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resumen

A partir de los modelos teédricos de calidad de vida familiar, en el presen-
te estudio se han explorado las necesidades y propuestas de mejora que
manifiestan tener las familias con un familiar con discapacidad intelectual
de Cataluia, con objeto de poder tomar, posteriormente, las decisiones
oportunas en cuanto a la provisién de apoyos. Un total de 46 personas (32
familiares de personas con discapacidad intelectual y 14 personas con dis-
capacidad intelectual) han participado en este estudio mediante grupos

de discusion y entrevistas individuales. El analisis de los datos se ha lleva-
do a cabo a partir de la técnica de andlisis del contenido. Las necesidades y pro-
puestas de mejora se presentan agrupadas segun 13 dimensiones de calidad de
vida familiar. A pesar del innegable progreso en las Ultimas décadas en Catalufa,
se cree que los servicios existentes no acaban de dar una respuesta adecuada a
determinadas necesidades de las familias. A partir de dichas necesidades, se for-
mulan propuestas de mejora con el fin de promover la calidad de vida de las

familias y de las personas con DI.

PALABRAS CLAVE: necesidades de las familias, necesidades de apoyo, familias
de personas con discapacidad intelectual, calidad de vida familiar, apoyos.

summary

From recent theoretical models on family quality of life, the present study
explores the needs and suggestions for improvement that families with a
member with intellectual disabilities report to have in Catalonia. So, it might
be possible to make the appropriate decisions regarding the provision of
support. A total of 46 people (32 familiars of people with intellectual dis-
abilities and 14 people with intellectual disabilities) have participated in this
study through focus groups and individual interviews. Data analysis was car-

ried out using the content analysis technique. The needs and suggestions for
improvement, gathered according to 13 dimensions of family quality of life, are
presented. Despite the evident progress in the last decades in Catalonia, it is
believed that some needs are not appropriately covered today. From these needs,
suggestions for improvement are expressed in order to promote the quality of life

of families and people with ID.

KEYWORDS: family needs, support needs, families of people with ID, family qual-

ity of life, supports.

infroducciéon m m =

El estudio que se presenta a continua-
cion tiene su origen en el encargo que
nos formulé la Federacié Catalana Pro
Persones amb Discapacitat Intel-lectual
(en adelante APPS), con la colaboracion
de la Fundacié Jaume Bofill, al Grupo de

Investigacién “Discapacidad y Calidad de
vida: Aspectos
Universidad Ramon Llull con la finalidad
de conocer la situacion de las familias con
un miembro con Discapacidad Intelectual
y en el Desarrollo (en adelante DI) en
Catalunya y, mas en concreto, explorar
sus posibles necesidades.

Educativos” de la
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Se trata de una investigacion que se
enmarca en un proyecto mas amplio pro-
movido por APPS que incluye también el
analisis del grado de cumplimiento de los
derechos que la legislacién estatal y auto-
némica reconoce a las familias con perso-
nas con DI en su seno; todo ello con la
voluntad de disefiar propuestas de mejo-
ra, tanto en el ambito de la administra-
cién, las organizaciones y los profesiona-
les, y de identificar los apoyos y servicios
necesarios que supongan una contribu-
cién sustantiva a la calidad de vida de
este colectivo.

En efecto, conocer las necesidades de
los miembros de la familia ayudara a los
servicios y a los profesionales a compren-
der mejor las distintas variables que afec-
tan a la unidad familiar y a planificar la
respuesta mas adecuada y ajustada a las
distintas realidades.

Conviene tener presente la compleji-
dad del estudio, dados los interrogantes,
tanto de tipo conceptual como metodo-
l6gico, que plantea. Hablar de necesida-
des supone hablar de percepciones, tarea
con un componente subjetivo importante
aunque con unos referentes objetivos
también evidentes. En cuanto a los aspec-
tos subjetivos, debe tenerse en cuenta la
historia personal de la pareja, de la per-
sona con Dl y de los otros miembros de la
familia, las caracteristicas psicolégicas y
sociales, el momento del ciclo vital, las
creencias, los valores, etc. En cuanto a los
componentes objetivos, destacan el nivel
socioecondmico, el lugar de residencia, la
realidad de los servicios, la eficacia de los
derechos reconocidos, etc. En consecuen-
cia, las preguntas acerca de los referentes
a partir de los cuales se pretende explorar
las necesidades (por ejemplo, qué se
entiende por bienestar familiar) y las
dudas sobre la opcion metodoldgica, la
naturaleza de los instrumentos, etc.,
resultan criticas. Finalmente se considero
que un disefio cualitativo, como el anali-

sis del contenido, podria ser adecuado
para conocer las necesidades y las pro-
puestas de mejora que los familiares y las
propias personas con DI consideran
importantes y relevantes para ellos y sus
vidas.

Otra de las dificultades tiene que ver
con la escasez de investigaciones con
objetivos similares. En el &mbito interna-
cional, la investigacién se ha centrado
mas en la evaluacién de la Calidad de
Vida Familiar (en adelante, CdVF) y en la
satisfaccion de las familias respecto de los
servicios que reciben (Aznar y Castafioén,
2005; Brown, Anand, Fung, lsaacs y
Baum, 2003; Freedman y Capobianco,
2000; Hoffman, Marquis, Poston,
Summers y Turnbull, 2006; Summers et
al., 2007); de hecho las necesidades de
estas se han inferido a partir de los resul-
tados obtenidos con los instrumentos de
medida de la CdVF. A nivel nacional, tam-
bién se han llevado a cabo en los ultimos
anos diversas investigaciones sobre la
medida de la CdVF (Rodriguez, Verdugoy
Sanchez, 2008; Verdugo, Coérdoba vy
Goémez, 2005; Verdugo, Rodriguez vy
Sanchez, 2009; Balcells-Balcells, Ginég,
Guardia-Olmos y Summers, en prensa) asi
como un par de estudios que en cierto
modo podrian considerarse antecedentes
de la que presentamos, aunque con dife-
rencias que la justifican. En primer lugar,
la que APPS llevé a cabo en el aino 2005
que si bien su objetivo es coincidente con
el nuestro, tanto las dimensiones estudia-
das como los instrumentos utilizados
difieren y justifican su revisién. En segun-
do lugar, FEAPS MADRID ha llevado a
cabo en esta Comunidad Auténoma un
estudio (FEAPS, 2007) con la finalidad de
recoger informaciéon para poder crear la
cartera de servicios que dé respuesta a las
necesidades expresadas por las familias
de personas con DI y también por exper-
tos; en este caso tanto los objetivos como
las dimensiones exploradas guardan una
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mayor relacion con nuestro estudio dado
que ambos se nutren de las aportaciones
del trabajo llevado a cabo por el Beach
Center on Disability de la Universidad de
Kansas.

Otro elemento a tener en cuenta es el
cambio de perspectiva en la investigacion
sobre CdVF; cada vez es mas evidente el
progresivo énfasis en los resultados de las
familias con objeto de poder diseiar pla-
nes de apoyo (Zuna, Summers, Turnbull,
Hu y Xu, 2010; Zuna, Turnbull y Summers,
2009); no se trata ya de analizar la cali-
dad de vida de las mismas, sino de pro-
mover cambios significativos en sus vidas.
En los trabajos mencionados anterior-
mente, se revisa el constructo de CdVF y
se reformula como un proceso interactivo
en el que la demografia, las caracteristi-
cas y las creencias individuales de cada
miembro de la familia interactan con la
dindmica de la unidad familiar y con las
caracteristicas de los apoyos, los servicios
y las practicas profesionales y familiares.
Este marco interactivo esta influenciado
por los sistemas, las politicas y los progra-
mas estatales, autonémicos y locales. En
consecuencia, el estudio de las necesida-
des debe vincularse a la adopcién de
medidas que supongan cambios en la
atencion a las familias y que adquieran
sentido en el proceso interactivo descrito.

Por todo ello, aun reconociendo la
importancia de las investigaciones lleva-
das a cabo en nuestro pais, los avances en
la investigaciéon en CdVF, la situacion
cambiante de las familias y también los
progresos en la legislaciéon, aconsejan
actualizar la informacion acerca de sus
necesidades y traducirla en acciones a
medio y largo plazo que afecten tanto el
dia a dia como los servicios disponibles
en la comunidad y las politicas sociales en
este campo.

Asi pues, los objetivos que se persi-
guen con esta investigacion son, en pri-

mer lugar, explorar la situacion actual de
las familias con un miembro con DI en
Catalunya con el fin de detectar las nece-
sidades mas relevantes. En segundo
lugar, identificar los apoyos que permiti-
rian mejorar significativamente el dia a
dia de las mismas. Logrando estos dos
objetivos, se estara en disposicion de for-
mular propuestas encaminadas a promo-
ver la calidad de vida de las familias y, en
su caso, de las personas con DI.

método mmm

Participantes

La muestra de esta investigacion inclu-
ye la participacion de familiares de perso-
nas con Dl y de las propias personas con
DI en diferentes grupos de discusion.
Concretamente, se llevaron a cabo 4 gru-
pos de discusion con familiares de perso-
nas con DI, 1 grupo con autogestores y 6
entrevistas a personas con DI. En total
participaron 46 personas, de las que 32
son familiares de personas con DI y 14
personas con DI. En la tabla 1 se recogen
los datos demogréaficos de los familiares
que participaron en los grupos de discu-
sidn, asi como algunas de las caracteristi-
cas del miembro de la familia con DI.

La tabla 2 resume la informacién de las
personas con DI que han participado en
el estudio del grupo de autogestores y
de las personas entrevistadas.

Los criterios de seleccién de la muestra
fueron: a) lugar de residencia (rural/urba-
no); b) que estuviesen representadas las
distintas etapas del desarrollo de las per-
sonas con DI; c) el grado de discapacidad
de la persona con DI (leve, moderado y
severo); y d) en el caso de los grupos de
discusion de familiares de personas con
Dl se aseguroé la representacion de los dis-
tintos roles familiares (padres/madres y
hermanos).
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Tabla 1. Datos demograficos de los familiares de personas con DI que participaron

INFORMACION DE LOS FAMILIARES

en los grupos de discusion

Relacion con la persona con DI Edad

Padre o madre biolégico/a 21 < de 19 afos 0

Padre o madre de acogida 1 De 20 a 29 afios 3

Padre o madre adoptivo/a 1 De 30 a 39 afios 1

Hermano/a 9 De 40 a 49 anos 12

Sexo De 50 a 59 afos 8

Hombre 9 De 60 a 69 afios 3

Mujer 23 > de 70 afos 1

Lugar de residencia Sin datos 4

Rural 8 Nivel educativo

Semiurbano 0 Sin estudios 2

Urbano 18 Estudios primarios 5

Sin datos 6 Estudios de ed. secundaria 6
Titulo universitario 7
Sin datos 12

INFORMACION DE LAS PERSONAS CON DI DE LA FAMILIA

Sexo Domicilio

Hombre 19 Domicilio familiar 21

Mujer 14 Servicio residencial 7

Edad Sin datos 5

De 0 a 3 afios 2 Porcentaje de discapacidad

De 4 a 5 afos 0 De 33 a 64% 4

De 6 a 11 afos 6 De 65 a 74% 6

De 12 a 19 afos 8 > de 75% 17

De 20 a 29 afios 5 Sin datos 6

De 30 a 39 anos 6

De 40 a 49 afos 5

De 50 a 59 afnos 1

> de 60 afios 0

Instrumento

Este estudio se ha llevado a cabo a tra-

vés de grupos de discusion y entrevistas

individuales. Con el fin de asegurar que
las condiciones en las que se realizaban
los distintos grupos de discusiéon y las
entrevistas fueran homogéneas, se elabo-
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Tabla 2. Datos demograficos de las personas con DI que participaron en la
investigacién

GRUPO DE AUTOGESTORES

Sexo Domicilio
Hombre 5 Domicilio familiar 8
Mujer 3 Servicio residencial 0
Edad Porcentaje de discapacidad
De 0 a 3 afios 0 De 33 a 64% 4
De 4 a 5 afios 0 De 65 a 74% 4
De 6 a 11 afos 0 > de 75% 0
De 12 a 19 afos 0
De 20 a 29 afos 2
De 30 a 39 anos 4
De 40 a 49 anos 2
De 50 a 59 anos 0
> de 60 afios 0
ENTREVISTAS
5
é% Sexo Domicilio
Ei Hombre 5 Domicilio familiar 5
g% Mujer 1 Servicio residencial 0
$3 Edad Sin datos 1
2; De 0 a 3 afios 0 Porcentaje de discapacidad
%i De 4 a 5 afios 0 De 33 a 64% 4
gi De 6 a 11 afios 0 De 65 a 74% 0
22 De12a 19 afios 2 > de 75% 0
25 De 20 a 29 afios 1 Sin datos 2
29 De 30 a 39 afios 0
25 De 40 a 49 afios 1
De 50 a 59 anos 0
> de 60 afios 0
Sin datos 2

ré un protocolo en relacion a la dindmica minutos, con la siguiente distribucion:
de la reunidn/entrevista, al rol de los

investigadores y a las cuestiones a deba- - Una primera parte, de unos 60 minu-

SIGLO

tir. tos aproximadamente, donde se trata-
ron cuestiones relacionadas con las

En cuanto a los grupos de discusion de iniciativas, apoyos, servicios, entre
familiares de personas con DI, se acordd otros, que necesitan tanto el familiar

una duracién aproximada de 2 horasy 15 con DI como su familia. En funcién de
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la edad de la persona con DI se explo-
raron unos ambitos mas que otros.

- Un descanso de 30 minutos. A partir
de las aportaciones de los participan-
tes, los investigadores acordaron las
cuestiones sobre las que se pediria
profundizar durante la segunda
parte.

- Una segunda parte, de unos 45 minu-
tos, para tratar aquellos temas pen-
dientes y/o acordados durante el des-
canso.

El grupo de discusion de personas con
DI se centré en dos grandes ambitos: la
propia persona y su familia. Las pregun-
tas también eran abiertas pero en este
caso con un mayor grado de concrecién
(por ejemplo, ¢Estds contento con tu
situacion actual en el trabajo? ;Qué es lo
que (no) te gusta? ;Como crees que
podria mejorar?, etc.).

En cuanto a las entrevistas a las perso-
nas con DI, se acord6é que tuvieran una
duracién aproximada de entre 15 y 20
minutos y se preparé un guién de posi-
bles preguntas que respondieran a los
objetivos de la investigacion. Estas se dis-
tribuyeron en tres apartados: a) descrip-
ciéon de la situacion familiar; b) servicios y
apoyos necesarios para dar respuesta a
sus necesidades; y c¢) servicios y apoyos
necesarios para dar respuesta a las nece-
sidades de la familia de la persona con DI.
Para poder determinar la validez de las
respuestas de las personas con DI, antes
de realizar la entrevista, se administré el
pre test de Cummins (Arostegi, 2002;
Cummins y Lau, 2005) con el fin de valo-
rar hasta qué punto la persona entrevis-
tada es capaz de contestar de manera
independiente las preguntas planteadas.

Procedimiento

El reclutamiento de los participantes
en los grupos de discusion y en las entre-

vistas con personas con DI se hizo a través
de APPS; en el primer contacto con los
servicios se especificaban las caracteristi-
cas que debian tener los participantes de
los grupos de discusién para cumplir con
los criterios de seleccion.

En el momento de llevar a cabo los
grupos de discusion, se informé a los par-
ticipantes que la sesién seria grabada en
video y audio con la finalidad de analizar
mejor sus ideas y aportaciones; a conti-
nuacion, se les pedia que firmaran el con-
sentimiento informado en el que daban
su conformidad de querer participar en el
estudio y en el que también se les garan-
tizaba que los datos se tratarian con con-
fidencialidad.

El mismo procedimiento se realizé con
el grupo de autogestores y con las per-
sonas con DI entrevistadas, aunque en
este caso se facilité un documento de
consentimiento que debian firmar tanto
el participante como su tutor.

La organizacién y gestion de los gru-
pos de discusién fue responsabilidad de
cuatro miembros del grupo de investiga-
cion que desempeniaron las distintas tare-
as como conductor, co-conductor, obser-
vador 1y observador 2. Las entrevistas a
las personas con DI las llevd a cabo un
investigador con la presencia de un edu-
cador del entrevistado para facilitar,
siempre que fuera necesario, la compren-
sion de las preguntas.

Respecto a la organizacién del grupo
de discusién con autogestores, se creyd
conveniente enviar las preguntas que se
plantearian con una semana de antela-
cion con el fin de que pudieran compren-
derlas mejor, asi como resolver posibles
dudas.

Una vez realizados los grupos de discu-
sion y las entrevistas, se transcribié inte-
gramente su contenido para proceder a
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su analisis cualitativo. Dada la naturaleza
y el objeto de estudio, se decidié seguir el
procedimiento de andlisis de contenido
top-down analizando el material transcri-
to a partir de un modelo previamente
creado por el investigador (Gomez,
2009). Esta técnica permite definir y clasi-
ficar el contenido de un texto (en este
caso las transcripciones) a partir de unas
categorias previamente establecidas por
el investigador. De este modo, tanto los
grupos de discusiéon como las entrevistas
fueron analizadas por parejas de investi-
gadores para extraer las ideas en torno a
los cuatro grandes focos de estudio: las
necesidades para las personas con DI; las
necesidades de las familias con un miem-
bro con DI; las propuestas de mejora para
las personas con DI y para sus familias.

Dicho andlisis se basé en 13 dimensio-
nes de CdVF identificadas en un estudio
previo' que tenia por objetivo elaborar
una escala que permitiera identificar y
cubrir, a través de estas dimensiones, las
necesidades de las familias con un miem-
bro con DI, y poder planificar planes de
apoyo (Giné, Gracia, Vilaseca y Balcells,
2007; Gracia et al., 2009). Estas dimensio-
nes son: Acceso a la informacién;
Bienestar emocional; Relaciones familia-
res; Bienestar fisico; Relaciones/colabora-
cion con los profesionales; Bienestar
material/econémico; Respuesta de la
sociedad y de la administraciéon ante la
discapacidad; Apoyos para la familia;
Apoyos para la persona con DI; Impacto
de la persona con DI (aceptacién y adap-

tacion); Funcionamiento familiar;
Relaciones sociales; 'y, finalmente,
Valores.

De este modo, y siguiendo el formato
de analisis de contenido top-down, se
elabordé y completé una tabla de analisis.
El eje horizontal estaba formado por las

necesidades y propuestas de mejora de
las familias y de las personas con discapa-
cidad, y el eje vertical por las 13 dimen-
siones de CdVF.

resulfudos m m m

Los resultados se presentan segun las
13 dimensiones de CdVF anteriormente
mencionadas, segun se traten de necesi-
dades o propuesta de mejora (ver Tabla
3).

Con relacién a la primera dimension
“Acceso a la informacion”, los familiares
manifiestan que la informacién disponi-
ble sobre las necesidades de su hijo esté
muy dispersa, por lo que no saben dénde
acudir y, en la mayoria de los casos, se
encuentran desorientados. Asi pues,
reconocen la necesidad de disponer de
informacion clara, veraz y accesible. En
particular, valorarian poder disponer de
informacion sobre los servicios y ayudas
disponibles, sus propios derechos y los
requisitos para solicitar becas y ayudas.
Las familias reivindican la necesidad de
disponer de orientaciéon, apoyo y guia
por parte de profesionales competentes
en el momento del diagnéstico y a lo
largo de todo el ciclo vital.

Ante estas necesidades, los familiares
plantean dos propuestas de apoyo. Por
un lado, habilitar una ventanilla Unica
que les facilite informacién sobre servi-
cios, becas, apoyos, etc. Por otro, se pro-
pone que en las asociaciones se facilite
informacion puntual y completa respecto
a las necesidades de la persona con DI y
su familia, que complemente la que faci-
litan otras instituciones u organismos que
también atienden a su familiar.

En la dimensién “Bienestar emocio-
nal”, los padres subrayan que su felicidad

'Proyecto interuniversitario “Elaboracion de una escala para medir la calidad de vida de las familias con hijos/as con dis-
capacidad intelectual” (SEJ2006-04773/PSIC), financiado por el Ministerio de Educacién y Ciencia.
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esta sujeta a la de su hijo/a con DIl y que,
a su vez, la mejor manera de ayudarles es
facilitar que ellos, los padres, estuviesen
psicolégicamente bien. Las familias reco-
nocen que la atencién constante al hijo/a
supone una carga importante y que a
menudo necesitarian desconectar. En
este sentido, creen necesitar mas apoyo
emocional, sobre todo en los momentos
iniciales.

Una fuente de angustia compartida
entre muchos padres participantes es la
preocupaciéon por el futuro. Reclaman
conocer y anticipar las necesidades pre-
sentes y futuras tanto de la persona como
de la misma familia para asegurar que las
necesidades de todos queden cubiertas.

Con el fin de dar respuesta a esta
dimension los familiares hacen dos pro-
puestas: a) poder contar con atencion psi-
cologica y psiquiadtrica siempre que la
necesiten, asi como con el apoyo del
entorno préximo; y b) disponer de un ser-
vicio en linea permanente y atendido por
profesionales que puedan resolver cual-
quier duda.

Referente a la tercera dimension,
"Relaciones familiares”, los participantes
han enfatizado la importancia de mos-
trar mayor afecto y atencion a los herma-
nos y no focalizar todo el interés en la
persona con DI. En cuanto a la relacién
entre hermanos, las familias han expresa-
do la preocupacion de que los hermanos
y la persona con DI mantengan una
buena relacién. Al mismo tiempo, mani-
fiestan que resulta importante contar
con la opinion de los hermanos en la
toma de decisiones sobre la persona con
DI.

Otra necesidad explicita que manifies-
tan tener en esta area tiene que ver con
la poca vida en comun de la pareja. Los
padres expresan que no gozan de sufi-
ciente tiempo como para poder hacer

actividades sin la persona con DI, como
por ejemplo salir a cenar. También subra-
yan la importancia de recibir ayuda de
sus familiares mas préximos para hacer
frente a las necesidades de la persona
con DI; especialmente si se trata de una
familia monoparental. La Unica propues-
ta explicitamente formulada en esta
dimension se refiere a conocer con mayor
profundidad las necesidades que tienen
los hermanos y conseguir que reciban
mas atencién por parte de los padres.

A partir de las respuestas obtenidas en
la dimensién “Bienestar fisico/salud”, se
deduce que tanto las atenciones que
requiere el familiar con DI como los pro-
blemas de salud o de movilidad asociados
— que en algunos casos padecen las per-
sonas con DI - repercuten en buena
medida en el bienestar fisico y en la salud
fisica y mental de los miembros de la
familia. Las familias manifiestan tener
diversas necesidades relacionadas con la
sanidad aludiendo en primer lugar al
trato y a la escasa formacion de los pro-
fesionales ante las caracteristicas y nece-
sidades de las personas con DI; a menudo
el tratamiento prescrito se muestra inefi-
caz. En este sentido, piden la personaliza-
cién de los tratamientos y poder disponer
de una atencién mas especifica, como por
ejemplo en el caso de la ortodoncia. Los
familiares expresan también las dificulta-
des que tienen ante los trastornos de
conducta de la persona con Dl y ponen de
manifiesto la necesidad de proteccion
ante el riesgo de agresion, asi como la
necesidad de descanso por las noches.
Reclaman poder disponer de profesiona-
les formados y de personal que apoye y
ayude al cuidado de la persona con DI
por la noche. A su vez, también piden dis-
poner de atencion psicolégica eficaz y de
facil obtencion, no sélo para la persona
con DI sino también para los familiares.

En la dimensién “Relacién/colabora-
cion con los profesionales” los padres

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Intelectual

Vol 42 (34), N4m. 240, 2011 Pay. 31 u pay. 49

SIGLO



necesidades de apoyo de las familias de personas con discapacidad intelectual de cataluya

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul

Vol 42 (34), Nam. 240, 2011 Pdy. 31 u pdy. 49

SIGLO

describen claramente qué esperan de
ellos. En concreto manifiestan: a) mas efi-
cacia y una mejor preparaciéon de manera
que las soluciones aportadas se ajusten a
la realidad del dia a dia de la familia; b)
mas empatia y compromiso; ¢) que los
profesionales no los vean como fuente de
problemas; d) que puedan disponer de
mas tiempo para los padres; y e) que
sepan escuchar y tengan en cuenta su
opinién. En cuanto a las propuestas,
piden que los profesionales dispongan de
una formacion especifica sobre personas
con DI, que el apoyo y la orientaciéon de
los profesionales se pueda dar en el
domicilio familiar, que los profesionales
tengan en cuenta la opinién de los
padres en el disefio e implementacion de
los servicios, y que los Centros de
Desarrollo Infantil y Atencién Precoz (en
adelante, CDIAP) asesoren a las familias y
colaboren mas con las escuelas.

Con relacién a la dimensién de
“Bienestar material/econémico” mani-
fiestan carecer de ayudas econdmicas
suficientes para cubrir adecuadamente
los gastos derivados de la atencién al
familiar con DI a lo largo del ciclo vital.
Las demandas concretas van desde los
costes sanitarios (por ejemplo, compra de
panales, farmacos, férulas, etc.), personal
de apoyo (por ejemplo, canguro, perso-
nal especializado, etc.), actividades de
ocio (por ejemplo, piscina, colonias, etc.)
y adquisicion de ayudas técnicas, hasta
las ayudas relacionadas con la vivienda
(por ejemplo, residencias, pisos con
apoyo, etc.) que ofrezcan una atencion
adecuada a la persona con DI cuando los
familiares ya no puedan hacerlo o falten.
En cuanto a las propuestas de mejora
sugeridas por las familias, destaca la
necesidad de poder realizar, en situacio-
nes criticas, estancias cortas en hospitales
sin coste alguno.

La primera necesidad que ponen de
manifiesto con relacién a la dimension

“Respuesta de la sociedad y la adminis-
tracion ante la discapacidad” es la dismi-
nucién de los tramites burocraticos para
gestionar recursos. Entienden que este
cambio agilizaria la obtencién de ayudas.
A su vez, consideran que la inversion del
gobierno con relacién a las personas con
Dl y el acceso a los servicios tanto educa-
tivos como de salud, de vivienda, de tra-
bajo o de ocio es deficitaria. También
piensan que desde la administracion se
deben de tener en cuenta las necesidades
de apoyo de las personas con DI desde el
momento de su nacimiento y a lo largo
de todo el ciclo vital. Reivindican que ni
la nacionalidad ni los ingresos de la fami-
lia pueden ser un obstaculo para recibir
los apoyos necesarios. Por otra parte,
ponen de manifiesto la necesidad de
aumentar la sensibilizacion de la socie-
dad en torno a las caracteristicas y nece-
sidades de las personas con DI para que
puedan participar en actividades sociales
diversas. Las familias traducen estas nece-
sidades en las siguientes propuestas de
mejora: a) que la administracion cubra el
tiempo de ocio de las familias e hijos con
DI, b) que se planifiguen campanas de
sensibilizaciéon destinadas a la sociedad
en general, y ¢) que los diversos recursos
y ayudas se puedan tramitar desde la
misma poblaciéon dénde la persona resi-
de.

En cuanto a los “Apoyos para la fami-
lia”, las familias participantes sefialan no
recibir el apoyo suficiente por parte de su
familia extensa y consideran a los amigos
como una fuente de apoyo relevante. En
cuanto a los apoyos mas formales, mani-
fiestan que seria importante poder dispo-
ner de un grupo de padres/hermanos con
el que compartir las preocupaciones y
tener mas acceso a servicios (por ejemplo,
centros de respiro donde dejar el familiar
con DI un fin de semana o unos dias, con-
seguir canguros que puedan cuidar de los
familiares con DI, etc.). Ademas, destacan
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la necesidad de disponer de servicios que
atiendan a la persona con DI cerca del
domicilio familiar. En general, indican
que existe una gran falta de orientacion
en relacién a las maneras de afrontar
situaciones criticas o en relacién a la
capacidad de saber responder en
momentos importantes de la vida de la
persona con DI. Las propuestas de mejora
que se plantean en este ambito son: a) la
posibilidad de que desde el centro de
referencia se haga un seguimiento de la
persona con DI y se programen encuen-
tros entre familias; b) organizar grupos
de padres para charlar, hacer excursiones
y planificar salidas conjuntas; ¢) la crea-
cion de escuelas de padres destinadas a la
formacién; d) para los mas pequerios, se
propone la creacién de mas espacios de
fin de semana y colonias de verano; y e)
también se propone la construccion de
mas residencias y pisos tutelados, de cali-
dad y acogedoras, como alternativa al
hogar familiar.

Con relacién a los “Apoyos para la per-
sona con DI”, las personas con DI ponen
de relieve la falta de opciones para la
eleccién del contexto laboral y, en gene-
ral, se detecta una retribucién econémica
insuficiente para poder tener una vida
auténoma. Ademas, las personas con DI
que trabajan en un entorno ordinario
consideran que los empresarios no los tie-
nen en cuenta y manifiestan tener la
necesidad de poder hablar y de ser escu-
chados y respetados. Con relaciéon a la
vivienda, las personas con DI expresan la
necesidad de tener mas oportunidades
para vivir con el maximo de independen-
cia. En este sentido, ponen de relieve la
importancia de disponer de mas oferta
de servicios residenciales.

Asimismo, las personas con DI recla-
man que a menudo se sienten poco valo-
radas y que muchas veces los familiares
las protegen en exceso. Esta sobreprotec-
cién incide, en algunos casos, en la priva-

cidad de la persona, en la vida de pareja
y, en definitiva, en su proceso de inde-
pendencia. Las personas con DI reivindi-
can también poder tener una vida lo mas
normalizada posible, que incluya hacer
actividades cotidianas, salir con los ami-
gos, relacionarse, disponer de espacio y
de tiempo propios y tener mas libertad; a
tal efecto proponen tener a su alcance
profesionales que les ayuden en la orga-
nizacion de las actividades de la vida dia-
ria. Por su parte, las familias manifiestan
la importancia de obtener el diagnéstico
con la mayor brevedad posible a fin de
que la persona con DI pueda recibir el
tratamiento adecuado tan pronto como
sea posible. En cuanto a los servicios edu-
cativos, las familias consideran importan-
te que existan jardines de infancia espe-
cializados para aquellos nifios gravemen-
te afectados (en Catalunya actualmente
solo hay uno). Asimismo, hay familias que
indican que en determinadas zonas tie-
nen dificultades para acceder a jardines
de infancia ordinarios por falta de recur-
sos humanos. Dentro del ambito de la
atencién sanitaria, estas se muestran pre-
ocupadas por la poca coordinacion entre
los profesionales, cosa que se suma al
gran desconocimiento existente sobre la
discapacidad intelectual. En cuanto a los
aspectos relacionados con el ocio, las
familias y las personas con Dl indican que
no hay oferta suficiente como tampoco
actividades deportivas adecuadas. Con
respecto al mundo laboral, se pone de
manifiesto la existencia de opciones labo-
rales segun las capacidades que presen-
tan las personas con DI. Entre las pro-
puestas de apoyo manifestadas por las
familias y las propias personas con DI,
destaca la demanda de disfrutar de mas
oportunidades para expresar sus “dese-
os”, ser escuchados por los profesionales
y recibir el apoyo de una manera conti-
nuada y extensa, recibir menos sobrepro-
teccion, poder disfrutar de ayudas, aten-
ciones y recursos que se adapten a las

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Intelectual

Vol 42 (34), N4m. 240, 2011 Pay. 31 u pay. 49

SIGLO



necesidades de apoyo de las familias de personas con discapacidad intelectual de cataluya

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul

Vol 42 (34), Nam. 240, 2011 Pdy. 31 u pdy. 49

SIGLO

caracteristicas individuales de cada perso-
na y disponer de personal que proporcio-
ne apoyo para la autonomia de las perso-
nas con DI en el propio hogar.

Con relacién a la dimensién de
“Impacto de la persona con DI”, descri-
ben la dificultad que supone aceptar la
nueva situacion que se crea a partir del
nacimiento de un hijo/a con DI, aprender
a adaptarse a sus necesidades y asumir la
dependencia constante hacia él/ella. En
efecto, de nuevo proponen contar con
espacios junto a otras familias donde
poder compartir opiniones, inquietudes,
etc., disfrutar de mas tiempo para ellos
mismos, disponer peridédicamente de
momentos de descanso y poder estar con
otras personas, sin tener que estar pen-
diente del familiar con DI y disminuir la
sensacion de sobrecarga.

Las familias manifiestan tener dificul-
tades diversas en relacion  al
“Funcionamiento familiar”. Algunas de
las mas comentadas tienen que ver con la
inseguridad de no saber si estan educan-
do bien a los hijos con o sin discapacidad,
la supeditaciéon que implica el familiar
con DID a la hora de poder ir a trabajar,
comprar o tener un cierto tiempo libre,
entre otras. También destacan la dificul-
tad para manejar momentos de tensién
como pueden ser las horas de la comida o
de salida a la calle. Las propuestas de
mejora que plantean en relacion a esta
dimension, tienen que ver con conocer
las necesidades que tienen los hermanos
y a la vez recibir mas atencién y apoyos
para poder disfrutar de mas tiempo para
todos los miembros de la familia (para
dedicarlo, por ejemplo, a los estudios o al
trabajo) y disponer de profesionales for-
mados, asi como de personal que apoye a
los familiares y ayude al cuidado de la
persona con DI en momentos concretos.

Con respecto a la dimension
"Relaciones sociales”, han expresado que

deberian incrementar las relaciones
sociales y que se encuentran limitadas a
la hora de participar en actividades de
ocio/tiempo libre, como por ejemplo acu-
dir a bodas, fiestas de amigos, etc., dada
la falta de servicios de respiro y/o equipa-
mientos adaptados. Asimismo afirman
tener dificultades para fomentar las rela-
ciones sociales (celebraciones, fiestas) de
los hermanos por las mismas razones.
Para fomentar las relaciones, las familias
proponen organizar excursiones de fin
de semana y reducir asi el aislamiento
social.

En la ultima dimensién, correspondien-
te a “Valores”, han manifestado la nece-
sidad de poder hacer una vida normal;
una vida igual que las otras familias sin
hijos con DI.

En la siguiente Tabla 3 se muestran los
resultados a modo de resumen.

discusion m m m

La finalidad de esta investigacién es,
por un lado, identificar las necesidades
que manifiestan tener las familias de per-
sonas con DI de Catalunya y, por otro,
conocer sus propuestas de apoyo con el
fin de que los profesionales y administra-
ciones tengan mas elementos para plan-
tear las acciones oportunas que puedan
mejorar los servicios y las politicas que
actualmente se orientan a este colectivo
en Catalunya. De todas maneras, aunque
en lineas generales coinciden con las que
han sido puestas de relieve en otras
investigaciones, hay que tener la precau-
ciéon de no generalizar los resultados
obtenidos a otras areas territoriales dado
que son muchos los factores, situaciones
y condiciones que determinan cudles son
las necesidades que tiene cada familia.

En efecto, como nos recuerdan Dunst y
Deal (1994) las necesidades de apoyo que
presentan las familias de las personas con
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DI estan estrechamente relacionadas con
el momento vital por el que atraviesan
(nacimiento de la persona con DI, edad
de escolarizacion, vida adulta, etc.), la
estructura y la organizacion de la familia,
sus valores y creencias, asi como también,
el contexto comunitario en el que viven.

Una de las necesidades de apoyo mas
requeridas por las familias en nuestra
investigacion tiene que ver con la infor-
macion; en este sentido coinciden con los
resultados de diversos autores (Dunst y
Deal, 1994; Bailey y Simeonsson, 1988;
Burton-Smith, McVilly, Yazbeck,
Parmenter, y Tsutsui, 2009; Turnbull et al.,
2006). Esta necesidad suele concretarse
en: a) mas necesidad de informacion del
hijo (la discapacidad, el diagnéstico y el
pronostico); b) como interaccionar con él
y educarlo; ¢) los servicios disponibles
para el presente y futuro de su hijo. Knox
et al. (2000) afirman que las familias sien-
ten que tienen el control de sus vidas y
que experimentan una buena CdVF cuan-
do tienen acceso a la informacién y cuan-
do esta informacién estd actualizada.

Una segunda necesidad de apoyo muy
frecuente tiene que ver con la formacién,
orientacion y asesoramiento para mejo-
rar sus habilidades. Para dar respuesta a
esta necesidad, las propias familias parti-
cipantes sugirieron la presencia de un
profesional de referencia con el que
pudieran contar a lo largo de todo el
ciclo vital. Burton-Smith et al. (2009), al
igual que FEAPS (2007) también hallaron
que la coordinacion y el asesoramiento
de un profesional de referencia eran apo-
yos requeridos por las familias que parti-
ciparon en su investigacion, sobre todo
en aquellos casos en que estas debian tra-
tar con un amplio abanico de profesiona-
les o cuando se sentian presionadas por
tener que referir una y mil veces la misma
informacion a distintos profesionales. A
su vez, Freedman y Capobianco (2000)
sefialan que para las familias de su inves-

tigacioén, el profesional de referencia era
el segundo apoyo mas nombrado en rela-
cion a los apoyos que mas ayuda les supo-
nia en el cuidado de su hijo. Asi pues,
parece haber bastante coincidencia entre
las familias ante la necesidad de mejorar
la coordinacion y la asuncién de las dis-
tintas responsabilidades relacionadas con
la atencion que reciben.

El apoyo de respiro o asistencia perso-
nal para que las familias puedan llevar
una vida profesional normalizada o dis-
pongan de tiempo libre para dedicar a
sus aficiones o estar con su pareja, tam-
bién aparece como una necesidad
comun. Estos apoyos, de respiro y asisten-
cia personal, son de los mas demandados
en las investigaciones de FEAPS (2007) en
Madrid, Bailey y Simeonsson (1988) y
Freedman y Capobianco (2000), quienes
llevaron a cabo sus estudios con partici-
pantes americanos, asi como también
para los sujetos australianos con quien
Burton-Smith et al. (2009) desarrollaron
su investigacion.

Finalmente, promover la formacién y
actualizacion de los profesionales en
ejercicio, tanto en relaciéon con el trato
que dispensan a las familias como en
relacion con las competencias derivadas
de su funcién, se revela como una necesi-
dad que las mismas perciben de una
forma clara. En este sentido coinciden
con las familias que participaron en la
investigacion de Blue-Banning et al.
(2004) cuando afirman que existe una
gran distancia entre las teorias que sus-
tentan las practicas profesionales y las
intervenciones reales que se llevan a cabo
dia a dia en los centros; asimismo sefalan
que una de la razones de este distancia-
miento tiene que ver con la carencia de
formacién especifica de los profesionales
y la falta de apoyo por parte de las admi-
nistraciones.

Una de las limitaciones que presenta el
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estudio y que parece ser habitual en este 2. Cumplir y favorecer lo que las leyes

tipo de investigaciones, tiene ver con la establecen en relacion a la concilia-
seleccion de la muestra (Hoffman et al., cion entre el trabajo y las responsabi-
2006; Summers et al., 2005). Pese al pro- lidades familiares tanto de la madre
posito de conseguir una muestra lo mas como del padre.

representativa posible, la realidad es que
las respuestas estan sujetas a la voluntad
de las familias en participar. Este hecho
ha provocado que participaran mas
madres que padres o que no quede refle-
jada toda la diversidad cultural existente
en Catalufa.

3. Atencién prioritaria y urgente al
hecho de que las familias puedan dis-
poner de servicios de respiro y de
“canguros” especializados tanto para
hacer frente a las necesidades del dia
a dia como para favorecer su equili-
brio emocional (“desconectar”).

conclusiones m m m 4. Aligerar al maximo los tramites admi-

nistrativos que a menudo suponen

Dos conclusiones d_e caracter general barreras incomprensibles y repeticio-
se desprenden de la |nvest|gaC|on,.ade- nes injustificadas de tener que narrar
mas de otras que se formulan a continua- unay mil veces su historia persona'_

cion como propuestas. Las familias de
Cataluiia constatan que en las ultimas 5. Atencion especial a determinadas

décadas el progreso ha sido evidente y prestaciones en el ambito de la salud
que hay aspectos positivos en cuanto a que debieran ser cubiertas por la
los servicios que reciben. Sin embargo, de seguridad social, dado el coste econo-
esta informacién no podria deducirse mico que suponen para la familia.

que se muestren igualmente satisfechas
de su experiencia de vida; aparecen nue-
vas demandas, cada vez mas exigentes.
En segundo lugar, y a pesar de lo afirma-
do en el punto anterior, las familias y las
personas con DI piensan que los servicios

6. Promover iniciativas de formacion de
los padres, sobre todo las relacionadas
con hacerles mas capaces (“empower-
ment”) de asumir la educacion de sus
hijos, en particular durante los prime-
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. . ros anos.
existentes no dan una respuesta suficien-
te a sus necesidades particulares y cues- 7. Ofrecer a la familia un profesional de
tionan la correcta utilizacién y organiza- referencia, de acuerdo con la etapa de
cion de los servicios y apoyos. desarrollo de la persona con DI, a

quién poder acudir y que, en la medi-
da de lo posible, coordine los servicios
que la familia recibe.

A continuaciéon se resumen las pro-
puestas que se derivan de las conclusio-
nes de la investigacion y que se centran
fundamentalmente en la perspectiva de 8. Promover la formacion y actualizacion
las familias: de los profesionales encaminada a
mejorar la relacién con las familias; en
concreto, aprender a escuchar, tener
en cuenta sus opiniones, implicar a las
familias en los programas que se lle-
van a cabo, favorecer que los padres
tomen sus propias decisiones, etc.

1. La necesidad de desarrollar estrate-
gias y protocolos para comunicar a las
familias cuanto antes y de forma ade-
cuada (actitud; trato) el diagnéstico y
el posible pronéstico, asi como mante-
nerlas informadas del proceso de
desarrollo. 9. En las distintas organizaciones para
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las familias, crear unidades de apoyo.
Estas deberian velar tanto por la infor-
macién puntual y personalizada ante
las necesidades de estas a lo largo del
ciclo vital como para ofrecer un ase-
soramiento contextualizado en el
entorno familiar en relacion a los pro-
blemas “normales” y ante las crisis o
problemas de conducta.

Las propuestas que se formulan, y que
representan una parte de las manifesta-
das por los padres, deberan concretarse
en politicas y en planes estratégicos de
mejora de las organizaciones y de las
practicas profesionales. Todo ello con el

O APPS. (2005). Estudi sobre les necessi-
tats de les families de persones amb
discapacitat intel-lectual a Catalunya.
Barcelona: APPS.

Arosteqi, |. (2002). Calidad de vida y
retraso mental. Bilbao: Ediciones

)
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fin de lograr el maximo potencial de cam-
bio e innovacién a favor de unas mejores
condiciones de vida para las familias y las
personas con DI de Catalunya.
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