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RESUMEN': Este articulo se fundamenta en las visiones actuales de la Calidad de Vida
Familiar (CdVF) y la intervencién centrada en la familia para realizar propuestas que
permitan conectar la evaluacién de la CdVF con la mejora de la misma. Se describe una
parte del proceso seguido en la elaboracién y aplicacién de un ‘Programa de Apoyo a
la Calidad de Vida Familiar’ en el marco del servicio SAIOA-BBK, un Servicio de In-
formacién, Orientacién y Apoyo a personas con discapacidad y sus familias en Bizkaia,
perteneciente a Gorabide. Se presenta el proceso colaborativo entre profesionales del
servicio e investigadores universitarios para construir-experimentar un programa que
incida en la calidad de vida de familias con hijos o hijas jévenes y adultos con discapaci-
dad intelectual y se presentan sus caracteristicas, resultado de su aplicacidon a un grupo
piloto de familias (n = 5).

PaLABRAS CLAVE: calidad de vida familiar; intervencién centrada en la familia;
programa; empoderamiento; rutinas familiares; investigacién-accién; formacién de
profesionales.

AsstrACT: This paper is grounded on current conceptions on Family Quality of Life
(FQoL) and family-centered intervention. It describes a part of the building process
of a ‘Program for Supporting Family Quality of Life’, within the SAIOA-BBK frame
—a Gorabide’s information, guidance and support service for people with intellectual
disability and their families. A major goal of this project is making proposals for pro-
fessionals to fit the link between FQoL assessment and its improvement. The program
was developed, constructed and tested through collaborative methods between profes-
sionals and university researchers, aiming to an increase of FQoL of families with sons
or daughters among the youth and adulthood period. Program features, and how it was
experimented in a pilot sample of families (n = 5) is presented.

KEeywoRrps: family quality of life; family-centered intervention; program; empower-
ment; family routines; action-research; professional training.

Introduccién: Calidad de vida familiar y enfoque centrado en la familia

OS IMPORTANTES CAMBIOS OPERADOS en la tiltima parte del siglo XX y principios

del XXI en las ciencias sociales apuntan, al menos, en una doble direccién.

Por una parte, los contextos, y particularmente las interacciones sociales que
se producen en ellos, son el eje central de los procesos de desarrollo personal y social
(Bronfenbrenner, 1987). Por otro lado, los sujetos con derechos y con capacidad de
lenguaje y accién han pasado a ocupar un lugar central en la construccién de esos
contextos, convirtiéndose en interlocutores imprescindibles en el disefio de las poli-
ticas y las précticas sociales, en una clave necesariamente dialégica (Flecha, Gémez y
Puigvert, 2001).

! Este trabajo, en el marco de un proyecto de investigacion mas amplio, se ha desarrollado con el apoyo

econdmico de la Diputacion Foral de Bizkaia en el marco del proyecto Bizkailab durante los afios 2012, 2013,
2014y 2015.
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El campo de la discapacidad ha avanzado en esta misma direccién. La participacién
de las personas con discapacidad en los diferentes contextos sociales y en el disefio de
la respuesta a sus necesidades se ha convertido en uno de los ejes articuladores de las
actuaciones en esta materia. La investigacion y las précticas centradas en la calidad de
vida, la inclusién social o la planificacién centrada en la persona son una clara muestra
de ello. Teniendo en cuenta estos elementos, es 16gico que se esté revalorizando el
papel de la familia como contexto natural y como fuente central de apoyos, pasando
ademds a jugar un papel determinante, junto con las propias personas con discapaci-
dad, en la planificacién de los servicios y apoyos (Brown, 2003; Coérdoba, Gémez y
Verdugo, 2008).

Calidad de Vida Familiar

Aunque la Calidad de Vida individual ha experimentado un gran desarrollo, tanto
en la investigacién, como en la prictica, la introduccidn del concepto de CAVF es
mads reciente. Mientras que existe una considerable literatura sobre la Calidad de Vida
individual en personas con discapacidad, la conceptualizacién de la CdVF adolece de
suficiente desarrollo teérico (Wang y Kober, 2011). A pesar de que se han desarro-
llado diferentes instrumentos para su evaluacién (Hoffman et al., 2006; Isaacs et al.,
2007; Giné et al., 2013; Ferndndez, Martinez y Orcasitas, 2012; Martinez, Fernindez
y Orecasitas, 2012), su aplicacidn prictica es casi inexistente (Zuna et al., 2009).

Esto ha llevado a realizar algunos esfuerzos por construir un modelo teérico de la
CdVF (Summers, 2005; Zuna, Summers, Turnbull, Hu y Xu, 2010). A continuacidn, se
recogen aportaciones diversas que sintetizan algunos de estos esfuerzos de consenso.

a. Familia

Clarificar el concepto de familia es relevante de cara a delimitar en qué consiste la
CdVF. En este sentido, estamos de acuerdo con la definicién que propone que “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 et al., 2004: 38). Mis alld de esta definicion, es relevante recoger las
aportaciones de la teorfa de los sistemas familiares (Leal, 2008) y concebir cada familia
como un sistema social dindmico y complejo con sus propias caracteristicas especifi-
cas (Schneider, Wedgewood, Llewellyn, y McConnell, 2006). Una familia no se puede
reducir a las caracteristicas o experiencias de sus mlembros, sino que conforma una
totalidad en la que las interacciones entre ellos crean una red de interdependencia con
su propia estructura y subsistemas, roles, reglas y patrones que caracterizan el fun-
cionamiento familiar en un determinado momento y que le permiten mantener un
equilibrio u homeostasis. La identificacién de esos patrones o pautas de interaccién
—précticas o rutinas relacionales— nos resultan claves para comprender el sistema fami-
liar (Larson, Miller-Bishoff, Vauclair y Ferreira, 2014). También, y en coherencia con
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el modelo ecoldgico, los sistemas familiares son sistemas abiertos en interaccién con
otros contextos sociales mds amplios, que van evolucionando y reajustindose para
adaptarse a los diferentes cambios que se producen a lo largo del ciclo vital. En esta
linea, las relaciones con otros entornos (familiares, de amistades, servicios, empleo o
comunidad...) son también determinantes para comprender e intervenir en los sistemas
familiares. Este enfoque sistémico-ecoldgico utilizando rutinas familiares como uno de
los articuladores de la intervencién ha mostrado su eficacia no solo en discapacidad in-
telectual (Wilder y Granlund, 2015; Holloway, Dominguez-Pareto, Cohen y Kupper-
mann, 2014; Larson, Miller-Bishoff, Vauclair y Ferreira, 2014), sino también en familias
con enfermos crénicos, tal como muestra la revision de literatura realizada por Crespo,
Santos, Canavarro, Kielpikowski, Pryor y Féres-Carneiro (2013).

b. Definiendo la CdVF y sus componentes

Zuna et al. (2010: 262) parten de que la CdVF: a) depende de la impresion subje-
tiva de satisfaccion de sus miembros; b) refleja en qué medida la familia como unidad
es capaz de satisfacer las necesidades de sus miembros; ¢) La familia como totalidad
tiene caracteristicas que no pueden ser descritas solamente atendiendo a los miembros
individuales, de forma que su calidad de vida tiene caracteristicas diferenciales.

En base a estos planteamientos, se puede definir la CdVF (Zuna et al., 2010) 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
interacttian” (p. 262), enfatizando la idea de explorar las percepciones y dindmicas
familiares como un conjunto.

Este concepto de CdVF reconoce la capacidad de adaptacion positiva y fortale-
zas de las familias con hijos o hijas con discapacidad. Ademds, comprende el con-
cepto de discapacidad en su contexto, reconociendo la interaccién entre las necesi-
dades de apoyo y los recursos disponibles (Chiu, Kyzar, Zuna, Turnbull, Summers
y Aya, 2013).

Construir un modelo tedrico sobre CdVF 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 su revision de la literatura, Zuna ez al. (2010) agrupan las
diferentes variables en cuatro grandes apartados:

— Familia como totalidad (caracteristicas familiares, dindmicas familiares y varia-

bles demogréficas).

— Miembros de la familia como individuos (caracteristicas de los miembros y

creencias).

— Servicios, apoyos e interacciones que la familia o sus miembros reciben.

— Conceptos sistémicos (sistemas, politicas y programas).

Estas variables, en la prictica, configuran una red de circulos superpuestos en el
que, a modo de engranaje, las diferentes variables interactian de forma compleja.
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Desde nuestro punto de vista, y aunque el modelo no lo sefiala explicitamente, hay
que enfatizar los aspectos de Acciones y/o Rutinas de las familias (McWilliam, Casey
y Sims, 2009). Lo mismo que en los componentes relacionados con la respuesta de
los servicios y apoyos se resaltan las acciones, las ‘realizaciones’ de los mismos con
relacién a las familias e individuos, dentro de la dindmica familiar (Park et al., 2003)
pondremos en primer plano las acciones habituales, actuaciones o rutinas de la familia
que reflejan y fijan, desde su historia, su ‘capacidad de accién’ y su forma prictica de
responder a las necesidades de sus miembros y de articular su vida en comtin.

Zuna et al. (2010) resumen su modelo tedrico de la siguiente manera:

Sistemas, politicas y programas impactan indirectamente en apoyos, servicios y
practicas a nivel individual y familiar; las caracteristicas personales, demogrificas y las
creencias individuales junto con las caracteristicas y dindmicas familiares son predictores
directos de la CdVF y también interactian con los apoyos, servicios y practicas a nivel
individual y familiar para predecir la CdVF. Solos o combinados los predictores del mo-
delo implican un resultado en términos de calidad de vida que produce nuevas fortale-
zas, necesidades y prioridades familiares, que conforman nuevas entradas en el modelo,
dando continuas retroalimentaciones a lo largo de la vida (p. 269).

En sintesis, podemos sefialar que serdn las pricticas las que condicionen su per-
cepcion y, por lo tanto, su comprensién subjetiva de CdVF. La familia vivird y se
percibird mejor, con mayor calidad de vida, en la medida que se faciliten mejoras
en esas practicas cotidianas. En definitiva, una de nuestras hipétesis centrales para
la intervencién en este dmbito radica en que, mejorando las rutinas cotidianas de la
familia y los hechos de interaccién practica que las acompafan, podemos mejorar sus
percepciones sobre su propia calidad de vida.

Aunque en la actualidad no existe una teoria completa sobre la CdVF y resulta ne-
cesario seguir investigando sobre sus componentes y las diferentes propuestas vincu-
ladas a los instrumentos de evaluacién, incorporando perspectivas diversas (Hu, Sum-
mers, Turnbull y Zuna, 2011; Park ez al, 2003; Summers, 2005; Werner ez al., 2009),
existen estudios que concluyen unas dimensiones de CAVF ampliamente coincidentes
en la comunidad cientifica (Giné ez al., 2013; Hoffman, Marquis, Poston, Summers y
Turnbull, 2006; Brown, Brown et al., 2006; Aznar y Castaiién, 2005).

La propuesta que tomamos como referencia en este trabajo, la Escala de Calidad de
vida Familiar para familias con hijos/as mayores de 18 afios -ECdVF +18— (Fernindez
et al., 2012; Giné et al., 2013; Martinez et al., 2012), identifica las siguientes dimensio-
nes: Bienestar emocional, Interaccién familiar, Salud, Bienestar econémico, Organiza-
ci6én y habilidades parentales, Acomodacién de la familia, Inclusidn y participacion.

Practicas centradas en la familia

El modelo centrado en la familia fue formulado en los afios 80 en el ambito de la
atencién temprana, trasladindose luego a otros momentos del ciclo vital (Kimy Turn-
bull, 2004). Hace referencia a un conjunto de creencias, valores, principios y practicas
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orientadas a dar apoyo y fortalecer la capacidad de las familias para promover el de-
sarrollo y aprendizaje de sus hijos (Dunst, 2002).

Aunque existen diferentes aproximaciones a este enfoque, existe un consenso acerca
de sus elementos centrales (Allen y Petr, 1998; Murphy, Lee, Turnbull y Turbiville, 1995):

— 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.

— La familia toma las decisiones, enfatizando su protagonismo a la hora de for-
mular sus necesidades, establecer las prioridades y definir las acciones. De ello
se deduce que se hace necesario disponer de espacios y momentos de conciencia
colectiva sobre la orientacién deseable del cambio y cierto consenso sobre sus
valores, preferencias, intereses, etc.

Por su parte, la perspectiva del empoderamiento enfatiza, en esta misma linea, las
fortalezas de la familia, su competencia y capacidad de tomar decisiones, apoyando
que experimenten control de sus vidas y desarrollen acciones para conseguir lo que
quieren y necesitan (Turnbull, Turnbull, Erwin y Soodak, 2006; Verdugo, 2000). Esta
perspectiva centrada en la familia habla de capacitacién/empoderamiento como pro-
ceso y de CdVF como resultado (Turnbull, 2003). El elemento central de la capacita-
cién gira en torno a la creacién de oportunidades para que la familia pueda actuar para
conseguir lo que quiere y necesita, mejorando asi su funcionamiento y percepcién de
control (Dunst, Trivette y Deal, 1988).

Actualmente disponemos de suficiente evidencia empirica que muestra que el tipo
de modelo relacional que se establece con las familias (centrado en el profesional,
familia como aliado enfocado a la familia o centrado en la familia) tiene gran im-
pacto en los sentimientos de control y autoeficacia, satisfaccién, conducta parental
o valoracién de la utilidad de los programas (Dunst, Trivette y Hamby, 2007; Espe-
Sherwindt, 2008), por encima de las caracteristicas de los miembros de las familias
o su estatus socioeconémico. Ademds, dentro del enfoque centrado en la familia, se
pueden diferenciar las pricticas de apoyo relacionales o participativas (Dunst, Boyd,
Trivette Y Hamby, 2002). Las primeras se conﬁguran en torno a las competencias
de comunicacién como escucha, empatia, aceptacion y honestidad, mientras que las
practlcas participativas se orientan a la toma de decisiones y al desarrollo de cursos de
accién. Aunque ambas contribuyen al empoderamiento de las familias, las practicas
participativas tienen una relaciéon mds fuerte con los sentimientos de control de los
padres y madres (Dunst y Dempsey, 2007).

Apoyindonos en Van Haren y Fiedler (2008) podemos identificar las estrategias
clave para apoyar y empoderar a las familias:

— Considerar y aceptar el punto de vista de las familias, a través de la escucha y la

empatia.

— Respetar los diferentes ritmos de las familias y las modalidades y estilos prefe-

rentes de participacion.

— Reconocer a las familias como expertos y construir a partir de las fortalezas

familiares.
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— Valorar y apoyar la toma de decisiones por parte de la familia.

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

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

— Reconocer y celebrar los éxitos y logros de las familias.

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

— Desarrollar competencias y capac1dades familiares.

— Promover y animar la participacién de la persona con discapacidad en los en-
cuentros y reuniones.

— Promover y abrir expectativas de futuro.

— Ayudar a las familias a articular una visién del futuro.

El enfoque centrado en la familia en las practicas de nuestro contexto

A pesar de que hace tiempo que el enfoque centrado en la familia se ha identifica-
do como una préctica deseable en los servicios, en nuestro contexto son escasos los
trabajos en los que se muestra su desarrollo prictico. Aunque empieza a difundirse y
debatirse su nivel de desarrollo en atencién temprana (Garcia-Sinchez, 2014), apenas
hay referencias en otros momentos del ciclo vital. En este sentido, es relevante reco-
nocer que aunque el papel de las familias de las personas con discapacidad ha cambia-
do sustancialmente en las tltimas décadas, pasando a ocupar un lugar més central en
la prestacién de servicios (Martinez et al., 2012), no hemos encontrado en la literatura
en castellano modelos sisteméticos de puesta en practica del modelo centrado en la
familia. Baste, por ejemplo, sefialar que entre las buenas practicas de Plena Inclusién-
FEAPS, aunque gran parte de ellas giran en torno a la centralidad de la persona y la
familia, hay escasas experiencias de practlcas centradas en la familia. Otra muestra de
ello es que uno de los documentos més referenciados en el dmbito (Leal, 2008) es
de 1999 y traducido al castellano en 2008.

Creemos, en consecuencia, que aunque la ‘filosofia’ del apoyo centrado en la fa-
milia ha ido ocupando un lugar de referencia en nuestra representacion de la interven-
ci6n en discapacidad, se precisa de programas y experiencias concretas que desarro-
llen ese enfoque desde sus planteamientos mdas generales a sus aplicaciones pricticas
para garantizar su desarrollo futuro.

En el caso de personas con discapacidad j6venes y adultas, esta limitacion se acre-
cienta. En parte porque en la edad adulta la referencia central se sitda en los procesos
de Planificacién Centrada en la Persona (PCP). De hecho, algunos autores (Kim y
Turnbull, 2004) consideran que el enfoque de planificacién centrado en la familia
(PCF) debe sustituirse en la edad adulta por el enfoque centrado en la persona. En
este aspecto discrepamos, ya que aunque la PCP recoge en buena medida los plantea-
mientos de la PCF, también es cierto que en la medida que la unidad familiar sigue
siendo en la edad adulta la fuente de apoyo principal, parece 16gico considerar a la
familia también como destinataria y generadora de algunos apoyos. Si, ademads, las
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familias afrontan situaciones de cambio, reajuste y adaptacion ante los diferentes su-
cesos vitales, parece de interés disefiar programas y servicios que, desde un enfoque
centrado en la familia, se orienten a la CdVF.

Planteamiento de la investigacién

El proyecto desarrollado ha pretendido dar un paso adelante en la investigacion
en CdVF, vinculando los resultados obtenidos a través de la Escala de Calidad de
Vida Familiar (ECdVF) (Fernandez et al.,, 2012; Martinez et al., 2012) con el desarro-
llo de procesos de intervencion y acompafiamiento centrados en las familias. Hemos
querido, por tanto, avanzar desde la evaluacién a la intervencidn, a través del disefio,
implementacién y evaluacién de un proceso de intervencién con familias para la me-
jora de su calidad de vida. Se trata, por tanto, de facilitar un proceso que le permita
a la familia, a partir de su situacién actual, identificar algunos resultados que quiere
conseguir como familia y de disefiar un plan para lograrlos.

La PCF, entendida como un enfoque ampho, puede ser aplicada en diferentes
situaciones. En consecuencia, para su concrecién requiere delimitar tanto el contexto
en el que va a ser aplicada como su metodologia (fases, profesionales, herramientas).

Aunque en alguna medida todos los servicios y apoyos destinados a las personas
con discapacidad intelectual impactan en las familias, hay un tipo de servicios que se
dirigen principalmente a ellas. Por ejemplo, FEAPS-Plena Inclusién (2009: 9) define la
misién del ‘Servicio de Apoyo a Familias’ como “Acompaiiar a las familias de personas
con discapacidad intelectual en su proyecto de vida, partiendo de sus propios recursos
y fortalezas, atendiendo a sus necesidades y demandas y facilitando los apoyos nece-
sarios para mejorar su calidad de vida y el bienestar de cada uno de sus miembros”.
Entre los productos y apoyos que se prestan podemos destacar aquellos que permiten
de forma mas directa la incorporacién del enfoque centrado en la familia:

— Orientacién: se acompaia a la familia ofreciendo asesoramiento para la toma de de-
cisiones, resolucién de conflictos y la movilizacién de los recursos propios y del
entorno, asi como en su propio proceso de planificacién de apoyos.

— Plan de apoyo a la familia: se ofrece la posibilidad de que aquellas familias que lo
deseen puedan demandar apoyo de forma mds especifica e individual; para ello se
clabora un Plan de Apoyo entre los profesionales del servicio y la propia familia a
partir de la valoracién conjunta de las necesidades de ésta (Plena Inclusion-FEAPS,
2009: 17).

En nuestro contexto préximo, Gorabide (Bizkaia), principal entidad que presta
servicios a las personas con discapacidad intelectual y sus familias en Bizkaia, dispo-
ne de un Servicio de Acogida, Informacién, Orientacién y Apoyo ~SAIOA-BBK-?,

2 El servicio cuenta con cinco trabajadoras sociales, que atienden a las personas con discapacidad intelec-
tual 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 direccion del servicio.
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donde la atencion a las familias tiene un papel central. En colaboracién con Gorabide,
y una vez presentados los antecedentes y sentido del proyecto, se decide que SAIOA-
BBK puede ser el marco adecuado para poner en marcha el proyecto de investigacion.

Objetivos

Este trabajo se enmarca en un proyecto mas amplio que tiene como objetivo gene-
ral disefiar, implementar, evaluar y generalizar un programa-proceso de intervencién
para la mejora de la CdVF que pueda ser incorporado en un futuro a la oferta de
servicios de una entidad.

Algunas de las preguntas que han orientado el proceso de trabajo han sido:

— ¢Se pueden desarrollar acciones especificas para mejorar la CAVF?

— ¢Es posible incidir en la CdVF de familias de hijos jévenes y adultos con disca-

pacidad intelectual utilizando el enfoque centrado en la familia?

— ¢Tiene sentido un servicio ‘nuevo’ dirigido a la mejorar la de la CdVF?

- ¢Los servicios de informacién y orientacién a familias pueden incorporar

procedimientos formales de planificacién centrada en la familia?

— ¢Hasta qué punto se dan précticas centradas en la familia en los servicios actuales

de informacién y orientacién?

— ¢Un proceso de acompafiamiento a lo largo de un periodo de tiempo concreto

puede producir impacto en el empoderamiento de las familias y en la CAVF?

- ¢Podemos avanzar en la comprensién de la CAdVF?

Una primera parte del trabajo ha consistido en el disefio del programa en un pro-
ceso colaborativo entre profesionales, familias e investigadores. En esta fase, los obje-
tivos que han orientado el proceso han sido:

a. Desarrollar un modelo conceptual de mejora de la CdVF que sirva de referen-
cia al desarrollo de un programa concreto de intervencién en el contexto de un
Servicio de Informacién, Orientacién y Apoyo a familias.

b. Construir un programa de apoyo a la CdVF para ser aplicado en una secuencia
espacio-temporal concreta.

c. Aplicar ese programa en un grupo de 5 familias para, valorando su impacto,

ajustar su metodologfa.

d. Elaborar un manual de intervencién que sirva de guia en la generalizacién del
programa.

Enfoque metodolégico

El objetivo de esta investigacién no se centra solamente en el disefio de un progra-
ma de intervencién con familias que pudiera ser aplicado, sino que trata de construir
un programa de intervencion con familias desde el contexto en el que tiene que ser
aplicado, asegurando, de esta forma, el ajuste del programa a la realidad concreta y
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aumentando la probablhdad de generalizacion. En consecuencia, una metodologia de
investigacién-accion participativa es la que parece adecuada para este planteamiento.

El proyecto se ha desarrollado como un proceso de colaboracién con Gorabide
a través de su Servicio SATOA-BBK, que ha sido el marco en el que se ha disefiado,
implementado y evaluado el programa.

La elaboracién del programa se ha realizado a través de un proceso de didlogo
entre investigadores y profesionales, quienes, incorporando respectivamente las apor-
taciones tedricas y el conocimiento préctico, han disefiado un proceso de intervencién
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 im-
plicita en el proceso de intervencién y de forma explicita al finalizar el mismo. En este
sentido, podemos hablar de diferentes niveles organizativos

1. Grupo base de investigadores: 5 Investigadores de dos universidades (Univer-
sidad de Deusto y Universidad del Pais Vasco) con las funciones de orientar el
trabajo desde sus bases tedricas, fundamentar las propuestas, hacer el seguimiento
del trabajo facilitando cambios comprensivos y operativos dialogados en el Equi-
po del Seminario Mixto y garantizar la recogida de datos de la investigacion.

2. Grupo base de profesionales: 5 Profesionales de Gorabide con responsabilida-
des en la atencién a familias, con las funciones de analizar las propuestas y ajus-
tarlas a las posibilidades y recursos de la entidad, asi como de poner en prictica
y avanzar en las propuestas con las familias y recoger los datos.

3. Puesta en prictica y contraste con las familias: La implementacion del programa
con las familias permite someter a su valoracion el programa disefiado y tomar
decisiones acerca de los cambios y mejoras que haya que introducir.

4. Seminario de Investigadores y profesmnales con la funcién de realizar un segui-
miento de la implantacién del programa y del impacto en las familias 'y tomar
decisiones sobre la introduccidn de los 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.

La forma de funcionamiento ha consistido en el establecimiento de un esquema
de trabajo en el que desde los dos grupos base se hacian aportaciones que se consen-
suaban en el seminario y que, posteriormente, se contrastaban con las familias en el
propio proceso de intervencidn. 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.

Las fases seguidas en la elaboracidn del proyecto se describen en el Cuadro 1.

CuaDRoO 1. Fases de desarrollo del proyecto

Pasos Descripcion

1 Configuracién del equipo mixto de investigacion y criterios de seleccion de las familias
participantes

1.1| Redaccién y acuerdo del proyecto y firma del convenio de colaboracién Gorabide-
Universidad de Deusto
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CuaDRO 1. Fases de desarrollo del proyecto

Pasos Descripcion

1.2| Seleccién de los profesionales participantes en el estudio (N = 5) y del Servicio desde el
que se va a desarrollar la intervencién con familias.

1.

(8}

Establecimiento de los criterios y seleccién de la muestra (N = 5), tomando como referen-
cia que sean familias con hijos en edades de transicion a la vida adulta (16-25).

2 Construccion de equipo y de referencias compartidas: Revisién de las referencias teé-
ricas para la evaluacion e intervencion con familias

2.1| Revisién bibliogrifica y estado de la cuestiéon de: CdVF, variables relacionadas, Evalua-
ci6én de la CdVF y Modelo de Intervencién Centrado en la Familia

2.2 | Redaccién de Documento sintesis de referencia

2.3 | Debate en contraste con el conocimiento profesional y aprobacién de documento de
referencia

3 Construccion de equipo y referencias compartidas: Revision de referencias practicas
en la evaluacién e intervencién con familias

3.1| Andlisis de programas y servicios de Gorabide con relacién a las familias: enfoque, tipo-
logia de programas, herramientas

3.2 | Anilisis de caso tipo de intervencién desde el servicio SAIOA: contraste con referentes
teéricos de CdVF

3.3 | Evaluacién de la CdVF a través de la EACVF (referencia): autoaplicacién, anilisis de la
herramienta, aportaciones y limitaciones del instrumento

4 Disefio del Programa de Apoyo a la CdVF centrado en la familia

4.1| Clarificacién del encuadre de la propuesta: destinatarios, espacios y tiempos

4.2 | Elaboracién 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 aplicacién del programa en experiencia piloto

5.1 | Seleccién de familias

5.2 | Presentacion y andlisis del desarrollo del programa

5.3 | Evaluacion del programa y contraste con las familias

6 Elaboracién del programa definitivo

6.1 | Identificacién 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 | Redaccion de la version modificada y ajuste de las herramientas

El diserio del programa: procedimientos y herramientas

En el marco de las fases anteriores, el procedimiento especifico de disefio, ensayo
y revision del programa ha incluido los siguientes procedimientos:
— Identificacién y debate de los elementos del enfoque centrado en la familia.
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— Revisién de materiales de apoyo para la elaboracién de Planes de Apoyo Familiar.

— Acuerdo sobre las caracteristicas espacio-temporales del programa, consideran-
do las posibilidades de recursos del Servicio y garantlzando un tiempo suficien-
te para el desarrollo de procesos de acompanamiento.

— Acuerdo sobre los destinatarios del programa, las personas que participan y los
criterios de seleccion para la experiencia piloto.

— Construccidn, debate y acuerdo de las propuestas del proceso de intervencidn,
a partir de las aportaciones de los dos equipos base estableciendo una secuencia
de sesiones/encuentros con la familia, considerando en cada sesién: objetivos,
desarrollo de la sesidn, estrategias y herramientas.

— Redaccién del Manual de Apoyo, incluyendo la denominacién del programa.

La construccién colectiva a lo largo de diversos encuentros recogidos en Actas ha
permltldo, por una parte, que el propio proceso sea formativo para todas las personas
participantes y, por otra, incorporar de manera consensuada las distintas aportaciones
realizadas por el equipo de investigadores de las dos Universidades, por los profesio-
nales de Gorabide y por las familias participantes.

La puesta en practica del programa y su revision

El programa en su fase piloto se ha desarrollado en las siguientes fases:

A. Seleccion de familias participantes. A partir de las personas usuarias inscritas
en Gorabide, se identifican las familias con hijos/as con edades entre 17-25
aflos, es decir, en fase de transicién, y se determinan los requisitos minimos
para participar en el programa:

a. Quela persona con discapacidad intelectual conviva en el domicilio familiar.

b. Que la familia no esté participando ya en otros programas de formacién
familiar.

c. Que la familia exprese el deseo y aceptacion para participar en el programa.

d. Que los miembros de la familia identificados como 51gn1ﬁcat1vos acepten
asistir regularmente a las reuniones que se establezcan, asi como trabajar
activamente en el plan de intervencién acordado.

B. La seleccién de las familias participantes en la fase piloto se realiza tomando
en consideracidn estos criterios y el conocimiento que las trabajadoras sociales
tienen de cada familia y valorando su posible interés en la propuesta. De esta
forma, se identifican 7 familias con las que se contacta telefénicamente para
informarles e invitarles a participar en el proyecto, indicando el nivel de com-
promiso. De las 7 familias contactadas, 5 aceptaron participar.

C. Implementacién del Programa. La puesta en prictica de la Experiencia Piloto
del Programa de Acompafiamiento para la Calidad de Vida Familiar comenzé
en marzo de 2013 y finaliz6 en diciembre de 2013.
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La evaluacion y mejora del programa: sistematizacion

La evaluacién del programa en la fase piloto se ha realizado:

— Por medio de revisiones periddicas de la puesta en practica del programa en los
encuentros regulares de los equipos de trabajo que han ido analizando tanto
la intervencién con cada una de las familias, como su desarrollo general. Estos
encuentros han quedado recogidos en las Actas correspondientes que han per-
mitido documentar tanto la evolucién de cada familia, como las valoraciones de
los profes1onales sobre el desarrollo del programa.

— Lavisién de las familias, ademds de las aportaciones en cada una de las sesiones,
se ha recogido a través de una sesién especifica de evaluacién y un cuestionario
de valoracién de la experiencia. Las 5 familias participantes han valorado de for-
ma positiva su participacion en el programa. Afadir que también se ha utilizado
la Escala de Calidad de Vida Familar CdVF+18 (Giné et al., 2013; Fernidndez,
Martinez y Orecasitas, 2012) tanto al inicio como a la finalizacién del programa,
con el objetivo de valorar su impacto en la calidad de vida. En este sentido,
sefalar que los resultados no han sido concluyentes debido a las propias carac-
teristicas del instrumento y de la muestra.

— Por ultimo, se ha llevado a cabo un grupo focal con los profesionales partici-
pantes en el programa para valorar sus aportaciones y debilidades y realizar
propuestas de mejora.

Todo ello ha permitido al equipo introducir importantes mejoras en el programa.
Por una parte, orientadas a una mayor sistematizacion a través de identificar con mas
claridad las actividades de cada fase, enfatizandolas y explicitaindolas con las familias
y estableciendo la indicacién de ponerlas en préctica de la misma forma por parte de
todos los profesionales.

Por otra parte, se han ajustado las herramientas como el principal soporte al desa-
rrollo del programa. En este sentido, se concretan en mayor medida las herramientas
a utilizar en cada fase del programa, asi como las instrucciones de uso, se incorporan
algunas herramientas nuevas y se consenstian las estrategias de intervencién por parte
de los profesionales que, de acuerdo al anilisis realizado durante la fase piloto, han
resultado especialmente exitosas.

Resultado: un Programa de Apoyo a la Calidad de Vida Familiar

Como resultado de todo el proceso de trabajo y una vez evaluado, incorporando
la perspectiva de profesionales y familias, se ha sistematizado un Programa de Apoyo
a la Calidad de Vida familiar que se resume a continuacién, atendiendo, en primer
lugar, a sus componentes fundamentales y, en segundo lugar, a las fases en las que se
desarrolla.
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Los elementos del programa

La finalidad del programa consiste en crear un espacio de encuentro de toda la
familia, para construir y poner en prictica un Plan de Mejora Familiar que incluya
la perspectiva y necesidades de todos sus componentes, con el apoyo de un profesio-
nal —testigo—. Ese proceso pretende incidir en la capacitacién/empoderamiento de las
familias, contribuyendo a una mejora de su Calidad de Vida.

Los principales componentes del programa, configurando su estructura bdsica,
se reflejan en el Cuadro 2, donde se resumen las bases sobre las que se construye el
programa, los objetivos a los que se dirige, los resultados previstos y las estrategias
de intervencion.

CuADRO 2. CdVF y Enfoque centrado en la familia
B Objeto de trabajo: Resultados Estrategias de
ase . - : P
empoderamiento familiar CdVF intervencion

— Familia en — Activacién y control — Bienestar — Estrategias de
conjunto familiar, autoeficacia emocional relacién: escucha,

— Fortalezas y — Competencias — Interaccién empatia, aceptacion,
recursos familiares comunicativas familiar mirada positiva...

- Colaboracién Regulacién de roles y — Salud — Estrategias de
familia- rutinas — Bienestar participacion
profesionales — Decisiones y planes econémico (compartir

— Redes de apoyo — Coordinacién de — Organizacién informacion,

acciones y habilidades animar en la toma
— Reflexién y evaluacién parentales de decisiones,
— Servicios y apoyos — Acomodacién estimular el uso de
— PDI y servicios que de la familia sus conocimientos y
recibe — Inclusién y recursos, desarrollar
participacién cursos de accién,
ayudar a poner en
practica nuevas
habilidades)

La base de la intervencion se puede resumir en las creencias y valores clave que
gufan la actuacién 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 relacién de colaboracidn, en clave de igualdad y de respeto a
la singularidad y perspectiva de la propia familia.

El foco de intervencidn se sitda en el empoderamiento familiar para afrontar las
principales cuestiones o temas de la vida familiar. Ello supone, en primer lugar, orien-
tar la intervencidn a la activacién y ‘control’ familiar. En este sentido, se entiende el
trabajo con las familias como la movilizacién de sus recursos para afrontar sus nece-
sidades. Un segundo aspecto tiene que ver con facilitar conversaciones efectivas en
la familia a través de reconocer los diferentes puntos de vista y de facilitar contextos
comunicativos ‘controlados’ que promuevan la expresién de inquietudes, la escucha,
los acuerdos. El tercer aspecto, relacionado con los anteriores, tiene que ver con la
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capacidad de la familia para proponerse metas y planificar cursos de accidn, parte de
ellos vinculados a rutinas de la vida cotidiana, que se implementan a través de coor-
dinar acciones tanto internamente, dentro de la familia, como en su relacién con sus
redes de apoyo. Vinculado a esos aspectos, aunque con un papel central, se sitta el
acceso a recursos y servicios, tanto para la persona con discapacidad como para
el conjunto de la familia.

Los resultados tienen que ver con el ‘contenido’ de las preocupaciones familiares
que se relacionan con las dimensiones relevantes de CdVF. Desde el punto de vista de
la intervencidn, constituirian los ‘temas a tratar’, que seran aquellos que sean relevan-
tes para cada familia. Desde el punto de vista del proceso de intervencién —obviamen-
te, no desde el punto de vista de la familia—, los temas no son lo mds importante, sino
la posibilidad que nos ofrecen de poner en juego el desarrollo de las competencias
familiares.

Por dltimo, para facilitar este proceso, los profesionales pondrin en juego, por una
parte, estrategias de relacién orientadas a la construccién de un contexto adecuado
y, por otra, acciones de participacion orientadas a las diferentes actuaciones que la
familia vaya a desarrollar.

Las fases del programa

Como sefialibamos, el programa consiste en encuentros sisteméticos y regulares de
toda la familia con el apoyo de un o una profesional para afianzar sus posibilidades
de éxito en sus interacciones practicas (las acciones que realizan habitualmente tanto den-
tro de la familia como fuera). Ello incide en una mejora en la capacidad de accién de la
familia —competencias familiares— y, en consecuencia, en su sentido del bienestar.

El programa se compone de una serie de encuentros con toda la familia precedidas
de una primera fase denominada Informacion y Compromiso de Participacion, en la
que se informa a las familias, via telefdnica o presencial cuando sea necesario, de las
caracteristicas del programa con el apoyo de un folleto. El programa se inicia cuando
una familia, por iniciativa propia o por sugerencia de algtin profesional, se interesa
por el programa y es informada del sentido, caracteristicas e implicaciones de su posi-
ble participacién. La finalidad de esta primera fase es que la familia pueda tomar una
decisién informada sobre su participaciéon.

La segunda fase, denominada Visién Familiar, tiene como finalidad que los miem-
bros de la familia compartan entre ellos su visién acerca de c6mo estin, cémo les van
las cosas, sus inquietudes y lo que es importante para ellos en relacidn al bienestar
familiar. También se busca identificar los apoyos con los que cuentan y los aspectos
de su funcionamiento que desean mejorar. En un primer momento, sefialan lo que les
gusta y valoran de los diferentes miembros de la familia y de la familia en su conjunto.
Es importante que el profesional ayude a la familia a elaborar un perfil positivo del
funcionamiento familiar: enfatizando lo bueno que tiene, destacando las fortalezas que
tiene cada miembro de la familia individualmente considerado y la familia en su con-
junto. Es importante que cada miembro de la familia perciba que tiene su espacio para
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decir lo que piensa y siente y que se sienta reconocido por los demds. Después de este
primer momento, el o la profesional ayuda a la familia a pensar en su funcionamiento
como familia, explorando las cosas que son importantes para ella (en su conjunto,
pero también de los miembros individuales), ayudindose del ecomapa (McWilliam,
2001) para identificar con qué apoyos cuentan (tanto formales como informales) y
cudles son las cosas que funcionan y no funcionan (Sanderson y Acraman, 2004) en su
desempeiio cotidiano como familia. Algunos aspectos clave en esta fase son:
Presentacién y reconocimiento de cada miembro de la unidad familiar a través
de compartir la informacidn bésica y de sefialar lo que nos gusta o valoramos de
cada persona.

- Explicitar ;cémo es nuestra familia? ¢ Qué es importante para nosotros como
familia?, dos cuestiones de gran relevancia que explicitan lo que es valioso para
cada familia y que es construido colectivamente en el grupo familiar.

- Fijado y consensuado lo importante-valioso, la imagen de la familia se fortalece
y es capaz de sefalar, ademds de los aspectos que en su vida cotidiana ‘funcio-
nan’, las dificultades y las necesidades de apoyo que explicitamente han sefiala-
do como relevantes y que, en su percepcidn, ‘no funcionan’.

La tercera fase, Plan de Mejora Familiar, concreta los temas o cuestiones sobre los
que va a trabajar la familia y planifica las acciones que se van a realizar. Se trata de que
la familia dialogue sobre las cuestiones o puntos que se han comentado en el apartado
de “Funciona/No funciona” de cara a seleccionar aquellos aspectos sobre los que les
gustarfa proponer cambios o metas. Una vez seleccionadas las prioridades sobre las
que se quieren centrar, la familia y el profesional formulan con claridad cuéles son
las metas que quieren conseguir en cada una de ellas, las acciones a poner en marcha
para lograrlas y los responsables de las mismas.

La finalidad de la cuarta fase, Seguimiento y apoyo, es la de hacer un acompaiia-
miento para que se realicen las acciones propuestas en el Plan de Mejora Familiar. En
este sentido, es importante prever algunos apoyos que el profesional puede tener que
prestar. Aunque el seguimiento y apoyo se puede realizar de diferentes formas, ajus-
tando tanto las posibilidades de las familias como las de los y las profe51onales pu-
diéndose realizar de forma presencial, telef6nica, por e-mail o combinaday pudlendo
participar uno o més de un miembro de la familia, es un requisito necesario que se
realice al menos un encuentro presencial en el que estén presentes todos los miembros
de la familia que estdn participando en el programa.

La dltima fase supone la Evaluacion y cierre del proceso, en la que la familia evalda
la experiencia y analiza los avances logrados derivados de las acciones establecidas
en el Plan. Se trata de valorar la experiencia describiendo los avances en los objetivos
previstos y los cambios producidos en la vida familiar. Cuando se han conseguido,
aunque sea parcialmente, los objetivos y nuevas rutinas se van asentando, los miem-
bros de la familia se sienten mds competentes y la familia como unidad se fortalece.
En esta fase nos parece importante, también, la tarea del profesional de apoyo desde
su cualificada posicidn de testigo para facilitar la descripcion constructiva y positiva
del proceso y de las nuevas rutinas vitales que van a permanecer.
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En sintesis, el proceso de colaboracién con las familias consta de las siguientes fases:

A. Fase Primera: Informacion y Compromiso de Participacion. Informar a la fami-
lia y establecer un compromiso inicial de participacién.

B. Fase Segunda: Vision Familiar. Compartir informacion relacionada con las dife-
rentes visiones e inquietudes de los miembros de la familia facilitando la emer-
gencia de una narracidn aceptable para todos y que permita la accién deseable.

C. Fase tercera: Plan de Mejora Familiar. Consensuar con la familia los objetivos
y acciones a realizar.

D. Fase Cuarta: Seguimiento y apoyo. Acompanar y apoyar a la familia en el plan
de mejora familiar planificado.

E. Fase Quinta: Evaluacion y cierre. Valorar la experiencia y analizar los avances
realizados.

Por ultimo, el programa incorpora un instrumento destinado a evaluar la CdVF y
el impacto del programa en la CdV de la familia: las Escalas de Calidad de Vida Fami-
liar (CAVF-E) (Giné et al., 2013) para familias con hijos con DI mayores de 18 afios.

Conclusiones

En resumen, el programa de CdVF que hemos presentado consiste en encuentros
sistemdticos y regulares del conjunto de la familia, con el apoyo de un testigo/profe-
sional para afianzar sus posibilidades de éxito en su funcionamiento cotidiano, rutinas
—las acciones que realizan habitualmente tanto dentro de la familia como fuera-. Ello
persigue un impacto en los sentimientos de competencia y capacitacién de las familias
para gestionar su funcionamiento, incidiendo en su calidad de vida familiar. Tanto a
través de las aportaciones de los profesionales como de las propias familias, se iden-
tifican algunos de los aspectos clave que este programa aporta y que permiten validar
la conclusién de que implementa mayores sentimientos de competencia y empodera-
miento familiar en la gestién de su funcionamiento como familia.

La participacion de toda la familia

Desde el punto de vista de los profesionales y las familias esta es una de las princi-

pales aportaciones del programa.

Los profesionales enfatizan que juntar a todos los miembros de la familia, incluida

la PDI, contribuye a:

— Mejorar la comprensién del funcionamiento familiar ya que se muestran las
formas que la familia tiene de relacionarse, plantear los temas y tomar decisio-
nes. En palabras de los profesionales: “Juntarles permite ver cosas que no han
aparecido hasta ahora”; “afloran situaciones y necesidades que estin latentes”.
Esta ampliacién de la comprension familiar ayuda a que las propuestas de ac-
ci6n o la toma de decisiones que se vayan planteando sean mds ajustadas a la
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situacién familiar y puedan ser contrastadas desde el principio. Esto incrementa
sus posibilidades de éxito.

— Generar un espacio de didlogo que ayuda a identificar y a hacer compatibles las
necesidades de cada miembro de la unidad familiar: “Un cambio sustancial es
tener en cuenta las necesidades de todos”. La capacidad que tenga la familia de
hacer compatibles las necesidades, intereses o aspiraciones de todos sus miem-
bros es un aspecto clave a considerar a la hora de promover la calidad de vida
familiar (Zuna, 2014; Fernidndez et al., 2015).

Las familias, por su parte, valoran la oportunidad de abordar cuestiones que les
preocupan como familia pero que no encuentran el momento de tratarlas: “te obliga a
hablar, a pararse”; “hemos pensado en c6mo lo hacemos y hemos hablado mas”; “ha-
blar de cosas que no hemos hablado nunca”. También valoran que les ayuda a sentirse
més competentes como familia: “Hemos recuperado el control”; “ayuda a unificar
criterios y a tomar decisiones”; “ayuda a estar més preparados cuando ocurran cosas”;
<« z : », <« : Z »

nos ha dado més seguridad”; “nos hemos sentido mds fuertes”.

La presencia de un profesional de apoyo, ‘testigo’

El espacio de encuentro que se genera con un ‘testigo’ —el profesional de apo-
yo— 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 apuntardn algunas maneras relaciona-
les nuevas. Las familias valoran que hacer ese proceso con un profesional de apoyo
ayuda a escucharse y asumir compromisos: “Alguien ajeno hace de pantalla, reflejo,

», «

nos ayuda, nos pregunta”; “te devuelven como nos ve”; “hacemos mds caso si lo dice

», «

alguien de fuera”; “ayuda hablar con un testigo”.

Un proceso sistematico en un tiempo delimitado

Tanto los profesionales como las familias valoran positivamente que el proceso
de trabajo tenga una duracién limitada, que permite a las familias activarse en tor-
no a unos objetivos compartidos. El uso de las herramientas de forma rigurosa y la
realizacion de actividades en la secuencia que establece el programa facilitan el pro-
ceso y es uno de los aspectos que marca la diferencia en los logros que consiguen las
familias. En palabras de las propias familias, “un tiempo delimitado ayuda a asentar
los compromisos y no agobia”; “tener por escrito el plan nos ayuda”; “establecer los
compromisos es importante porque nos compromete”.

En definitiva, este programa consiste en desarrollar un proceso que le permita a la
familia, a partir de su situacién actual, identificar algunos resultados que quiere conse-
guir como familia y disefiar un plan de apoyo para lograrlos. Ese espacio compartido

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 47 (3), n.° 259, 2016, julio-septiembre, pp. 47-67

—64 -



DISENO DE UN PROGRAMA DE APOYO A LA CALIDAD DE VIDA DE FAMILIAS CON JOVENES
Y ADULTOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
N. MARTINEZ, A. FERNANDEZ, J. R. ORCASITAS, D. MONTERO Y M. VILLAESCUSA

para toda la familia, con un testigo en una secuencia de acciones, puede contribuir a
mejorar la calidad de vida familiar. Este programa, que en la siguiente fase de la inves-
tigacion se va a ensayar con un grupo mas amplio de familias para evaluar su impacto,
ofrece un marco tedrico sélido, una secuencia de actividades contrastadas y un conjunto
de herramientas que lo facilitan.
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