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ResuMEN: Este articulo recoge un acercamiento a la literatura reciente sobre la Ca-
lidad de Vida Familiar, destacando aspectos relevantes que pueden servir de base a la
evaluacién-intervencion en este ambito para profesionales y organizaciones del sector de



las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Este trabajo forma parte de un proyecto
mds amplio, realizado colaborativamente entre los autores y profesionales encargados
de la atencién a familias de GORABIDE (Asociacién Vizcaina en Favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual)! y financiado por la Diputacion Foral de Bizkaia. Buena
parte de este texto fue analizado y discutido junto a estos profesionales. Algunas de las
preguntas a las que hemos tratado de responder aqui son: ¢qué dice la literatura cien-
tifica sobre el concepto y componentes de la Calidad de Vida Familiar?, ;qué variables
inciden en ella?, ¢cudles son los modelos e instrumentos mds habituales de evaluacién e
intervencién con familias?

ParaBras crave: calidad de vida familiar; evaluacién; intervencidn; discapacidad
intelectual.

AssTrACT: This paper offers an approach to recent literature on Family Quality of
Life, underlining relevant features for framing and guiding assessment and intervention
practices, both for practitioners and organizations for people with intellectual and
development disabilities. This work is a part of a larger project that has been developed ina
collaborative way by authors and professionals serving families in GORABIDE (Biscay
Association Supporting People with Intellectual Disabilities), funded by the Biscay
Province Council. Most of this text was analyzed and discussed with GORABIDE’s
staff. Some questions we have tried to answer here are: what does scientific literature
says about Family Quality of Life’s conceptual framework and dimensions?, what
factors do usually influence it?, what are the most frequent models and instruments for
assessment and intervention with families?

KEY worDps: family quality of life; assessment; intervention; intellectual disability.

ABLAR DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR (CdVF, de ahora en adelante) no resulta
sencillo con frecuencia ya que alude a bienestar, incluso felicidad, en un
contexto particularmente complejo, con relaciones humanas singularmente
significativas que implican lo mds nuclear —y en ocasiones desconocido— de cada
persona y que forman la matriz desde la que nos aproximamos a otras relaciones y
situaciones. La familia es uno de los contextos mds importantes para cualquier persona,
y quién sabe si atin mds para aquellas que tienen discapacidad intelectual, debido a
que frecuentemente van a pasar mds tiempo con ella que otras y a que van recibir
recurrentes apoyos en su seno (Verdugo, 2004). En este sentido, parece necesario

U Intervencion y mejora de la calidad de vida de familias con hijos/as con discapacidad intelectual/
Intervention and improvement of quality of life of families with sons or daughters with intellectual
disabilities.



estudiar la CdVF, las dimensiones y variables que en ella inciden, para conocer no solo
sus repercusiones en la vida de la persona con discapacidad intelectual, sino también
en la de todo su sistema familiar. Las concepciones de la familia como ecosistema
(Brofennbrenner, 1986), que subrayan el dinamismo de las mutuas influencias que
sus miembros ejercen entre si, estin muy presentes en la literatura y praxis sobre
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y de sus familias y
sus interacciones tanto positivas como negativas (Beach Center on Disability, s. f.;
Cunningham, 2000; Giné, 2000). Se puede abordar la CdVF en torno a dos ejes: a)
uno de orientacién individual, que tendria que ver con las caracteristicas de cada
miembro de la familia que inciden en la de la familia como totalidad; y b) otro de
orientacién familiar, mds sistémico, que haria referencia a factores o variables que
inciden en la unidad familiar como un todo (Beach Center on Disability, s. f.). Ambos
niveles, individual y familiar, interactiian a la hora de explicar y predecir la CdVF
(Zuna, Turnbull y Summers, 2009).

La calidad de vida de las familias de personas con discapacidad estd despertando
un notable interés desde el inicio de la década de 2000, existiendo en la actualidad un
cuerpo de conocimiento tedrico y una practica bastante consolidada en este tema. Las
razones son diversas. Por una parte, se haido produciendo una progresiva valorizacién
y aumento del protagonismo del papel de las familias. Aunque hace tiempo que se
reconoce su papel en la atencidn a las personas con discapacidad, a menudo supliendo
con esfuerzos personales la ausencia de servicios, los cambios en la comprensién de la
discapacidad han dado un giro a nuestra imagen sobre la realidad y posibilidades del
contexto familiar. Las visiones actuales de la discapacidad, cada vez mds vinculadas
al medio social en el que esta se produce, la importancia creciente de los apoyos —en
especial los naturales— para el logro de resultados personales relevantes, su desarrollo
metodoldgico a través de la planificacién centrada en la persona, la importancia de
promover el control personal de la vida de las personas... son elementos clave que
hacen que las familias en estos 15 afios se hayan situado en un espacio central en la
respuesta a las situaciones de discapacidad.

Por otro lado, se ha ido reivindicando de manera creciente un papel diferente de
las familias en la prestacion de los servicios a las personas con discapacidad y la CdVF
se ha ido convirtiendo en un tépico relevante en la investigacion y en la intervencién
profesional. Sin embargo, aunque se escucha cada vez mds la voz de las familias y
los servicios empiezan a ser progresivamente mds sensibles a sus puntos de vista,
estos avances contrastan con el limitado desarrollo de modelos y referencias que nos
ayuden a tener una visién integrada de lo que significa la calidad de vida de las familias
(Zuna et al., 2009). Todavia es relativamente escasa su capacidad de influencia en los
servicios y se hace dificil encontrar en la prictica experiencias de colaboracién entre
familias y profesionales en clave igualitaria y dialégica.



Aproximacion al concepto de familia

La evolucidn de las familias —y los profundos cambios que estin experimentando
como sistemas— hace que algunas definiciones tradicionales no se ajusten con
facilidad a la realidad presente. La diversificacién de los modelos familiares cuestiona
en la préctica los elementos objetivos (matrimonio, consanguinidad, convivencia...)
que habitualmente se han asociado con la familia. En este sentido, y en la medida que
nuestro interés se centra en las situaciones reales, adoptamos un enfoque amplio a la
hora de definir qué es la familia.

En esta linea, Poston et al. (2004) proponen una definicién de familia —a menudo
tomada como referencia en nuestro contexto (FEAPS, 2009)-, en la que, ante la
debilidad de los elementos externos tradicionales, son las propias familias las que
caracterizan su identidad y sentido de pertenencia:

[...] 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 entre si de forma
regular (Poston er al., 2004: 38).

Esta primera aproximacién, aparentemente sencilla, nos sitda en una perspectiva
fenomenoldgica —clave para comprender los contextos sociales (Brofenbrenner,
1987)- que pone en primer plano el sentido que las personas dan a los entornos en
los que participan. A pesar de las aportaciones de esta manera de conceptualizar a
la familia, que, ademds, resuelve algunos problemas operativos en la intervencién
con ellas, conviene sefialar alguna limitacion. Desde esta aproximacién puede darse
a entender que la familia funciona como un conjunto légico u homogéneo, en el que
existe un consenso claro al margen de la estructura familiar o del estatus y posicién
de sus diferentes miembros. Asumiendo esta definicién de familia, la entendemos no
tanto como un dato cerrado, sino como un proceso de autodefinicién que es dindmico
y que, desde el punto de vista profesional, se sitda en el contexto del funcionamiento
del sistema familiar.

En consecuencia con lo que estamos planteando, para comprender el funciona-
miento de las familias, que se caracteriza por su complejidad, es importante recurrir
al concepto de sistema familiar. Desde la teoria de los sistemas familiares (Leal, 2008)
se concibe cada familia como un sistema social dindmico y complejo con sus propias
caracteristicas especificas. En este sentido, una familia no se puede reducir a las carac-
teristicas o experiencias de sus miembros, sino que conforma una totalidad en la que
las interacciones entre sus miembros crean una red de interdependencia con su propia
estructura y subsistemas, roles, reglas y patrones, que caracteriza el funcionamiento
familiar en un determinado momento y le permite mantener un equilibrio u homeos-
tasis. La identificacién de esos patrones o pautas de interaccién —préicticas o rutinas
relacionales— nos resulta clave para comprender el sistema familiar.

También, y en coherencia con el modelo ecoldgico, los sistemas familiares son
sistemas abiertos en interaccién con otros contextos sociales mds amplios, que van
evolucionando y reajustaindose para adaptarse alos diferentes cambios que se producen
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alo largo del ciclo vital. En esta linea, las relaciones con otros entornos (familiares, de
amistades, servicios, empleo o comunidad...) son claves para comprender e intervenir
en los sistemas familiares.

Esta perspectiva sistémica, asumida de manera general en la literatura, contrasta
con algunas pricticas de evaluacién de las familias —por lo menos en el dmbito de la
discapacidad— que adoptan enfoques mds analiticos que holisticos, orientdindose con
frecuencia a aspectos lineales de la vida familiar. El poco desarrollo en la investigacion
de aspectos como el funcionamiento familiar o la adaptacién ecocultural (Summers
et al., 2005) pudiera ser un ejemplo de ello. La dificultad de cuantificar esos procesos
sistémicos puede tener alguna influencia en esta situacion.

Familia, discapacidad y Calidad de Vida Familiar

Las familias de las personas con discapacidad han ido ocupando muy diferentes
posiciones a lo largo del tiempo. Los profundos cambios que han experimentado tanto
la comprensién como las pricticas sociales sobre la discapacidad han acompafiado,
de forma paralela, a un aumento de la valoracién de las familias como contexto
esencial para el desarrollo y la calidad de vida. El hecho de reconocer a las personas
con discapacidad como sujetos de derechos con capacidad de interlocuciéon ha
contribuido a empoderar a las familias y a enfatizar una mayor implicacién. Turnbull
(2003) resume los diferentes roles que las familias han jugado en este proceso, pasando
de ser objeto de intervenciones psicoterapéuticas o formativas a ser sujetos activos
en la determinacién de necesidades y la toma de decisiones. Aunque inicialmente el
estudio de las familias se centraba en enfoques mas patolégicos (Coérdoba, Gomez y
Verdugo, 2008), en estos momentos se adoptan enfoques holisticos que toman como
referencia unificada el concepto de CdVF y consideran la visién de la propia familia
un elemento esencial (Summers et al., 2005).

Modelo teérico de Calidad de Vida Familiar

La Calidad de Vida se ha convertido en una de las principales referencias en el
dmbito de la discapacidad, funcionando como principio orientador de la prictica y
convirtiéndose, en consecuencia, en un referente para la evaluacién de los servicios
y programas.

La incorporacién de la idea de calidad de vida a las familias es més reciente (inicio
deladécadade 2000) y, como sefialan algunos autores, requiere de un mayor desarrollo
tedrico (Wang y Kober, 2011).

A la hora de definir la CdVE, una de las definiciones mas aceptadas (Verdugo,
Rodriguez y Sainz, 2012) es la propuesta por Park et al. (2003) que la caracterizan
como el grado en el que se colman las necesidades de los miembros de la familia, en el
que disfrutan de su tiempo juntos y en el que puedan hacer cosas que son importantes
para ellos.
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Al igual que en la conceptualizacién de la calidad de vida individual, la familiar
también se articula en diferentes dimensiones, aunque en el caso de esta la identificacion
de dichas dimensiones resulta algo mas compleja en la medida en que, por ejemplo,
interactian factores individuales con sus impactos en el resto de miembros de la
familia (Poston et al., 2004), configurando el contexto en el que los integrantes de
la familia viven su vida de forma colectiva como una unidad.

Esta complejidad de la que hablamos se evidencia si analizamos distintos estudios
centrados en identificar la estructura conceptual de la CdVF (Brown, 2003; Beach
Center on Disability, 2003; Giné, 2013), en los que la diversidad de resultados en
cuanto a dimensiones evidencian la ausencia de una teoria consensuada al respecto.

A pesar de ello, existen algunos consensos o temas compartidos en las diferentes
aproximaciones a la CdVF:

a) 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. Compartiendo esta aseveracién, queremos discutir algunos de sus
supuestos, para matizarlos. Lo mismo que nos ocurria en la definiciéon de familia,
al aproximarnos al concepto de satisfaccion se corre el riesgo de considerarlo
como un ‘dato’ que estd y que tiene un cardcter de cierta estabilidad. Frente a
estos riesgos, nos parece de utilidad concebir la satisfaccion, en parte, como
una construccién dindmica influida por multiple variables, tanto personales
como sociales.

Por otro lado, la satisfaccién personal se comporta de manera diferente segtin
nos refiramos a aspectos mds proximales o distales de la vida de la persona
(Cummins y Cahill, 2000). En este sentido, cuanto mds especificos sean los
dominios o aspectos vitales a los que nos refiramos, la satisfaccién es mads
sensible a diferentes circunstancias vitales.

b) La CAVF 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 satisfaccién 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 serd 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 consideracién de las relaciones
e interacciones de los diferentes subsistemas familiares (parental, marital...)
afiaden elementos diferentes a la perspectiva de la satisfaccion de las necesidades
individuales.
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CALIDAD DE VIDA FAMILIAR: MARCO DE REFERENCIA, EVALUACION E INTERVENCION
A. FERNANDEZ, D. MONTERO, N. MARTINEZ, J. R. ORCASITAS Y M. VILLAESCUSA

En consecuencia, con estos planteamientos, Zuna, Summers, Turnbull, Hu
y Xu (2010: 262) redefinen la calidad de vida familiar 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 interactian”.

Construir un modelo teérico sobre calidad de vida familiar supone no sélo
identificar la calidad de vida como un resultado —que podemos evaluar—, sino también
identificar las variables que inciden en la misma. En esta linea, Zuna et al. (2009)
proponen un modelo en el que se agrupan las diferentes variables que inciden en
la CAVF en cuatro grandes apartados: a) conceptos de familia como totalidad; b)
conceptos de los miembros de la familia como individuos; c) conceptos de prictica,
referidos a las actuaciones de los servicios y apoyos —variable clave que incide tanto en
el individuo como en la unidad familiar—; y d) conceptros sistémicos (sistemas, politicas
y programas). En el Cuadro 1 se describen esos apartados, su definicion y algunos
ejemplos que los concretan.

Ambito Variables Definicién Ejemplos
Caracteristicas | Rasgos o descriptores de la familia | Ingresos familiares, tamafio, lugar
familiares de residencia, tipo de familia...

Familia como | Dindmicas Interacciones y relaciones entre | Sentido de coherencia,

Totalidad | /#miliares dos 0 mds miembros adaptabilidad, resiliencia, toma de

decisiones...

Caracteristicas | Rasgos bésicos Edad, tipo de discapacidad, sexo,

emograficas nivel educativo, estatus laboral...

d | educat tatus laboral

Caracteristicas | Rasgos complejos y Conducta del hijo, nivel de

e los miembros | multidimensionales que pueden | salud...
del b lid | d lud
variar
Individuos Atribuciones de sentido, Significado de la discapacidad en
como miembros | Creencias expectativas o comprensién de un | la familia, expectativas sobre el
de Ia familia fenémeno o situacion futuro del hijo, expectativas de los
roles parentales en la relacién con
profesionales....

Servicios Conjunto de actividades Respiro, orientacién, atencién
educativas, sociales o de salud sanitaria, logopedia....
organizadas para mejorar los

Actuaciones resultados de los miembros o de

de Servicios y la familia

Apoyos. Esel | Apoyos Aunque no siempre se distinguen | Apoyo emocional dado desde un

punto clave y con facilidad de los servicios, servicio de atencion temprana,

afecta tanto a se entienden como recursos conocimientos e informacién en

los individuos menos tangibles que se dan a un programa de formacién...
comoala los miembros o la familia para

familia mejorar sus resultados
Practicas Procedimientos o procesos Intervencion temprana basada

especificos a través de los que se | en rutinas, apoyo conductual
prestan los servicios o apoyos positivo...

© Ediciones Universidad de Salamanca
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Ambito Variables Definicién Ejemplos
Sistemas Red organizada para responder a | Sistema sanitario, educativo o legal
las necesidades de las personas
Politicas Directrices, organizacién y Leyes especificas, colaboracién
regulaciones para implementar sociosanitaria...
Sistémico servicios o programas
Programas Entidades formalmente o Programa de atencién temprana,
informalmente organizadas que | padre a padre

prestan servicios o apoyos a una
poblacién concreta

Aunque estas variables se presentan de manera lineal, en la prictica configuran una
red de circulos superpuestos en la que, a modo de engranaje, las diferentes variables
interactiian de forma compleja. Estos diferentes apartados y variables se proponen
como variables explicativas del resultado de la CdVFE. Algunas relaciones entre dichas
variables que se pudieran utilizar para concretar este modelo son:

— Las caracteristicas y dindmicas familiares interactiian con las caracteristicas de
los miembros para incidir en los resultados de calidad de vida.

— Los factores de Actuaciones de Servicios y Apoyos a nivel individual y familiar
(apoyos, servicios y practicas) actian como variables mediadoras o moderadoras
para predecir la calidad de vida familiar.

— La calidad de los programas predice la implementacién de buenas précticas
que impactan a nivel individual (por ejemplo, reduccién de problemas de
conducta), lo que redundard en un impacto en la calidad de vida.

Desde nuestro punto de vista, y aunque el modelo no lo sefiala explicitamente,
dentro del funcionamiento de la familia como totalidad hay que enfatizar los aspectos
relacionados con el funcionamiento o desempefio de las familias, identificando las
acciones habituales o rutinas (McWilliam, 1992, 2010). Aligual que enlos componentes
relacionados con la respuesta de los servicios y apoyos se resaltan las acciones de
los mismos con relacién a las familias e individuos, dentro de la dindmica familiar
pondremos en primer plano las acciones, actuaciones o rutinas de la familia que
reflejan su ‘capacidad de accién’ y su forma préctica de responder a las necesidades de
sus miembros y de articular su vida en comun.

Para terminar, aunque dedicamos un apartado especifico al proceso de intervencién,
si queremos sefalar en este punto la comprensién de la CdVF como un resultado y la
capacitacion —entendida como un aumento de la competencia familiar en los diversos
contextos en los que participa— o empoderamiento familiar como el proceso que lo
puede permitir (Turnbull, 2003).

© Ediciones Universidad de Salamanca
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Si analizamos los resultados de numerosas investigaciones que se han ocupado
de investigar la CdVF que tienen hijos o hijas con DI, una de las conclusiones més
importantes a la que podemos llegar es que tener un hijo o hija con discapacidad
intelectual (DI de ahora en adelante) no tiene por qué cambiar las prioridades de
vida de los padres y la familia, ni la importancia relativa que dan a las diversas esferas
de calidad de vida (Browne y Bramston, 1998; Cunningham, 2000). Es decir, la vida de
una familia con un miembro con discapacidad no tiene por qué diferenciarse signi-
ficativamente de la vida de otra que no lo tenga y cometerfamos un grave error si
atribuyéramos a la presencia de un miembro con discapacidad todas las caracteris-
ticas o fendmenos de la familia (Fantova, 2000). Otra conclusién importante es que,
en contraposicién a esa imagen estereotipada que presupone una negativa calidad de
vida en las familias por el hecho de tener un miembro con discapacidad, las familias se
perciben con una aceptable calidad de vida (Cunningham, 2000; Martinez, Fernindez
y Orecasitas, 2012; Steel, 2011).

Si analizamos la CdVF en base a las dimensiones a las que las familias atribuyen
una mayor importancia, salvando las diferencias existentes en las investigaciones
realizadas (muestra, metodologia, instrumentos de medida utilizados...) y las
distintas denominaciones otorgadas a las dimensiones de CdVE, algunos de los
estudios analizados han identificado las siguientes bienestar emocional, interaccién
familiar, salud, bienestar econémico, organizacién y habilidades parentales inclusién
y participacién social y apoyo de servicios (Aznar y Castafién, 2005; Cérdoba et al.,
2007; Steel, 2011; Werner, Edwards y Baum, 2009).

A continuacidn, analizaremos mds especificamente las dimensiones/variables
identificadas por la literatura revisada como predictores de CdVF (Chou et al.,
2009; Cunningham, 2000; Fantova, 2000; Steel, 2011). Dichos resultados, tomando
en consideracion las variables/dimensiones a las que hacen referencia, pueden ser
agrupados en torno a tres tipos de variables que ya han sido comentadas previamente
(Zuna et al., 2010).

Variables individuales

1. En primer plano la CdVF parece estar estrechamente relacionada con el hijo o hija
con discapacidad —“si él 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 (Beach Center on Disability, s. f.; Cunningham, 2000;
Martinez, Ferndndez y Orcasitas, 2012).

Analizando lo que esconde esta frase, “si él estd bien, nosotros estamos bien”,
aparecen elementos como:

e 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
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varias discapacidades o problemas de salud afadidos en un mismo familiar
(Beach Center on Disability, s. f.; Chau, Chiao y Fu, 2011; Cunningham, 2000;
Martinez, Fernindez y Orcasitas, 2012). Otra variable de relieve es la ausencia/
presencia de problemas de conducta en el familiar con DI. Segin nos informan
algunos estudios consultados, los problemas de conducta en el familiar con DI
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).

o Vida normalizada. El hecho de que el hijo o hija o familiar con discapacidad
lleve una vida lo mds 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...). En este sentido, se ha comprobado
que en las familias en las que el familiar con discapacidad asistia a un programa
educativo, salfa fuera de casa para trabajar o vivia de manera independiente
(viviendas tuteladas, residencias...) informaban de una mayor satisfaccién en la
CdVF en comparacion con los casos en los que permanecia en casa (Cérdoba
et al., 2007; Chou et al., 2007; Chou et al., 2009; Werner, Edwards y Baum,
2009). Este dato viene a demostrar la importancia que la dimensién ‘apoyo de
servicios’ tiene en la CdVE

e Lo anterior estd muy ligado a la posibilidad/expectativa de la persona con
discapacidad de construir proyectos vitales, y esto, a su vez, lo estd con su nivel
de discapacidad. Cuando hablamos de proyectos vitales, hacemos referencia a
proyectos vitales bdsicamente independientes-de (padres-madres-hermanos):
tener un trabajo, vivir solo, salir auténomamente, quedarse solo en casa.
Esto estd directamente relacionado con que los padres y hermanos también
puedan disponer de momentos propios, sin 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. De esta manera,
poder relajar la responsabilidad-necesidad sentida por las familias (padres y
hermanos) es basico para que ellas puedan construir/re-construir su proyecto
vital independiente del proyecto del familiar con discapacidad (Chou, Pu y
Kroger, 2010; Cunningham, 2000; Poston et al., 2003).

2. Género del cuidador principal. El cuidador principal suele ser un familiar que
sobrelleva una importante carga fisica y emocional. La sobrecarga que vivencian
los cuidadores se ve reflejada en un mayor grado de estrés y una disminucién de su
calidad de vida (Browne y Bramston, 1998; Garcia y Crespo, 2008; Cunningham,
2000). Merece una especial atencién 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 mds limitadas las actividades sociales (Burton ez al., 2009). Al
respecto, algunos estudios sefialan que las madres que compatibilizan el cuidado
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del familiar con DI y el trabajo fuera de casa (a jornada completa o parcial) tienen
puntuaciones mds altas en los dominios fisicos y psicoldgicos en las escalas 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,
Pu y Kroger, 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., 2009). 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 situacién de la mujer cuidadora, se implementen
medidas o programas de apoyo dirigidos a los padres que contribuyan a favorecer
una mayor participacién y corresponsabilidad de la figura masculina en el cuidado
de la persona con discapacidad (Cunningham, 2000).

Edad de los cuidadores. En relacién al envejecimiento de los cuidadores, Chou, Lee,
Lin, Kroger y Chang (2009) observaron que los cuidadores mds mayores (mayores
de cincuenta y cinco afios) en comparacién a los més jévenes (menores de cincuenta
y cinco anos) relataron una inferior calidad de vida, menos apoyos de la familia,
una percepcién mds negativa de tener un miembro en la familia con dlscapamdad
y mayores preocupaciones sobre las futuras medidas de los cuidados del adulto.
Puntualizan que los cuidadores mayores estdn aislados del apoyo formal e inclusive
pierden el apoyo informal. Ademis, sefialan la falta de prevision en la planificacién
del futuro de estas personas. Es fundamental un asesoramiento en el proceso de
planificacién de la vida futura del familiar con DI para poder mantener su calidad
de vida una vez sus padres o hermanos no puedan hacerse cargo de sus cuidados,
mediante el andlisis de sus necesidades futuras (Reilly y Conliffe, 2002); todo ello
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
principales (madre y/o padre) para mantener la CdVF (Jokinen, 2006; Rodriguez,
Verdugo y Sénchez, 2008).

Salud. Numerosos estudios relacionan esta variable con la CdVE En general, y
como dicta el sentido comtin, sugieren que la ausencia/presencia de problemas de
salud en los miembros de la familia son predictores de mayores o menores niveles
de CdVF (Chou et al., 2007; Cérdoba et al., 2007; Cunningham, 2000; Martinez,
Ferndndez y Orcasitas, 2012).

Las creencias de los miembros de la familia, entendidas como las atribuciones de
sentido, expectativas o comprension sobre todo relacionado con el hecho de tener
un familiar con DI, son otras variables que parecen estar incidiendo en la CdVE.
El significado de la discapacidad en la familia o las expectativas sobre el futuro
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del familiar con DI, segun algunas investigaciones revisadas, parecen tener una
incidencia positiva en la prediccién de la CdVF (Cunningham, 2000; Martinez,
Ferndndez y Orcasitas, 2012; Zuna er al., 2010).

Variables de la unidad familiar

1. El funcionamiento, la corresponsabilidad del propio niicleo familiar (padre-
madre-hermanos) y las estrategias de afrontamiento desarrolladas por ese nicleo
familiar para manejar los problemas y buscar soluciones aparece igualmente en
numerosas investigaciones como predictor de una mejor CdVF (Cunningham,
2000; Martinez, Ferndndez y Orcasitas, 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 acompaiia de la responsabilidad
compartida de los otros miembros del nticleo familiar, sobre todo de la figura
paterna, la percepcion del nivel de calidad de vida es mayor. En general, los
estudios examinados informan que una buena cohesion familiar es un fuerte
indicador de calidad de vida si las familias perciben que hay una buena relacién
familiar (relaciones maritales y relaciones entre padres e hijos) y niveles altos
de corresponsabilidad en la toma de decisiones y en la solucién de problemas.
Muchas familias refieren cambios positivos derivados de la propia experiencia
de vivir con un familiar con discapacidad y con lo que este hecho aporta al
conjunto y personalmente: desarrollo de valores que tienen que ver con la
solidaridad, el respeto al diferente, sensibilidad... y que no estarfan presentes
sin esa experiencia vital. Son resultados que indican un cambio de creencias
hacia una actitud més prosocial (Cunningham, 2000; Martinez, Fernindez y
Orcasitas, 2012; Steel, 2011).

2. 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 y Castafién, 2005; Cérdoba et al., 2007;
Martinez, Fernindez y Orcasitas, 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 resultados obtenidos
indican que esta es una de las variables que obtiene una menor puntuacién y
que los apoyos externos con los que cuentan las familias suelen ser bastante
reducidos (Burton, 2009; Steel, 2011; Werner et al., 2009).

3. Bienestar econdmico. Gozar de una estabilidad econémica que permita hacer
frente a las necesidades familiares contribuye a una mejor calidad de vida en las
familias. En concreto, las investigaciones analizadas sugieren que la CdVF es
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menor en aquellas familias con ingresos mds bajos (Cho et al., 2007; Cérdoba
et al., 2007; Cunningham, 2000; Martinez, Ferndndez y Orcasitas, 2012).

4. 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 algunos que han obtenido resultados que relacionan el lugar
de residencia familiar con su calidad de vida. Las familias que viven en zonas
urbanas tienen mds probabilidad de disponer de un nivel de calidad de vida
superior a las que lo hacen en zonas rurales (Chou ez al., 2007; Martinez,
Fernindez y Orecasitas, 2012). Entre las razones que se aducen, destaca el
hecho de un mayor acceso entre las familias que habitan en zonas urbanas a la
informacién y a los servicios y programas existentes.

Variables relacionadas con la actuacion de servicios y programas

1. El apoyo de servicios/apoyo profesional es uno de los mayores predictores de
resultados positivos en la CAVE La cantidad y calidad de la oferta de servicios
existentes es percibida por las familias como un aspecto importante que mejorasu
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 a ellas y a su familiar con discapacidad (Browne
y Bramston, 1998; Cdrdoba er al, 2007; Garcia y Crespo, 2008; Minnes,
Woodford y Passey, 2007). 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, formacién...). A este
respecto, las familias expresan que el apoyo profesional que ellos 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 ellos y sus hijos y por tanto, ayudaria a mejorar su calidad de vida
(Steel, 2011). En palabras de Giné (2000: 10):

. no debe perderse de vista que la pura identificacién de las necesidades
de las familias podria quedar en un e]erc1c1o 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 econémico. En consecuencia, la reflexién sobre las necesidades debe estar
asociada a la conveniencia, viabilidad y accesibilidad de los servicios que pudieran
eventualmente darles respuesta.

2. Unido a lo anterior, aparece como otro aspecto relevante el acceso a la
informacion: informacién sobre la discapacidad, sobre los recursos, informacién
de los profesionales en el momento del diagnéstico, en el momento de acceder
a la escuela, al salir de la escuela... Da seguridad y ayuda a planificar la vida.
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Apuntan, también, la necesidad de ser asesorados respecto a los servicios
mds acordes con sus necesidades especificas ya que la busqueda del servicio/
profesional adecuado les puede llevar mucho tiempo sin ese asesoramiento
(Aznar y Castaién, 2005; Steel, 2011; Minnes, Woodford y Passey, 2007).

3. Por dltimo, otra variable importante recogida en numerosos estudios guarda
relacion con la necesidad de planificar el futuro de la persona con discapacidad
(Chou er al., 2009; Jokinen, 2006; Reilly y Conliffe, 2002). A pesar de las nece-
sidades y preocupaciones que tienen las personas con DI y sus familias en cada
etapa del ciclo vital, los padres expresan preocupaciones respecto a cuestiones
de futuro, destacando el proceso de envejecimiento, la adaptacmn a cambios
relacionados con la edad, el papel que van a tener que asumir sus hijos sin
DI y el sistema de servicios (Jokinen y Brown, 2005). El niicleo familiar se
reduce en muchas ocasiones a la pareja y a la persona con discapacidad. Los
padres mayores reajustan sus expectativas y proyectos vitales para afrontar una
etapa final, valordndose aspectos como cierta regularidad y prevision de los
acontecimientos vitales. Algunas de las posibles soluciones que se comentan
es que haya mds servicios residenciales, mas viviendas, mds servicios/profesio-
nales que ayuden a las familias a elaborar planes de futuro (Schippers y Bohee-
men, 2009). El acceso y la disponibilidad de recursos humanos y materiales
vuelve 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 fami-
lias, sinénimo de calidad de vida.

Evaluacion de la calidad de vida. Marco, dimensiones e indicadores

No resulta ficil evaluar un constructo como el de calidad de vida. Cualquier ser
humano conoce por experiencia propia o ajena lo dificil que resulta objetivar esto. Y si
esto puede resultar complicado en una persona en particular, también lo es en el caso
del bienestar de un sistema social, sea grande o pequefio, como es el caso de la familia.

La evaluacién de la calidad de vida, que es en la actualidad un fenémeno muy
transversal en la investigacion y la praxis profesional de muy diversas disciplinas
y ramas sociales, educativas y sanitarias, se ha desarrollado notablemente en el campo
de la discapacidad, sobre todo en el de la intelectual. A mediados de la década de los
noventa, algunos cémputos contabilizaban més de 1.200 herramientas destinadas a tal
fin (Hughes et al., 1995). La prictica totalidad de estos instrumentos estaba orientada
a la evaluacién de la persona.

Elinterés por la CdVF es mds reciente. Algunos cifran en el afio 2000 el inicio formal
de su estudio (Browne y Browne, 2004; Zuna et al., 2009), dentro de un SIRG (Special
Interest Research Group) de la IASSD (International Association for the Scientific
Study of Intellectual Disabilities, 2000). Aunque esto es cierto para la investigacién que
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nominalmente se encuadra dentro del dmbito de la calidad de vida, ya que los trabajos
cientificos sobre sus distintos elementos, sobre la familia en general y su bienestar en
particular, son muy extensos y vienen de largo.

Enlaactualidad, la mirada hacia el concepto de calidad de vida y su evaluacion es mas
sistémica que en el inicio de su estudio, de tal manera que no sélo concebimos la calidad
pivotando desde el individuo, sino desde distintos sistemas sociales y comunitarios. En
nuestro entorno y en Latinoamérica se han dado pasos significativos en este campo,
sobre todo adaptando o creando herramientas para su medicién (Cérdoba, Verdugo y
Goémez, 2006; Sainz y Verdugo, 2006; Verdugo e al., 2010; Giné et al., 2013).

El concepto de calidad de vida es multidimensional, y dentro de él se entremezclan
elementos subjetivos junto a otros objetivos, dos rasgos que l6gicamente tienen su
paralelo a la hora de evaluarlo en el caso de la calidad de vida personal, aunque en
proporciones no siempre constantes. La evolucién del campo ha ido introduciendo
de manera cada vez mds decidida otros elementos, como la evaluacién ecolégica —que
intenta dibujar las interacciones persona-entorno, a nivel micro, meso y macro—y
una implicacién creciente de la persona con discapacidad intelectual en el proceso,
no sélo de evaluacién sino de intervencién (Claes ez al., 2010; Verdugo et al., 2006;
Claes et al., 2012). Esto traza un panorama de evaluacién y medicién sumamente
comple'o, que dentro del campo de la calidad de vida se ha intentado solventar a
través del empleo, frecuentemente muy ecléctico, de diferentes enfoques (ecolégico,
psicométrico, etnogrifico) y herramientas (cuestionarios, entrevistas y observacion).

Hasta la fecha, buena parte de la praxis de la evaluacion de la calidad de vida ha
girado sobre el empleo de indicadores en la valoracién de las distintas dimensiones del
constructo. El concepto de indicador dentro de la literatura es francamente comprensivo,
ya que caben dentro de él conductas observables, percepciones o condiciones ambientales
que puedan ser indicio de incrementos en el bienestar. Verdugo y Schalock (2006)
aportan una serie de criterios a la hora de seleccionar indicadores, algo que constituye
obviamente un elemento clave del proceso de evaluacidn, tanto en el quehacer cientifico
como en la praxis profesional.

Algunos sostienen que los indicadores deben disponer de evidencias psicométricas
de fiabilidad y validez, como es el caso de la escala GENCAT (Verdugo et al., 2010),
muy difundida en nuestro entorno, para valorar calidad de vida individual, o de
las escalas de CdVF de Giné et al. (2013). Estas herramientas presentan numerosas
ventajas si lo que deseamos es comparar la calidad de vida de una persona o familia
con la de otras, aunque no estd tan claro que de su empleo puedan derivarse de manera
estructurada propuestas detalladas de intervencién. En este proceso deben tenerse
muy en cuenta las caracteristicas de la muestra y el procedimiento de calibrado de
los {tems, junto a su fiabilidad y validez, ya que nos ofrecen claves importantes para
interpretar la cuantificacién de una determinada medicién.

Evaluacion de la CAVE Dimensiones, indicadores y herramientas

La progresiva influencia que han ido ganando los enfoques de trabajo centrados
en la familia en las dltimas décadas ha sido el sustrato dentro del cual hay que colocar
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el actual interés por la calidad de vida familiar. Han sido tres los catalizadores de
este fendmeno (Hu ez al., 2011). En primer lugar estd, como ya sefialamos antes, la
creacién de numerosas herramientas para medir la calidad de vida individual, todas
ellas con un componente, mis o menos explicito, de evaluacién ecoldgica, interesado
en la evaluacién de la interaccién entre la persona con discapacidad y su entorno.
En segundo, una presencia mayor de nifios y adultos en sus hogares, y no tanto en
instituciones especializadas como ocurria en el pasado, ha puesto la satisfaccién y el
desempenio de la familia en un primer plano. Y tercero, una mejor comprensién de
lo anterior es la base sobre la cual los servicios y sus profesionales pueden articular
mejor planes de apoyo tanto para la familia como para el individuo.

En la corta historia de evaluacién de la CdVF han pesado mucho las pricticas de
medicién de la calidad de vida individual y no tanto los marcos derivados de nuestro
conocimiento del funcionamiento de las familias en general y con hijos o hijas con
discapacidad en particular. El desarrollo de aquella es abrumadoramente superior al de
esta, aunque sélo sea considerando el niimero de escalas y herramientas disponibles.
En una reciente revision de literatura llevada a cabo por Hu et al. (2011), en el que
examinaron escalas de la CdVF que proporc1onaban mediciones cuantitativas,
encontraron que solo dieciséis satisfacian los siguientes criterios: disponer de adecuada
fiabilidad y validez, contemplar a la familia como una unidad y haber sido aplicadas
en estudios empiricos durante los dltimos diez afios.

Desde el punto de vista de su praxis, la evaluacién de la calidad de vida individual
se articula habitualmente alrededor de dimensiones vilidas y el disefio de indicadores
que las midan. Esto es igualmente cierto en el caso de la evaluaciéon de la CdVE,
aunque con importantes matices.

Veamos, primeramente, la cuestién de las dimensiones, examinando un ejemplo
concreto de las que contempla la Escala de Calidad de Vida Familiar para familias
con hijos/as con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de mayores de 18 afios
(CdVF + 18) (Giné et al., 2013). Se trata de una herramienta recientemente construida
en nuestro entorno, lo cual la dota de un interés afiadido, ya que si quisiéramos
eJemphﬁcar esta cuestion en justicia habria que mencionar la que sin duda es y ha sido
la escala més relevante dentro de este campo, la Escala de Calidad de Vida del Beach
Center (Park er al., 2003), una herramienta que sirve de referencia obligada a otras.

El contenido de la escala recoge en gran medida las dreas de contenido que
encontraron en su revisién de literatura Summers et 4. (2005), es decir: a) cuestiones
relacionadas con el estrés, la depresion o las cargas de trabajo derivadas del cuidado
del hijo o hija con discapacidad intelectual, b) func1onam1ento familiar, una categorfa
que proviene de la teoria de sistemas y que se centra en los procesos de interaccién
comunicativa, ademds de cohesion, estrategias de afrontamiento y desempeiio de
roles y c) la adaptacidn ecocultural, que recoge las acomodaciones precisas en la vida
familiar para ajustar la rutina diaria al hijo o hija con discapacidad.

A diferencia de lo que sucede en la evaluacién de la calidad de vida individual, en
la cual hay unos pocos modelos que guian los procesos de valoracién, en el caso de
la familiar, no hay tanto consenso ni en relacién a esto ni en cuanto a las dimensiones
basicas de la misma (Hu er al., 2011). Estos autores constataron que los instrumentos
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dirigidos a familias con hijos con discapacidad que examinaron carecian de algunas
importantes dimensiones relativamente frecuentes en herramientas genéricas para
evaluar familias, como por ejemplo la organizacién familiar (distribucién de roles y
control de los mismos) o de la dindmica familiar (adaptacién, cohesidn, flexibilidad,
etc.). Algo que puede estar relacionado con otro dato encontrado: ninguna de las
escalas dirigidas al ambito de la discapacidad establecia de manera explicita el marco
tedrico en el que se apoyaba, ni obviamente tuvo su origen en modelos provenientes
de los estudios genéricos sobre la familia.

En suma, en su relativamente breve periodo de existencia, la investigacién sobre
CdVF ha dedicado el grueso de sus esfuerzos a definir su mapa conceptual a partir
de procedimientos empiricos y a su medicién. Dentro de este panorama, resultan
llamativas las carencias que se constatan en cuanto a un marco tedrico que permita
no sélo construir buenas herramientas de evaluacién, sino conectarlas de manera
coherente con la intervencién. Sirva como ilustracién de esto que Zuna et al. (2009)
no fueron capaces de encontrar ningin estudio que empleara las tres escalas de
CdVF miés importantes en el panorama estadounidense que investigase procesos
de intervencién o mejoras en los servicios. Por dltimo, queremos destacar que seria
necesaria una apertura mayor a otras ramas y disciplinas que se ocupan de la familia,
como la psicologia de la familia o la terapia familiar sistémica, algo que permitiria no
s6lo integrar mejor el ambito de la CAVF en el conjunto del conocimiento cientifico,
sino mejorar la praxis profesional dentro de las discapacidades intelectuales y del
desarrollo.

Parece que el siguiente paso 16gico, una vez analizadas las variables que estin
incidiendo en la CdVF de las familias con hijos e hijas con DI, debe orientarse a la
construccién de un modelo tedrico que permita a los profesionales implementar los
resultados de las investigaciones de forma eficaz; es decir, que puedan asociar la medida
de la CdVF a las pricticas que permitan la mejora real de las condiciones de vida de
todos los miembros de la familia, incluida la persona con discapacidad. A este respecto
convendria recordar que desde una perspectiva ecoldgica de la CdVF se impone una
concepcidén diferente del trabajo con familias basada en la colaboracion conjunta
entre las familias y los profesionales (Giné, 2000). Parafraseando a Winton (1999), los
profesionales no sabrin cémo ayudar a los padres a menos que hayan dedicado un
tiempo a aprender de ellos acerca de los hechos, situaciones o comportamientos que
son objeto de atencién conjunta.

Hoy entendemos “la realidad” mediada-construida en el lenguaje. Autores como
Watzlawick (1981, 1988), Berger y Lugmann (1994) o Maturana (1995), entre nosotros,
han puesto el acento sobre esto para acercarse al fenémeno familiar.

Avanzando en esta direccidn, ‘la familia’ interactia, hace vida cotidiana, pricticas
habituales, tiene determinadas rutinas vitales... Ese ‘hacer’ es mediado por el lenguaje
de manera que se va construyendo el sentido tanto de los hechos cotidianos como de
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su propia vida a través de procesos comunicativos y relacionales. En ese contexto se
socializan sus miembros y adquieren identidad (Wenger, 2001): son ‘Comunidades de
Préctica’ en sentido estricto. Esos hechos y palabras, ese contexto de sentido, son los
que sirven a la familia ademds para construirse, para evaluar su CdVE. Es por eso que
debemos trabajar en él, en ese contexto de sentldo (Orcasitas, 1995).

Pero ;cudl serd ese objeto, ‘ese contexto de sentido’, en el que trabajamos los
equipos profesionales? Dado que la realidad es construida, seremos nosotros quienes
deberemos fijar el objeto en el que actuamos, que como vemos hoy es nuevo ya
que actuaremos para facilitar su capacitacion facilitando la emergencia de nuevos
horizontes vitales: proyectos de vida. Mezclar, compartir las voces, serd parte del
acompafiamiento que capacita-empodera. Hablar con la persona con DI, con cada
miembro, con el grupo familiar, con miembros sustantivos-garantes del acuerdo
(relevantes, dird Leal, 2008: 13)... facilitando el didlogo. Ya esa intervencién en
didlogo es tutil a la familia, facilita el ‘buen ambiente’ (Verdugo y Rodriguez, 2011) y
ensefia otras maneras posibles de interaccién familiar.

Como se ha dicho anteriormente, la idea colectiva de que la familia es capaz se
labra a través de éxitos progresivos y sustantivos a lo largo de experiencias vitales. El
proceso de capacitacién es el que nos hacer vernos capaces. Pero, ¢cuindo intervenir?

Podriamos hablar de una intervencién ‘preventiva’ o acompafamiento habitual
y/o intervencién ‘en crisis’. En muchos casos, la intervencién en crisis se sobrepondra
al acompafiamiento habitual. Pensamos que la intervencién ‘en crisis’ tiene el
recorrido de paliar-solucionar puntualmente ‘el problema’ (del que deriva la crisis)
dando menos recorrido a la capacitacidn. Serd en el acompafiamiento habitual donde
podremos capacitar, acompaiiar a luchar y conseguir celebrar la satisfaccion del logro
(Brown y Brown, 2005) y aportar sentido positivo-dnimo a la vida.

En esta comprension parece desprenderse que hay un nivel familiar interno que
debe ser preservado. Es desde él —con crisis y/o sin ella—, desde la historia familiar y
el sentido que en el momento actual se da de ella, desde donde surge la demanda que
es entendida y respondida desde la comunidad, movilizando recursos y apoyos, lo
que facilitard una mayor y mejor vinculacién social. En este proceso se espera tanto
fortalecer el funcionamiento familiar —quizds con nuevas pricticas cotidianas (Dunst
y Trivette, 2009)—, como proactividad en favor de servicios que necesitamos.

De lo dicho anteriormente, se deduce una apuesta por los modelos de intervencién
centrados en la familia. A este respecto, un referente importante es el modelo de
habilitacion y empoderamiento familiar propuesto por Dunst y Trivette (2009). Estos
autores, frente a una visién tradicional que parte de una consideracién deficitaria
de las familias que precisan de un tratamiento profesional para poder solucionar
sus problemas, proponen un nuevo modelo o paradigma basado en la ‘creacién de
capacidades’ que conceptualiza la intervencién incidiendo en el empoderamiento y
en la consideracién de la familia como poseedora de capacidades y fortalezas, y pone
el foco de la intervencién en apoyar y promover la competencia y otros aspectos
positivos del funcionamiento familiar. Dunst y Trivette (2009) ponen el énfasis en:
a) promover un funcionamiento positivo de la familia, basando la intervencién en
las preocupaciones identificadas por la familia, proyectos personales y prioridades;
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b) asegurar la disponibilidad y adecuacidn de los recursos para satisfacer necesidades,
enfatizando el fortalecimiento de la red social familiar, asi como promover la utilizacién
de recursos y apoyos naturales de informacidn y asistencia; ¢) planificar una respuesta
exitosa a las necesidades identificadas utilizando el estilo de funcionamiento familiar
(referido a habilidades e intereses) como base para promocionar la capacidad de la
familia para obtener y movilizar recursos; y d) mejorar la capacidad de autosuficiencia
en la familia para responder a sus preocupaciones, promoviendo la adquisicién y uso
de competencias y habilidades necesarias para movilizar y obtener recursos.

En este contexto, se entiende por capacitar en un sentido de empoderamiento
a través del desarrollo de las habilidades para gestionar los sucesos vitales resolver
problemas y tomar decisiones que permiten tener un control de las propias vidas
(Dunst y Trivette, 1987, 1989, 2009; Dunst et al., 1988). En cuanto a los profesionales,
son vistos como agentes e instrumentos de las familias, e intervienen de manera
que promuevan al maximo la toma de decisiones, sus capacidades y competencias.
Las intervenciones pricticas estin casi enteramente basadas en las fortalezas y
competencias; y la provisién de recursos y apoyos pretende ante todo fortalecer
la capacidad de la familia para construir redes de recursos tanto informales como
formales para satisfacer sus necesidades.

En sintesis, procesos de intervencién complejos, mediados por los recursos del
contexto, por la propia escucha de la necesidad, por la habilidad y oportunidad que
vea el profesional para proponer un proyecto que facilite el empoderamiento de los
actores familiares y satisfaga la necesidad... En esta direccién apuntan estas paginas.
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