recursos y
apoyos
18=Acceso a
recursos para
la persona con

APOYOS PERSONA CON DI
TAMANO | TIPO DE | EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE FORMALES INTENSIDAD | ESTIMACION
FAMILIA | CUIDADORES |SOCIOECONO|RESIDENCIA DE APOYOS DE SEXO EDAD [%DISCAPACI| OCUPACION
PRINCIPALES MICO PDI |PARTICIPACION ASOCIATIVA| INFORMALES | INTESIDAD DE DAD
DE LA FAMILIA APOYOS
2=3 1=nuclear 1=60 afios 1=Medio-alto| 2=Zona 2=2 3=Contactos regulares+ 3=Alta 3=Alta 1=Hombre |1=32 afios| 2=81% 2=Centro
miembros urbana apoyos participacidon ocupacional
PROCESO FAMILIA 7
IMPORTANTE PARA LA DIMENSIONES| NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE NO FUNCIONA  [DIMENSIONE| NUCLEOS DE
FAMILIA CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO S CDVF CONTENIDO
Inteligencia emocional [1=Bienestar [2=Recursos Tratar a la PcDI con[2=Interaccién [3=Relaciones e  Renunciar a 2=Interacci6 4=Relaciones
que ayuda a reaccionar |[emocional psicologicos de afecto, paciencia y ffamiliar intrafamiliares algunas cosas |n familiar  [intrafamiliares
en el dia a dia. afrontamiento repitiendo las como la
El bienestar de la PcDI. [3=Salud 1=Estabilidad Ccosas. intimidad en
Salud Emocional Disposicion, pareja, salir en
6=Salud fisica y intencién de ayuda pareja 3=Comunicaci
’ mental de la Reparto de roles  [5=Organizaci6 [L0=Organizacién |e  Ser impaciente on
VISION FAMILIAR persona con DI en la pareja ny en el hogary intrafamiliar
Diglogo 2=Interaccion [4=Comunicacié habilidades [reparto deroles Je  Hacer las cosas 5=Gestion y
Paciencia familiar n intrafamiliar parentales rapido resolucion de
3=Relaciones conflictos:

estrategias
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familia extensa

7=Inclusién y
participacion

DI
16=Relaciones
sociales de la

PLAN DE MEJORA
FAMILIAR

familia
OBIJETIVOS DIMENSIONES| NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF| NUCLEOS DE CONTENIDO
CDVF CONTENIDO
Aumentar la 5=0rganizacié [10=Organizaciéle  Acciones para el Padre: 5=0rganizaciony [10=Organizacién en el hogar

participacion del Padre

en los cuidados/atencidn|parentales

del Hijo con DI
Aumentar los
espacios/tiempos para la
relacion en pareja del
matrimonio

Aumentar la
autonomia/vida
independiente del hijo
con DI

Aumentar el tiempo
libre de la madre
realizando actividades
fuera del hogar

7=Inclusién y
participacion

n y habilidadesjn en el hogary

reparto de
roles
11=Vida en
familia

13=Desarrollo
de la
autonomia/Vid
a
independiente
16=Relaciones
sociales de la
familia

Elaborar un cartel para el baiio con los pasos a
seguir en el bafo.

Ocuparse dos veces por semana del cuidado del hijo
con DI

Acciones para el hijo con DI:

Realizar una estancia temporal en la OLA

Servicio Respiro de Fin de Semana

Acciones para la madre:

Realizar actividades de ocio durante el tiempo que
el padre estd al cuidado del hijo.

habilidades
parentales

8=Recursos

ly reparto de roles

18=Acceso a recursos para
la persona con DI

SEGUIMIENTO Y
CIERRE

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

OBJETIVOS Sl NO ACCIONES Sl NO
Aumentar la participacién del Padre en los X e  Acciones para el Padre:
cuidados/atencion del Hijo con DI - Elaborar un cartel para el bafio con los pasos a seguir en el bafio. X

- Ocuparse dos veces por semana del cuidado del hijo con DI X
Aumentar los espacios/tiempos para la relacion en X | Acciones para el hijo con DI:
pareja del matrimonio - Realizar una estancia temporal en la OLA X
Aumentar la autonomia/vida independiente del hijo X | Servicio Respiro de Fin de Semana X
con DI e  Acciones para la madre:
Aumentar el tiempo libre de la madre realizando X - Realizar actividades de ocio durante el tiempo que el padre esta al X
actividades fuera del hogar cuidado del hijo (acudir al grupo de padres, ir al museo, café con las
amigas...)
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ASPECTOS Durante el proceso la familia ha vivido algunos sucesos (empeoramiento de la salud del hijo con DI, muerte de la abuela materna, reorganizacién familiar para cuidar al
RELEVANTES DEL Jpadre materno) que han impedido poner en marcha algunas de la acciones acordadas.
PROCESO
IMPACTO FAMILIA 7
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
IMPACTO DEL
CUESTIONARIO DE |DIMENSIONES ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES CDVF | PROGRAMA
PERCEPCION DEL Yy NUCLEOS DE E+18 PARA PERSONAS CON DID EN LA
IMPACTO EN LA CDVF FAMILIA
FAMILIA PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST |“Si esta habiendo un impacto, eso est3f2=Interaccion familiar

Al: 2 Un poco mejor BE: 4.30 BE: 4.30 BE: 3 BE: 3 clarisimo, un impacto muy importante, por lo|3=Relaciones
A2: 2 Un poco mas IF: 4.42 IF: 4.35 IF: 3 IF: 2.3 menos en la pareja.” (P4, E1, L.293-294) intrafamiliares 4=Mucho
A3: 3 Bastante S: 2.58 S: 2.75 S: 3 S: 3 “Si ha tenido impacto y soy mds conscientefd=Comunicacién
A4: 3 Bastantes BEc: 3.75 BEc: 3.65 BEc: 3 BEc: 3 ahora hablando contigo, del impacto real ylintrafamiliar
AS: E| propio 2=Interaccién |OyHP: 3.92 OyHP:3.58 |OyHP: 1.5 OyHP: 1.5 positivo incluso que ha tenido. Impacto si,
ofrecimiento de familiar A: 4.50 A: 4.17 A: 2 A: 2 porque hablas de cosas que son importantes
participar en el 4=Comunicaci [lyP: 3.57 IyP: 3.36 lyP: 2.5 lyP: 2.5 para ellos.” (P4, E2, F.194-196)
programa. El espacio [6n “Lo de sacar un rato para hablar, ya suponia
para hablar delas |intrafamiliar [TOTAL: 3.97 TOTAL: 3.83 TOTAL:2.57  [TOTAL:2.47 |aue tenian que buscar un hueco para hacer

necesidades
familiares.
La familia considera

que el programa “les
Jha dado la
oportunidad de
fparar” (madre) y
“compensar lo que
daba cada uno como

pareja”. A pesar de
no haber puesto en
marcha todas las
acciones ni conseguir

3=Relaciones
intrafamiliares

eso, 0 a la hora de hacer la escala también se
tenian que sentar y hacer...” (P4, E2, F.206-
208)




Anexos

odos los objetivos la
amilia percibe que el
programa ha tenido
impacto en la pareja,
por lo menos en
hablar y reflexionar
sobre algunas
cuestiones.

Media de Impacto:
3= Bastante

INTENSIDAD

EFICACIA

2=Medio 3=Alta

2=Media
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Tabla 4.8. Familia 8

DESCRIPCION FAMILIA 8
APOYOS PERSONA CON DI
FORMALES INTENSIDAD | ESTIMACION
TAMANO | TIPO DE | EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE DE APOYOS DE SEXO EDAD %DISCAPACI | OCUPACION
FAMILIA | CUIDADORES | SOCIOECONO (RESIDENCIA PDI PARTICIPACION INFORMALES | INTESIDAD DE DAD
PRINCIPALES MICO ASOCIATIVA DE LA APOYOS
FAMILIA
2=3 1=Nuclear| 2=75 afios 2=Medio 2=Zona |[3=3 o0 mas| 2=Contactos regulares 2=Media 3=Alta 1=Hombre| 2=36 afos 2=75.5% | 4=Centro de
miembros urbana apoyos atencion
diurna
PROCESO FAMILIA 8
IMPORTANTE PARA LA FAMILIA DIMENSIONE|NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIO | NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONE| NUCLEOS DE
SCDVF |CONTENIDO NES CDVF | CONTENIDO S CDVF CONTENIDO
. Bienestar 1=Bienestar [l=Estabilidad Resistencia frente a [1=Bienesta [2=Recursos Q Niveles de estrés. [L=Bienestar [1=Estabilidad
e  Reducir el estrés. lemocional |emocional la adversidad r emocionalipsicoldgicos lemocional [emocional
e Que la PcDlI sea feliz de e  Comunicacién en
e  Estar unidos, cercania en el B . afrontamiento pareja. 2=Int9:r.acci6 .3=Relaci9.nes
matrimonio. 2=Interaccié [3=Relaciones —Relaci n familiar  |intrafamiliares
n familiar  |intrafamiliar e Unidad 2=Interacci :’-B—tRefauc')I!'\es e Preocupacion por el
” . .. lintrafamiliares _ N e
VISION FAMILIAR salud/dependencia. es Compromiso on familiar futuro de la PcDI: 5’-0rgan|za<:| 9=Planificacio
3=Salud 6=Salud Falta de ony n para el
(fisicay acompafiamiento. habilidades ¢,
mental) de la
persona con e  Elajuste entre los
15=Aceptacion
e  Repartir tareas. DI recursos de_ la PeDl 6=Acomodac P o,
5=Organizaci 10=Organiza y sus necesidades. i6n y adaptacion a
ony cién en el la
habilidades |hogar y e  Aceptacion de los discapacidad
parentales  |reparto de cambios. 8=Recursos (18=Acceso a
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PLAN DE MEJORA
FAMILIAR

Mejorar el manejo de roles recursos para
rituales del hijo con DI 6=Acomodac|14=B(squed la persona con
ion a de recursos DI
ly apoyos
OBIJETIVOS DIMENSIO |NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF NUCLEOS DE CONTENIDO
NES CDVF | CONTENIDO
Relajar el estrés de los 1=Bienestar (1=Estabilidad ¢  Acciones para los padres: 6=Acomodacién 15=Aceptacion y adaptacién
padres flexibilizando la lemocional |emocional - Reducir los dias de asistencia al CAD (pasar al a la discapacidad

asistencia al CAD del hijo
con DI

Mejorar la comunicacion
con los hermanos del hijo
con Dl realizando peticiones
concretas de lo que
necesitan

2=Interaccio
n familiar

4=Comunicaci
6n
intrafamiliar

menos de 5 dias a 4, sabiendo que algun dia

puede no ir)

Comunicarse mds con los hermanos del hijo con[2=Interaccién familiar

DI, demandando directamente la ayuda que
necesitan en el cuidado de éste.
Visitar al psiquiatra (se incorpora en el

seguimiento)

Hablar con Futubide

3=Salud
8=Recursos

5=0rganizacion y

4=Comunicacion
intrafamiliar

6=Salud (fisica y mental) de
la persona con DI

18=Acceso a recursos para
la persona con DI
9=Planificacién para el

habilidades parentales futuro
VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS
OBIJETIVOS SI NO ACCIONES SI NO
Relajar el estrés de los padres flexibilizando la asistencia| X e  Acciones para los padres:
al CAD del hijo con DI - Reducir los dias de asistencia al CAD (pasar al menos de 5 dias a 4, X
SEGUIMIENTO Y Mejorar la comunicacién con los hermanos del hijo con | X sabiendo que algln dia puede no ir)
CIERRE DI realizando peticiones concretas de lo que necesitan - Comunicarse mas con los hermanos del hijo con DI, demandando X
directamente la ayuda que necesitan en el cuidado de éste.
- Visitar al psiquiatra (se incorpora en el seguimiento) X
- Hablar con Futubide X
Problemas para que la familia cumplimente el cuestionario de percepcidon. Quedan el 5 de abril de 2015, pero por motivos personales, de salud de la madre no
ASPECTOS pueden hacerlo. Vuelven a quedar. Finalmente no lo realizan, segun la profesional la edad de los cuidadores principales puede ser uno de los motivos. Les cuestaj
RELEVANTES DEL mucho cumplimentar la escala de CdVF, por lo que se decide preguntarles el impacto de otra manera, utilizando una de las herramientas de la primera version del
PROCESO programa.

Han cerrado algo mas tarde de lo previsto.
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Io Seguira trabajando con la familia.
IMPACTO FAMILIA 8
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE DIMENSIONES ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES |IMPACTO DEL
PERCEPCION DEL CDVFy E+18 PARA PERSONAS CON CDVF Y NUCLEOS | PROGRAMA
IMPACTO EN LA NUCLEOS DE DID DE CONTENIDO [EN LA FAMILIA
FAMILIA CONTENIDO PRE-TEST | POST-TEST | PRE-TEST POST-TEST
A1: BE: 4.40 BE: 4.20 BE: BE: “Mi impresién es buena”. (P5, E1,L.475) 3=Bastante
A2: IF: 4.15 IF: 3.92 IF: IF:
A3: S: 3 S: 2.25 S: S: “Yo creo que tiene un impacto (...), el programa nos
A4: BEc: 3.35 BEc: 4.35 BEc: BEc: ayudaba a dirigirnos a una meta”. (P5, E2, L.322)
AS: OyHP: 4.38 OyHP: 4.38 (OyHP: OyHP:
No se ha realizado, pero A: 4.39 A: 3.94 A: A:
la profesional ha lyP: 3.93 lyP: 3.71 lyP: lyP:
recogido la percepcion
de la familia utilizando TOTAL: 4.01 [TOTAL: 3.94 [TOTAL: TOTAL:

una herramienta de la
primera version del
programa.
La percepcién de la
familia es la siguiente:
e  Nosveiamos en un
pozo y estas
sesiones han sido
un resurgir de algo.
® Hemos mejorado
en el tema del
centro

o Fue muy positivo
hablar de nuestra
familia y no solo de
la persona con DI.

e  Nos sentimos mas

6=Acomodacién
14=Busqueda de
recursosy
apoyos
B8=Recursos
18=Acceso a
recursos para la
persona con DI
2=Interaccion
familiar
4=Comunicacién
Intrafamiliar
1=Bienestar
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tranquilos. mocional
1=Estabilidad
emocional

IMedia de Impacto:

CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_FAMILIA 8

GRADO DE COHERENCIA

INTENSIDAD

EFICACIA

3=Alto

2=Media

3=Alta
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Tabla 4.9. Familia 9

DESCRIPCION FAMILIA 9

habilidades

APOYOS PERSONA CON DI
FORMALES
TAMANO TIPODE | EDAD MEDIA NIVEL LUGAR DE PARTICIPACION INTENSIDAD |ESTIMACION| SEXO EDAD |%DISCAPACI| OCUPACION
FAMILIA | CUIDADORES |SOCIOECONO | RESIDENCIA PDI ASOCIATIVA DE LA DE APOYOS DE DAD
PRINCIPALES Mico FAMILIA INFORMALES | INTESIDAD
DE APOYOS
2=3 miembros | 1=Nuclear 1=60 afios 2=Medio |2=Zona urbana|3=3 o mas [3=Contactos regulares| 2=Media 3=Alta 1=Hombre| 1=30 1=65% 2=Centro
apoyos + participacion afios ocupacional
PROCESO FAMILIA 9
IMPORTANTE PARA LA FAMILIA |DIMENSION | NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES|NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSION | NUCLEOS DE
ES CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO ES CDVF CONTENIDO
e  Estabilidad emocional y laboral [1=Bienestar [1=Estabilidad |e¢  Ser felices 1=Bienestar |l=Estabilidadle @ Cémo 2=Interaccid [5=Gestiony
de la PcDI emocional emocional juntos emocional emocional abordamos los |n familiar  [resolucion de
8=Recursos [18=Acceso a problemas de la conflictos:
recursos para e  Elcarifoyel [2=Interaccion [3=Relaciones PcDl en relacién estrategias
la persona con respeto familiar intrafamiliare a sus relaciones
DI o La S sociales.
e  Salud 3=Salud 6=Salud (fisica comunicacion 4=Comunicac
VISION FAMILIAR ly mental) de la intrafamiliar ion
persona con DI intrafamiliar
8=Recursos
e  Trabajo del matrimonio. 4=Bienestar lecondmicosy Je  Situacion 4=Bienestar [8=Recursos
econdmico |materiales econdmica econdmico  lecondmicos
9=Planificacié estable y materiales
e Elfuturo de la PcDI 5=Organizaci|n para el
ony futuro
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parentales |17=Relaciones
e Lavida social de la PcDI 7=Inclusidn yjsociales de la
e  Amistades participacionjpersona con DI
OBIJETIVOS DIMENSION| NUCLEOS ACCIONES DIMENSIONES CDVF NUCLEOS CDVF
ES CDVF CDVF

e Ayudar al hijo con Dl a evitar |6=Acomodac(l3=Desarrollo e  Acciones para los Padresy el hijo con DI: 6=Acomodacién 14=Busqueda de recursosy

las situaciones conflictivas con [ién de la - Pedir cita con el Psicélogo de 8=Recursos apoyos

los demas (‘a que no se meta autonomia/vid Gorabide/acudir al psicdlogo 18=Acceso a recursos para

PLAN DE MEJORA en lios) Q la persona con DI

FAMILIAR independiente

e  Aumentar la autonomia/vida [8=Recursos [18=Accesoa |e  Acciones para el hijo con DI:

independiente del hijo con recursos para |- Realizar una propuesta de ocio alternativas:
DI/disminuir la dependencia de la persona con Salidas de dia/fin de semana

los padres: ‘Animarle a que DI

participe en actividades de ocio

con apoyo’.

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

OBJETIVOS Sl NO ACCIONES Sl NO
e  Ayudar al hijo con DI a evitar las situaciones conflictivas con| X e  Acciones para los Padres y el hijo con DI:
SEGUIMIENTO Y CIERRE los demds (‘a que no se meta en lios) - Pedir cita con el Psicélogo de Gorabide/acudir al psicélogo X
e  Aumentar la autonomia/vida independiente del hijo con e Acciones para el hijo con DI:
DI/disminuir la dependencia de los padres: ‘Animarle a que | X - Realizar una propuestas de ocio alternativas: Salidas de dia/fin de X
participe en actividades de ocio con apoyo’ semana

IE! proceso es satisfactorio y la familia se muestra muy dispuesta a participar.

ASPECTOS RELEVANTES
DEL PROCESO
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IMPACTO FAMILIA 9
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE DIMENSIONES y ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES Y IMPACTO
IPERCEPCION DEL IMPACTO| NUCLEOS CDVF E+18 PARA PERSONAS CON DID NUCLEOS CDVF DEL
EN LA FAMILIA PROGRAMA
EN LA
FAMILIA
PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST
A1: 2 Un poco mejor BE: 5 BE: 490  [BE:3 BE: 3 “Yo creo que si” (P6, E1, L. 241)
A2: 3 Bastante mas capaces IF: 4.58 IF: 4.50 IF: 3 IF: 3 “Creo que han conseguido casi todos los 4=Mucho
A3: 4 Muchas S: 3 S: 2.58 S: 2 S: 2 objetivos que se han marcado como
A4: 4 Mucho BEc: 5 BEc: 4 BEc: 3 BEc: 3 familia (...) Yo creo que si” (P6, E2,Minuto
AS: Participar junto con la [2=Interaccién  |OyHP: 4.96 OyHP: 4.96 [OyHP: 3 OyHP: 3 5:58)
PcDI. Hablar los tres de las familiar A: 4.83 A: 4.78 A: 2.5 A: 2.5 “Yo creo que el programa les ha servido  2=Interaccién
cosas que nos preocupan y [3=Relaciones lyP: 4.64 lyP: 4.36 lyP: 3 lyP: 3 mucho para sentarse en un espacio familiar
buscar soluciones poniendofintrafamiliares diferente”. (P6, E1, L. 245) A=Comunicacion
todos de nuestra parte.  4=Comunicacién [TOTAL: 4.67 TOTAL: 4.42 TOTAL: 2.78  [TOTAL: 2.78 intrafamiliar
Que la PcDI haya tomado |fintrafamiliar
sus propias decisiones para [5=Gestién y
mejorar. resolucion de
conflictos:
Media de Impacto: 4= estrategias
Mucho 5=0rganizacion y
habilidades
parentales
13=Desarrollo de
la
autonomia/vida
independiente
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EFICACIA

2=Medio 1=Baja 3=Alta
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Tabla 4.10. Familia 10

DESCRIPCION FAMILIA 10

APOYOS PERSONA CON DI
TAMANO| TIPO DE EDAD NIVEL LUGAR DE FORMALES
FAMILIA | CUIDADORES | SOCIOECONOMIC |[RESIDENCIA INTENSIDAD [ESTIMACION DE| SEXO EDAD |%DISCAPACI| OCUPACION
PRINCIPALES (0] PDI PARTICIPACION DE APOYOS | INTESIDAD DE DAD
ASOCIATIVA DE LA INFORMALES APOYOS
FAMILIA
2=3 1=Nuclear | 2=69.5 afios 2=Medio 2=Zona |1=1 apoyo| 1=Contactos esporadicos | 2=Media 1=Baja 1= 2=42 aios 2=82% 5=Sin
Imiembros urbana Hombre ocupacién
PROCESO FAMILIA 10
IMPORTANTE PARA LA FAMILIA [DIMENSIONE|NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONE| NUCLEOS DE NO FUNCIONA |DIMENSION | NUCLEOS DE
S CDVF CONTENIDO S CDVF CONTENIDO ES CDVF CONTENIDO
*  Salud 3=Salud 6=Salud e Apoyomutuo  [2=Interacci6 3=Relaciones |o  Dependencia [2=Interacci6 [3=Relaciones
(fisica y n familiar  (intrafamiliares mutua entre la |n familiar  |intrafamiliares
mental) de la 4=Comunicacién PcDly los
VISION FAMILIAR personacon Je  Comunicacién intrafamiliar padres.
DI
e  Elfuturo dela PcDI 5=0rganizaci [9=Planificaci
ony 6n para el o  Compartir 5=0rganizaci|10=0rganizacién
habilidades [futuro cuidados y ony en el hogary
parentales responsabilidade [habilidades [reparto de roles
s parentales
OBJETIVOS DIMENSION |NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF| NUCLEOS DE CONTENIDO
ES CDVF |CONTENIDO
e  Aumentar los 5=Organizaci[l1=Vidaen e  Acciones para los Padres: 2=Interaccién 3=Relaciones intrafamiliares
espacios/tiempos para la ony familia - Realizar actividades en pareja y con amigos: salir familiar
PLAN DE MEJORA relacion en pareja del habilidades a comer/cenar, ir al cine, organizar una comida [7=Inclusiény 16=Relaciones sociales de la
FAMILIAR matrimonio-vida social parentales con los amigos... participacién familia
- Marcar horarios de llegada al hijo con DI. 5=0rganizaciony [10=Organizacién en el hogar
habilidades y reparto de roles
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e  Aumentar la autonomia/vida 13=Desarroll parentales
independiente del hijo con DI o dela e  Acciones para el hijo con DI: =Recursos 18=Acceso a recursos de la
e  Disminuir la dependencia de autonomia/vil- Realizar una estancia temporal en la OLA persona con DI
los padres da - Acudir los sdbados al RFSCADOLA
independient}- Llamar a M. para quedar para la siguiente
e sesion.
VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS
OBIJETIVOS SI NO ACCIONES Sl NO
e  Aumentar los espacios/tiempos para la relacién en pareja X e  Acciones para los Padres:
del matrimonio-vida social - Realizar actividades en pareja y con amigos: salir a comer/cenar, iral| X
SEGUIMIENTO Y cine, organizar una comida con los amigos...
CIERRE - Marcar horarios de llegada al hijo con DI X
e  Aumentar la autonomia/vida independiente del hijo con X e  Acciones para el hijo con DI:
DI X - Realizar una estancia temporal en la OLA lo pide la PDI en el X
° Disminuir la dependencia de los padres seguimiento)
- Acudir los sabados al RFSCADOLA X
- Llamar a M. para quedar para la siguiente sesion. X
ASPECTOS e Los problemas de salud de la persona con DI condicionan a los padres a la hora de probar nuevos recursos.
RELEVANTES DEL e  Durante el proceso la madre ha sufrido una intervencién quirdrgica, lo que la ha hecho que el proceso se haya cerrado mas tarde.
PROCESO
IMPACTO FAMILIA 10
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE [DIMENSIONES ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES | IMPACTO DEL
PERCEPCION DEL | y NUCLEOS E+18 PARA PERSONAS CON DID y NUCLEOS |PROGRAMA EN
IMPACTO EN LA CDVF CDVF LA FAMILIA
FAMILIA PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST “Yo creo que si”. (P6, E2, L. 202)
A1: 3 Bastante mejor BE: BE: BE: BE: 3 “El ser capaz de verbalizar y ver ah, pues es que en]2=Interaccion 3=Bastante
[A2: 3 Bastante mas IE: IE: IE: IF: 2.3 nuestra familia funcionan un montén de cosas, o en elifamiliar
capaces 5. S: S: S: 3 caso de ellos, no? que son un matrimonio con un hijo y@=Comunicacié
A3: 3 Bastantes BEc: BEc: BEC: BEc: 3 anda, si tenemos un montén de apoyos! Lo que pasa esjn intrafamiliar
Ad: 4 Mucho OyHP: OyHP: OyHP: OyHP: 2.5 que si no los verbalizas no sabes cuantos apoyos
A5: Haber 2=Interaccién |A: A: A: A: 1 tienes. Yo creo que eso si ha servido a la familia (..)
recuerdo la familia 10 que claro, tu ves a una persona
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participado los tres y familiar lyP: lyP: lyP: lyP: 2.5 con bastantes necesidades de apoyo, vale? Y de
haber hablado de las [3=Relaciones repente estamos ahi hablando y saltaba con cosas que
cosas. Que nuestro [intrafamiliares [TOTAL: TOTAL: ITOTAL: TOTAL: 2.47 decian, pues lo esta entendiendo todo, pues claro que
hijo pierda el miedo 4=Comunicaci lo ha entendido. (..) El hecho de que estuvieran
a las residencias on sentados hablando y que el hijo con DI estuviera y

intrafamiliar participara también les hizo abrir los” (P6, E2, L. 221+
IMedia: 4=Mucho 5=0rganizacio 231)

ny

habilidades

parentales

13=Desarrollo

de la

autonomia/vid

a

independiente

CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_FAMILIA 10
GRADO DE COHERENCIA INTENSIDAD EFICACIA
3=Alto 3=Alta 3=Alta
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Tabla 4.11. Familia 11

DESCRIPCION FAMILIA 11
APOYOS PERSONA CON DI
TAMANO | TIPO DE EDAD NIVEL LUGAR DE FORMALES
FAMILIA | CUIDADORES | SOCIOECONO |RESIDENCIA INTENSIDAD | ESTIMACION SEXO EDAD |%DISCAPACI| OCUPACION
PRINCIPALES MICO PDI PARTICIPACION DE APOYOS DE DAD
ASOCIATIVA DE LA FAMILIA | INFORMALES |INTESIDAD DE
APOYOS
1=2 1=Nuclear| 2=69afios |3=Medio-bajo| 2=Zona 2=2 1=Contactos regulares 3=Alta 2=Media 2=Mujer |1=34 afios 2=73% 4=Centro de
miembros urbana apoyos atencion diurna
PROCESO FAAMILIA 11
IMPORTANTE PARALA  DIMENSIONE| NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONES| NUCLEOS DE
FAMILIA S CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO
Ser feliz 1=Bienestar [1=Estabilidad e  Elcarifio 2=Interaccién [3=Relaciones |¢ Lahorade 5=0rganizacié [12=Rutinas
lemocional [emocional familiar intrafamiliares levantarse n y habilidades
VISION FAMILIAR Estar unidas 2=Interaccié [3=Relaciones parentales
Carifio y respeto n familiar  |intrafamiliares
El futuro de la PcDI. 5=0rganizaci|{9=Planificacién
ony para el futuro
habilidades
parentales
OBJETIVOS DIMENSION| NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF | NUCLEOS DE CONTENIDO
ES CDVF CONTENIDO
e  Cubrir las necesidades 3=Salud 7=Salud (fisicay |  Acciones para la madre 3=Salud 7=Salud (fisica y mental) de la
basicas de la madre mental) de la - Acudir al comedor social. 8=Recursos familia
PLAN DE MEJORA (comidas) familia 19=Acceso a recursos para la
FAMILIAR familia
e  Proporcionar asistencia en [5=0rganizaci|10=Organizacion |- Servicio de ayuda a domicilio 5=0rganizacion y 10=0rganizacién en el hogary
el hogar para que la madre/ény en el hogary - Poner limites a la hija (que se levante a la hora |habilidades parentalesireparto de roles
se sienta mas acompafiadalhabilidades [reparto de roles de lacama...) 8=Recursos 18=Acceso a recursos para la
en la organizacion del parentales persona con DI
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hogar.

e  Empoderar a la madre.

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

OBIJETIVOS SI NO ACCIONES SI NO
SEGUIMIENTOY Je  Cubrir las necesidades basicas de la madre (comidas) X e Acciones para la madre
CIERRE e  Proporcionar asistencia en el hogar para que la madre X - Acudir al comedor social. X
se sienta mas acompafiada en la organizacién del - Servicio de ayuda a domicilio X
hogar. X - Poner limites a la hija (que se levante a la hora de la cama...) X
e  Empoderar ala madre.
ASPECTOS e  El primer dia se muestran muy nerviosas y deciden cambiar el lugar de las sesiones.
RELEVANTES DEL Je Las sesiones se realizardn en su propio hogar.
PROCESO
IMPACTO FAMILIA 11
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE|DIMENSIONES ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES Y IMPACTO DEL
PERCEPCION DEL Yy NUCLEOS E+18 PARA PERSONAS CON NUCLEOS CDVF PROGRAMA EN
IMPACTO EN LA CDVF DID LA FAMILIA
FAMILIA PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST
A1: 4 Mucho mejor| BE: 2.70 BE: 3.50 BE: 2 BE: 2.5 ®  Su CdVF ha mejorado.
A2: 4 Mucho més IF: 3.38 IF: 3.54 IF: 2 IF: 3 e Lamadre se siente empoderada y capaz, 7=Inclusién y 4=Mucho
capaces S: 4.50 S: 4.83 S: 2 S: 2 incluso se ha hecho un grupo de amigas con  [participacion
A3: 4 Muchas BEc: 2.20 BEc: 2.20 BEc: 2 BEc: 2 las que salir. 16=Relaciones
A4: 4 Mucho OyHP: 2.25 OyHP: 2.83  [OyHP: 2 OyHP: 2.5 “Si, en la primera ademas ellos mismos decian quelsociales de la familia
AS5: Hablar 2=Interaccién |A: 3.22 A: 4.22 A: 1.5 A: 1.5 les habia servido para mucho llevar a cabo el
familiar lyP: 3.86 lyP: 4.43 lyP: 1.5 lyP: 1.5 programa, porque el hecho de haberlo hecho de
IMedia de Impacto:4=Comunicaci arriba abajo, venga qué pasa, objetivos, tal, tal, tal,
4 on TOTAL: 3.03 TOTAL: 3.51 [TOTAL:1.85 [TOTAL:2.14 |pues han visto la realidad, porque no lo veian no.”
intrafamiliar (P7,E2, L.181-183).
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EFICACIA

1=Nulo 2=Media 3=Alta
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Tabla 4.12. Familia 12

DESCRIPCION FAMILIA 12

parentales

APOYOS PERSONA CON DI
FORMALES
TAMANO | TIPO DE EDAD NIVEL LUGAR DE INTENSIDAD | ESTIMACION
FAMILIA | CUIDADORES | SOCIOECONO [RESIDENCIA PDI PARTICIPACION DE APOYOS DE SEXO EDAD |%DISCAPA| OCUPACION
PRINCIPALES MICO ASOCIATIVA DE LA INFORMALES |INTESIDAD DE CIDAD
FAMILIA APOYOS
3=4 3=Ampliada| 1=53 afios |3=Medio-bajo | 2=Zona |1=1apoyo | 1=Contactos esporadicos 1=Baja 1=Baja PDI1: |PDI1:3=57| PDI1: PDI 1: 5=Sin
miembros urbana 2=Mujer afios 1=-68% ocupacion
PDI2: |PDI2:2=37| PDI2: |PDI2:4=Centro
1=Hombre| afos 2=79% de atencion
diurna
PROCESO FAMILIA 12
IMPORTANTE PARA LA FAMILIA [DIMENSION| NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSION | NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONE | NUCLEOS DE
ES CDVF | CONTENIDO ES CDVF | CONTENIDO S CDVF CONTENIDO
e  Estar bien 1=Bienestar|l=Estabilidad
lemocional |emocional
e  Apoyarnos 2=Interacci [3=Relaciones No han hecho No han hecho
VISI()N FAMILIAR o Preocuparnos los unos por 6n familiar |intrafamiliare
los otros S
e  Futuro 5=0rganiza [9=Planificacio
cion y n para el
habilidades futuro




Anexos

349

OBJETIVOS DIMENSION |[NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF NUCLEOS DE
ES CDVF |CONTENIDO CONTENIDO
e  Que la familia cambie su 8=Recursos |19=Accesoa|e  Tramitar solicitud para Etxebide 8=Recursos 19=Acceso a recursos
lugar de residencia. recursos e  Revisién discapacidad para la familia
para la Solicitud de residencia (se afiade en el
familia seguimiento)
e  Solicitar tarjeta de estacionamiento
PLAN DE MEJORA
FAMILIAR e  Aumentarlosapoyosala [5=Organizac|10=Organizale  Consultar en Servicios Sociales por ayudas en el
familia para desahogarala [iéony cion en el hogar.
tia (cuidadora principal) habilidades |hogary
®  Buscar una persona que parentales [repartode |  solicitar en Servicios Sociales acompafiamiento.
ayude a la familia con la roles
limpieza del hogar
®  Buscar una persona que
acompaiie a la familia a las
citas médicas.
VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS
OBIJETIVOS Sl NO ACCIONES Sl NO
e  Que la familia cambie su lugar de residencia. X e  Tramitar solicitud para Etxebide X
e  Revision discapacidad X
e  Solicitud de residencia (se aflade en el seguimiento) X
SEGUIMIENTO Y
CIERRE e  Solicitar tarjeta de estacionamiento X
®  Aumentar los apoyos a la familia para desahogar a la tia X le  Consultar en Servicios Sociales por ayudas en el hogar. X
(cuidadora principal) e  Solicitar en Servicios Sociales acompafiamiento. X
e  Buscar una persona que ayude a la familia con la limpieza X
del hogar
e  Buscar una persona que acompafie a la familia a las citas X
médicas
ASPECTOS o No parece que sean realmente conscientes de su situacion.
RELEVANTES DEL e  Relaciones complicadas entre los miembros de la familia.
PROCESO e Las sesiones se llevan a cabo en el domicilio, por los problemas de movilidad de las dos personas con DI.
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IMPACTO FAMILIA 12
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE  |DIMENSIONES | ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES Y| IMPACTO DEL
PERCEPCION DEL NUCLEOS E+18 PARA PERSONAS CON DID NUCLEOS CDVF | PROGRAMA EN
IMPACTO EN LA NCDVF LA FAMILIA
FAMILIA PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST |“Con los cambios que han hecho no van a
Al: 2 Un poco mejor BE: 3.95 BE: 3.60 BE: 2.25 BE: 2.5 conseguir estar bien, van a estar un poco
A2: 2 Un poco mas IF: 3.42 IF: 2.81 IF: 2.4 IF: 2.3 mejor”. (P7, E2, Minuto 14:26) 2=Poco
capaces S:2.75 S: 2.33 S: 2.5 S: 3
A3: 4 Muchas BEc: 2.50 BEc: 2.15 BEc: 1.5 BEc: 2
A4: 3 Bastante OyHP: 2.58 OyHP: 2.38 OyHP: 1.75 OyHP: 2
A5: Solucionar el asunto [8=Recursos A: 4.06 A:4.11 A: 1.5 A: 1.5
de la vivienda, situacién [19=Acceso a lyP: 3.29 lyP: 2.57 lyP: 1.5 lyP: 1
socio-sanitaria y recursos para la
conseguir la tarjeta de [familia TOTAL: 3.22  [TOTAL: 2.86 TOTAL: 1.9 TOTAL: 2.04

estacionamiento.
Hablar en familia de las [2=Interaccion
cosas que nos familiar
preocupan y de temas {4=Comunicacién
que hasta la fecha no intrafamiliar
habiamos abordado.

Media de Impacto: 3
Bastante

CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_FAMILIA 12

GRADO DE COHERENCIA INTENSIDAD EFICACIA

2=Medio 3=Alta 1=Baja




Tabla 4.13. Familia 13

Anexos

DESCRIPCION FAMILIA 13

APOYOS PERSONA CON DI
FORMALES
INTENSIDAD | ESTIMACION
TAMANO | TIPO DE EDAD NIVEL LUGAR DE PDI PARTICIPACION DE APOYOS DE SEXO EDAD |%DISCAPA| OCUPACION
FAMILIA | CUIDADORES | SOCIOECONO | RESIDENCIA ASOCIATIVA DE LA INFORMALES |INTESIDAD DE CIDAD
PRINCIPALES MICO FAMILIA APOYOS
2=3 1=Nuclear 2=72 afios 2=Medio 2=Zona 3=3 0 | 1=Contactos esporadicos 3=Alta 3=Alta 2=Mujer |2=46 afios| 1=65% 2=Centro
miembros urbana mas ocupacional
apoyos
PROCESO FAMILIA 13
IMPORTANTE PARA LA DIMENSIONES |NUCLEOS DE FUNCIONA DIMENSIONES NUCLEOS DE NO FUNCIONA DIMENSIONE | NUCLEOS DE
FAMILIA CDVF CONTENIDO CDVF CONTENIDO S CDVF CONTENIDO
*  Salud 3=Salud 6=Salud e  Expresar 1=Bienestar [2=Recursos |¢  Relacién madre  [2=Interaccién 3=Relaciones
(fisica y sentimientos emocional psicolégicos hija. familiar intrafamiliare
mental) de la positivos. de o s
VISION FAMILIAR persona con afrontamien e Planteamiento de [5=Organizaci [9=Planificacio
DI to futuro, no ony n para el
e QuelaPcDlesté en el 5=0rganizacio [9=Planificaci ¢  Relacién padre hija.[2=Interaccién [3=Relaciones compartidos. habilidades ([futuro
futuro protegida n y habilidadesén para el familiar intrafamiliar parentales  [10=Organizac
parentales futuro es e  Reparto de tareas ion en el
en el hogar. hogar y
reparto de
roles
OBJETIVOS DIMENSIONES |NUCLEOS DE ACCIONES DIMENSIONES CDVF | NUCLEOS DE CONTENIDO
CDVF CONTENIDO
PLAN DE MEJORA Je  Mejorar la relacién 2=Interaccién [3=Relaciones|e  Acciones para la madrey la hija: 5=0rganizacién y 10=0Organizacion en el hogar
FAMILIAR madre/ hija. familiar intrafamiliar |- Salir juntas a pasear habilidades parentales |y reparto de tareas
es - Compartir el momento de ver la TV.
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e  Aumentar la autonomia

de la hija con DI.

5=0rganizacioé {13=Desarroll

n y habilidadesjo de la

parentales autonomia/v
ida
independien
te

Hacer algunas labores del hogar juntas (fregar)
Acciones para la hija:

Fregar después del desayuno.

Preparar su maleta.

IraTL. 6=Acomodacién

8=Recursos

apoyos

14=Busqueda de recursos y

18=Acceso a recursos para
la persona con DI

VALORACION DEL CUMPLIMIENTO DE LAS ACCIONES Y LOGRO DE LOS OBJETIVOS

OBIJETIVOS SI NO ACCIONES SI NO
e  Mejorar la relacién madre/ hija. e  Acciones para la madrey la hija:
- Salir juntas a pasear
- Compartir el momento de ver la TV.
SEGUIMIENTOY o  Aumentar la autonomia de la hija con DI. - Hacer algunas labores del hogar juntas (fregar)
CIERRE
e  Acciones para la hija:
- Fregar después del desayuno.
- Preparar su maleta.
- IraTL X
ASPECTOS e  Familia muy positiva y conformista.
RELEVANTES DEL e  Tienen una visién positiva de su situacion.
PROCESO o  En una de las sesiones se vive una situacién bastante tensa entre la PDI y su madre, lo que impide realizar el Plan.
IMPACTO FAMILIA 13
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
GRADO DE
CUESTIONARIO DE |DIMENSIONES y ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE CDVF- VALORACION CUALITATIVA DIMENSIONES Y | IMPACTO DEL
PERCEPCION DEL | NUCLEOS CDVF E+18 PARA PERSONAS CON DID NUCLEOS CDVF | PROGRAMA EN
IMPACTO EN LA LA FAMILIA
FAMILIA PRE-TEST POST-TEST PRE-TEST POST-TEST |e Parece que ha impactado en la capacidad [2=Interaccién
Al: 2 Un poco mejor BE: 4.30 BE: 4.20 BE: 2.5 BE: 3 de escucha y a la hora de establecer familiar 2=Poco
A2: 2 Un poco mas IF: 4.50 IF: 4.50 IF: 3 IF: 3 dialogo. 4=Comunicacion
capaces S: 3.58 S: 3.42 S: 3 S: 3 o  Es posible que esto sirva como palanca de [intrafamiliar
A3: 2 Pocas BEc: 4.40 BEc: 4.20 BEc: 3 BEc: 3 cambio de acciones mas concretas y que les
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A4: 3 Bastante OyHP: 3.92 OyHP:3.96 |OyHP: 3 OyHP: 2.5 sirva para incorporar nuevas estrategias
A5: Estar todos juntos. [2=Interaccion  |A: 4.50 A: 4.50 A: 1 A: 2 que les permitan tratar temas importantes
familiar |lyP: 4.07 lyP: 4 lyP: 3 lyP: 2.5 que ahora no se sienten capaces de tratar.

Media de Impacto: 3= [3=Relaciones “Las actividades fuera de lo que puede ser el

Bastante Intrafamiliares  |TOTAL: 4.22 TOTAL: 4.16 [TOTAL: 2.64 [TOTAL:2.71 dmbito laboral se estén viendo que si necesita
algo mas su hija, y en ese caso si creo que el
impacto es importante y yo creo que el impacto
si esta ahi a fuerza de remover aquello que
parecia que estaba muy tranquilo ya que pues
seguramente no lo estaba tanto”. (P8, E1, L.
202-205) 5=0rganizacion y
“Yo creo que, no sé si mucho o poco, pero algo |habilidades
sin hablado del futuro y de la hija... asi que un  |parentales
pequefio impacto si ha tenido”. (P8, E2, L. 235- [9=Planificacidn
236) para el futuro

CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR_FAMILIA 13
GRADO DE COHERENCIA INTENSIDAD EFICACIA
3=Alto 3=Alta 1=Baja
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Tabla 4.14. Grado de Coherencia

NUCLEOS IMPACTO
FAMILIAS NUCLEOS VISION FAMILIAR NUCLEOS PLAN DE MEJORA FAMILIA PROFESIONALES GRADO DE
FAMILIAR COHERENCIA
Relaciones Intrafamiliares (IF) Relaciones Intrafamiliares (IF) Comunicacion e Comunicacién Intrafamiliar
Comunicacion Intrafamiliar (IF) Comunicacion Intrafamiliar (IF) Intrafamiliar (IF) (IF)
Gestion y resolucion de Gestion y resolucion de e Gestidn y resolucion de
conflictos: estrategias (IF) conflictos: estrategias (IF) conflictos: estrategias (IF)
F1 Organizacion en el hogar y Desarrollo de la autonomia/vida e  Desarrollo de la 3
reparto de roles (OyHP) independiente (OyHP) autonomia/vida
Vida en familia (OyHP) independiente (OyHP)
Rutinas (OyHP)
Estabilidad emocional (BE) Relaciones Intrafamiliares (IF) Relaciones Intrafamiliares | ¢  Comunicacién Intrafamiliar
Relaciones Intrafamiliares (IF) Comunicacion Intrafamiliar (IF) (IF) (IF)
Comunicacién Intrafamiliar (IF) Gestion y resolucion de
Gestion y resolucion de conflictos: estrategias (IF)
conflictos: estrategias (IF) Organizacién en el hogary 3
F2 Organizacion en el hogar y reparto de roles (OyHP)
reparto de roles (OyHP) Busqueda de recursos y apoyos
Vida en familia (OyHP) (A)
Acceso a recursos para la
persona con DI (R)
Relaciones Intrafamiliares (IF) Planificacién para el futuro e Gestion y resolucion de
Salud (fisica y mental) de la (OyHP) conflictos: estrategias (IF)
persona con DI (S) Busqueda de recursos y apoyos
Planificacién para el futuro (A)
(OyHP) Acceso a recursos para la
Vida en familia (OyHP) persona con DI (R)
F3 Rutinas (OyHP) 2
Busqueda de recursos y apoyos
(A)
Relaciones sociales de la familia
(lyP)
Relaciones sociales de la
persona con DI (lyP)
Acceso a recursos para la




persona con DI (R)

Relaciones Intrafamiliares (IF)
Recursos econdmicos y
materiales (BEc)

Busqueda de recursos y apoyos

Blsqueda de recursos y apoyos
(A)

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

e  Busqueda de recursosy
apoyos (A)

F4 (A)
Relaciones sociales de la
persona con DI (lyP)
Acceso a recursos para la
persona con DI (R)
Estabilidad emocional (BE) Relaciones Intrafamiliares (IF) e  Relaciones Intrafamiliares Relaciones Intrafamiliares (IF)
Recursos psicoldgicos de Gestidn y resolucion de (IF) Comunicacidn Intrafamiliar
afrontamiento (BE) conflictos: estrategias (IF) e  Comunicacién (IF)
Relaciones Intrafamiliares (IF) Salud (fisica y mental) de la Intrafamiliar (IF)
Comunicacién Intrafamiliar (IF) persona con DI (S)
Gestion y resolucion de Desarrollo de la autonomia/vida
F5 conflictos: estrategias (IF) independiente (OyHP)
Salud (Fisica y mental) de la Relaciones sociales familiares
persona con DI (S) (lyP)
Recursos econdmicos y Relaciones sociales de la
materiales (BEc) persona con DI
Relaciones sociales de la
persona con DI (lyP) Acceso a recursos para la
persona con DI (R)
Estabilidad emocional (BE) Salud (fisica y mental) de la e  Comunicacién Relaciones Intrafamiliares (IF)
Relaciones Intrafamiliares (IF) persona con DI (S) Intrafamiliar (IF)
Salud (fisica y mental) familiar Organizacién en el hogary
(S) reparto de roles (OyHP)
Recursos econémicos y Relaciones sociales de la
materiales (BEc) persona con DI (lyP)
F6

Planificacién para el futuro
(OyHP)

Organizacién en el hogary
reparto de roles (OyHP)
Busqueda de recursos y apoyos
(A)

Acceso a recursos para la

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)
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familia (R)

F7

Estabilidad emocional (BE)
Recursos psicoldgicos de
afrontamiento (BE)

Relaciones intrafamiliares (IF)
Comunicacion intrafamiliar (IF)
Gestion y resolucion de
conflictos: Estrategias (IF)
Salud (fisica y mental) de la
persona con DI (S)
Organizacion en el hogary
reparto de roles (OyHP)
Busqueda de recursos y apoyos
(A)

Relaciones sociales de la familia
(lyP)

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

Organizacién en el hogary
reparto de roles (OyHP)
Desarrollo de la autonomia/vida
independiente (OyHP)
Relaciones sociales de la familia
(lyP)

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

Comunicacion
intrafamiliar (IF)
Busqueda de recursos y
apoyos (A)

Relaciones intrafamiliares (IF)
Comunicacion intrafamiliar
(IF)

F8

Estabilidad emocional (BE)
Recursos psicolégicos de
afrontamiento (BE)
Relaciones intrafamiliares (IF)
Comunicacion intrafamiliar (IF)
Salud (fisica y mental) de la
persona con DI (S)
Planificacién para el futuro
(OyHP)

Organizacién en el hogary
reparto de roles (OyHP)
Aceptacion y adaptacion ala
discapacidad (A)

Estabilidad emocional (BE)
Comunicacion intrafamiliar (IF)
Salud de la persona con DI
(Fisica y mental) (S)
Planificacién para el futuro
(OyHP)

Acepta y adaptacion a la
discapacidad (A)

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

Estabilidad emocional (BE)
Busqueda de recursos y
apoyos (A)

F9

Relaciones intrafamiliares (IF)
Comunicacion intrafamiliar (IF)
Gestion y resolucion de
conflictos: Estrategias (IF)
Salud (fisica y mental) de la

Busqueda de recursos y apoyos
(A)

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

Relaciones intrafamiliares
(IF)

Gestion y resolucion de
conflictos: Estrategias (IF)
Desarrollo de la

Comunicacién intrafamiliar
(IF)
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persona con DI (S)
Recursos econdmicos y
materiales (BEc)
Planificacion para el futuro
(OyHP)

Relaciones sociales de la
persona con DI (lyP)
Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

autonomia/vida
independiente (OyHP)

F10

Relaciones intrafamiliares (IF)
Comunicacidn intrafamiliar (IF)
Salud (fisica y mental) de la
persona con DI (S)
Planificacion para el futuro
(OyHP)

Organizacion en el hogary
reparto de roles (OyHP)

Relaciones intrafamiliares (IF)
Organizacién en el hogary
reparto de roles (OyHP)

Vida en familia (OyHP)
Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

Relaciones intrafamiliares
(IF)

Desarrollo de la
autonomia/vida
independiente

Comunicacion intrafamiliar

(IF)

F11

Estabilidad emocional (BE)
Relaciones intrafamiliares (IF)
Planificacion para el futuro
(OyHP)

Rutinas (OyHP)

Salud (fisica y mental) familiar
(s)

Organizacion en el hogary
reparto de roles (OyHP)
Acceso a recursos para la
familia (R)

Comunicacién
intrafamiliar (IF)

Relaciones sociales familiares
(lyP)

F12

Estabilidad emocional (BE)
Relaciones intrafamiliares (IF)
Planificacién para el futuro
(OyHP)

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)
Acceso a recursos para la
familia (R)

Acceso a recursos para la
familia (R)

F13

Recursos psicolégicos de
afrontamiento (BE)
Relaciones intrafamiliares (IF)
Salud (fisica y mental) de la
persona con DI (S)
Planificacién para el futuro
(OyHP)

Organizacién en el hogary
reparto de roles (OyHP)

Relaciones intrafamiliares (IF)
Organizacién en el hogary
reparto de roles (OyHP)

Vida en familia (OyHP)
Desarrollo de la autonomia/vida
independiente (OyHP)

Acceso a recursos para la
persona con DI (R)

Relaciones intrafamiliares

(IF)

Comunicacion Intrafamiliar
(IF)

Planificacion para el futuro
(OyHP)
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Tabla 4.15. Sintesis resultados familias

DESCRIPCION FAMILIAR

APOYOS PERSONA CON DI
FORMALES
TAMANO TIPO DE EDAD NIVEL LUGAR DE INTENSIDAD | ESTIMACION
FAMILIA CUIDADORES |SOCIOECONO| RESIDENCIA PDI PARTICIPACION | DE APOYOS DE SEXO EDAD |%DISCAPACI| OCUPACION
PRINCIPALES Mico ASOCIATIVA DE LA| INFORMALES |INTESIDAD DE DAD
FAMILIA APOYOS
7.7%=2miem |69.2%=Nuclear|53.8%=Menos (15.4%=Medio-{15.4%=Zona [26.6%=1 apoyoid6.2%=Contactos [7.7% =Baja 15.4% =Baja {46.7%=Ho [60%=Joven|46.7%=65% |13.3%=Forma
bros 23.1%=Con de 65 afios alto semiurbana 40%=2 apoyos |esporadicos 38.5% =Media 38.5% =Media mbre 33.3%=Eda [53.3%=mas [cion
61.5%=3mie |ijos 46.2%=Mas de |69.2%=Medio [84.6%=Zona [33.3%=3 0 mds|23.1%=Contactos [53.8% =Alta 46.2% =Alta  [53.3%=Muj|d de 65% ocupacional
mbros adoptados o |65 afios 15.4%=Medio-lurbana apoyos regulares er intermedia 33.3%=Centro
23.1%=4mie |en acogida bajo 30.8%=Contactos 6.6%=Edad ocupacional
mbros 7.7%=Ampliad regulares+particip superior 6.7%=Centro
7.7%=5miemJa acion especial de
bros empleo
20%=Centro
atencion
diurna
26.7%=Sin
ocupacién
PROCESO

DIMENSIONES CDVF y

IMPORTANTE PARA LA FAMILIA FUNCIONA NO FUNCIONA NUCLEOS DE
INTERVENCION:% de
familias en las que

aparecen
1= Estabilidad emocional 1= Estabilidad emocional 1= Estabilidad emocional 1 BIENESTAR
VISION FAMILIAR  Je  Las preocupaciones de la hija mayor con DIfe  Ser felices juntos (familia 1) e  Sentimiento de la madre de estar|EMOCIONAL=69.2%

(familia 6) 2=Recursos psicolégicos de afrontamiento excluida (familia 2) 1 Estabilidad
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e  Bienestar emocional de la persona con DI
(familias 7, 8, 9)

e  Reducir el estrés (familia 8)

e  Que la persona con DI sea feliz (familia 8)

o  Ser felices (familia 11)

e  Estar bien (familia 12)

2= Recursos psicoldgicos de afrontamiento

e Inteligencia emocional (familia 7)

3=Relaciones intrafamiliares

e  Ayuda, apoyo (familias 1, 6, 12)

e  Compromiso (familia 1)

e  Confianza (familia 2)

e  Principios y valores como justicia social
(familia 1)

° El sentido de familia, estar en familia,
hacer cosas juntos, llevarse bien, estar
unidos (familias 1, 2, 4, 5, 6, 8, 11)

e  Preocuparnos los unos por los otros (3, 8,
12)

e  Estar a gusto en casa (familias 4)

e  Carifio y respeto (familia 11)

4= Comunicacidn intrafamiliar

e  Saber comunicarse, entenderse y
comprenderse (familia 1)

e  Hablar (familias 1, 7)

5= Gestidn y resolucion de conflictos:

Jestrategias

e  Perdonar (familia 1)

6= Salud (fisica y mental) de la persona con DI
o  Salud (familias 3,5, 7, 8, 9, 10, 13)

7= Salud (fisica y mental) familiar

e  Salud de la madre (familia 6)

Reirse (familia 5)

e  Resistencia frente a las adversidades (familia
8)

Expresar sentimientos positivos (familia 13)

3= Relaciones intrafamiliares

e  Sinceridad (familias 1, 5)

e  Estar justos, pero que cada uno tenga su
espacio (familias 1, 5, 8)

e  Apoyarse los unos en los otros (familias 1, 2,

7, 10)

Compromiso (familia 8)

Respeto (familia 9)

El carifio (familias 2, 6, 7, 9, 11)

e  Generosidad (familia 2)

e Relacion con los hijos (familia 4)

e Eltiempo en pareja (familia 4)

e  Relacién padre-hija (familia 13)

4= Comunicacion intrafamiliar

e Comunicacion (familias 9, 10

e Ansiedady frustracion de la
madre (familia 5)

e La preocupacion de la persona
con DI por la madre (familia 6)

e  Nivel de estrés (familia 8)

3= Relaciones intrafamiliares

e  Agobiar al hijo con DI (familia 1)

e  Dependencia mutua (familias 5,

10,6)

Relacion de pareja (familias 5, 7,

8)

e  Relacién madre-hija con DI
(familia 2, 13)

e Los celos (familia 2)

4=Comunicacion intrafamiliar

e  Comunicacién en pareja (familias
5,7,8)

e Lasformas ala hora de discutir
(gritar) (familias 1, 2)

5= Gestion y resolucion de

conflictos: estrategias

®  Modo de gestionar algunos
problemas, discusiones (familias
1,2,5,9)

e  Ser impacientes (familia 7)

6= Salud (fisica y mental) de la

persona con DI

e  Situaciones sexuales de riesgo de
la persona con DI (familia 5)

emocional=61.5%
2 Recursos psicoldgicos de
afrontamiento= 30.8%

2 INTERACCION
FAMILIAR=100%

3 Relaciones
intrafamiliares=100%

4 Comunicacion
intrafamiliar=53.8%

5 Gestion y resolucién de
conflictos:
estrategias=38.5%

3 SALUD= 61.5%

6 Salud (fisica y mental) de
la persona con DI=53.8%

7 Salud (fisica y mental)
familiar=7.7%
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I3= Recursos econémicos y materiales
e  Poder ir de vacaciones (familia 4)
e  Economia (familias 5, 6)

e  Trabajo (familia 9)

9= Planificacion para el futuro

e  Aclarar el futuro (familias 3, 9, 10, 11, 12,
13)

e Larelacidén de acogida y tutela (familia 6)

10= Organizacion en el hogar y reparto de

froles

e  Repartirse las tareas (familia 8)

11= Vida en familia

e  Compartir actividades con la persona con
DI (familia 3)

14= Busqueda de recursos y apoyos

e  Falta de recursos para la persona con DI
(familia 7)

15= Aceptacion y adaptacion a la discapacidad

e  Mejorar manejo rituales del hijo con DI
(familia 8)

8= Recursos econdmicos y materiales
e  Situacion econdmica estable (familia 9)

10= Organizacion en el hogar y reparto de roles
e  Compartir cuidados y responsabilidades,
repartirse los roles (familia 7, 10)

Que la madre “tire del carro” (familia 2)

11= Vida en familia

Compartir momentos diarios (cenas, fines de
semana, celebraciones...) (familia 1)
Compartir aficiones (familia 2)

12= Rutinas

e Larutina diaria (familias 1, 3)

14= Busqueda de recursos y apoyos
Capacidad para pedir ayuda a servicios
(familia 6)

9= Planificacion para el futuro

e La preocupacioén por el futuro
(familias 3, 8)

e  Planteamientos diferentes de
futuro (familia 13)

10= Organizacion en el hogar y

reparto de roles

e  Organizacion en el hogar,
reparto de tareas (familias 1, 2,
13)

® Que la madre lleve el peso del
hogar (familia 1)

e  Excesiva responsabilidad de la
hija con DI en casa (familia 6)

12= Rutinas

e Lahoradelevantarse (familia 11)

14= Busqueda de recursos y apoyos

o Lafalta de actividades que la
persona con DI pueda realizar de
forma independiente (familias 3
y4)

® Que la persona con DI no tenga
empleo (familia 4)

e  Temas juridicos (familia 4)

15= Aceptacion y adaptacion a la

discapacidad

e  Aceptacion de los cambios
(familia 8)

e Elajuste entre los recursos de la
persona con DI y sus necesidades
(familia 8)

4 BIENESTAR ECONOMICO=
30.8%

8 Recursos econdmicos Y|
materiales= 30.8%

5 ORGANIZACION Y
HABILIDADES
PARENTALES= 84.6%

9 Planificacion para el
futuro=61.5%

10 Organizacién en el hogar
y reparto de roles=53.8%
11 Vida en familia=23.1%
12 Rutinas=23.1%

13 Desarrollo de
autonomia/vida
independiente=0%

6 ACOMODACION= 38.5%

14 Busqueda de recursos y
apoyos=38.5%

15 Aceptacion y adaptacion
a la discapacidad=7.7%
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16= Relaciones sociales de la familia

o  Amistades (familia 3)

e  Salir con amigos y familia (familia 7)

17= Relaciones sociales de la persona con DI

e Lavida social de la persona con DI (familia
9)

18= Acceso a recursos para la persona con DI
e  Recursos de la PcDI (familia 7)
e  Trabajo de la Persona con DI (familia 9)

17= Relaciones sociales de la persona con DI
o Que la persona con DI tenga amigos con
quien salir (familia 4)

19= Acceso a recursos para la familia
e  Pedir ayuda a servicios (familia 6)

17= Relaciones sociales de la persona

con DI

e  Que la persona con DI no quiera
relacionarse con otras personas
(familia 3)

e Lavida social poco ajustada de la
persona con DI (familia 5)

18= Acceso a recursos para la

persona con DI

e  Que la persona con DI no realice
actividades (familias 3, 4)

o Que la persona con DI no tenga
empleo (familia 4)

7 INCLUSION Y
PARTICIPACION= 38.5%

16 Relaciones sociales de la
familia=15.4%

17 Relaciones sociales de la
persona con DI=30.8%

8 RECURSOS= 46.2%

18 Acceso a recursos para la
persona con DI=30.8%

19 Acceso a recursos para la
familia=7.7%

PLAN DE MEJORA
FAMILIAR

OBJETIVOS

ACCIONES

DIMENSIONES CDVF y NUCLEOS DE INTERVENCION:% de familias
en las que aparecen

1= Estabilidad emocional
e  Relajar el estrés de los padres (familia 8)

3= Relaciones intrafamiliares

e  Rebajar la presion hacia la persona con DI
(familia 2)

e  Respetar las acciones y decisiones de los
demas miembros de la familia (familia 5)

e  Rebajar la presion hacia la hija sin DI
(familia 2)

e  Mejorar relacién madre-hija (familia 13)

4= Comunicacion intrafamiliar

e  Mejorar el clima familiar y la comunicacion
(no discutir, no gritar, no mentir) (familias
1,2,5)

e  Cuidar las formas de interaccién (familia 1)

e  Mejorar la comunicacidn con los hijos sin
DI (familia 8)

3= Relaciones intrafamiliares

e  Cuidar los detalles en la familia. (familia 1)

e  Mostrarse mas receptiva hacia las muestras
de carifio de la madre (familia 2)

e  Hacer cosas en pareja (familia 10)

4= Comunicacion intrafamiliar

e  Comunicarse mas con la familia extensa y
demandar directamente su ayuda (familia 8)

e  No utilizar el mévil a la hora de las comidas
(familia 2)

5= Gestion y resolucion de conflictos: estrategias

e Utilizar estrategias como el humor, no
indagar en el pasado...para cuidar las formas
de interaccién (familia 1)

e  Modular los impulsos (familia 1)

e  Moderar las formas en las discusiones
familiares (familia 1)

1 BIENESTAR EMOCIONAL=7.7%
1 Estabilidad emocional=7.7%

2 Recursos psicologicos de afrontamiento=0%

2 INTERACCION FAMILIAR= 46.2%
3 Relaciones intrafamiliares=38.5%
4 Comunicacion intrafamiliar=30.8%

5 Gestion y resolucion de conflictos: estrategias=23.1%
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6= Salud (fisica y mental) de la persona con DI
e  Controlar el riesgo de embarazo (familia 5
Controlar los habitos alimenticios de la hija
con DI (familia 6)

9= Planificacién para el futuro

e  Hablar de futuro con la persona con DI
(familia 3)

10= Organizacion en el hogar y reparto de

froles

e  Reorganizar las tareas domésticas (familias

2,6)

Aumentar la participacion del padre en los

cuidados a la persona con DI. (familia 7)

Empoderar la madre (familia 11)

11= Vida en familia

e  Aumentar los espacios de la pareja
(familias 7, 10)

13= Desarrollo de la autonomia/vida

Iindependiente

Enfrentarse a las situaciones de tension en el
hogar, perdiendo el miedo al conflicto
(familia 5)

Expresar verbalmente situaciones positivas
en el hogar (familia 5)

Mostrar mas confianza y rebajar los niveles
de control (familias 2, 5)

No corregir las acciones cotidianas de los
demas (familia 5)

6= Salud (fisica y mental) de la persona con DI
Acudir al ginecdlogo para control de riesgos
de embarazo (familia 5)

Controlar la alimentacion de la persona con
DI (familia 6)

Visitar al psiquiatra (familia 8)

7= Salud (fisica y mental) familiar

e  Acudir al comedor social (familia 11)

9= Planificacion para el futuro

e Planificar, hablar del futuro persona con DI
(familias 1, 3, 8)

10= Organizacion en el hogar y reparto de roles

Reparto de tareas en el hogar (familias 2, 6)

Ocuparse de los cuidados del hijo (familia 7)

Elaborar un cartel con para el bafio con los

pasos a seguir a la hora de la ducha (familia

7)

Poner limites (familias 10, 11)

Compartir algunas labores (familia 13)

11= Vida en familia

Compartir momentos de ocio (familia 13)

13= Desarrollo de la autonomia/vida

Iindependiente

3 SALUD= 30.8%
6 Salud (fisica y mental) de la persona con DI=23.1%
7 Salud (fisica y mental) familiar=7.7%

4 BIENESTAR ECONOMICO= 0%
8 Recursos econdmicos y materiales= 0%

5 ORGANIZACION Y HABILIDADES PARENTALES= 84.6%
9 Planificacidn para el futuro=23.1%

10 Organizacion en el hogar y reparto de roles=46.1%
11 Vida en familia=23.1%

12 Rutinas=0%

13 Desarrollo de autonomia/vida independiente=38.5%
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e  Apoyar la autonomia de la persona con DI
(familias 1, 5, 7, 13)

e  Disminuir la dependencia de los padres
(familia 9)

14= Busqueda de recursos y apoyos
e  Buscar actividades para la persona con DI
(familias 2, 3

16= Relaciones sociales de la familia

e  Aumentar el tiempo libre de la madre
(familia 7)

17= Relaciones sociales de la persona con DI

e  Enriquecer el entorno social de la hija con
DI (Familias 5, 6)

18= Acceso a recursos para la persona con DI

e  Buscar actividades y recursos para la
persona con DI (familias 3, 4)

19= Acceso a recursos para la familia

e  Que la familia cambie su lugar de
residencia (familia 12)

e  Aumentar apoyos a la familia (familia 11,
12)

e  Buscar a una persona que ayude en las
labores del hogar (familia 12)

Ocuparse de cocinar con la persona con DI
los fines de semana para que generalice
aprendizajes. (familia 1)

14= Busqueda de recursos y apoyos

Empezar en el grupo de autogestores
(familia 3)

Visitar la ola y estancia en la ola (familia 3,
10)

Servicio de TLy ocio (familias 4, 9, 10)

Ir a Geu Be (familia 4)

Pedir cita al psicélogo (familia 9)

15= Aceptacion y adaptacion a la discapacidad

Reducir los dias de asistencia al CAD (familia
8)

16= Relaciones sociales de la familia

Realizar actividades de ocio (familia 9)

17= Relaciones sociales de la persona con DI

Realizar actividades de ocio (familia 5)

18= Acceso a recursos para la persona con DI

Empezar en el grupo de autogestores
(familias 2, 5)

Estancia en la Ola (familias 3, 6, 7, 10)
Llamar a la TS (familias 3, 10)

Buscar actividades para la hija con DI (familia
3)

Solicitar Servicio de Tiempo Libre (familias 4,
5,9,13)

Ir a Geu Be (familia 4)

Acudir al ginecélogo (familia 5)

Ir a respiro fin de semana (familia 7, 9, 10)
Visitar al psiquiatra (familia 8)

6 ACOMODACION= 46.2%
14 Busqueda de recursos y apoyos=38.5%
15 Aceptacion y adaptacion a la discapacidad=7.7%

7 INCLUSION Y PARTICIPACION= 30.8%
16 Relaciones sociales de la familia=15.4%
17 Relaciones sociales de la persona con DI=23.1%

|8 RECURSOS=92.3%
18 Acceso a recursos para la persona con DI=76.9%
19 Acceso a recursos para la familia=15.4%
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12)

Pedir cita al psicélogo (familia 9)

19= Acceso a recursos para la familia

Acudir al comedor social (familia 11)
Solicitar servicio de ayuda a domicilio y
servicio de acompafiamiento (familias 11,

Tramitar solicitud Etxebide, tarjeta
estacionamiento (familia 12)

ASPECTOS RELEVANTES

El 53.8% de las familias han realizado el procesos dentro de los tiempos de las fases del programa, sin incidencias graves, aunque en ocasiones con algunas demoras

DEL PROCESO en el cierre del programa o con abundantes discrepancias a la hora de planificar las acciones.
El 46.7% de las familias han vivido situaciones de crisis (familiares, de pareja, entre madre-hija con DI, de salud) que han hecho dificil el proceso y el cierre del mismo.
IMPACTO
VALORACION FAMILIAR VALORACION PROFESIONAL
DIMENSIONES CDVF DIMENSIONES CDVF GRADO DE
CUESTIONARIO DE Yy NUCLEOS DE ESCALA DE CDVF-E+18 ESCALA ADAPTADA DE VALORACION CUALITATIVA Yy NUCLEOS DE IMPACTO DEL

PERCEPCION DEL INTERVENCION:% CDVF-E+18 PARA INTERVENCION:% | PROGRAMA EN

IMPACTO EN LA FAMILIA | de familias en las PERSONAS CON DID de profesionales en LA FAMILIA

que aparecen

las que aparecen

PRE-TEST |POST-TEST| PRE-TEST POST-TEST
BE: 4.2 BE: 4.14 |BE: 2.1 BE: 2.25
0%=1Nada IF: 3.87 IF: 3.94 IF: 2.3 IF: 2.2
15.4%=2Poco S: 3.27 S: 2.88 S: 1.8 S: 2.04
46.2%=3Bastante BEc: 3.48 BEc: 3.23 |BEc: 2.04 |BEc:2.21
30.8%=4Mucho OyHP: 3.83 |OyHP: 3.8 |OyHP:2.14 |OyHP: 2.1
A: 4.3 A: 4.32 A: 1.44 A: 1.46
Afirmacion 5 del lyP: 3.97 lyP: 3.76  |lyP: 2 lyP: 2.04
Icuestionario (valoraciones(1 BIENESTAR
cualitativas): EMOCIONAL=7.7% |TOTAL:3.85 [TOTAL:3.7 TOTAL: 1.97 TOTAL: 2.04
®  Nos sentimos mas 1 Estabilidad 2
tranquilos (familia 8) |lemocional=7.7%
e  Reunirnos toda la 2 INTERACCION
familia y participar ~ [FAMILIAR=76.9%
junto alapersona 3 Relaciones

Claramente si, en lo que mas ha
impactado ha sido en las relaciones (P3,
F5)

Se han conocido mas. (P3, F6)

Ha habido un impacto importante en la
pareja (P4, F7)

Se han abierto (P1, F1)

Ha impacto mas en entenderse y verse de
otras maneras, en cémo comunicarse, mas
que en otras formas de hacer. Parece que
el programa les ha servido para hablary
escuchar determinadas cosas que han
hecho que la familia abra la mente,
repiense situaciones, se pongan en otro
sitio han dado cuenta de los apoyos que

2 INTERACCION
FAMILIAR=62.5%

3 Relaciones
intrafamiliares=25%

4 Comunicacién
intrafamiliar=40%

15.4%=1Nada
23.1%=2Poco
30.8%=3Bastante
30.8%=4Mucho
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con DI (familias 2, 5,
9,10y 13)

Tener un tiempo y
espacio especifico
para hablary
escucharnos en
familia y de la familia
no solo de la persona
con DI (familias 1, 5,
6,7,8, 11y 12)

Decir las cosas sin
miedo (familia 5)
Tener un espacio en
el que poder observar
tranquilo lo que
sucede (familia 6)
Poder parar (familia
7)

Ha impactado en la
pareja, por lo menos
en hablary
reflexionar sobre
algunas cuestiones
(familia 7)

Buscar soluciones a
nuestras
preocupaciones entre
todos (familia 9)

Que la persona con DI
haya tomado
decisiones (familia 9)
Que la persona con DI
pierda el miedo a las

intrafamiliares=38.5
%

4 Comunicacién
intrafamiliar=53.8%

5 Gestion y
resolucién de
conflictos:
estrategias=7.7%

5 ORGANIZACION Y
HABILIDADES
PARENTALES=
15.4%

13 Desarrollo de

tienen (P1, F1y F2; P4, F7; P6, F9 y F10;
P8, F13)

Han aprendido a buscar alternativas (P1,
F1)

Esta teniendo un pequefio impacto en que
se estd recolocando, buscando una
postura distinta para rencauzar la
situacion, pero no han llegado a realizar
cambios (P2, F3)

El impacto ha surgido a base de remover
aquello que aparentemente estaba muy
tranquilo pero que seguramente no lo

estaba, han hablado del futuro (P8, F13)

Ha servido para que la familia se involucre
y se faciliten el dia a dia (P1, F2)

La persona con DI ha generalizado
aprendizajes (P1, F1)

La madre se siente empodera y se ha
hecho amigas (P7, F11)

No hay modificaciones significativas (P1,
F2)

No hay cambios sustanciales aunque si
han aprovechado para trabajar algunas

5 Gestiony
resolucién de
conflictos:
estrategias=25%

5 ORGANIZACION Y
HABILIDADES
PARENTALES= 25%
9 Planificacion para
el futuro=12.5%

11 Vida en
familia=12.5%

13 Desarrollo de
autonomia/vida
independiente=12.5
%

7 INCLUSION Y
PARTICIPACION=
12.5%

16 Relaciones
sociales de la
familia=12.5%
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residencias (familia
10)

Sentirnos
acompafiados y
apoyados (familia 4)
El propio
ofrecimiento de
participar en el
programa (familia 7)
Las sesiones nos han
ayudado a salir del
pozo (familia 8)

Conseguir algunas
cosas que
necesitdbamos
(familia 12)

autonomia/vida
independiente=15.4
%

6 ACOMODACION=
23.1%

14 Busqueda de
recursos y
apoyos=23.1%

8 RECURSOS=7.7%
19 Acceso a recursos
para la familia=7.7%

cosas (P2, F4)

Los cambios que han hecho no son
suficientes (P7, F12)

El programa ayuda a dirigirse hacia una
meta (P5, F8)

CALIDAD DEL PLAN DE MEJORA FAMILIAR

GRADO DE COHERENCIA

INTENSIDAD

EFICACIA

7.7%=1Nulo
38.5%=2Medio
53.8%=3Bajo

15.4%=1Baja
30.5%=2Media
53.8%=3Alta

23.1%=1Baja
23.1%=2Media
53.8%=3Alta







