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La familia, el lugar donde empieza todo






Presentacion

El trabajo que presentamos a continuacion tiene un doble origen. En primer lugar, mi experiencia
laboral en el ambito de la discapacidad intelectual me ha ayudado a comprender cuan importante
son las familias para el bienestar y progreso de la persona con discapacidad y, en segundo lugar,
el creciente interés, tanto en la investigacion como en las practicas profesionales, por las familias
de un miembro con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID).

Mi particular vocacion por el tema de la DID y sus familias se remonta algunos afos atras,
durante la adolescencia, y se consolida durante el periodo en el que estuve trabajando, aqui en
Barcelona, en un centro de dia especializado para la atencion de personas con DID con grandes
necesidades de apoyo.

Una de las principales reflexiones que compartiamos los profesionales que alli trabajaba-
mos era como aunar esfuerzos entre las familias y los profesionales para trabajar en pro de las
personas con DID que acudian al servicio. De alli surgieron algunas iniciativas llenas de buenas
intenciones, orientadas a incrementar la relacion con las familias a través de distintas reuniones.
Los encuentros fueron infructuosos para lograr nuestros propositos. Entendi que dificilmente po-
driamos alcanzar los objetivos educativos que nos plantedbamos; no solo porque estas metas difi-
cilmente podian ser compartidas y razonadas con el entorno familiar, sino porque el trabajo con
las familias es complejo y debe fundamentarse en las necesidades del entorno familiar tal y como
la propia familia las percibe y declara.

Afios mas tarde, la oportunidad de formar parte del grupo de investigacion Discapacidad
vy Calidad de Vida: Aspectos Educativos de la Facultad de Psicologia, Ciencias de la Educacion y
del Deporte, Blanquerna, de la Universitat Ramon Llull; afianza este compromiso que se cristaliza
en el deseo de conocer mucho mas sobre la situacion de las familias con un miembro con DID y
como, a través de la investigacion, poder atender a sus necesidades. En efecto he podido advertir
que la investigacion reciente tiene entre sus prioridades el estudio de la calidad de vida familiar,
el cambio de perspectiva en la provision de los servicios de las personas con DID, en los que la

atencion deja de centrarse inicamente en la personas con DID, para incluir a la familia como com-
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ponente esencial de la intervencion y la evaluacion de las necesidades para identificar los apoyos
necesarios para su progreso y capacitacion.

Hasta el momento el interés de la investigacion en el ambito que nos ocupa se ha centrado
mas en el impacto de los servicios en la calidad de vida de las familias que no tanto en el proceso,
estrategias y apoyos que facilitan y promueven el bienestar de las familias (Dempsey & Keen,
2008). En este sentido, a pesar del esfuerzo de estos tltimos afios por comprender las variables
que influyen directa o indirectamente en la calidad de vida familiar, no existe, hasta el momento,
un instrumento objetivo que mida las necesidades de apoyo de las familias desde un enfoque sis-
témico y ecologico, que tenga en cuenta las variables del contexto, y que tome como referencia el
paradigma de los apoyos para la mejora de la calidad de vida de las familias. En estas coordenadas
surgid la iniciativa, que da a pie a esta tesis que presentamos de elaborar un nuevo instrumento
encaminado a explorar las necesidades de las familias conjuntamente con investigadores de otros
paises con los que el grupo de investigacion Discapacidad y Calidad de Vida: Aspectos Educati-
vos comparte intereses y objetivos en el &mbito de las familias de personas con DID.

En efecto, el desarrollo de esta escala forma parte de una iniciativa internacional de la que
forma parte nuestro grupo de investigacion, el Beach Center on Disability de The University of
Kansas (Estados Unidos) liderado por la Dra. Ann Turnbull; la Erikson Institute, Chicago (Esta-
dos Unidos); The University of Texas, Austin (Estados Unidos); la Universidad de Beijing (China);
la Universidad de la Sabana (Colombia) y la Sakaria Universitesi (Turquia).

Asti pues, este trabajo, que lleva por titulo La valoracion de las necesidades de apoyo de
las familias con un hijo/a’ con discapacidad intelectual. Validacion de una escala, se sitiia en
linea con la iniciativa de Turnbull, Summers, Lee y Kyzar (2007) y Kyzar, Turnbull, Summers
y Gomez, (2012) para acercarnos y comprender las necesidades de apoyo de las familias con un
miembro con DID desde el paradigma de los apoyos, una perspectiva mas acorde con las con-
cepciones actuales sobre la familia en el &mbito de la DID. Ademas, este trabajo en su conjunto
supone, como demanda la investigacion actual (Zuna, Summers, Turnbull, Hu, & Xu, 2010; Zuna,
Turnbull, & Summers, 2009), un acercamiento de la investigacion a la practica.

Asimismo, y comprometidos con la coyuntura social en la que vivimos, en la que gran par-
te de las familias de personas dependientes, un sector del cual estd formado por familias con un
miembro con DID, han dejado de percibir algunas prestaciones sociales, el estudio de las necesi-
dades familiares adquiere mas relevancia y se revela como el fundamento de los posibles planes de
accion familiar orientados al progreso de las familias y, en particular, de las practicas educativas
familiares. El colectivo de familias que nos ocupa es numeroso; solo en Catalunya, por ejemplo,
son mas de cuarenta mil las familias asociadas a las diversas asociaciones federadas a Discapaci-

dad Intelectual Catalunya (DINCAT), la organizacion mas importante en Catalunya que agrupa

1 A partir de ahora y a lo largo de todo el trabajo se utilizara el genérico hijos para referirnos a hijos y a hijas.
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distintas entidades para personas con DID y para sus familias y miembro de Plena Inclusion. En
consecuencia, los resultados de la investigacion estan llamados a tener un fuerte impacto en la
vida de estas familias en la medida que pueden constituir un marco de referencia tanto para las
practicas de los profesionales como para las politicas de las asociaciones y, por extension, de las
administraciones. En efecto, las consecuencias practicas para la atencion de las familias pueden
suponer una contribucion decisiva a desarrollar planes de trabajo personalizados y cambios sus-
tanciales en los servicios y apoyos para favorecer el bienestar de las familias y, por supuesto, a las
personas con DID.

La familia es el entorno primordial y el apoyo imprescindible para la mayoria de nifios
y de numerosos adultos que tienen DID (Anderson, Larson, & Wuorio, 2011; Kyzar et al., 2012;
Singer, Biegel, & Ethridge, 2009) dado que gran parte de las personas con DID viven en el entor-
no familiar (Shogren et al., 2009). Ciertamente cabe preguntarse: ;qué entendemos por familia?
Existen multiples definiciones de familia que difieren entre si seglin el énfasis en las variables
psicologicas, socioldgicas, bioldgicas, juridicas, etc.; y, ademas, que han sufrido cambios subs-
tanciales en las ultimas décadas, por lo que el término familia se encuentra en constante cambio
y construccion. En nuestro trabajo adoptamos como propia la definicion aportada por Poston,
Turnbull, Park, Mannan, Marquis y Wang (2003) en que la familia se entiende como aquéllas per-
sonas que se consideran a si mismas como familia, independientemente de los vinculos de sangre
o matrimonio que compartan. Lo destacable es que estas personas mantengan de manera regular
el cuidado y apoyo de cada miembro y realizan un tipo de tareas diarias que son importantes en

la vida familiar.

Estructura del trabajo.

La tesis doctoral se divide en tres partes, una primera parte teorica en la que se sustenta el desarro-
llo de la investigacion; una segunda parte empirica en la que se describe el proceso seguido para
responder a cada una de los objetivos de investigacion y los resultados obtenidos. Para concluir,
en la tercera parte, se ofrecen algunas conclusiones y reflexiones finales de la investigacion en su
conjunto.

En la primera parte de la tesis doctoral se presentara el marco general y la justificacion
tedrica de la investigacion. Para tal propdsito el apartado se divide en cuatro capitulos.

En el primer capitulo se lleva a cabo un breve recorrido histérico sobre la manera de en-
tender a las familias con un hijo con DID incluyendo los modelos de trabajo con las familias, las
funciones y los roles que han desempefiado en la sociedad. Este trayecto nos acerca al contexto
socio-historico actual en el que se desarrolla la investigacion que presentamos en el que confluyen
distintas miradas y formas de entender y apoyar a las familias desde los diferentes sistemas socia-

les y contextos en los que se desarrolla la vida familiar.
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El segundo capitulo se centra en el concepto actual de la discapacidad intelectual, la im-
portancia de los apoyos para la mejora de su bienestar y la evolucion de la investigacion que ha ido
incluyendo a la familia como eje central de las atenciones y reconociendo el interés por la familia
desde el marco de un nuevo constructo, el de calidad de vida familiar como principal resultado
(0 outcome) de los apoyos y servicios a las familias. En el capitulo se trata la conceptualizacion,
medida y aplicacion de la calidad de vida familiar de acuerdo con las investigaciones mas notables
y relevantes realizadas en el area que nos ocupa.

El tercer capitulo se dedica a las necesidades de las familias con un miembro con DID, el
eje central de esta investigacion y que se entiende como uno de los principales inputs del micro-
sistema familiar, junto con los recursos y fortalezas, constituyen los principales elementos que
debemos considerar para apoyar y trabajar con las familias. En este capitulo nos acercamos a la
conceptualizacion de las necesidades, describimos las necesidades de apoyo mas relevantes que
pone de manifiesto la literatura, los factores que determinan las necesidades, las escalas de medi-
da mas representativas y el contexto en el que se enmarca la valoracion de las necesidades de las
familias.

El cuarto capitulo dirige la mirada a los apoyos a las familias, su conceptualizacion, las
principales fuentes y tipos de apoyo, y a las evidencias mas significativas que justifican los proce-
sos que dan lugar a la provision de los apoyos de acuerdo con las necesidades de las familias y con
el objeto de mejorar los resultados familiares, y en especial, la calidad de vida familiar.

La segunda parte de esta tesis doctoral muestra el estudio empirico de la investigacion
y se articula en seis capitulos. El primero de ellos, que corresponde con el quinto capitulo de la
tesis, presenta los objetivos del estudio. El siguiente capitulo describe el método seguido para la
recogida de los datos, los participantes, presenta los instrumentos y el disefio de la investigacion
de acuerdo con los distintos objetivos planteados para este trabajo.

El resto de capitulos de esta segunada parte, aborda cada uno de los objetivos de investiga-
cion planteados siguiendo un esquema comun para todos ellos: una breve introduccion, analisis de
datos, resultados y discusion. Asi pues, el séptimo capitulo, Validacion de la escala Evaluacion de
las Necesidades Familiares, constituye la parte central de este trabajo; en €l se describe el proceso
y los resultados de la validacion, estandarizacion y normalizacion de la escala Evaluacion de las
Necesidades Familiares, y la discusion que suscita su validacion.

En el octavo capitulo, Perfil de las necesidades de apoyo de las familias con un miembro
con discapacidad, se describe el nivel de necesidades de apoyo de las familias del estudio y en el
noveno, Comparacion de las necesidades de apoyo en funcion de las caracteristicas de la familia,
se presentan las necesidades de las familias en funcion de las caracteristicas familiares y del hijo
con DID considerandolos como elementos significativos que pueden influir en la percepcion de

necesidades familiares.
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A continuacion, el capitulo décimo, Las prioridades de las familas, se centra en la descrip-
cion de las necesidades prioritarias de las familias desde un enfoque cualitativo de los datos con el
objeto de vislumbrar de manera amplia la complejidad de las necesidades de las familias y conocer
desde otra perspectiva aquéllas condiciones relevantes que merecen especial atencion.

Finalmente, en la tercerca parte, se presentan algunas conclusiones generales en inglés
como parte de los requisitos de la mencion internacional al titulo de Doctor. En este apartado
se incluyen los puntos fuertes, las limitaciones y las lineas futuras de investigacion que se abren
con la validacion de la escala. Ademas, se incorporan las principales implicaciones tanto teoricas
como practicas que se derivan del estudio en el sentido de promover cambios ecoldgicos y sisté-
micos positivos para la mejora de la calidad de vida de la familia en su conjunto y de todos sus

miembros, y en especial, de la persona con DID.

Consideraciones en torno al estilo utilizado en esta tesis doctoral.
En relacion con el estilo formal empleado en el trabajo hemos tratado de ajustarnos a la normativa
de publicaciones cientificas de la American Psychological Association (APA), en su 6* edicion.
No osbtante, cabe sefialar que han sido adaptadas algunas de ellas, especialmente las de caracter
estético, como la justificacion del texto al margen derecho, el uso de negritas en algunas tablas,

entre otras.
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1. Breve recorrido historico sobre la manera de entender a las familias con un miembro con

discapacidad intelectual

26



1. Breve recorrido historico sobre la manera de entender a las familias con un miembro con
discapacidad intelectual

En este capitulo nos proponemos hacer un breve repaso de los cambios y las transformaciones que
han vivido las familias con un hijo con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID) durante las
ultimas décadas, incluyendo los modelos de trabajo con las familias y las funciones y roles que
han desempenado en la sociedad.

La evolucion de las concepciones de estas familias ha estado asociada a la vision que se
tenia de la discapacidad en cada época (Ferguson, 2001). Incluye, no solo una radiografia de la
sociedad del momento, sino una descripcion de la evolucion del pensamiento cientifico, de los mo-
delos mentales y los cambios en la filosofia de trabajo con las familias (Ferguson, 2001; Turnbull,
Turbiville, & Turnbull, 2000).

Sintetizar dicha evolucion, asumiendo toda la complejidad que supone, resultaria inabarca-
ble para nuestro propdsito dadas las multiples miradas y disciplinas que se posan en el fenémeno,
entre otras la perspectiva médica, psicoldgica, educativa y social. Sin embargo, una breve revision
contribuye a contextualizar la familia con un miembro con DID y los modelos de intervencion y
atencion que hasta el dia de hoy guian las actuaciones profesionales y organizacionales.

Nos proponemos hacer este recorrido a partir de los roles que han desempeniado histori-
camente las familias con un miembro con DID. Como sostiene Bronfenbrenner (1987), “un rol es
un conjunto de actividades y relaciones que se esperan de una persona que ocupa una posicion
determinada en la sociedad, y las que se esperan de los demas, en relacion con aquélla” (Bron-
fenbrenner, 1987, p. 107). Los roles incluyen expectativas que influyen en el modo en el que una
persona se comporta, determinan las actividades que desempena y la forma de relacionarse con
sus entornos, haciendo del rol un elemento mas del desarrollo humano (Bronfenbrenner, 1987) y,
por ende, del desarrollo de la familia como sistema dindmico a través del tiempo.

Recoger esta perspectiva en el trabajo que nos ocupa responde a motivos de distinta na-
turaleza: en primer lugar, porque desde hace mas de cincuenta afios los servicios y modelos de

trabajo con familias se han organizado a partir de los roles que han desempenado los padres en
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cada momento historico (Blacher & Baker, 2002); en segundo lugar, como subrayan Turnbull,
Turnbull, Erwin, Soodak y Shogren (2015), conocer estos roles contribuye a comprender las prac-
ticas profesionales actuales, muchas de las cuales son legados del pasado; a superar los retos que se
presentan en la actualidad; y nos ensefa que las visiones que se tienen hoy en dia sobre la familia 'y
la discapacidad quiza parezcan improbables para las proximas generaciones, de la misma manera
que sucede cuando miramos atras, hacia las primeras formas de acercarse a la familia.

De acuerdo con Blacher y Baker (2002) cinco son principalmente los roles que han ocupa-
do las familias a lo largo del tiempo: (a) padres como causa de la discapacidad, (b) padres como
pacientes, (c) padres como defensores o impulsores de asociaciones y servicios; (d) padres como
educadores; y (e) familias de pleno derecho.

Conviene tener presente que todas las transformaciones asociadas al rol de las familias y
a los modelos de trabajo se desarrollan a lo largo de un continuum (Dunst, Johanson, Trivette, &
Hamby, 1991) y, a pesar de ser mas propios de una época determinada de la historia, no han sido

abandonados por completo (Turnbull et al., 2000).

a. Los padres como causa de la discapacidad.

Scheerenberger (1984) denomina la época de principios de siglo XX la era del progreso por los
numerosos avances en las ciencias sociales, la psiquiatria y la psicologia clinica, avances que no
iban acompafiados de un progreso en la forma de ver a las personas con DID. En las primeras
décadas del siglo pasado, predominaban las actitudes negativas. Las personas con discapacidad
eran consideradas como perturbadas sociales, criminales y pervertidas; y responsables de grandes
problemas sociales (Scheerenberger, 1984; Wehmeyer, 2014).

Uno de los elementos clave que definia la discapacidad era la incapacidad para adaptarse
plenamente en la sociedad (Scheerenberger, 1984). En aquel entonces las personas con discapaci-
dad intelectual eran clasificadas en idiotas, imbéciles y morones con arreglo a las edades mentales
y, por lo general, eran atendidos en instituciones asilares, masificadas y fuera de la comunidad.

En este contexto, las familias de las personas con discapacidad, eran las responsables de la
causa de la discapacidad de sus hijos, eran sospechosas de transmitir el “retraso mental” y, como
consecuencia, eran victima de fuertes ataques. Se creia que la etiologia de la discapacidad era a
menudo hereditaria y reflejaba las transgresiones morales y vicios de los padres (Scheerenberger,
1984).

Wehmeyer (2014), por su parte, denomina esta época como la era profesional, puesto que
eran los profesionales quienes tomaban las decisiones con respecto a las personas con DID, y tanto
las familias como la sociedad en general, acataban sus decisiones debido a sus conocimientos y
estatus. De esta forma, los profesionales eran los encargados de convencer a los padres que sus

hijos estarian mejor atendidos en las instituciones (Ferguson, 2008). La custodia quedaba practica
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y absolutamente a cargo de las instituciones. Uno de los retos que tenian los profesionales era lle-
varse a los hijos con DID lejos de sus familias, lo que se consideraba, en aquellos tiempos, como
esencial tal y como refleja este extracto de Joann Demos (1983) y que recupera Ferguson (2008)
en su investigacion:

En general, la dependencia es a la vez un sintoma y un efecto de un trastorno social y ame-
naza con convertirse en una causa de un mayor trastorno. La respuesta apropiada es, por tanto,
aislar a los individuos involucrados. S6lo asi pueden ser “reformados”; y solo asi puede ser evitada
verdaderamente una contaminacioén masiva (Ferguson, 2008, p. 50).

Aunque la mayoria de padres aceptaba la institucionalizacion de sus hijos (Wehmeyer &
Schalock, 2013), diversos textos recogidos por Ferguson (2008) revelan la resistencia que ofrecian
algunas familias para separarse de sus hijos, actitud que convertia a estas familias en “enemigas
del asilo — y de la reforma que el asilo promete” (Ferguson, 2008, p. 50)

A pesar de este grupo de familias que se negaba a institucionalizar a sus hijos, las leyes
se hacian cada vez mas duras, frente a la amenazada que suponia para la sociedad civilizada la
presencia de personas con DID en la sociedad (Ferguson, 2008).

El proceso de institucionalizacion perdur6 hasta bien entrados los afios 80, aunque desde
finales de los afos 60, la idea de que las personas con DID debian estar en la comunidad fue
planteada con la introduccion de los principios de normalizacion aportados por Nirje en los paises
nérdicos (Wehmeyer & Schalock, 2013), para llegar més tarde a Catalunya y a todo el territorio
espanol (Giné, 2005). Asi pues, progresivamente, el movimiento de desinstitucionalizacion toma-
ba fuerza y daba paso a nuevas aptitudes y concepciones sobre la discapacidad; se abrieron nuevas
oportunidades comunitarias que se fueron concretando de distinta manera en diversos paises de

acuerdo a las respectivas prioridades politicas (Giné, 2005).

b. Padres como pacientes.
Durante los afios 40 y 50 surgieron mayores oportunidades educativas y vocacionales, asi como
mejoras en la financiacion de programas destinados a las personas con discapacidad. Sin embargo,
segiin Smith, Noll y Wehmeyer (2013) continuaban creciendo las instituciones para las personas
con DID, cuyas condiciones de vida eran paupérrimas. Se hallaban masificadas, en serias con-
diciones de insalubridad, con escasez de empleados y profesionales. La ausencia de esfuerzos
educativos y “rehabilitadores” tenia consecuencias nefastas para las personas con discapacidad,
que, privadas de su libertad, se deterioraban fisicamente, y cuyas habilidades cognitivas y comu-
nicativas quedaban mermadas (Smith et al., 2013).

El concepto de discapacidad suponia la extension del modelo médico de la época que con-
cebia la salud desde un estado interno de funcionamiento, y la falta de ésta como una patologia

interna, un problema de la persona (Wehmeyer, 2014). Era incuestionable su naturaleza endogena;
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lo que hacia de la discapacidad una condicion incurable de la persona (Scheerenberger, 1984).

Después de la II Guerra Mundial, tener un hijo con DID todavia desdibujaba la imagen
harmonica y homogénea de la familia, y suponia uno de los peores acontecimientos que le podia
suceder a una familia (Blacher & Baker, 2002; Scheerenberger, 1984). Bajo la influencia organi-
cistay la psicologia dindmica del momento, los padres seguian considerandose como los causantes
de la discapacidad de sus hijos (Turnbull et al., 2015).

Una incipiente literatura sobre la familia empieza a emerger desde una perspectiva psicoa-
nalitica, ofreciendo una vision arrolladoramente negativa y dolorosa de tener un hijo con DID,
enfatizando en las dificultades, el estrés y la perturbacién que sufria la familia con un hijo con
DID en su seno. Desde este enfoque la reaccion de la madre no so6lo estaba determinada por el
tipo y grado del defecto de su hijo -como en aquel entonces se referian- sino también, por las ex-
periencias pasadas con los padres, los hermanos y otros eventos vitales significativos de la madre
(Ferguson, 2001, 2002; Turnbull et al., 2000). De esta forma las interpretaciones psicologicas de
las reacciones de los padres abordada en la literatura conjeturaban que muchos de los problemas
que tenian los hijos no eran mas que el reflejo de las propias problematicas de los padres (Blacher
& Baker, 2002), centrandose, de esta manera, en los aspectos neurodticos de las familias, espe-
cialmente los de la madre (Turnbull et al., 2000). En este sentido, cualquier reaccion de apatia
o implicacidn, enojo o aceptacion, tenia una explicacion desde el punto de vista psicopatoldgico
como mecanismos de defensa y de compensacion por el hecho de tener un hijo con discapacidad
(Ferguson, 2001, 2002).

Bajo esta mirada, los padres necesitaban ser “rehabilitados” tanto como sus hijos (Blacher
& Baker, 2002; Turnbull, 2003). En efecto, una consecuencia légica de la vision y experiencia
negativa de tener un hijo con discapacidad, era interpretar que los padres necesitaban algtn tipo
de terapia psicologica, configurando, de esta manera, el rol de padres como pacientes. Es asi como,
a lo largo de los afios 50, se consolida una forma de trabajar con los padres, siguiendo un modelo
psicoterapéutico, cuyo objetivo era ayudar a las familias angustiadas (Blacher & Baker, 2002),
mitigando las consecuencias negativas de tener una persona con DID en el seno familiar (Turnbull
et al., 2000), “arreglar” las patologias de la madre, la relacién con el hijo con DID y con otros
miembros de la familia (Turnbull, 2003; Turnbull et al., 2000).

Aunque menos frecuente en la actualidad que en la década de los 60 y 70, esta imagen
de los padres como pacientes continta en cierta manera vigente (Turnbull et al., 2000) aunque
con un cariz diferente (Blacher & Baker, 2002). Las consecuencias negativas derivadas de esta
concepcion, como por ejemplo, el crecimiento de sentimientos de culpa, ansiedad y vergilienza
en las familias (Ferguson, 2001, 2002) y el impacto negativo en las relaciones entre profesionales
y padres (Scheerenberger, 1984), dan paso a una creciente sensibilidad hacia los sentimientos y

pensamientos de los padres. En la actualidad, este tipo de intervenciones terapéuticas, cuando
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son adecuadas y se ajustan a las necesidades de las familias, constituyen hoy en dia, un recurso
especifico de apoyo para las familias (Blacher & Baker, 2002; Seligman & Darling, 2007; Zuna,
Brown, & Brown, 2014).

¢. Padres como defensores e impulsores de asociaciones y servicios.

A pesar de que continuaba el proceso de institucionalizacion, a partir de la década de los 30 y 40
comenz6 a ver un cambio de mirada hacia las personas con discapacidad y los padres empezaron
a cuestionar las decisiones profesionales con respecto a la educacion de sus hijos (Morningstar,
2009; Wehmeyer & Schalock, 2013) exigiendo otro tipo de recursos para ellos. Emergia, segiin
Wehmeyer (2014) en la mitad del siglo XX, el segundo movimiento de la discapacidad intelectual,
la era de los padres.

En efecto, a partir de 1930 en los Estados Unidos algunos padres pioneros empiezan a
organizarse a nivel local (Turnbull et al., 2015), abogando por nuevos servicios que cubrieran las
necesidades de sus hijos (Scheerenberger, 1984) y por el deseo de compartir apoyo emocional
con otras familias que estuvieran lidiando con los mismos retos (Turnbull et al., 2015). A partir
de los afos 40 el movimiento se generaliza en los Estados Unidos (Wehmeyer & Schalock, 2013)
y mas adelante en los paises Europeos. Por lo que concierne a la experiencia espafola no es sino
hasta finales de los afios 50 que nace la primera asociacion de padres con personas con DID. Sin
embargo, en pocos afios, en la década de los 60, existian casi 20 entidades en toda Espana (FE-
APS, 2014). El trabajo de las asociaciones en las proximas dos décadas fue imparable. Los padres
fueron protagonistas de excepcion como promotores de cambio y de nuevos servicios, en paralelo
al crecimiento de sus hijos (Garcia-Dié, 2005).

La creciente conviccion de que las condiciones de institucionalizacion perjudicaban a las
personas con DID y la lucha a favor de la desinstitucionalizacion y la normalizacion desencadena-
ron, que los padres rechazaran la institucionalizacién como unica opcion para sus hijos, exigiendo
cada vez mas, participar en las decisiones que afectaban a sus vidas (Wehmeyer & Schalock,
2013). De acuerdo con Wehmeyer (2014) los padres y demas miembros de las familias abogaban
por servicios que permitieran a sus hijos permanecer en casa, ir a la escuela, vivir y trabajar en
sus comunidades. Poco a poco, los profesionales se iban uniendo a las demandas de los padres,
reconociendo la importancia de su participacion en la toma de decisiones. Los padres actuaban

como agentes de cambio del sistema (Morginstar, 2009).

d. Padres como educadores.
Entre los afios 50 y 60 el creciente interés por la educacion y, sobre todo, por la educacion de la
nifiez temprana, lleva consigo un cambio de mirada hacia los padres. En particular, los profe-
sionales, comienzan a ver a los padres como un recurso para potenciar el desarrollo de sus hijos

(Blacher & Baker, 2002).
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Esta década estuvo marcada por el establecimiento de las organizaciones de defensa, pro-
gramas de entrenamientos de padres, clases de educacion especial y centros de entrenamiento; to-
dos ellos, reflejaban las necesidades y aspiraciones de los padres durante ese periodo (Wehmeyer
& Schalock, 2013).

En este contexto, emerge el modelo de formacion de padres y el modelo de implicacion de
los padres. En el primer modelo, los profesionales ensefiaban habilidades a los padres para educar
a sus hijos y, en el segundo, se apostaba por un mayor compromiso de los padres en la toma de
decisiones educativas y estaba orientado a mejorar los resultados tanto de los hijos como de los
programas en los que participaban (Turnbull, Blue-Banning, Turbiville, & Park, 1999).

De acuerdo con Blacher y Baker (2002), dos elementos favorecieron el auge de estos mode-
los facilitando que los padres participaran como educadores de sus hijos: en primer lugar, el éxito
del modelo de modificacion de conducta, que generaba un nuevo optimismo en el potencial de
aprendizaje de los nifios; y en segundo lugar, el incremento de las leyes educativas que considera-
ban fundamental la participacion de los padres en el tratamiento de sus hijos. Por ejemplo, en los
Estados Unidos se proclama la ley de educacion para personas con discapacidad, A/l Handicapped
Children Act, en 1975, que incluia que los padres debian asumir el papel de educadores de los hijos
(Turnbull & Turnbull, 1982). De acuerdo con Turnbull et al. (2015) la teoria del enriquecimiento
del contexto de Urie Bronferbrenner tuvo tanto calado en la sociedad, que fue una de las bases
para que los profesionales implicasen a los padres en la educacion de sus hijos. De esta forma,
en 1970 los padres asumieron el rol de profesores y trabajaron para conseguir €xitos educativos y
mejorar el desarrollo global de sus hijos. Durante esta era del entrenamiento de padres (Turnbull
et al., 2015) en los Estados Unidos emergieron numerosos programas de entrenamiento de padres
sobre todo en el marco de la educacion especial para nifios pequefios (como los Head Start, escue-
las para nifos desfavorecidos, en los Estados Unidos).

La creencia de que los padres podian ser los profesores de sus hijos suponia admitir que: (a)
todos los padres quieren y necesitan consejo, (b) todos los padres pueden y deben ser los profeso-
res de sus hijos, (c) todos los padres estan interesados y les gusta recibir consejo y entrenamiento
para realizar su rol; y, (d) todos los nifios con discapacidad se benefician de recibir instruccion en
casa (Turnbull & Turnbull, 1982).

Los padres como profesores de sus hijos implicaba que para ser un buen padre se debia
tener muy buenas habilidades ademas de tener tiempo para participar en los programas individua-
les destinados a los hijos, tener empleo y asumir otras responsabilidades familiares (Turnbull &
Turnbull, 1982).

A pesar de que el nivel de participacion de los padres era mayor que bajo la perspectiva cli-
nica anterior, los profesionales continuaban manteniendo una relacion asimétrica respecto a la fa-

milia, determinando las necesidades de los hijos y estableciendo la “mejor”” manera de responder a
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sus necesidades (Turnbull et al., 2015). La idea subyacente en estos dos modelos era que los padres
carecian de habilidades especificas para educar a sus hijos con discapacidad, asumiendo de hecho
un modelo del déficit de los padres (Turnbull et al., 2000). Por consiguiente surgia la necesidad de
educar a los padres y habilitarles en estrategias y competencias para facilitar el desarrollo y las ca-
pacidades de sus hijos (Mahoney et al., 1999). Al mismo tiempo, el modelo estaba exclusivamente
pensado y dirigido para la persona con DID y desestimaba la importancia de la participacion de
los padres desde el reto de conseguir resultados positivos para la familia en su conjunto, como por
ejemplo, mejorar las relaciones entre los miembros de la familia (padres e hijos), reducir el estrés
y mejorar las habilidades de afrontamiento (Turnbull & Turnbull, 1982; Turnbull et al., 2000).

A pesar del éxito de las intervenciones de este tipo, el modelo de educacion de padres fue
duramente criticado por distintas razones, entre ellas, por la sobrecarga que conllevaba para los
padres la aplicacion del programa en el hogar, por la culpa implicita que suponia para los padres,
por la relacion asimétrica que se establecia con el profesional (Turnbull & Turnbull, 1982), asi
como por considerar que la educacion de los padres transcurria en entornos naturales, cuando en
realidad suponia alterar de forma involuntaria el entorno del hogar y crear intervenciones artificia-
les para los hijos (Turnbull & Turnbull, 1982; Turnbull et al., 1999), repercutiendo negativamente
en la autoestima de los hijos (Turnbull & Turnbull, 1982).

En la actualidad el rol de padres como educadores sigue vigente en algunas intervenciones
de entrenamiento conductual para padres, sobre todo, cuando existen problemas de conducta
en los hijos (Seligman & Darling, 2007). De acuerdo con Turnbull et al. (2015) algunos padres
pueden sentirse satisfechos con este modelo de trabajo aunque a otros puede provocarles estrés y
culpa. Seligman y Darling (2007) y Turnbull et al. (2015) sugieren que este modelo puede reser-
varse para padres que estén altamente motivados y su participacion no interfiera con otros roles y

funciones familiares.

e. Familias de pleno derecho.
Por lo que concierne al apoyo a la familia, no es sino hasta mediados los afios 80 que crece la sen-
sibilidad hacia las familias y emergen los primeros programas de apoyo familiar en los Estados
Unidos (Blacher & Baker, 2002). Igualmente, crece la importancia de la integracion en la comuni-
dad, la calidad de vida y hay un mayor énfasis en los modelos de apoyos centrados en la persona y
en la familia (Bradley, 1992). En efecto, el auge de este tipo de apoyo residia en desplazar unos ser-
vicios dirigidos por los proveedores hacia unos servicios dirigidos por los propios consumidores,
en el que las familias pudieran tener mayor control de las fuentes de apoyo y recursos y responder
asi a sus necesidades (Blacher & Baker, 2002).

El surgimiento de este tipo de ayuda se atribuye a distintas razones. Por un lado, los re-

sultados de las investigaciones reconocian el beneficio de la familia como un elemento clave en
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el desarrollo de los nifios y la evidencia sostenia que crecer en entornos naturales suponia menos
coste que hacerlo en una institucion (Bradley, 1992). Por otro lado, los cambios en la sociedad,
como por ejemplo, el cambio de rol de la mujer, el aumento de padres solteros y de pequefias fa-
milias, entre otros, requerian nuevas maneras y recursos para apoyar a los miembros de la familia
con discapacidad (Bradley, 1992). Asimismo, la mejora de las condiciones de vida de los nifios con
enfermedades cronicas favorecia el tratamiento en los hogares, lo que facilité el incremento de las
ayudas y las politicas sociales a favor del cuidado a la familia en los entornos familiares (Blacher
& Baker, 2002).

De esta manera, nace el proceso de transformacion de los servicios, sobre todo los de aten-
cion temprana, desplazando el modelo basado en el déficit, es decir, fundamentado en lo que no
era capaz de hacer ni el nifio ni la familia, hacia un modelo basado en las fortalezas, nutriéndose
de las teorias del sistema social, empoderamiento, apoyo social y el de las fortalezas de la familias
(Dunst & Trivette, 2009).

Todo ello, da origen en la década de los 80-90 al interés por las necesidades de las familias
con un miembro con DID, como reflejan las investigaciones de Dunst, Trivette y Deal (1988) y
Bailey, Blasco y Simeonsson (1992). Fruto de este legado y de la importancia creciente de la in-
tegracion en la comunidad aument6 el reconocimiento y apoyo a las familias que, en el 1990, se
concretaba con un gran numero de programas de apoyo (Bradley, 1992) inspirados, sobre todo, en
el auge y desarrollo del modelo centrado en la familia.

A pesar de que el nacimiento del modelo centrado en la familia data de la década de los 60
(Bruder, 2000) no es sino hasta los afios 80 que empieza a tener mayor reconocimiento (Dunst,
Trivette, & Deal, 1988; Turnbull et al., 2000) tanto en el &mbito de la intervencion temprana como
en otros escenarios (Dunst, Johanson, Trivette, & Hamby, 1991).

Esta filosofia de trabajo tiene como principal objetivo apoyar y fortalecer las habilidades de
la familia para que estas creen espacios y oportunidades de desarrollo para sus hijos (Dunst, 2002)
y fomenten la creacion de redes formales e informales de apoyo que respondan, en ltima instan-
cia, a las necesidades familiares (Dunst et al., 1991; Dunst, Trivette, & Deal, 1988). De esta forma
se generan tanto resultados positivos en el hijo como en la familia y se aumenta el sentimiento de
competencia y control (empowerment).

Lejos de basarse en los déficits y fomentar la vision patologica de la década de los 50 y 60,
el modelo se basa en las capacidades y las fortalezas de la familia. En la actualidad el modelo de
trabajo centrado en la familia es uno de los més estudiados, ademads, de ser ampliamente conside-
rado como la mejor practica en diversas disciplinas (Dempsey & Keen, 2008). Sin embargo, a pesar
de todos los beneficios que aporta este forma de trabajo, su implementacion no se esta llevando a
cabo de forma generalizada (McBride, 1999). En nuestro contexto se continua trabajando mayori-

tariamente bajo el modelo de experto (Giné, Gracia, Vilaseca, & Balcells, 2009; Mas et al., 2016).
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De acuerdo con Blacher y Baker (2002) con la entrada del nuevo siglo las familias em-
piezan a ocupar diversidad de roles y a beneficiarse de derechos como cualquier otro ciudadano.
El foco que dirige la mirada hacia las familias se centra en proveer una gran variedad de apoyos
basados, en parte, en sus necesidades. Ciertamente, en la actualidad, en una sociedad compleja
y diversa, convergen todos los roles asociados a la familia, coexisten las intervenciones de tipo
psicoterapéutico, el entrenamiento para padres, entre otros, formando un entramado complejo de
intervenciones y un gran sistema de apoyos.

Mejorar el bienestar de las familias y aumentar las competencias de los padres en los entor-
nos familiares fue el mayor reto y proposito de los programas de apoyo familiar iniciados en los
anos 80 en los Estados Unidos y son, en definitiva, algunos de los antecedentes mas cercanos de
la tendencia actual, tanto en investigacion como en las practicas profesionales, a favor de mejorar
los resultados de las familias con un miembro con DID.

Paralelamente al desarrollo de una mirada positiva a las familias, a finales del siglo XX, las
concepciones tradicionales sobre la discapacidad intelectual empezaron a ser reemplazadas por
nuevas maneras de pensar la discapacidad que se centraron en la interaccion entre la capacidad de
la persona y el contexto en el que desarrollaban todos los aspectos de su vida (Wehmeyer, 2014).
Las acciones mas notables en esta direccion las tomaron la Asociacion Americana del Retraso
Mental (American Association on Mental Retardation [AARM)), actualmente, Asociacion Ame-
ricana sobre la Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities [AAIDD]), la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Cla-
sificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) todas ellas de
gran repercusion internacional.

En contraste con los modelos de servicio tradicionales que perpetuaban los estereotipos
y la exclusion social de las personas con DID, los cambios en la escuela inclusiva, las nuevas
oportunidades de trabajo en la comunidad y la aplicacion del paradigma de apoyos, entre otros
elementos, permiten mejorar la inclusion social y la pertenencia a la comunidad, reduciendo los
prejuicios negativos hacia las personas con discapacidad (Metzel & Walker, 2001), aunque sigan
existiendo algunos estereotipos y focos de discriminacion social (Keith, Bennetto, & Rogge, 2015;

Seewooruttun, & Scior, 2014).
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Sintesis
A lo largo de la historia las familias con un miembro con DID han desempafiado dis-
tintas funciones, tareas y roles que reflejan en parte, no solo la concepcion de la fami-
lia en distintos momentos de la historia sino también el papel que se esperaba de ellas.

Todo ello ha ido de la mano de distintos modelos de servicio y atencion a las
familias con un miembro con DID. Los primeros modelos eran caracteristicos del an-
tiguo paradigma como por ejemplo, el modelo psicoterapéutico, que veia a los padres
como pacientes y aspiraba subsanar la crisis en la que se hallaba la familia como con-
secuencia de tener un hijo con DID. Asimismo en los primeros modelos de formacion
y de implicacion de padres existia una relacion asimétrica padres-profesionales y los
profesionales ensefiaban habilidades a los padres para educar a sus hijos asumiendo
que eran incapaces de hacerlo correctamente. Estos modelos del antiguo paradigma se
centraban esencialmente en los efectos negativos de tener un miembro con discapaci-
dad en el seno familiar, como por ejemplo, el estrés, la ansiedad, la culpabilidad, etc.
(Ferguson, 2001, 2002). Los profesionales pretendian arreglar a la madre para que esta
pudiera arreglar a su hijo (Turnbull, 2003).

Poco a poco se abandona esta perspectiva “patologica” de la familia, y se con-
solida una mirada mas positiva, basada en sus fortalezas y capacidades. Crece, a su
vez, las posibilidades de trabajar con la familia desde un enfoque ecologico y aumenta
la preocupacion por la calidad de vida de la persona con DID y poco a poco la de su

familia.
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2. La calidad de vida de las familias con un miembro con discapacidad intelectual

El capitulo anterior nos ha permitido conocer el profundo cambio en la concepcion de las fami-
lias con un miembro con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID); una evolucion que ha
ido asociada a la transformacion en la comprension de la discapacidad intelectual a lo largo del
tiempo.

En efecto, en el campo de la discapacidad intelectual se ha producido un desplazamiento
gradual desde una concepcion de la discapacidad como condicion individual y basada en el défi-
cit hacia una comprension de la discapacidad como resultado de la interaccion de la persona y el
ambiente en el que vive. Este cambio, que reconoce la importancia del entorno y dirige la mirada
hacia las posibilidades de las personas, hacia su autodeterminacion, sus capacidades, la igualdad
de oportunidades, y, en definitiva, una mejora en el bienestar de las personas, supone un giro
copernicano, una auténtica revolucion en la manera de entender a las personas con DID. Como
veremos mas adelante, esta nueva mirada ha tenido un impacto significativo en todos los ambitos
vinculados, de una manera u otra, con la discapacidad.

En este capitulo nos detendremos, en primer lugar, en esta nueva forma de comprender la
discapacidad intelectual en el marco del paradigma de los apoyos; seguidamente, describiremos
algunas de las aportaciones mas relevantes en relacion al concepto y aplicacion de la calidad de
vida de las personas con DID; y para acabar, desarrollaremos mas ampliamente una de las cues-
tiones que mas ha centrado la atencion de los investigadores en el area de las familias con un
miembro con DID en los ultimos afios, esto es, las contribuciones en torno a la conceptualizacion,

medida y aplicacion de la calidad de vida familiar (CAVF).

2.1. La concepcion actual de la discapacidad intelectual.
Desde que en 1992 la Asociacion Americana del Retraso Mental (dmerican Association on Mental
Retardation [AARM]), renombrada en 2006 como Asociacion Americana sobre la Discapacidad
Intelectual y del Desarrollo (American Association on Intellectual and Developmental Disabili-

ties [AAIDD]), dio a conocer la nueva definicion sobre DID y el paradigma de los apoyos, puede
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decirse que ha habido un antes y un después en la manera de comprender la DID. En efecto, esta
definicion y las posteriores revisiones en el 2002 y el 2010 (Luckasson et al., 2002; Schalock et al.,
2010) consagran el cambio de paradigma en la aproximacion a las personas con DID al dejar de
centrarse en las limitaciones o déficits que tiene el individuo, en las limitaciones intrinsecas, para
reconocer la discapacidad como un desequilibrio entre las exigencias del entorno y las competen-
cias personales.

La manera de disminuir este desajuste y mejorar los resultados personales es proveer a
las personas con DID de los apoyos adecuados que requieren para poder participar de forma sa-
tisfactoria en las diferentes actividades de su entorno. Asi pues, bajo este enfoque, explorando el
ambiente y los contextos de vida de las personas podemos compensar, a través de los apoyos, el
desajuste existente entre las exigencias del ambiente y las capacidades de la persona (Luckasson
et al., 2002; Schalock et al., 2010). En consecuencia, la situacion de la persona no es un aspecto
invariable sino que es una limitacion que depende del contexto social y se puede mejorar si pro-
porcionamos los apoyos y recursos adecuados y personalizados.

Dada la trascendencia de los apoyos en la vida y funcionamiento de las personas, como
facilitador pero también, en su ausencia, como impedimento de logros y metas individuales, el
desarrollo del modelo de los apoyos ha ido evolucionando hasta constituir hoy en dia uno de los
pilares fundamentales no solo de los planes personalizados de apoyos de las personas con DID
sino de una construccion comunitaria inclusiva y potencialmente con oportunidades para todos.

Bajo esta perspectiva se entiende a los apoyos como “los recursos y las estrategias que
tienen como finalidad promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar de una
persona y mejorar su funcionamiento individual” (Luckasson et al., 1992, p. 151). El tema de los
apoyos y sus implicaciones en el ambito familiar lo retomaremos mas adelante.

Cabe decir que, en el campo de la discapacidad, el desarrollo del modelo de los apoyos
viene acompafiado del progreso del enfoque centrado en la persona, de la aproximacion ecologica
para comprender la discapacidad, de la preocupacion por el bienestar y la calidad de vida de las
personas y los resultados positivos, y del creciente interés en la provision de los servicios y apoyos
en los contextos naturales basados en los principios de inclusion y equidad (Lukasson et al., 2002).

Como resultado del impacto de los apoyos en el &mbito de la DID surgi6 la necesidad de
elaborar un instrumento que permitiese evaluar los tipos e intensidad de apoyos de las personas
con DID con el fin orientar las practicas profesionales. Con esta finalidad naci6 la Escala de Inten-
sidad de Apoyos para adultos (Supports Intensity Scale [SIS]), originalmente publicada en version
inglesa (J. R. Thompson et al., 2004) y posteriormente adaptada a diferentes contextos, como al
espafiol (Verdugo, Arias, & Ibanez, 2007), al catalan (Giné et al., 2007) y al holandés (Buntinx,
van Unen, Speth, & Groot, 2006). Dada la trascendencia y el éxito de esta medida y sus aplica-

ciones, surgio la version para la poblacion infantil, la Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios
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y Adolescentes (Supports Intensity Scale for Children [SIS-C]) recientemente validada en catalan
(Adam-Alcocer, 2015) y en espaiol (Verdugo, Guillén, Arias, Vicente, & Badia, 2016) y en fase
de desarrollo y estandarizacion en diferentes paises (Estados Unidos, Canada, Bélgica, Holanda,
Islandia e Italia).

El principal objetivo de estas escalas es evaluar el tipo e intensidad de apoyos que requieren
las personas con DID para poder participar de forma satisfactoria en diferentes actividades de la
vida. Tal y como se ha mencionado, identificar las necesidades de apoyo de las personas con DID
contribuye a realizar planes de apoyo personalizados que promuevan resultados personales valio-
sos, mejorando asi su inclusion social y, en definitiva, su calidad de vida.

Asi pues, el objetivo final que gira en torno a estas iniciativas no es otro que el de promover

la calidad de vida (CdV) de la persona con DID.

2.2. La calidad de vida en personas con discapacidad intelectual.

El tema de la CdV es relativamente reciente en el mundo académico y cientifico y mas atn en el
area de la discapacidad intelectual, a pesar de que la naturaleza del bienestar, la preocupacion por
la felicidad y la satisfaccion vital ha sido constante en el devenir humano.

Durante las ultimas tres décadas, en el &mbito de la discapacidad ha pasado de ser un con-
cepto filosdfico y de sensibilizacion sobre lo que es importante para la vida de las personas, a ser
un auténtico agente de cambio que guia y orienta el desarrollo de politicas y practicas profesionales
y organizacionales de acuerdo con los intereses y preferencias de las personas con DID (Schalock,
2000). En la actualidad puede considerarse como el marco organizador y un agente de cambio de
los programas y las organizaciones que buscan a través de sus practicas y politicas, mejorar el bien-
estar y fomentar cambios positivos en las personas con DID y sus familias

En la literatura de la DID el concepto de calidad de vida surgié por primera vez en la dé-
cada de 1980. A partir de entonces, el concepto de CdV empieza a desarrollarse ampliamente con
el disefio de distintos modelos y propuestas sobre su conceptualizacion, lo que dara lugar a que en
la década de los 90 existieran mas de 100 definiciones del concepto (Cummins, 1997) y més de un
millar de instrumentos para su evaluacion (Hughes & Hwang, 1996).

A principios del afio 2000, el aumento del interés por la CdV exigia una comprension cla-
ra sobre el tema, especialmente con aspectos que tenian que ver con su medicion y aplicacion.
Como consecuencia, un grupo de expertos propusieron una serie de principios consensuados que
clarificarian el alcance del concepto de CdV y fundamentarian su aplicacion practica (Schalock et
al., 2002). El resultado de esta iniciativa fue la elaboracion de un documento de consenso (Special
Interest Research Group on Quality of Life, 2000), ratificado posteriormente en varias ocasiones
(Schalock, 2005; Schalock et al., 2002); que recoge el amplio acuerdo de la comunidad cientifica

sobre los principios conceptuales, de medida y aplicacion de la calidad de vida. Todos estos prin-
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cipios han sido la base de distintas investigaciones referidas al disefio de modelos conceptuales en
torno a la CdV y han sido el punto de partida mas solido tanto para la medicion como la aplicacion
del constructo.

A partir de estos principios existe un comun acuerdo en torno a cuatro orientaciones de uso
de los resultados asociados a la calidad de vida. De este modo, se entiende CdV como un estado de
bienestar personal que: (a) estd compuesto por multiples dimensiones; (b) del que dependen factores
universales y culturales; (c) en el que se integran variables de caracter subjetivo y de caracter objeti-
vo; Y, (d) en donde las caracteristicas tanto personales como del entorno juegan un papel importante
(Schalock, Gardner, & Bradley, 2007; Schalock & Verdugo, 2003). Vale la pena subrayar que en la
actualidad, estan ampliamente integrados en las bases conceptuales de la calidad de vida familiar
(Giné, Vilaseca, Gracia, Simon et al., 2013; Isaacs et al., 2007), un tema que desarrollaremos mas
adelante (véase el apartado 2.3. de este mismo capitulo).

Asi pues, hoy en dia la calidad de vida puede fundamentarse como: (a) un marco conceptual
para evaluar los resultados personales; es decir, las aspiraciones definidas y valoradas personal-
mente en relacion con las dimensiones e indicadores de calidad; (b) un constructo social que guia
y orienta las practicas y la calidad de los programas y estrategias; y, (c) un criterio unificador para
evaluar la efectividad de estas practicas y estrategias de los programas (Schalock, Bonham, & Ver-
dugo, 2008).

De esta forma, la calidad de vida tiene una gran relevancia en el campo que nos ocupa pues
tiene en cuenta las opiniones, las preferencias y experiencias de las personas con DID. Es decir, tie-
ne en cuenta los resultados valorados por las personas y los apoyos que se necesita para alcanzarlo.

En relacion con la medida de CdV, existen diversos instrumentos que varian de dimensiones
e indicadores, tienen en cuenta distintos escenarios y edades para su aplicacion, y, en parte, son la
expresion de las distintas aproximaciones al constructo a través de los distintos modelos de CdV
desarrollados por los autores (como por ejemplo, el Modelo Comprehensivo de Calidad de Cum-
mins 1997; o el modelo de Felce y Perry, 1995), siendo el modelo propuesto por Schalock y Verdugo
(Schalock & Verdugo, 2003, 2007; Schalock et al., 2007) el que goza de mayor reconocimiento.

El modelo responde al deseo de aplicar el concepto de calidad de vida en distintos entornos,
como programas, servicios, organizaciones, entre otros; con el fin de mejorar la atencion de las
personas con DID, y por ende, su satisfaccion con la vida.

El modelo propuesto por Schalock y Verdugo (Schalock et al., 2007; Schalock & Verdu-
g0, 2003) consiste en un enfoque multidimensional compuesto por ocho dimensiones (Bienestar
emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar fisico,
Autodeterminacion, Inclusion social, Derechos) que se entienden como el conjunto de factores
implicados en el bienestar personal y ponen de manifiesto la multidimensionalidad del concepto.

A su vez, estas dimensiones integran tres factores que interrelacionan entre si y que evidencian la

42



estructura jerarquica del constructo: Independencia, Participacion social y Bienestar (M. Wang,
Schalock, Verdugo, & Jenaro, 2010).

El modelo se nutre de los planteamientos de la teoria ecoldgica (Bronfenbrenner, 1987),
organizando las dimensiones e indicadores con arreglo a tres sistemas que conforman la totalidad
del sistema social: el microsistema, referidos al contexto inmediato, como la familia, el grupo de
iguales, el lugar de trabajo; el mesosistema, que incluye el vecindario, la comunidad, los servicios, y
las organizaciones que afectan directamente al microsistema, y el macrosistema, que hace referen-
cia a los aspectos mas amplios de la cultura, las tendencias politicas, los sistemas econémicos, que
afectan directamente a los valores y creencias, el significado de las palabras y los conceptos. Estos
sistemas han sido adoptados en los planteamientos de Schalock et al. (2007) y Schalock & Verdugo
(2003). Ademas, de acuerdo con los principios de calidad de vida (Schalock, 2005; Schalock et al.,
2002; Special Interest Research Group on Quality of Life, 2000) el modelo apuesta por una plura-
lismo metodoldgico tanto en lo que se refiere a la investigacion como a la evaluacion.

Bajo esta perspectiva, el desarrollo, la planificacion y la evaluacion de los programas puede
llevarse a cabo en estos tres niveles, es decir, teniendo en cuenta los aspectos y valoraciones perso-
nales (micro), los que tienen que ver con el ambiente que rodea a la persona (meso) y los indicadores
sociales (macro).

J. R. Thompson, Schalock, Agosta, Teninty y Fortune (2014), sostienen que aunque Bron-
fenbrenner propuso cinco sistemas diferentes, los sistemas con mayor interés y aplicabilidad en el
ambito de las personas con DID son: el microsistema (individual), el mesosistema (organizacional)
y el macrosistema (jurisdiccional). En cualquier caso, como afirma Schalock et al. (2007) la mejora
de la CdV cobra sentido y debe dirigirse al contexto de vida de la persona, a la vida en la comuni-
dad y a los entornos ordinarios. Es precisamente en ese ambiente, donde la familia ocupa un lugar
primordial y més permanente en la vida de las personas con DID.

Asi pues, esta perspectiva de CdV, se ajusta con la manera de comprender la discapacidad
intelectual, como producto de factores personales, ambientales y sociales (Luckasson & Schalock,
2013). Recordemos que el constructo social-ecoldgico de la discapacidad ejemplifica la interaccion
entre la persona y su entorno, se centra en el papel que pueden desempefiar los apoyos personaliza-
dos en la mejora del funcionamiento humano, y pone de relieve la importancia de la comprension
de los distintos contextos como una variable interviniente que puede influir en el funcionamiento
humano a través de las practicas y las politicas a nivel organizacional y de los sistemas mas am-
plios, asi como de las politicas publicas en los que también hay cabida para los valores y creencias
culturales (Schalock et al., 2010; Shogren et al., 2009).

Por consiguiente, hoy en dia, las consecuencias de este enfoque se proyectan tanto en rela-
cion con las politicas, las organizaciones, la persona con DID y su familia. En efecto, por un lado

las practicas profesionales y los programas tienen como objetivo mejorar la CdV de las personas
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teniendo en cuenta la perspectiva del individuo, atendiendo a las diferentes dimensiones que com-
ponen la CdV; por otro, el ajuste de los apoyos a las necesidades particulares de cada persona,

promueve su desarrollo.

2.3. La calidad de vida familiar.

Una consecuencia natural, al tiempo que un paso adelante, en la preocupacion por la calidad de
vida de las personas con DID ha sido extender el modelo de CdV a las familias. En esta cuestion,
sobre el afio 2000, en el marco del congreso impulsado por la Asociacion Internacional para el
Estudio Cientifico de las Discapacidades Intelectuales (International Association for the Scientific
Study of Intellectual and Developmental Disabilities [IASSID]), una de las asociaciones inter-
nacionales mas prestigiosas en el estudio de la discapacidad intelectual, se cred el Grupo de In-
vestigacion con Interés Especial (Special Interest Research Group [SIRG]) sobre calidad de vida
familiar y estableci6 entre sus objetivos la necesidad de avanzar en la conceptualizacion, medicion
y aplicacion del modelo de calidad de vida familiar (CdVF) tanto en la unidad familiar, como en
los servicios y las organizaciones destinadas a la atencion de personas con DID y sus familias (M.
Wang & Brown, 2009; Zuna et al., 2009).

La evolucion en la investigacion sobre calidad de vida, que ha ido promoviendo la nece-
sidad de desplazar la atencion del individuo a su familia, han contribuido una serie de factores
de distinta naturaleza que merece la pena sefalar aunque con cierto riesgo de dejarnos algunos.
En primer lugar, la comprension de la familia y los cuidadores familiares no s6lo como contexto
principal de desarrollo de la persona con DID, sino también, como componentes esenciales de
apoyo informal comunitario (Burton-Smith, McVilly, Yazbeck, Parmenter, & Tutsui, 2009). En
segundo lugar, como consecuencia del papel clave que juega no solo como apoyo de las personas
con DID que desarrollan su vida en el hogar familiar sino por su papel critico en las decisiones de
las personas con DID (Samuel, Rillota, & Brown, 2012). Por tltimo y, en tercer lugar, gracias al
desarrollo del modelo de trabajo centrado en la familia (I. Brown & Brown, 2004; Turnbull, 2003;
Turnbull, Summers et al., 2007; M. Wang & Brown, 2009).

En relacion con la conceptualizacion, segun Zuna et al. (2010) se entiende por CdVF “un
sentido dinamico de bienestar de la familia, que estd definido y expresado de forma colectiva y
subjetivamente por sus miembros, y en la que interactuan las necesidades a nivel individual y
familiar” (p. 262). Si bien es cierto que los valores y expectativas sociales influyen en nuestra
concepcion sobre lo que es una vida de calidad (R. I. Brown, Schalock, & Brown, 2009) existe un
comun acuerdo que, bajo esta perspectiva, la CdVF se logra cuando las necesidades de sus miem-
bros estan cubiertas, cuando disfrutan de su tiempo juntos y cuando son capaces de participar en
actividades que son importantes para ellos (Park et al., 2003). De acuerdo con I. Brown y Brown

(2004) las familias tienen experiencias satisfactorias de calidad de vida cuando: (a) consiguen

44



aquello por lo que se esfuerzan, (b) estan satisfechas con lo que han logrado, y (c) sienten que
tienen el control de vivir la vida que ellos desean.

En consecuencia de todo lo anterior, el concepto CdVF considera las necesidades de los
miembros de la familia, las fortalezas y las capacidades de la unidad familiar (Issacs et al., 2007,
Smith-Bird & Turnbull, 2005; Zuna et al., 2009). Mas atin, como han puesto de manifiesto diver-
sos autores, es uno de los principales resultados asociados al apoyo a las familias (Dunst & Bru-
der, 2002; Schalock et al., 2002; Summers et al., 2005; Summers et al., 2007); es decir, beneficios
aportados como consecuencia de los servicios y apoyos recibidos por las familias (Bailey et al.,
2006). En ultima instancia la CAVF debe ser la medida de éxito del desarrollo de las politicas
relativas a la discapacidad, la provision de servicios y de apoyos en la vida individual y familiar
(Shippers, Zuna, & Brown, 2015).

Para que el concepto de calidad de vida resulte ttil en su aplicacion es necesario tener pre-
sente que debe ayudar a la capacitacion familiar, potenciando y optimizando sus habilidades y su
funcion de apoyo para las personas con DID a lo largo de la vida. En esta cuestion el concepto de
CdVF es indisociable del de la capacitacion familiar (Turnbull, 2003), proceso también conocido
como empowerment o empoderamiento (Dunst, Trivette, & Lapointe, 1994). Ahora bien, el em-
poderamiento ademés de considerarse como proceso en la intervencion familiar se concibe como
resultado de la provision de apoyos (Nachshen, 2005; Turnbull et al., 2000).

Asi pues, la capacitacion se entiende como proceso (o procedimiento de buenas practicas
en la atencion de las familias), el empoderamiento puede considerarse como un resultado a corto
plazo de los apoyos y servicios (Summers et al., 2005); que permite y conduce, en ultima instan-
cia, a la calidad de vida familiar como resultado (Turnbull, 2003). En efecto, desde este enfoque
la capacitacion se entiende como un proceso de movilizacion de los recursos y fortalezas de las
familias (Dunst, Trivette, & Lapointe, 1994) que les permite y les facilita actuar para conseguir
aquello que desean y necesitan (Turnbull, 2003). En consecuencia les posibilita vivir mejor y des-
empefiar mejor las tareas del dia a dia asi como aliviar situaciones potencialmente estresantes con
las que las familias se pueden encontrar.

Este proceso de capacitacion implica necesariamente la union de dos fuerzas centripetas
que convergen en un mismo punto: por un lado, la participacion de toda la unidad familiar en los
distintos entornos sociales en los que se desarrollan sus vidas y de acuerdo con lo que es importan-
te para ellas en términos de calidad; y, por el otro, la determinacion de los cambios en el contexto
ecoldgico familiar, y las adaptaciones necesarias en todos los niveles, para que esto sea posible
(Turnbull, 2003). Por lo tanto, es necesario adquirir una perspectiva ecologica y sistémica, una
fotografia amplia de la familia, lo que implica por una parte, observar el contexto global en el que
tiene lugar sus vidas y, por otra parte, ampliar el zoom y conocer de cerca qué deseos y aspiracio-

nes tienen las familias desde lo mas intimo del seno familiar.
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En relacion con la valoracion de la CAVF hay dos aspectos que debemos considerar. En
primer lugar, que tratdndose de un constructo social, la calidad de vida depende de los valores,
aspiraciones y el momento historico en el que vivimos. En segundo lugar, que no existe un modelo
ideal de CdVF para todas las familias, pues cada familia es unica e irrepetible, y como tal, tendra
una vision particular sobre lo que es una vida de calidad (Giné, Vilaseca, Gracia, Simon et al.,
2013; M. Wang & Brown, 2009). Por lo tanto, para comprender el concepto de calidad de vida es
necesario centrarse en dos aspectos fundamentales: por un lado, en los aspectos que la mayoria de
familias universalmente comparten y en los aspectos que una familia valora singularmente (M.

Wang & Brown, 2009).

2.4. La evaluacion de la calidad de vida familiar.
En cuanto a la evaluacion de la calidad de vida familiar, cabe decir que las primeras investiga-
ciones en esta area se dirigieron especialmente a la conceptualizacion y medida de la CdVF, lo
que dio origen al desarrollo de distintas escalas de medida en diversos paises que han nutrido la

literatura en el area de las familias estos ultimos 10 anos.

2.4.1. Escalas de calidad de vida familiar.

Dos son los grupos de investigacion internacionales de obligada referencia que lideraron los pri-
meros trabajos. Por un lado investigadores del Beach Center on Disability de la Universidad de
Kansas (Estados Unidos) que disefiaron la Beach Center Family Quality of Life Scale (Hoffman,
Marquis, Poston, Summers, & Turnbull, 2006); y, por el otro, investigadores de la Universidad de
Toronto (Canadd) que desarrollaron la International Family Quality of Life Survey-2006 (1. Brown
et al., 2006; Isaacs et al., 2007).

Ademas de estas primeras escalas, debemos sefialar que, entre las escalas de medida de
CdVF, merecen especial atencion la creacion de la Latin American Family Quality of Life Scale o
Escala Latinoamericana de Calidad de Vida (Aznar & Castaiion, 2005, 2012); y, las dos versiones
de la escala Calidad de Vida Familiar-Espana (Ging, Vilaseca, Gracia, Mora et al., 2013).

Veremos a continuacion cada una de ellas con mayor detenimiento.

La Beach Center Family Quality of Life Scale (FQOL; Hoffman et al., 2006), inicialmente
pensada para familias con hijos jovenes, estd compuesta por 25 items que se organizan en cinco
dimensiones de CdVF, cuatro de ellas estan relacionadas con distintos aspectos de la familia como
unidad como son: Interaccién familiar, Rol parental, Bienestar emocional, Bienestar fisico y ma-
terial; y, una, relacionada con el apoyo a la familia: Apoyo para la persona con DID. La escala
se responde de acuerdo a dos parametros, el nivel de importancia y el grado de satisfaccion y de
acuerdo con una escala tipo de likert de 5 puntos. Esta escala ha sido traducida a distintos con-

textos sociales, como China (X. Hu, Wang, & Fei, 2012), Espaiia (Verdugo, Cérdoba, & Gomez,
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2005; Verdugo, Rodriguez, & Sainz, 2012) y Colombia (Coérdoba, Verdugo, & Gdémez, 2006).

La International Family Quality of Life Survey-2006 (FQoLS-2006; 1. Brown et al., 2006;
Isaacs et al., 2007), es una escala creada inicialmente por el grupo Quality of Life Research Unit
en el ano 2000 (I. Brown, Neikrug, & Brown, 2000) y posteriormente revisada y modificada hasta
su version actual tras su aplicacion en diversos paises como Australia, Canadd, Israel, Estados
Unidos, Taiwdn y Corea del Sur. La FQoLS-2006 esta pensada para familias con hijos de todas
las edades. Ademas, esta formada por nueve dimensiones de vida familiar de las que se recogen
datos tanto cuantitativos como cualitativos. Estas dimensiones son: Salud familiar, Bienestar eco-
noémico, Relaciones familiares, Apoyo de otras personas, Apoyo de los servicios que atienden a las
personas con DID; Creencias espirituales y culturales, Carrera y preparacion para la carrera, Ocio
y tiempo libre; y por ultimo, Participacion civica y comunitaria. En cada una de estas areas se pre-
gunta por seis dimensiones de medida, dos corresponden con resultados familiares (Consecucion
y Satisfaccion); y cuatro con medidas adicionales explicativas de CdVF (Importancia, Oportuni-
dades, Iniciativa y Estabilidad). La escala esta traducida a 12 lenguas y se utiliza actualmente en
18 paises, como Australia, Canada, Estados Unidos, Italia, Israel y Taiwéan.

La Latin American Family Quality of Life Scale o Escala Latinoamericana de Calidad
de Vida (ELCV; Aznar & Castaion, 2005, 2012), es una escala creada por un equipo de trabajo
de Argentina y destinada para la evaluacion de la calidad de vida de las familias de las personas
con discapacidad desde un contexto latinoamericano. Para la version actual participaron fami-
lias residentes en Argentina, México, Guatemala, Honduras, Perti, Bolivia, Chile, Puerto Rico,
Venezuela, Brasil, Colombia y Uruguay. La escala estd formada por 42 items o indicadores que
se distribuyen en seis dimensiones de calidad de vida familiar: Bienestar emocional, Fortaleza y
crecimiento personal, Normas de convivencia, Bienestar fisico y material, Vida en familia y Rela-
ciones sociales y con la comunidad. Inicialmente la escala se respondia de acuerdo a tres parame-
tros: Satisfaccion, Importancia y Necesidad de Ayuda. En la version definitiva se mide inicamente
el nivel de satisfaccion de acuerdo con una escala likert de 3 puntos (Siempre, A veces y Nunca).

Por ultimo, la escala de Calidad de Vida Familiar-Espania (CAdVF-E; Giné, Vilaseca, Gra-
cia, Mora et al., 2013), y sus dos versiones, una para familias con hijos mayores de 18 afios (con
67 items) y la otra para familias con hijos menores de edad (con 61 items), fue disefiada y desa-
rrollada por el grupo de investigacion Discapacidad y Calidad de Vida: Aspectos Educativos,
conjuntamente con diversas universidades del territorio espanol. A pesar de que cada una de las
dos versiones de la escala es unidimensional e informa sobre el nivel de CdVF percibido por las
familias, los autores identifican ciertas tendencias de CdVF que se agrupan en siete areas de vida
familiar y que son ftiles tanto para investigacion (e.g., Giné et al., 2015; Mas et al., 2016) como
para intervencion (Giné, Vilaseca, Gracia, Simoén et al., 2013). Estas areas son: Bienestar emo-

cional, Interaccion familiar, Salud, Bienestar econdémico, Organizacioén y habilidades parentales,
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Tabla 1

Dimensiones de calidad de vida familiar de las escalas de CdVF

FQOL
(Hoffman et al., 2006)

FQoL-S -2006
(I. Brown et al., 2006;
Isaacs et al., 2007)

ELCV

(Aznar & Castaion,
2005, 2012)

CdVF-E
(Giné, Vilaseca, Gracia,
Mora et al., 2013)

5 dimensiones:
Interaccion familiar,
Rol parental
Bienestar emocional,
Bienestar fisico y ma-
terial

Apoyo para la perso-
na con DID.

9 dimensiones:

Salud Familiar, Bien-
estar economico, Re-
laciones  familiares,
Apoyo de otras perso-
nas, Apoyo de los ser-
vicios que atienden a
las personas con DID,
Creencias espirituales
y culturales, Carrera
y preparacion para la

6 dimensiones:

Bienestar emocional,
Fortaleza y creci-
miento personal, Nor-
mas de convivencia,
Bienestar fisico y ma-
terial, Vida en familia
y Relaciones sociales

y con la comunidad.

7 areas de vida fami-
liar:

Bienestar emocional,
Interaccion fami-
liar, Salud, Bienestar
economico, Organi-
zacion y habilidades
parentales, Acomo-
dacion de la familia, e
Inclusion y participa-
cion social.

carrera,
Ocio y tiempo libre,
Participacion civica y
comunitaria.

Acomodacion de la familia, e Inclusion y participacion social. El tipo de respuesta corresponde
con una escala likert de 5 puntos, en la que 1 corresponde a nunca 'y 5 a siempre, mas una opcion
de respuestas no es mi caso.

En general todas las escalas tienen grandes parecidos y solapamientos. En este sentido,
desde un enfoque global, en un estudio llevado a cabo en Australia utilizando dos escalas de
CdVF concretamente la FQOL y la FQoLS-2006, concluyeron que las puntuaciones generales de
calidad de vida eran substancialmente similares (Rillotta, Kirby, & Shearer, 2010).

Tal y como se puede ver en la Tabla 1, desde un punto de vista més detallado, todas las
escalas recogen dominios que tiene que ver con el bienestar emocional, el bienestar material, y el
econdmico.

Aunque las escalas FQOL, FQoL-S-2006, la ELCV y la CdVF-E; persiguen los mismos
objetivos, es decir, medir la CdVF, difieren en relacion con algunos aspectos.

Por ejemplo, la escala FQOL y la CdVF-E incluyen el dominio de Rol Parental y Habili-
dades Parentales respectivamente, es decir, dimensiones que tienen que ver con la crianza de los
hijos, en cambio la FQoL-S-2006 incluye los valores en base a la influencia de las creencias espi-
rituales y culturales, aspectos que también recoge la ELCV con el drea de Normas de convivencia.

La FQOL y la FQoL-S-2006 coinciden en que incluyen dominios asociados a los apoyos
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percibidos, concretamente en los que hacen referencia al apoyo a las personas con DID. A dife-
rencia de las escalas FQOL y FQoL-S-2006, la escala CdVF-E no tiene items relacionados con
apoyos, ya que se orienta a medir factores relativos a los resultados familiares, es decir, asociados
a los efectos de los distintos tipos de apoyo en la calidad de vida familiar, y no los apoyos en si
mismos (Giné, Vilaseca, Gracia, Mora et al., 2013).

Por otro lado las dimensiones de medida son distintas en la escalas. Mientras la escala
de CdVF-E y la ELCV comparten Unicamente una medida de acuerdo con el grado de satis-
faccion con las areas de calidad de vida familiar, a través de una escala tipo likert, la FQOL y
la FQoL-S-2006, coinciden en relacion con Importancia y Satisfaccion, sin embargo, la escala
internacional recoge otros dominios como Oportunidades, Iniciativa y Estabilidad. Ademas, esta
escala incluye aspectos cualitativos que ni la FQOL, la CdVF-E, y la ELCV recoge.

A pesar de estas diferencias y similitudes, todas y cada una de ellas reflejan qué constituye

para las familias, hasta el momento, una vida de calidad.

2.4.2. Implicaciones para el uso y la practica de evaluar la calidad de vida familiar.
Llegados a este punto, es conveniente hacer hincapié¢ en dos aspectos relativos a la evaluacion de
la CdVF. El primero tiene que ver con las aplicaciones de la medida de la calidad de vida familiar
de acuerdo con los contextos y niveles de implementacion; y, el segundo, con las caracteristicas
de medida de la CdVF que hay que tener en cuenta cuando evaluamos la CdVF; siguiendo los

principios de aplicacion de calidad de vida.

Aplicaciones.
En efecto, por un lado, las escalas de CdVF pueden tener distintas utilidades segun el objetivo
perseguido en distintos niveles de aplicacion. Siguiendo la propuesta ecologica en la aplicacion y
empleo de CdV: microsistema, mesosistema y macrosistema (Schalock & Verdugo, 2003; Scha-
lock et al., 2010; Shogren et al., 2009; Shogren, Lukasson, & Schalock, 2014; J. R. Thompson et al.,

2014), las posibles aplicaciones de la medida de CdVF podrian estar relacionadas con el:

Microsistema. Desde el microsistema puede ser util para los proveedores de servicios, per-
sonal de apoyo y grupos de planificacion para al menos tres propositos: (a) como medida
de resultados familiares; (b) para identificar las fortalezas y las necesidades de las familias
(Giné, Vilaseca, Gracia, Mora et al., 2013; Issacs et al., 2007, Summers et al., 2005; M.
Wang & Brown, 2009; Zuna et al., 2014); y para (c) el desarrollo y planificacion de los apo-
yos familiares (Giné, Vilaseca, Gracia, Mora et al., 2013; Giné, Vilaseca, Gracia, Simén et

al., 2013; M. Wang, Summers, Little, Turnbull, Poston, & Mannan, 2006; Zuna et al., 2014).

Mesosistema. En cuanto al mesosistema, es decir, a nivel organizacional y comunitario,

resulta especialmente conveniente para evaluar la efectividad de los servicios o de un pro-
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grama determinado (M. Wang & Brown, 2009; Shippers et al., 2015). Ademas puede con-
tribuir a la toma de decisiones en torno a los apoyos y servicios disponibles y para detectar

aspectos clave en relacion con la formacion de profesionales (Summers et al., 2005).

Macrosistema. La evaluacion de la CdVF en el macrosistema puede ser potencialmente
relevante para: (a) el disefo de politicas sociales y familiares de acuerdo con los dominios
de calidad de vida familiar (Summers et al., 2005); (b) para evaluar el impacto de las politi-
cas relativas al apoyo a las familias (Shippers et al., 2015; Summers et al., 2005); y, (c) para
la rendicion de cuentas a nivel estatal que evalue los resultados familiares desde un punto

economico (Hoffman et al., 2006).

Caracteristicas de medida.
Por otro lado, conviene hacer hincapié en algunas caracteristicas de medida que son especialmente

relevantes en relacion con la evaluacion y medida de la CdVF (Samuel et al., 2012).

— Primeramente, la CdVF se trata de un concepto multidimensional que involucra dimen-
siones centrales e indicadores. En este sentido, como afirma M. Wang y Brown (2009) se
debe evitar la asignacion de un nimero o nivel de CdVF sino comprender la complejidad y

relaciones que existen entre las dimensiones de CdVFE.

— En segundo lugar, la evaluacion y utilizacion de la CAVF debe responder a un pluralismo
metodologico que requiere medidas subjetivas y objetivas asi como fuentes de informacion

cuantitativas y cualitativas (M. Wang & Brown, 2009).

— En tercer lugar, conviene, en el marco de las investigaciones, llevar a cabo disefios mul-
tivariados para evaluar las caracteristicas personales y explorar de qué forma las variables

contextuales afectan en la CdV.

— En cuarto lugar, es necesaria la incorporacion de una perspectiva sistémica que tenga en
cuenta los multiples entornos que afectan a las personas y a las familias en el micro, meso

y macrosistema; y, por ultimo,

— Se debe incluir la participacion de las personas con discapacidad y sus familias en el
disefio e implementacion de la CdV tanto en la valoracion, la investigacion como para
la evaluacion, por ejemplo, a través de métodos de investigacion-accion (Turnbull, 2004;

Turnbull, Friesen, & Ramirez, 1998).
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2.4.3. Resultados de la investigacion en calidad de vida familiar.

En congruencia con algunas de estas caracteristicas, la creacion de instrumentos de medida en
distintos paises ha ido acompanado de varias investigaciones descriptivas y predictivas que evaluan
las percepciones de las familias con un miembro con DID con respecto al nivel calidad de vida
familiar (e.g., Giné et al., 2015; Mas et al., 2016; Summers et al., 2007) y su relacion con diversas
caracteristicas relativas a la familias y a la persona con DID (e.g., R. I. Brown, MacAdam-Crisp,
Wang, & Iarocci, 2006; Davis & Gavidia-Payne, 2009; X. Hu et al., 2012; Park, Turnbull, &
Turnbull, 2002; M. Wang et al., 2004; Wheeler, Skinner, & Bailey, 2008).

Con respecto a los estudios mas recientes sobre CdVF realizados en nuestro pais cabe
destacar las investigaciones de Giné et al. (2015) y Mas et al. (2016) con la escala CdVF-E (Giné,
Vilaseca, Gracia, Mora et al., 2013) y de Balcells-Balcells (2011) con la escala FQOL (Hoffman
et al., 2006). A pesar de que estos estudios se llevaron a cabo con familias con hijos de distintas
franjas de edad, con menores de 6 afios en el estudio de Mas et al. (2016) y Balcells-Balcells (2011);
y con dos grupos distintos, uno de menores y otro de mayores de 18 afios en el estudio de Giné et
al. (2015); los resultados de sendos estudios ponen de manifiesto que en general las familias espa-
folas tienden a puntuar alto en los dominios de bienestar emocional (Giné et al., 2015; Mas et al.,
2016) e interaccion familiar (Balcells-Balcells, 2011; Giné et al., 2015; Mas et al., 2016), por lo que
ambos dominios contribuyen positivamente a la calidad de vida familiar. Esta tendencia también
se observa en otros estudios, como por ejemplo en el llevado cabo por R. I. Brown, Hong, Shearer,
Wang y Wang (2010) en el que el drea de interaccion familiar fue de las mas puntuadas en distintos
paises (Canada, Australia, Corea del Sur y Taiwan).

Por otro lado, el area mas susceptible de apoyo de las familias espafiolas con hijos con DID,
especialmente menores de edad, es, hasta el momento, el rea de bienestar econdmico (Giné et al.,
2015; Mas et al., 2016), una situacion que también se refleja en otros paises como Turquia (Meral
et al., 2013) y Malaysia (Clark, Brown, & Karrapaya, 2012) evaluada a partir de las escalas FQOL
y la FQoL-S-2006 respectivamente. En relacion con los estudios internacionales, cabe sefialar que
otra de las dreas que merecen especial atencion en relacion con la calidad de vida familiar tiene
que ver con el apoyo asociado a los servicios para las personas con DID, tal y como pone de ma-
nifiesto el estudio comparativo de diversos paises (R. I. Brown et al., 2010) llevado a cabo con la
escala FQoL-S-2006. Estos resultados sugieren que las familias, independientemente de su pais
de origen, no estdn satisfechas con el servicio que se le presta a la persona con discapacidad ya
sea debido a la falta de servicios o apoyos o a la calidad de los servicios que reciben (M. Wang &
Brown, 2009).

En relacion con las investigaciones para evaluar de qué forma las variables contextuales,
las caracteristicas personales y familiares afectan en la CdVF, gran parte de la literatura relaciona-

da con la CdVF recoge que las caracteristicas relativas a la familia como unidad tienen un fuerte
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impacto en la CAdVF. En este sentido, uno de los factores que ha tenido mayor consideracion en las
investigaciones del &mbito ha sido el nivel econdmico de las familias (Chiu, Kyzar et al., 2013) que
ha demostrado tener una gran repercusion en la percepcion de bienestar familiar.

En nuestro pais, en el estudio reciente de Mas et al. (2016) en familias con hijos en edades
entre los 0 y 6 afios, encontraron que existian diferencias estadisticamente significativas y con
una potencia del efecto medio, entre familias con mayores y menores ingresos en relacion con la
calidad de vida familiar percibida. En los estudios internacionales la tendencia es parecida. En
esta cuestion, M. Wang et al. (2004), en su estudio de familias estadounidenses concluyeron que
el nivel de ingresos influia en la percepcion de calidad de vida de las madres. Mientras mas ingre-
sos econdmicos familiares, mayor CdVF percibian. X. Hu et al. (2012) y Davis y Gavidia-Payne
(2009) encontraron resultados parecidos. X. Hu et al. en su estudio llevado a cabo China, hallaron
que el nivel de ingresos era un predictor significativo de CdVF, mientras que en el de Davis y
Gavidia-Payne el nivel de ingresos era un predictor significativo de la calidad de vida de las fa-
milias cuando no recibian el apoyo de la familia extensa. En conjunto, estos resultados ponen de
manifiesto que en general algunas de las necesidades de las familias estarian vinculadas con los
recursos economicos y materiales.

En relacion con las caracteristicas del miembro con DID, la tendencia en las investigacio-
nes sobre CdVF sugiere que existe una mayor percepcion de CAdVF en las familias con un hijo con
un nivel leve de DID; y una menor CdVF en aquéllas que tienen un hijo con necesidades de apoyo
mas elevados, es decir, con un grado de DID severo o profundo. Asi lo apuntan, por un lado, el
estudio de M. Wang et al. (2004), en el que la severidad de la discapacidad fue predictor significa-
tivo de la CdVF, y; por el otro, el estudio de Mas et al. (2016) en el que la presencia de un hijo con
un grado mayor de DID estaba asociada a una menor percepcion de CdVF.

Ademas de estos estudios empiricos, otras investigaciones con un enfoque metodoldgico
de investigacion-accion de acuerdo con las sugerencias de Turnbull (2004) y Turnbull et al. (1998),
en las que han participado conjuntamente profesionales y familias, han contribuido a la aplicacion
y comprension del modelo de calidad de vida.

En esta linea cabe destacar el estudio llevado cabo en el seno del grupo de investigacion
Discapacidad y Calidad de Vida: Aspectos Educativos, liderado por el Dr. Climent Giné de la
Universitat Ramon Llull, que ha finalizado recientemente cuyo titulo es Como mejorar la calidad
de vida de las familias con un hijo/a con discapacidad intelectual. De la medida a la interven-
cion, proyecto elaborado en el marco de un proyecto financiado por el Ministerio de Economia y
Competitividad, Plan Nacional [+D+1, EDU2011-27353 (2011-2014), cuyos resultados estan siendo
objeto de diversas publicaciones (e.g., Vilaseca et al., en prensa). El principal objetivo de este estu-
dio residia en identificar las areas prioritarias de apoyo de las familias con un hijo menor de 6 afios

con DID que asistian a un Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT) y disehar
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un plan de accion para las familias participantes dirigido a producir cambios significativos en la
percepcion de calidad de vida de estas familias.

A pesar de los avances en esta area, sobre todo, en la medida de la CdVF, queda todavia
un largo camino por delante tanto en el desarrollo de un modelo conceptual de CdVF como en la
aplicacion de los principios sobre los que se sustentan. Diversos autores como Zuna et al. (2010) y
Zuna et al. (2009), han abogado por la necesidad de avanzar en la construccion de una teoria sobre

CdVF que desde una perspectiva ecologica contribuya a la evaluacion de los resultados familiares.

2.5. Estableciendo puentes entre el concepto de calidad de vida familiar, su medida
y aplicacion.
En efecto, un reto importante para los investigadores, organizaciones y personas implicadas en
esta area es dar un paso hacia la aplicacion del modelo de CdVF, estableciendo puentes entre los
supuestos tedricos y su implementacion en las practicas profesionales, los cambios organizaciona-
les y el desarrollo de politicas sociales.

Ante esta situacion, recientemente se han desarrollado algunas propuestas que nos ayudan
a comprender los factores implicados en la calidad de vida familiar y sobre todo, como pasar de la
medida de la calidad de vida familiar a su aplicacion practica. Estas iniciativas son principalmente
tres: (a) la Teoria Unificada de CdVF desarrollada inicialmente por Zuna et al. (2009) y Zuna et
al. (2010) posteriormente revisada por Chiu, Kyzar et al. (2013); (b) la Teoria de Calidad de Vida
Familiar Basada en los Apoyos (Zuna et al., 2014); y por altimo, (c) la propuesta de un Marco In-
tegrado para la Mejora de la Calidad de Vida desarrollada recientemente por Schalock y Verdugo
(2012) y Shippers et al. (2015).

A continuacion describiremos cada una de ellas dado que tienen relacion con los objetivos
planteados en este trabajo, es decir, con la evaluacion de las necesidades de las familias con un

miembro con DID.

a. Teoria Unificada de la Calidad de Vida Familiar (Zuna et al. 2010; Zuna et al., 2009).
Los autores Zuna et al. (2010) y Zuna et al. (2009) llevaron a cabo una revision de los diferentes
modelos existentes hasta el momento para explicar la CdVF, con el fin de crear una teoria unifi-
cada del modelo de CdVF. En su propuesta describen el concepto de CdVF, sus componentes, las
relaciones que se establecen entre estos y que, de forma directa o indirecta, influyen en la calidad
de vida de las familias. Cabe decir que el marco conceptual fue actualizado en el 2013 (Chiu,
Kyzar et al., 2013).

Seglin estos autores (Zuna et al., 2010; Zuna et al., 2009) la CdVF se explica a partir de
las interacciones entre diversas variables que componen un modelo ecoldgico-sistémico de cuatro

factores basicos: (a) factores relativos a la familia como unidad, en la que se incluyen las caracte-
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risticas de la familia y sus interacciones; (b) factores relacionados con cada miembro de la familia,
como son los demograficos, las caracteristicas y las creencias individuales; (c) factores relativos a
la accion, concernientes a los apoyos, servicios y practicas profesionales que reciben las personas
con DID o sus familias; y (d) elementos sistémicos, vinculados a las redes de apoyo, como pueden
ser los programas destinados a las personas con DID o las politicas sociales.

Chiu, Kyzar et al. (2013) amplian y redefinen los factores que intervienen en la calidad de
vida familiar y establecen nuevas relaciones entre ellos. Concretamente incorporan: (a) factores
relativos a los inputs, que constituyen las necesidades, fortalezas y prioridades de la familia; (b)
los factores relacionados con los resultados (por ejemplo, la calidad de vida familiar), y (c) rees-
criben los factores relativos a la accion para denominarlos como factores de apoyo a la familia y
factores de apoyo individual.

Asi pues, la propuesta de Teoria Unificada queda definida a partir de seis factores que, a
través de sus interacciones, influyen en la calidad de vida familiar.

A continuacion definiremos y describiremos cada uno de estos componentes clave para la
comprension global de la CdVF desde esta perspectiva.

Los factores relativos a la familia como unidad tienen que ver con las descripciones de la
familia como unidad o las interacciones que suceden entre sus miembros. Con relacion a estos
factores, dos son los conceptos clave: en primer lugar, las caracteristicas de la familia, referidas a
sus rasgos particulares, definidos por el tamafio, el nivel de ingresos, el lugar de residencia, la tipo-
logia de familia, las creencias religiosas, entre otras; y, en segundo lugar, las dinamicas familiares,
definidas a partir de las interacciones y relaciones entre los miembros de la familia.

Los factores relacionados con cada miembro de la familia a diferencia de los conceptos
relativos a la familia como unidad, hacen referencia a las caracteristicas propias de los padres,
hermanos y de la misma persona con DID. Los elementos que constituyen estos factores son: los
demogrdficos, como son los rasgos esenciales de los componentes del los miembros de la familia,
como la edad del hijo con DID, el sexo, el grado de discapacidad, el nivel educativo de los padres,
el tipo de empleo de los padres, entre otros; las caracteristicas de los miembros de la familia, que
son cualidades un poco méas complejas y cambiantes que los rasgos anteriores, como por ejemplo,
la conducta de los hijos, la salud de los hermanos, la salud mental de los padres, entre otros, y;
las creencias individuales, definida por las atribuciones de significado, las expectativas y la com-
prension que hace un miembro de la familia sobre un acontecimiento, como es el significado que
se le otorga al hecho de tener un miembro con DID en la familia, las expectativas de futuro para
el miembro con DID asi como también el rol ejercido por la familia en su relacion de colaboracion
con los profesionales y su manera de responder a sus necesidades.

En relacion con los estudios que exploran estos factores cabe mencionar que hasta el afio

2007, como asi lo sostiene Turnbull, Summers et al. (2007) en una revision de la literatura sobre la
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conceptualizacion y medida de los resultados familiares; tres cuartas partes de las investigaciones
se centraban en las caracteristicas de los individuos y de las familias, poniendo el acento en los
aspectos negativos de tener una persona con DID en el seno familiar, olvidando la complejidad
de las experiencias familiares. Sin embargo, existe un creciente interés de la comunidad cientifica
en las experiencias positivas de las familias con un miembro con DID desde la perspectiva de la
CdVF, en la linea de la psicologia positiva (Chiu, Kyzar et al., 2013) y el enfoque de la salutogéne-
sis (Antonovsky, 1993, como se cit6 en Turnbull, 2004).

El tercer factor o componente, los factores asociados al apoyo a la familia y a los individuos
(anteriormente definidos como conceptos de desempefio o relativos a la accidn), representan uno
de los elementos mas importantes de la teoria de CdVF (Zuna et al., 2010; Zuna et al., 2009). Como
su nombre indica, los factores de apoyo implican una accion, algo que se entrega, que se lleva a
cabo, en nombre de las personas con discapacidad intelectual o sus familias. Como los define Chiu
(2013) son los recursos y estrategias que tienen como objetivo promover resultados.

En la teoria unificada original, estos factores constituian los servicios formales (por ejem-
plo, servicios de respiro, fisioterapia u otro tipo de servicios especializados); los apoyos (por ejem-
plo, el apoyo emocional, informacion, auto-defensa); y las prdcticas (por ejemplo, las intervencio-
nes basadas en las rutinas en el 4rea de la atencion temprana o el refuerzo conductual positivo).
Sin embargo, Chiu, Kyzar et al. (2013) proponen que tanto los servicios como los apoyos sean
definidos tnicamente como apoyos, puesto que las familias y las personas con DID reciben apo-
yos de una gran variedad de fuentes de apoyo, incluyendo los de los servicios profesionales pero
también de amigos o de la familia extensa. Por lo tanto, desde este nuevo enfoque propuesto por
Chiu, Kyzar et al. este factor estaria compuesto mas bien por la naturaleza de los apoyos, € incluye
solo los tipos y las fuentes de apoyo.

Son diversos los autores que destacan el papel no tanto de los apoyos en si mismos pro-
vistos para las familias, es decir, el qué prestan a las familias, sino el modo, o el como, llegan a
ellas (Dunst, Trivette, & Deal, 1988; Turnbull, Summers et al., 2007). De acuerdo con la literatura
existente, ademas del tipo y fuentes de apoyo como parte del factor de apoyo a las familias se
deberian mantener las prdcticas de apoyo. Zuna et al. (2009) las definen como los procedimien-
tos o procesos especificos a través de las cuales los servicios y apoyos pueden ser provistos. Sin
embargo, estos autores las definen y ejemplifican a partir de practicas de intervencion como las
basadas en las rutinas, o apoyo conductual positivo (Zuna et al., 2010). Dunst y Espe-Sherwindt
(2016) incluyen este tipo de practicas, como por ejemplo, las basadas en los entornos naturales, las
instruccionales, o las interaccionales, entre otras, en un marco mas amplio de practicas de apoyo,
concretamente en las prdacticas centradas en la familia. Asi pues, en relacion con los modelos de
provision de apoyos a las familias, las practicas centradas en la familia son las que recogen mas

evidencias de tener un impacto positivo en las familias y en los hijos con DID (Dempsey & Keen,
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2008; Dunst, Trivette, & Hamby, 2007).

Asimismo, en relacion con los factores relativos a los apoyos de las personas con DID,
las investigaciones apuntan que la aplicacion de las préacticas basadas en la evidencia comporta
e incluye el desarrollo de planes personalizados de apoyo bajo los principios de calidad de vida
(Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova, & Van Loon, 2008; Schalock, Bonham et al., 2008) que no
tienen otro fin que el de conseguir resultados positivos en las personas con DID.

El cuarto elemento, los factores sistémicos, es el macro contexto en el que las familias y las
personas con DID viven y desempeian sus vidas, y en el que se incluyen los valores sociales, las
politicas, los distintos sistemas (como los de salud, educacion, el legal, entre otros) y los progra-
mas que prestan apoyos o servicios a una poblacion especifica.

A pesar de la importancia que tienen los factores sistémicos en la CdV tanto individual
como familiar para cambiar y transformar la concepcion que se tiene de la DID basada en los dé-

ficits hacia un modelo de apoyos que dirige la mirada hacia el contexto (Chiu, Kyzar et al., 2013;

VALORES SOCIALgg
POLITICAS
SISTEMAS

PROGRAMAS

Factores

familiares Calidad
de vida
familiar
Factores Factores
de apoyo al de apoyo a la
individuo familia
Nuevas fortalezas, prioridades J
y necesidades de la familia

Figura 1. Representacion de la Teoria Unificada de Calidad de Vida Familiar propuesta por Chiu, Kyzar et al. (2013, p. 367).
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Schalock & Verdugo, 2012; Schalock, Verdugo et al., 2008; Schippers et al., 2015) faltan estudios
que relacionen la calidad de vida de las familias y los factores sistémicos (Chiu, Kyzar et al., 2013;
Zuna et al., 2009).

La Figura 1 representa la Teoria Unificada actualizada (Chiu, Kyzar et al., 2013) en la se
establecen las relaciones dindmicas con cada uno de los factores y componentes del modelo, que

cambian a través del tiempo y que de forma directa o indirecta afectan la CdVFE.

En palabras de Zuna:

Los sistemas, las politicas y los programas tienen un impacto directo sobre los apoyos, ser-
vicios y practicas que se ofrecen tanto a nivel individual como a la familia en su conjunto.
Los conceptos relativos a cada uno de los miembros (aspectos demograficos, caracteristi-
cas personales y creencias) y los conceptos relativos a la familia como unidad (dindmicas
y caracteristicas) son predictores directos de CdVF e interactiian con los apoyos, servicios,
y practicas que se ofrecen a nivel individual y a la familia en su conjunto para predecir la
CdVF. Sea de forma singular o combinada, dichos predictores dan lugar a resultados de
CdVF que producen nuevas fortalezas, necesidades y prioridades que a su vez vuelven a
re-entrar en el modelo como nuevos inputs, estableciendo asi una retroalimentacion conti-

nua a lo largo del ciclo vital. (Zuna et al., 2009, p. 26).

Desde esta perspectiva unificada actualizada, los inputs, definidos a partir de las fortale-
zas de las familias, las necesidades y las prioridades de las familias, ofrecen informacion a los
factores sistémicos, a los factores relativos a la unidad familiar y a los factores relativos a los in-
dividuos. Estos factores interactiian unos con otros y producen finalmente los resultados en base
a la calidad de vida familiar. Finalmente el resultado de calidad de vida familiar vuelve a generar
nuevas necesidades, fortalezas y prioridades (Chiu, 2013).

Los autores Zuna et al. (2009) consideran necesario probar pequefias partes de su teoria
para contrastar empiricamente sus presupuestos tedricos e invitan a la comunidad cientifica a rati-
ficar y refinar su teoria. Parte de los trabajos revisados por los autores, que dan pie a algunas de sus
hipoétesis, apuntan a una relacion positiva entre los apoyos y servicios recibidos por las familias y

la CdVF percibida.

b. La Calidad de Vida Familiar Basada en el Modelo de los Apoyos (Zuna et al., 2014).
Otra de las propuestas para la implementacion de la calidad de vida familiar en el terreno practico,
es la Teoria de la Calidad de Vida Familiar Basada en el Modelo de los Apoyos (Zuna et al., 2014),

muy relacionada con la teoria anterior y llevada a cabo por una de las mismas autoras, Nina Zuna,
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junto con Ivan Brown y Roy I. Brown, todos ellos investigadores de renombre internacional en el
area de la calidad de vida familiar.

El punto de partida de este marco de trabajo es la informacion derivada de los recientes estu-
dios sobre CdVFE. Como resultado de esta revision, desarrollan un modelo practico para el disefio de
planes de apoyo familiar a partir de la evaluacion de la calidad de vida y las necesidades de apoyo
de las familias, considerando, a su vez, los factores protectores de las familias y las potenciales
practicas de ayuda.

Asi pues, los autores refieren que para desarrollar su teoria se nutren de tres elementos fun-
damentales: (a) los componentes de la Teoria Unificada de Calidad de Vida Familiar (Zuna et al.,
2010; Zuna et al., 2009); (b) dos de las principales medidas de calidad de vida familiar; y, (c) los
resultados mas recientes que describe la literatura sobre los apoyos y su relacion con los resultados

familiares.

Factores
de apoyo

Factores
de proteccion

Individuales
Familiares
Externos

Individuales
Familiares
Externos

Decisiones , Matriz

7 N\
\l/ Mejores
Resultados

Niveles y grados de necesidades de apoyo — Mejor
CdvF

- Necesidad baja
- Necesidad media
- Necesidad elevada/situacion de crisis

Niveles y grados para proveer apoyo

- Apoyos generalmente accesibles
- Apoyos provistos de forma grupal
- Apoyos provistos de forma individual

Evaluacion basada en las dimensiones de CAVF

Plan de apoyo
Familiar

Figura 2. Propuesta de la Calidad de Vida Familiar Basada en el Modelo de los Apoyos de Zuna et al. (2014).
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A continuacion explicaremos cada uno de estos elementos, la relacion que existe entre ellos y, fi-
nalmente, describiremos el modelo que los autores proponen para el disefio de planes de apoyo familiar.

En relacion con los componentes de la Teoria Unificada de la Calidad de Vida Familiar so-
bre los que se basan los autores se incluyen: (a) los conceptos relativos a la unidad familiar; (b) los
factores relativos a cada uno de los miembros de la familia; (c) los factores relativos a la accion o de
rendimiento; y (d) los factores sistémicos.

El segundo elemento de este modelo son los dominios de CdVF de dos escalas de notoriedad
internacional, concretamente la escala FQoL-S-2006 (I. Brown et al., 2006; Isaacs et al., 2007) y la
FQOL (Hoffman et al., 2006).

El tercer y ultimo elemento hace referencia a los principales hallazgos relacionados con los
apoyos provistos a las familias y los resultados familiares asociados. De la revision de la literatura
identifican una serie de componentes de apoyo que han tenido un impacto positivo en las familias
en situaciones dificiles: (a) en primer lugar, el apoyo emocional ligado a diferentes tipos de practi-
cas de apoyo; (b) en segundo lugar, la participacion de las familias en programas de formacion para
padres y en las intervenciones que estan dirigidas a sus hijos y; por ultimo, (c) la importancia de la
relacion de colaboracion entre familias y los profesionales.

De los tres elementos que componen la propuesta, surgieron dos temas relevantes para el desa-
rrollo del modelo: el primero, tiene que ver con los factores de proteccion, un aspecto que ya recogia el
modelo de los apoyos en 2002 (Luckasson et al., 2002); y el segundo, con las prdcticas de apoyo.

Asi pues, segun los autores, los dominios de CdVF se alinean junto con los factores de
proteccion y los tipos especificos de apoyo (por ejemplo, el apoyo emocional o el apoyo fisico) ya
que diversos dominios de CdVF (por ejemplo, la interaccion familiar y las relaciones familiares)
pueden variar en funcion de los distintos tipos de apoyo recibidos.

Segtn los autores la mayoria de los factores de proteccion residen en la familia mientras
que gran parte de las practicas de apoyo se procuran a través de otros agentes externos a la familia.

Finalmente los autores describen la manera en que opera su modelo, y cada uno de los com-
ponentes que lo constituyen, para llevar a cabo un plan de apoyo para la familia en base a la CdVF.

Para empezar, el modelo, que se representa en la Figura 2, actua tanto de forma horizontal
como de forma vertical. Horizontalmente, a partir de la evaluacion y la identificacion de las ne-
cesidades y las capacidades de las familias por medio de los dominios de CdVF y, verticalmente,
mediante la identificacion de los factores de proteccion y de apoyo de las familias; se determinan
los niveles apropiados de apoyo y se decide el modo de provision de los apoyos. Al finalizar el
proceso de decision, que se lleva a cabo verticalmente, se describe y se implementa un plan de
apoyo para la familia. Al cabo del tiempo, se mide el nivel de satisfaccion de la familia, es decir,
los resultados familiares, a través de la re-evaluacion de la CdVFE.

Esta propuesta corresponde con un nivel micro de aplicacion del modelo de calidad de vida

59



familiar, en el que la evaluacion y la accion estan dirigidas al desarrollo de un plan de accion. Sin
embargo, los autores manifiestan la necesidad de que la planificacion de los apoyos vaya acompa-

filada con cambios en el sistema mas amplio para que su aplicacion tenga sentido.

c. Marco Integrado para la Mejora de la Calidad de Vida (Schalock & Verdugo, 2012;

Shippers et al., 2015).
En el ano 2012 Schalock y Verdugo (Schalock & Verdugo, 2012) propusieron un modelo concep-
tual con el fin de orientar a las organizaciones en la implementacion del modelo de calidad de
vida, guiar el desarrollo de politicas sociales y fomentar cambios positivos en los sistemas para
que estos fueran sostenibles y contribuyeran a mejorar la vida de las personas. Se trata, pues, de un
modelo l6gico que ayudaria a las organizaciones a evaluar la congruencia y el nivel de alineamien-
to existente entre los procesos que se llevan a cabo en el sistema y las préacticas organizacionales
para, en caso de identificar discrepancias entre dichos niveles, introducir cambios y mejoras tanto
anivel politico, sistémico como organizacional, que dieran pie a aumentar la calidad en el desarro-
llo de las politicas y en la provision de apoyos y servicios en el area de la discapacidad intelectual
y que, a su vez, revertiera en los resultados positivos y valiosos para las personas con DID.

La propuesta de estos autores se centra en dos niveles verticales de acuerdo con los siste-
mas sociales o contextos de aplicacion: en primer lugar los procesos que se llevan a cabo a nivel
de sistema, que concierne a las practicas de tipo administrativo que responden a las politicas pu-
blicas y a la rendicion de cuentas; y, en segundo lugar las practicas que transcurren a nivel de la
organizacion, que incluyen servicios y apoyos que se desarrollan en el seno de las organizaciones
y organismos en diversos escenarios y contextos. Ademas de los niveles, definen de forma hori-
zontal tres etapas consecutivas de aplicacion: (a) los inputs; (b) los procesos o procedimientos; 'y,
(c) los outputs, etapas que explicaremos con detalle posteriormente.

Un paso adelante en el desarrollo del marco conceptual para el proceso de mejora de la
calidad, lo hicieron recientemente Schippers et al. (2015). La propuesta de Schippers et al. amplia
el contexto de aplicacion incluyendo el desarrollo de un tercer nivel, ademas de las practicas orga-
nizacionales y los procesos que se llevan a cabo en los sistemas: la vida individual y familiar que

hace referencia a:

Los procesos y acciones en y alrededor de la vida de los individuos y de las familias que
hacen a diario para dar sentido a su mundo y llevar a cabo sus vidas a través de los distintos

entornos (por ejemplo, el hogar, la comunidad, el trabajo) (Shippers et al., 2015, p. 153).

Al mismo tiempo, definen cada una de las etapas y procesos que se desarrollan en los
distintos niveles e incorporan un cuarto escenario o componente del modelo: los resultados u

outcomes. De esta forma, proveen un marco mas amplio y completo para orientar el desarrollo de
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politicas asociadas al area de la DID y las précticas organizacionales que mejoren la CdV de las
personas con DID y sus familias y; viceversa, a partir de los resultados de calidad de vida enri-
quecer las politicas y las practicas profesionales.

Hasta aqui los dos niveles que definen Schalock y Verdugo (2012) son: (1) los procesos a
nivel sistémico; (2) las practicas a nivel organizacional; y, el tercer nivel que afiade Shippers et
al. (2015) corresponde con (3) la vida familiar e individual. Asimismo el modelo cuenta con una
secuencia horizontal de cuatro etapas: (a) los inputs; (b) los procesos; (c) los outputs o resultados a
corto plazo, mas asociados a los resultados de los servicios; y, la cuarta etapa, que anade Shippers
et al. (2015) en el modelo integrado corresponde con (d) los resultados o outcomes a largo plazo,
mas asociados a los beneficios para las personas.

Las tres primeras partes o etapas se constituyen una sobre otra, y dependen en gran me-
dida de lo que sucede con anterioridad, ademas, son cuantificables por lo que son susceptibles de
cambio en cada nivel (Schalock & Verdugo, 2012).

Segun Shippers et al. (2015) los inputs corresponden con las ideas, los recursos y las capa-
cidades de los sistemas, las organizaciones y las familias que estan disponibles para ser emplea-
das. Por ejemplo, en el nivel familiar e individual los inputs se consideran como las fortalezas y
las limitaciones del medio y las circunstancias que influyen en el funcionamiento de la familia y
de los individuos. Desde el paradigma de los apoyos, se consideran las necesidades y las fortale-
zas tanto de los individuos como de las familias que orientan a los profesionales a llevar a cabo la
planificacion de los apoyos.

Los procesos representan la parte del marco conceptual relativa a la accion y se refieren a
las practicas —lo que se hace- y también a los procesos -el como se hace-. Esta etapa recoge todo
lo que tiene que ver con los inputs, es decir, con las ideas, recursos disponibles, fortalezas, entre
otros; y acttia sobre ellos. Conjuntamente reflejan las actividades y acciones que se llevan a cabo
en los distintos niveles y que de alguna manera determinan un cambio (por ejemplo, las practicas
y los procesos que se llevan a cabo en un programa para personas con DID tienen que ver con los
servicios y estrategias de apoyo personalizados que permiten prever distintos resultados).

A nivel familiar e individual, los procesos corresponden con lo que hacen las familias y
los individuos para llevar a cabo de forma exitosa, efectiva y satisfactoria sus rutinas diarias. De
hecho, en parte, son los resultados de los inputs, y corresponde con lo que hacen las familias y los
individuos para sacar adelante sus vidas de una forma cambiante y dinamica de acuerdo con las
circunstancias de la vida (Schippers et al., 2015).

En este sentido, los apoyos tanto formales como informales son capitales en la organizacion
de la vida diaria de las personas con DID y sus familias. De hecho, las oportunidades para acceder a
los recursos del entorno que estan disponibles en la fase de los inputs, moldea la manera en la que las

personas viven su vida y se convierten en indicadores esenciales para esta fase de procesos.
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Por lo que concierne a los outputs, también conocidos como efectos a corto plazo (Scha-
lock & Verdugo, 2013) son los productos resultantes como consecuencia de las acciones llevadas
a cabo en la etapa de los procesos. Segtin Kober y Eggleton (2009), los outputs, en el marco de la
provision de servicios para personas con DID, pueden ser considerados como aspectos cuantifica-
bles, por ejemplo, en un centro de trabajo, la cantidad de horas empleadas para la busqueda de un
trabajo o la cantidad de horas de trabajo de coaching empleadas para los clientes.

A nivel familiar, esta etapa corresponde con los resultados o productos de la etapa anterior,
la etapa de procesos, que, de la misma manera que sucede con las variables de procesos, también
cambia y varia en funcion de las situaciones vitales. Con referencia a los indicadores, algunos
ejemplos estarian asociados con indicadores de salud (como por ejemplo, servicios de salud dis-
ponibles), indicadores de apoyo social y familiar (por ejemplo, el nimero de personas que pueden
proveer apoyo), entre otros. Todos estos indicadores a pesar de reflejar uno de los elementos mas
importantes del modelo, pueden variar de una familia a otra.

Por tltimo, los resultados deben ser considerados como el objetivo final de las principales
partes de este marco tedrico y corresponden con los beneficios aportados a largo plazo en los tres
niveles (sistemas, organizaciones y vida individual y familiar). Los resultados positivos proceden
de las politicas que los organismos y las organizaciones han adoptado asi como de los apoyos y
servicios que ellos proveen.

Segun estos autores los resultados positivos pueden ubicarse en cualquiera de los niveles
que forman parte del modelo logico y no tienen por qué seguir una légica secuencial. En este sen-
tido hay acciones en un determinado nivel que potencialmente pueden tener un impacto positivo
en la vida de las familias. Por ejemplo, algunas decisiones administrativas para proveer apoyos
econdémicos pueden provocar efectos positivos en las familias como permitir y facilitar la toma
de decisiones sobre para qué y como se destinan los recursos familiares, o permitir el acceso o la
tenencia de otros apoyos considerados necesarios.

Conviene sefialar, como sostienen los autores, que las familias y las personas con DID
también luchan para conseguir resultados positivos en sus vidas, aunque no estén directamente
vinculados a servicios o sean receptores directos de las politicas o medidas administrativas. Para
aquellas familias que reciben servicios y apoyos, los resultados positivos por los que se esfuerzan
para conseguir una mayor CdVF, deberian ser mejorados por las politicas y las préacticas organi-
zacionales.

Asi pues, una de las principales diferencias entre outputs y resultados es la dimension
temporal entre ambos. Mientras los outputs pueden ser valorados de forma mas inmediata, los re-
sultados o beneficios aportados por los apoyos o servicios son mucho mas distales, en congruencia
con las consideraciones de Bailey et al. (2006); y su impacto en la vida de las personas -y de las

familias- se valora a largo plazo. De ahi radica la importancia de alinear elementos clave de los
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Inputs Procesos

Outputs

Procesos a nivel de sistema

— Politicas basadas en — Marco de prestacion de

— Indicadores de cambio

valores servicios del sistema
— Recursos — Principios administra- — Indicadores sociales
tivos
— Estrategias de defensa
y apoyo
Practicas a nivel organizacion Resultados
— Politicas basadas en — Organizaciones de de- — Outputs en la vida del Bienestar observable
valores fensa de las personas con individuo del individuo y de la
— Recursos DID vy las familias — Outputs en lavidade la familia; e.g., empleo,
— Programas y servicios  familia red social.
— Estrategias de gestion ~ — Outputs de la organi-
zacion Percepcion de felici-
dad, satisfaccion, rea-
Nivel de la vida individual y familiar lizacion; e.g., autoesti-
ma, satisfaccion con el
— Practicas  culturales, — Rutinasy actividades  — Outputs en la vida del trabajo, aceptacion de
valores y creencias — Elecciones tomadas y individuo la diversidad.
— Caracteristicas de los seguidas — Outputs en la familia

individuos y sus familias del individuo

y recursos de los que dis-
ponen

— Acceso a los recursos
del entorno y de su vida y
oportunidades para elegir
entre dichos recursos.

Figura 3. Propuesta de un Marco Integrado para la Mejora de la Calidad de Vida de Schippers et al. (2015, p. 157).

outputs con valiosos resultados para los individuos y las familias.

Una vez definidos los componentes y partes del modelo, los autores explican las relaciones
que se establecen entre cada uno de ellos.

En la Figura 3 se representa graficamente la propuesta de un Marco Integrado para la
Mejora de la Calidad de Vida (Shippers et al., 2015). En ella se representan los inputs, o lo que
tenemos disponible para empezar a trabajar o para ser empleados; los procesos, que tienen que
ver con lo que se hace con los inputs, y los outputs, que constituyen los resultados o productos de
estas tres secuencias. Todos ellos se representan en los tres niveles: sistemas, organizaciones y la
vida familiar e individual.

La idea central de la representacion son los resultados, que son las progresos en la calidad
de vida que se van produciendo a nivel individual y familiar y que son mejores si existe un alinea-
miento horizontal, es decir, entre lo sistemas, las organizaciones y la vida familiar e individual;

y, un alineamiento vertical. En este sentido, los inputs o lo que tenemos disponible para emplear
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(por ejemplo, los recursos, las fortalezas y capacidades de las familias), los procesos de aplicacion
(por ejemplo, los servicios y apoyos personalizados, centrados y sensibles a las necesidades reales
de las familias) y los outputs (tiempo para dedicarle a las hijos, acceso a distintos tipos de apoyos
y servicios, nimero de contactos y personas que pueden proveer apoyos), traera unos mejores
resultados a largo plazo, medidos a partir de aspectos objetivos y subjetivos de acuerdo con los
principios de aplicacion de CdV (por ejemplo, mayor satisfaccion con las relaciones y apoyos re-
cibidos, con la salud de los miembros de la familia, y con la vida familiar en general, y un mayor
control sobre las decisiones que les conciernen). Los resultados, ademas de medir el impacto de
los apoyos en la vida familiar e individual, reflejan el grado en que estan alienadas las distintas
partes que componen el modelo.

Ast pues, la principal idea que proponen estos autores es como graduablemente se pueden
cambiar o transformar las politicas y la manera en que trabajan las organizaciones de manera que
refleje el enfoque de la calidad de vida y contribuya a ella.

Las tres propuestas teoricas de CAVF incorporan una perspectiva sistémica y ecologica,
holistica, que traspasa la unidad familiar e incluye a las organizaciones y a la sociedad en su con-
junto como factores clave para el desarrollo y mejora de la calidad de vida familiar. En sintesis, los
distintos enfoques para comprender la calidad de vida de las familias, tienen en comun distintos

elementos que en algunos casos son explicados con mayor detalle y en otros de forma mas general.

— Todas las propuestas ofrecen un enfoque ecologico para acercarse a la calidad de vida fa-
miliar, una perspectiva acorde con la manera actual de comprender la discapacidad intelec-
tual (Schalock et al., 2010). En ellas, explican el impacto de distintos factores contextuales
que interactuan entre si y que tienen un efecto, directo o indirecto, en la calidad de vida de
las familias y en sus miembros. Mientras Zuna et al. (2009), explican la Teoria Unificada
de la Calidad de Vida Familiar y sus componentes a través de la accion de un engranaje de
factores; Zuna et al. (2014) desarrollan su teoria a partir de factores protectores y de apoyo
de la familia. Schippers et al. (2015), por su parte, exponen un modelo a través de una se-
cuencia logica, multinivel, cuyas relaciones no solo se establecen de forma horizontal sino

vertical en todos los sistemas de los cuales las familias forman parte.

— Los tres modelos parten de una concepcion de la calidad de vida y necesidades cam-
biantes, de un modelo que se retroalimenta entre si, en continuo movimiento, susceptible a

cambio, y por ende, a mejora y desarrollo.

— En relacion con los contextos de aplicacion, a pesar de compartir elementos comunes,
los modelos ejemplifican distintos entornos y sistemas sociales de aplicacion y ejecucion.

Mientras el Modelo de la Calidad de Vida Familiar Basada en el Modelo de los Apoyos de
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Zuna et al. (2014) se centra en el nivel microsistema y en el desarrollo de planes de accion
familiar; el resto, subrayan la importancia de la concatenacion de acciones que pueden con-
tribuir a resultados significativos tanto para las personas con DID como para sus familias
desde los niveles mas distales (macrosistema); a los mas cercanos a la familias (mesosiste-

ma y microsistema).

— En relacion con las etapas de aplicacion de los modelos de CdVF, los inputs, en los tres
modelos propuestos estarian relacionados con las necesidades, prioridades, los recursos
disponibles, y las fortalezas de las familias, etc., es decir, con aquello que es util y de lo
que se dispone para empezar a trabajar. En relacion con los procesos, toda ellas subrayan
la importancia de los apoyos que pueden facilitar o dificultar la CdV, lo que ejemplifica las
relaciones dindmicas entre la calidad de vida y los apoyos y recursos que reciben las fami-
lias. Los resultados a largo plazo son la expresion de las dindmicas que suceden a través del

tiempo y en cada uno de los componentes y su impacto en el bienestar familiar.

En definitiva, las tres propuestas son una gran aportacion a la comprension y aplicacion de la
calidad de vida y de la experiencia familiar y del modo de crear vias mas efectivas para apoyarles.

Uno de los impactos de modelos de este tipo son los beneficios que se generan a nivel sis-
témico en los que los beneficios atribuidos a los outputs y al proceso anterior, no solo favorecerian
a las personas a las que van dirigidas (Kober & Eggleton, 2009), sino que a su vez, el impacto y
los beneficios se podrian extender a otros miembros de la familia y a la sociedad en general, como
asi sugieren también otros modelos afines, como el modelo colectivo de empoderamiento descrito
por Turnbull et al. (2000) en los que las sinergias de todos los componentes implicados generan

nuevas capacidades y fortalezas.
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Sintesis
En la actualidad el interés emergente de investigadores, profesionales y organizacio-
nes, es procurar que las acciones que vayan dirigidas a las personas con DID y a las
familias se centre en los procesos de provision de apoyos dando especial relevancia a
lo que es importante para sus vidas; con la finalidad de mejorar los resultados tanto
personales como familiares, especialmente y en relacion con las familias, la calidad de
vida familiar, el empoderamiento, las capacidades y competencias parentales.

Los estudios en estos Ultimos afios se han centrado en la conceptualizacion y
medida de la calidad de vida familiar y recientemente en como pasar de la medida de
la calidad de vida a su aplicacion practica a través del desarrollo de distintas propues-
tas, como la Teoria Unificada de la Calidad de Vida Familiar (Zuna et al., 2010; Zuna
et al., 2009), la Calidad de Vida Familiar Basada en el Modelo de los Apoyos (Zuna et
al., 2014) y la propuesta de un Marco Integrado para la Mejora de la Calidad de Vida
(Schalock & Verdugo, 2012; Shippers et al., 2015).

A pesar de estos avances, sobre todo, en la medida y conceptualizacion de la
CdVF, faltan instrumentos que nos permitan de forma objetiva y de acuerdo con los
principios de calidad de vida evaluar los inputs de la vida familiar referidos a las nece-
sidades de apoyo de las familias. En este sentido, resulta esencial medir las necesida-
des de las familias para conocer convenientemente como podemos apoyarlas, mejorar

el funcionamiento y la calidad de vida familiar.
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3. Las necesidades de las familias con un miembro con discapacidad intelectual

Asegurar el bienestar de las familias y, sobre todo, la calidad de vida familiar es una prioridad en
las investigaciones en el ambito de la discapacidad y la implementacion de sus principios es uno de
los mayores retos para las organizaciones, servicios y el sistema mas amplio del cual forman parte.

Diversos estudios sobre la familia se han centrado en la respuesta de la familia ante la
presencia de un hijo con discapacidad a través de variables especificas como por ejemplo, el es-
trés y el ajuste familiar (Hastings, 2002); la sobrecarga de atender a un miembro con DID (Datta,
Russell, & Gopalakrishna, 2002); el funcionamiento familiar (Van Riper, Ryff, & Pridham, 1992;
Walsh, 2003); y las adaptaciones eco-culturales en las rutinas diarias derivadas del cuidado y
atencion al hijo con DID (Gallimore, Coots, Weisner, Garnier, & Guthrie, 1996; Gallimore, Weis-
ner, Bernheimer, Guthrie, & Nihira, 1993; Mas, 2009). Una alternativa particularmente util para
comprender el ajuste entre lo que necesitan las familias y los recursos disponibles (Bailey et al.,
1992), y conocer como podemos transformar las condiciones de vida de las familias a favor de su
calidad de vida, seria el estudio explicito de sus necesidades.

En efecto, comprender la experiencia de los padres con un hijo con DID y entender los fac-
tores criticos que influyen en su bienestar, especialmente sus necesidades en un momento deter-
minado de la vida familiar, es el punto de partida para el desarrollo de acciones significativas que
pueden ayudar a las familias a conseguir sus objetivos y metas. De esta forma, la identificacion
de las discrepancias y consistencias entre las necesidades percibidas por las familias y los apoyos
a su alcance puede contribuir a mejorar significativamente la atencion a las familias y hacer un
mejor uso de los recursos existentes, incluyendo los de la propia familia y los de los profesionales
(Hodgetts, Zwaigenbaum, & Nicholas, 2014). Supone, asimismo, repensar las politicas y estrate-
gias publicas con el fin de proponer medidas que constituyan verdaderamente acciones de apoyo
a la familia, que las fortalezca y que ademas, garantice que puedan llevar a cabo sus proyectos de
vida con las mismas oportunidades que otras familias (Fundacion Derecho y Discapacidad, 2015).

En consecuencia, en este capitulo abordaremos el eje central de esta tesis doctoral, esto

es, el estudio de las necesidades de las familias con un miembro con discapacidad intelectual.
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Para ello, en primer lugar, nos acercaremos a la conceptualizacion de las necesidades familiares.
A continuacion describiremos las necesidades mas demandas por las familias y repasaremos los
estudios mas recientes en relacion con las necesidades de apoyo. Seguidamente presentaremos
algunos determinantes de las necesidades de las familias, es decir, aquéllos factores relevantes que
pone de manifiesto la literatura que se deben considerar en el momento de valorar las necesidades
de las familias. Asimismo, explicaremos los métodos mas habituales para evaluar las necesidades
de las familias, especialmente, las escalas de evaluacion mas representativas. Finalmente descri-
biremos la importancia de la deteccion de las necesidades prioritarias de las familias y el marco a

partir del cual adquiere sentido la valoracion de las necesidades familiares.

3.1. Aproximacion al concepto de necesidades familiares.

La evidencia nos sugiere que las familias con hijos con DID tienen una amplia variedad de necesi-
dades (M. Wang & Brown, 2009) que pueden ser particularmente distintas de las demés familias
(Turnbull et al., 2004) y que fortaleciendo y capacitando a la familia a través de los apoyos, pode-
mos responder a su necesidades, mejorando tanto los resultados familiares como la capacidad de
los padres para apoyar a sus hijos.

Las intervenciones basadas en las necesidades requieren que tengamos un conocimiento
del significado de necesidad y la forma en que este grupo de fuerzas, las necesidades, influyen en
el comportamiento familiar.

(A qué nos referimos cuando hablamos de necesidad? Definir el concepto de necesidad
no es una tarea facil debido a la complejidad inherente del concepto. Podemos encontrar multi-
ples definiciones sobre las necesidades que han sido tratadas desde distintas disciplinas (como el
marketing, la salud, la economia) y dificilmente una definiciéon de consenso (Culyer, 1998). Sin
embargo, tienen en comin que generalmente hacen referencia a una condicion caracterizada por
la ausencia de algo (Schalock et al., 2010); y la mayoria de las definiciones estan asociadas a la
mejora en la provision de los servicios (Asadi-Lari, Packham, & Gray, 2003).

Emprender la tarea de evaluar las necesidades de las familias supone asumir, a priori, que
no todas las familias tienen ni el mismo nivel ni las mismas necesidades de apoyo. Las necesida-
des en si constituyen un amplio espectro, tan inmensamente grande como el extenso rango de las
experiencias humanas.

En el area que nos ocupa, las necesidades pueden definirse como aquello que precisan las
familias para que funcionen con normalidad y para que logren alcanzar una vida de calidad (Giné,
2000). Esto supone que las necesidades de las familias reflejan ciertas condiciones de vida que
motivan y movilizan a las personas a alterar o cambiar sus circunstancias (Dunst & Deal, 1994)
no solo para mantener el equilibrio en el funcionamiento familiar sino para alcanzar aquello por

lo que resulta indispensable para vivir. Esto conlleva a cambiar el rumbo y el orden de las cosas
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para procurar que la vida de las familias sea mas satisfactoria.
Identificar adecuadamente las necesidades requiere que uno entienda bien la relacién que
existe con otros términos, como por ejemplo, entre lo que es una preocupacion y una necesidad.
Siguiendo a Dunst, Trivette y Deal (1988), las relaciones entre las preocupaciones y las
necesidades pueden ser consideradas como:
— Las preocupaciones son condiciones que nos permiten reconocer que las diferencias en-
tre lo que es y lo que deberia ser (1o que es valorado) es suficientemente amplia como para

merecer su atencion.

— Las necesidades son condiciones que permiten reconocer que alguna cosa (e.g., un recur-

so) reducira la discrepancia entre lo que es y lo que deberia de ser.

— Las discrepancias producen preocupaciones, mientras que la necesidad reconocida (o
identificada) puede conducir a la obtencion de un apoyo o recurso (la identificacion de la

solucion) que reduzca estas discrepancias.

Hasta aqui, las preocupaciones son las condiciones que permiten identificar que existe una
diferencia lo suficientemente amplia, un desequilibrio, entre los que es y lo que deberia ser (e.g.,
la preocupacion de los padres de un nifio de 18 meses que todavia no ha comenzado a andar),
mientras que el reconocimiento de las necesidades incluye la identificacion de recursos o fuentes
de apoyo que se requieren para disminuir la discrepancia entre lo que es y lo que deberia ser,
pero sobre todo, para alcanzar un determinado objetivo o finalidad (e.g., informacion especifica
0 consejo para conocer y saber qué sucede con las dificultades de desarrollo del hijo). Bajo este
enfoque, la necesidad tendria siempre una finalidad teleologica, es decir, persigue un propoésito de
vida (Asadi-Lari et al., 2003).

Dunst y Trivette (2009), en una revision de las bases conceptuales sobre los principios
para trabajar y apoyar a las familias con un miembro con DID expuestas en su libro Enabling and
Empowering Families (Dunst, Trivette, & Deal, 1988) concluyen que las necesidades y las preo-
cupaciones familiares pueden considerarse como términos sinénimos. A pesar de ello, de acuerdo
con nuestra experiencia profesional y con respecto al constructo psicologico de las necesidades de
apoyo (Schalock et al., 2010; J. R. Thompson et al., 2009), como veremos mas adelante, procura-
mos mantener la distincion de ambos conceptos.

De este modo y de acuerdo con este enfoque, mientras que una preocupacion se conoce
también por una serie de términos como problema, dilema, dificultad, intranquilidad, entre otros;
las necesidades se describen como deseos, objetivos, aspiraciones, prioridades; términos sinéni-
mos que reflejan los esfuerzos de tiempo y energia para procurar recursos y apoyos necesarios

para responder a las preocupaciones y disminuir o eliminar las distancias entre el estado actual de
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las cosas y lo que es deseado y valorado por las familias (Dunst, Trivette, & Deal, 1988).

Cabe advertir que las necesidades tienen una serie de caracteristicas que debemos conocer
en el proceso de identificacion de las necesidades familiares (Dunst & Deal, 1994; Dunst, Trivette,
& Deal, 1988). En este sentido la percepcion de una necesidad implica: (a) conciencia psicoldgica
de esa disonancia, es decir, que algo no es como deberia de ser; (b) depende de los valores y creen-
cias, pues tienen que ver con un juicio personal que definen la situacion; (c) el reconocimiento de
necesidades, esto es, que conlleva la evaluacion e identificacion de la existencia de un recurso que
potencialmente acote las distancias entre lo percibido y lo deseado; y por ultimo, (d) la identifica-
cion de una solucion, es decir, el reconocimiento de que existe una via de procurar los recursos
para responder a las necesidades (Dunst & Deal, 1994; Dunst, Trivette, & Deal, 1988).

Lo dicho tiene una trascendencia particular en el ambito practico. Las familias en muchas
ocasiones no reconocen sus propias necesidades pero en cambio son capaces de compartir sus pre-
ocupaciones. En este sentido es imprescindible ayudar a las familias a traducir sus preocupaciones
en necesidades, creando oportunidades para que las familias identifiquen sus necesidades y las
fuentes de recursos y apoyos de que disponen (Scharpe & McWilliam, 1988). En este contexto,
resulta interesante destacar la frase de una madre del estudio llevado a cabo por Bailey y Blasco
(1990) sobre el desarrollo de escalas de evaluacion de las necesidades familiares: “[...] Con fre-
cuencia un profesional me pregunta qué es lo que necesito y yo no sé qué decir porque no sé qué
es lo que ellos me pueden ofrecer” (p. 202). El hecho de no tener una necesidad o, mas bien, no
darse cuenta de que tienes una necesidad, no significa que la vida familiar y el contexto en el que
vive la familia no puedan mejorar.

Desde un punto de vista social, las necesidades pueden ser interpretadas de distintas ma-
neras y conocerlas puede ser muy util para acercarnos a su conceptualizacion. Segiin Bradshaw

(1972) y J. R. Thompson et al. (2009) una necesidad puede ser:

Normativa u objetiva: este tipo de necesidad se basa en lo que un profesional, experto o
cientifico social define como necesidad en una situacion dada. En este sentido, un estandar
o nivel “deseable” se establece y se compara con la norma que realmente existe y si una
persona o grupo no alcanzan el nivel deseable entonces se les atribuyen que tienen una

necesidad.

Percibida: es la necesidad que equivale a lo que la persona o grupo de personas percibe

como una carencia, como algo necesario o algo que quiere.

Expresada o demanda: corresponde con una necesidad demandada, es decir, percibida que
se ha transformado en accion. Una necesidad expresada puede identificarse cuando una

persona solicita algtn tipo de servicio o ayuda.
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Comparativa: este tipo de necesidad se obtiene mediante el estudio de las caracteristicas
de una poblacién que recibe un servicio particular. Si existen personas con las mismas ca-
racteristicas que no reciben este servicio, entonces, estdn “necesitadas” de dicho servicio.
Presupone la existencia de estandares o normas y reconoce como necesidad la discrepancia
entre varias comunidades o grupos de caracteristicas similares con respecto a estos estan-

dares o normas.

De este modo, las necesidades expresadas y definidas por los expertos corresponden con
las necesidades normativas, mientras que la necesidad percibida es subjetiva y se puede obtener
preguntando a la persona qué necesita. El resultado, finalmente se consideraria la necesidad ex-
presada, y corresponde, de alguna manera, la que procuramos cuando evaluamos las necesidades
de las familias.

De lo que acabamos de sefalar se derivan algunos aspectos importantes que también reco-
ge la literatura en el 4rea de las familias y que debe tenerse en cuenta en relacion con la evaluacion
de las necesidades familiares. Segtun Epley, Summers y Turnbull (2011) dos puntos son importan-
tes en el momento de la evaluacion de las necesidades familiares, por un lado quién determina las
necesidades de las familias y, por el otro, como la percepcion tanto de los profesionales como de
las familias en relacion con las necesidades se influencian mutuamente.

Con respecto al primer punto, existe un comun acuerdo que las necesidades deben consi-
derarse desde el punto de vista de la familia (Dunst & Deal, 1994; Dunst, Trivette, & Deal, 1988;
Hanson & Lynch, 2004; Polaino-Lorente & Martinez, 1998; Seligman & Darling, 2007), y no des-
de el punto de vista del evaluador o de los profesionales, lo que supondria una vision de experto y
la identificacion de necesidades normativas de acuerdo con la clasificacion anterior.

En efecto, en esta cuestion, desde el marco de las practicas centradas en la familia, son las
propias familias las que deberian definir sus necesidades y prioridades (Dunst, Trivette, & Deal,
1988; Epley et al., 2011; Hanson & Lynch, 2004; Seligman & Darling, 2007). Sin embargo, en
algunas ocasiones, ni las necesidades identificadas ni los apoyos que se les ofrecen a las familias
corresponden con sus verdaderas necesidades de apoyo. En este sentido a menudo son los profe-
sionales quienes determinan las necesidades (Epley et al., 2011; Xu, 2008). Por otra parte, conside-
rando el segundo punto, es decir, como influye el contexto en la percepcion de necesidades, cabe
advertir que lo hace en base a los recursos y servicios ya existentes en el contexto (Asadi-Lari et
al., 2003; Epley et al., 2011; Hodgetts et al., 2014).

Para acabar de comprender las necesidades de las familias, es importante la distincion
entre apoyos y necesidades de apoyos (J. R. Thompson et al., 2009). Mientras los apoyos, como
referimos en el capitulo 2, se concretan en estrategias y recursos que mejoran el funcionamiento

humano (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010), las necesidades de apoyo son constructos
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psicologicos y, al igual que otros constructos psicologicos (como el nivel de motivacion, la timidez,
la felicidad, entre otros), el nivel de las necesidades de apoyo de una persona no es directamente
observable sino que se deduce o infiere (Schalock et al., 2010; J. R. Thompson et al., 2009). Como
la mayoria de constructos psicoldgicos, para el estudio de las necesidades de apoyos se necesitan
metodologias estadisticas especificas, como las de variables latentes, para poder plasmarlos (Ver-
dugo et al., 2016).

Asi pues, para pasar de la conceptualizacion a la operativizacion del constructo de necesi-
dades de apoyo de las familias se requiere un estudio amplio y minucioso, ya que, como cualquier
otro constructo psicologico, es una abstraccion de la realidad y no puede observarse ni deducirse
directamente. Hasta el momento en el contexto espafiol no existe ningin instrumento que evalie
el constructo de necesidades de apoyos familiares, con sus dimensiones especificas e indicadores
y que englobe el campo de extension del concepto de necesidades familiares bajo el modelo de
calidad de vida familiar. La construccion de un instrumento que persiga este prop6sito nos per-
mitird estar en mejores condiciones de conocer y determinar el perfil de necesidades de apoyo de
las familias y abordar el grado de congruencia entre lo que desean las familias para el desempefio
de actividades, tareas, y la consecucion de sus metas y objetivos como familia; y el contexto en el

que se desa