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INTRODUCCION

Cuando se inici6 en Espafia € movimiento asociativo, alla por
los afios sesenta, la primera preocupacion de las familiascon hijos
con discapacidad intelectual fue que recibieran una atencion ade-
cuada, principalmente una buena atenciéon educativa. Posterior-
mente, la preocupaci on fue extendiéndoseal empleo, y mas tarde a
las alternativas residenciales. En esos momentos, la preocupacion,
esfuerzoy tareas de los padres se centraron en la planificacion de
centros y servicios que pudieran prestar |lo megjor posible los servi-
cios técnicos que los nifios demandaban por sus caracteristicas
especiaes. Lafinalidad de las familias residia en «curar» 0 encon-
trar un lugar especializado para el problemadel nifio o de la nifia.



Con € paso delos afos |la realidad de una persona con deficien-
cias intelectuales se fue observando mucho mas complega para
todos (investigadores, padresy profesionales), y d centro deinterés
se amplié también a ambiente en € que la persona vive. En la
actualidad, la propia definicién de Retraso Mental (Luckasson et
a., 1992, 1997) estareferida d funcionamiento de la persona en €
medio en & que se desenvuelve. Y es justo en ese medio donde las
personas mas cercanas desempefian un papel determinante para e
desarrollo, aprendizaje y posible independencia y autodetermina-
cion del individuo. Y la calidad de vida de la persona con limita-
ciones cognitivas va a depender en gran parte de la calidad de vida
de su familia.

En los afios 80 y 90 se comenzo a hablar de lasfamiliasy de sus
necesidades, delos padresy de los hermanos, dela familia extensa,
y también de la comunidad inmediata. Y se profundiz6 en €l andli-
sis delos roles que deben desempefiar |os miembros de una fami-
lia con hijos con discapacidad intelectual. Y también se estudio
detenidamente el estrés familiar. Algunos enfoques psicopatolégi-
cos aportaron informacion util para entender y afrontar los proble-
mas que algunas familias tienen. No obstante, plantear exclusiva
mente un enfoque psicopatologizador d analizar las familias es
reduccionista, y sesgalarealidad complejade lasfamilias.

Hay tantas familias como individuos, y tan distintas como dis-
tintaslo son las personas, y con problemas tan diferentes como los
gue pueden presentar distintos hijos. Por otro lado, hay muchos
tipos de discapacidad, y diferentes niveles de severidad y extension
delas mismas. Y los recursos familiares también pueden ser muy
variados, tanto los propios como los de la comunidad en la que se
vive. Y es esa dinamica entre € problema y su dimensién en cada
caso, junto alos recursosfamiliaresy delacomunidad lo que cons-
tituye la peculiaridad de cada situacion.

Hablar hoy de calidad de vida en |as familias supone analizar €
impacto que la discapacidad puede tener sobre la calidad de vida
de la familia. Y también supone analizar e rol que las familias



deben desempefiar para que la calidad de vida de las personas con
discapacidad intel ectual sealo mejor posible. Hablamos, por tanto,
de un enfoque centrado en lafamilia Y tiene importancia no tanto
un enfoque exclusivamente clinico de ayuda a unas personas con
problemas sino un enfoque que busque la colaboracién de la fami-
lia como € apoyo natural de mayor importancia para la persona
con limitaciones.

ROLES DE LOS PADRES

Para mejorar la colaboracion entre padres y profesionales es
oportuno analizar las distintas funciones o tareas que los padres
han asumido en distintos momentos, y que los profesionales y las
organizaciones han esperado que desempefien. Se puede hablar de
ocho roles diferentes desempefiados por los padres (Turnbull y
Turnbull, 1990) en el sentido de que acten como: (a)origen de los
problemas de su hijo, (b) miembros de la organizacion, (c) impul-
sores de servicios, (d) receptores de las decisiones de los profesio-
nales, (e) alumnosy maestros, (f) defensores politicos, (g) personas
gue toman decisiones educativas y (h) miembros de la familia.
Estos roles no se desarrollan en etapas distintas con una clara espe-
cificacion temporal, mas bien se da un solapamiento de épocas y
roles. No obstante, hay un orden cronoldgico general aproximado
de sus comienzos, periodos cumbre y declive. Este es € marco
desde @ que se hace la explicacion que sigue a continuacion.

L os padrescomo fuente del problema

Se ha considerado habitual durante muchos afios atribuir a los
padres la culpabilidad de los problemas que padecen sus hijos,
independientemente de que & problema se considerara hereditario
0 de origen ambiental. Incluso en laactualidad esa atribucion, aun-



gque ya no es mayoritaria, se puede considerar todavia presente en
algunos dambitos, y en un primer momento algunas personas toda
viatienden a pensar en esa culpabilidad.

Esta creencia, y rol desempefiado por los padres, ha hecho
mucho dafio alas propiasfamilias,y no ha prestado ningunaayuda
a las personas con capacidad intelectual limitada. Al contrario, ha
generado nuevos conflictos, y ha tergiversado y desorientado €
desarrollo de roles mas eficaces en los padres y otros miembrosde
lafamilia. Ademés, ha perjudicado d desarrollo de actividades de
colaboracion de los padres con los profesionales y | as organizacio-
nes, creando sentimientos de culpay baja autoestima en las fami-
lias que les ha abocado a desarrollar posturas defensivas.

Los origenes de considerar a los padres como la fuente de la
discapacidad del nifio se sitian en € movimiento eugenésico de
finales del pasado siglo y primeras décadas del actual. La inten-
cion de éste movimiento fue «mejorar»la raza mediante «crian-
za selectiva)),y afirmaban que la herencia es |a causa del retraso
mental. Segun Scheerenberger (1983) este movimiento encontro
apoyos en: (a) lasinvestigaciones geneal 6gicas sobre la herencia
de perturbaciones en las personas, como € estudio hecho por
Goddard de la familia Kallikak, (b) € redescubrimiento de las
leyes de herencia de Mendel, y (c) estudios que indicaban que la
delincuencia estaba fuertemente asociada con la «debilidad
mental».

Otra de las causas para considerar a los padres como origen de
los problemas proviene de las influencias negativas de determina-
das teorias de la personalidad que atribuian alos padres culpabili-
dad basadndose en que establ ecianinteraccioneserréneas y perjudi-
cialescon sus hijos. Estas teorias, basadas en laopiniény nuncaen
d método cientifico, entre las que destacaron los seguidores del
model o dinamico originado por Freud, hicieron un gran dafo per-
sonal amuchas familiasy retrasaron la asuncién de roles mas acti-
vosy eficaces para defender y apoyar a sus hijos.



Esencial mente se despreciaba la colaboracion de los padres por
tener rasgos de personalidad y précticas desadaptativas de crianza
de sus hijos. Eran contemplados a menudo como la fuente de los
problemas, especialmente si los nifios tenian asma, autismo, o
desdrdenes emocionales (Tumbull y Tumbull, 1990). Se hablaba de
los padres de nifios.con autismo como personas rigidas, perfeccio-
ni sta-y emocionalmente pobresy deprimidos. El caso mas cerca
no en Espana es la difusion de las publicaciones de Bettelheim
sobre @ autismo, particularmente € libro sobre la denominada
«fortalezavacfa» que tanto impacto causo. Bruno Bettelheim sos-
tenia que un nifio con autismo tenia esas tendencias como res-
puesta al estrés creado por las actitudes y sentimientos de los
padres. Incluso abog6 por la «padretomia», institucionalizacion del
nifio parasustituir alos padres por profesional esconsiderados més
competentes y cuidadosos.

L os padres como miembr osde or ganizacionese impulsor es
de programasy servicios

La respuesta social de apoyo recibida por los padres era tan
escasa hace unos anos, y la convivencia con sus hijos presentaba
tan graves problemas, que los padres iniciaron un movimiento de
ayuda mutuaentre aquell os que tenian problemas similares. Por un
lado, la administracion y poderes publicos no daban respuesta a
sus necesidades (ni siquiera las comprendian, y en todo caso pen-
saban que no era su obligacion). Y por otro lado, los profesionales
desenfocaban d andlisis del tema al centrarse en esas teorias tan
agadasdelarealidad y delas perentorias necesidadesde ayuda de
los padres. A su vez, los padres necesitaban apoyo emocional para
encauzar la educacion y desarrollo de sus hijos con «subnorma-
lidad».

Los padres desarrollaron € rol de promotores de organizacio-
nes, y se centraron en conseguir |os recursos minimos para atender



asus hijos. Ad seiniciaron en los afios sesenta en distintas partes
de Espafia, y se impulsaban gracias al papel que desempefio laLiga
Internacional de Asociacionesa favor de Personas con Deficiencias
Mental (hoy denominada Inclusion Internacional, acorde alas nue-
vas tendencias de atencion ala poblacion), los primeros pasos dela
atencién formal y sistemati caa personas con retraso mental. De ahi
nacen muchas organizaciones que, posteriormente, en su mayoria
se federan y confederan en la FEAPS. Y en la actualidad, con una
experiencia de cuarenta afos, y con una red de serviciosimpresio-
nante, sigue, junto ala colaboracion de un buen nimero de profe-
sionales, marcando un papel activoy de vanguardia en & desarro-
llo de servicios y programas de ayuda a las personas con
capacidades intel ectuales limitadas.

El énfasis en los afios 60 se puso en la creacidon de programas
educativos que canalizaran las necesidades educativas y de desa
rrollo de los nifios que estaban hasta entonces desatendidos. En
cada ciudad, las organizaciones de padres buscaban recursos
comunitarios publicosy privados. Muchas veces fueron organiza-
ciones con caracter religioso y organizaciones de caridad las que
tuvieron sensibilidad para apoyar estos esfuerzos iniciales. De esta
manera se consiguieron local es, aunque ciertamente muchas veces
marginales, aislados y con malas condiciones, pero a finy al cabo
locales Utiles. En este inicio delos servicios y programas se encon-
traron también destacados profesionales que conjuntamente con
los padres iniciaron la busquedade soluciones paralaeducacion de
los nifios con problemas intelectuales.

Después de centrarse en la educacion, las organizaciones
comenzaron a desarrollar servicios de apoyo para lograr € empleo
y ubicacion laboral en lavidaadulta. Y los padres fueron de nuevo
determinantes en este empefio. Pero, cada vez mas nuevos profe-
sionales fueron incorporandose a esos servicios y desarrollando las
propias organizaciones. De manera que la realidad actual se confi-
gura por organizaciones con una mezcla de padres y profesionales
colaborando en un objetivo comun. Progresivamente, se fueron



abordando también otros servicios (residenciales, de ocio, deporti-
VOos, etc.). Y, en unas ocasiones losfamiliares han dedicado su tiem-
po allevarlosa cabo, y en otras han actuado como catalizadores del
desarrollo de servicios, y en otras combinaron ambos roles, siem-
pre pensando en resolver las necesidades todavia no cubiertas.

Lospadresen el proceso educativo

En su interaccion con otras personasen el sistema educativo los
padres desempefian roles como receptores de las decisiones de los
profesionales, como alumnos que aprenden para mejorar la relacion
con sus hijos, y como profesoresque ensefian a otros para actuar con
sus hijos con mas eficacia.

El sistema educativo espaniol tradicionamente relega a los
padres a un papel pasivo no colaborador, encontrandose con las
decisiones que los profesionales toman sobre sus hijos sin poder
participar en ellas. Simplemente reciben la informacion sobre las
decisiones tomadas. ES curioso gque este trato habitual, que reflegja
la desconfianza del sistemay delos profesionalessobre € papel de
las familias, no haya sido intensamente criticado por |os padres y
sus organizaciones, demandado cambiosvitalesen € modo de pro-
ceder.

Para que d sistema educativo -y |0s otros sistemas que atien-
den a ésta poblacion— sea eficaz, se necesita la participacion acti-
va de los propios padres. Sin €ella, cualquier actuacion puede ser
justificada. La escuelaen la que se deben ubicar, el aula, |la adapta-
cion curricular, y los recursos dedicados a apoyar € proceso edu-
cativo del nifio deben ser conocidos por los padres, quiénes ademas
deben participar en la toma de decisiones sobre esos aspectos.
Cuando esto no ocurre asi, como es € caso general ahora mismo,
los recortes drasticos y progresivos de ayudas personales y mate-
riales, los malos funcionamientos integradores de las escuelas, |la
faltade dar cuentas del trabajo cotidiano de los equipos docentes



sobre cada alumno se conviertenen las caracteristicas del sistema.
Y los padresy los profesionales, y sus organi zaciones, son tan res-
ponsables de esta situacion como la desidiay autocomplacenciade
la administraciéon en los Ultimos afos. Esta situacion de carencia
de actividad es la que esta trayendo perjuicios directos para mejo-
rar la calidad de vida, en este caso en d periodo escolar, de los
nifios con limitaciones intelectuales. Cuando no hay un conoci-
miento informado del proceso educativoindividual de cada perso-
nano hay ninguna posibilidad de hablar de su calidad de vida coti-
diana, ni manera de poner las bases de una mejora futura de la
misma.

El rol de dumno y de Profesor ha sido desempefiado por los
padres de acuerdo a las caracteristicas del hijo y de ellos mismos.
El nivel sociocultural, 1os recursos econdmicos, la disponibilidady
expectativas de los padres, junto al tipo de problemas presentado
por d propio hijo, han influido en e desarrollo de esos roles. La
compensacion de las dificultades ha sido un factor clave para que
los padres se hayan dispuesto a aprender todo lo que hicierafalta,
particularmente en los periodos previos a la escolarizacion obliga:
toria. Posteriormente, las dificultadesde col aboraci ncon laescue-
laque hemos descrito iban amortiguando |las ganas de colaborar de
los padres hasta reducirlas a minimo.

Algunos padres se han sentido tan motivados por conocer los
problemas de sus hijos y como ayudarlesque han llegado a apren-
der al maximo nive, y se han convertido en especialistasque ense-
fian a otros como actuar con quienes presentan una discapacidad
intelectual. Pero, no todo es un camino de rosas, pues otros padres
han desarrollado intensos sentimientos de cul pabilidad d no saber
0 poder colaborar (por falta de tiempo) en tareas de apoyo a sus
hijos. Y es que cada familiaes un mundo, y cada persona con dis-
capacidad también. Y d rol que asumen los padres debe analizarse
siempre de maneraindividual.



L os padres como miembrosde la familia

Hemostenido que llegar ala Ultimadécada del siglo veinte para
que algunas de nuestras preocupaciones se centraran en analizar €
papel que desempefian los padres como miembros del grupo fami-
liar. El objeto delaatencion y ayudano es solamented nifio o adul-
to con retraso mental, sino que también |o puede ser la propiafami-
liaa. Y es que una vida familiar satisfactoria, para cualquier
miembro de ella, requiere que sean tenidas en cuenta |las necesida-
desde todalafamilia, incluyendo alos padres. Este planteamiento
€s consistente con la teoria de sistemas familiares, que contempla
lafamiliacomo un sistemasocial con caracteristicasy necesidades
Unicas. Y cualquier experiencia que afecte a uno de los miembros
afectaatodos.

LAS FAMILIAS EN LA ACTUALIDAD

Cuando se habla de familias es corriente referirse a una vision
de las mismas desde un perfil estereotipado en € que se supone un
padre, una madre y los hijos, todos elos viviendo conjuntamente.
Sin embargo, los cambios habidos en la sociedad en los dltimos
anos no permitinan generalizar, como hacemos frecuentemente,
esa concepcion de familia. De hecho, en algunos paises ya se habla
de que solo un tercio de las familias responden a ese patrén, y casi
un 60% de todos los nifios y jovenes viviran en hogares de un solo
padre en algun momento de sus vidas (Wehman, 2000). Por €llo,
hemos de replantear nuestra manera de concebir las familias para
considerar los distintos tipos que existen. Lafamiliase compone de
uno o varios miembros que pueden apoyar y desempefiar un signi-
ficativo papel en la vida de los nifios con discapacidad. Por eso,
hemos de incluir alos padres, hermanos y hermanas, primos, tios
y tias, tutores y otras personas que pueden desempefiar tareas de
importancia para € nifio o adulto con discapacidad.



Los cambios en la estructura familiar se han dado en diversas
direcciones. La més importante esla previamente comentada dela
disminucion del vinculo entre dos personas como base general de
la familia para constituirse muchas familias como hogares mono-
parentales. Aunque Espafia mantiene en ese terreno unos indices
de mantenimiento de la cohesion familiar superiores significativa-
mente a muchos otros paises, la tendencia se produce en e mismo
sentido, y las consecuencias son semejantes.

Otro delos cambios importantes en laestructura familiar se pro-
duceen & nuevo papel que pueden desempeiiar otros miembros de
lafamilia. Por un lado, la mujer ha entrado en e mundo del traba-
jo en grandes proporciones lo que dificulta su atencién a los hijos
con discapacidad. Y por otro lado, otros miembros de la familia
pueden y de hecho desempefian roles de apoyo que antes no se teni-
an en cuenta. En los altimos afios se ha comenzado a llamar la
atencion sobre € rol que los abuelos pueden desempefiar, y de
hecho en muchas ocasiones desempefian, en la educacion de sus
nietos. Asimismo, se esta hablando e investigando sobre € papel
desempefiado por los hermanos, y las estrategias para hacer mas
eficaz su apoyo e incrementar su colaboracion en € desarrollo y
vida adulta de las personas con discapacidad intelectual .

En definitiva, podemos decir que hoy lafamilia son todas aque-
Ilas personas que se consideran asimismo como unafamilia, inde-
pendientemente de los vincul os de sangre 0 matrimonio que man-
tengan. Lo importante es que esas personas que conforman la
familia mantengan entre si de manera regular € cuidado y apoyo
por cada miembro.

CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Hay muchas manerasde mejorar lacalidad devidaen el seno de
las familias que tienen miembros con discapacidad. Por eso, se han
hecho estudios desde perspectivas muy diferentes. Las investiga-



ciones sobre las familias de personas con discapacidad han tenido
distintas finalidades que se pueden categorizar del siguiente modo:

1. La familia como elemento que proporciona informacion
sobre la calidad de vida delas personas con discapacidad (o
paravalidar lainformacion proporcionada por éstas).

2. Lafamilia como aspecto clave que puede incidir en la cali-
dad de vida de las personas con discapacidad.

3. Lafamiliade una persona con discapacidad como protago-
nista.

4. La familia como elemento implicado en la intervencion y
rehabilitacion.

5. Lafamilia como dimensién o indicador de calidad de vida
contemplada en model os tedricos.

6. Impacto de la discapacidad sobre otros miembros de la
familia.

¢A qué nos referimos exactamente al hablar de calidad de vida

familiar? ;Qué definicién de calidad de vidafamiliar proponemos?

Planteandonos la definicion desde € punto de vista familiar se
puede argumentar que «las familias experimentan su maximo nivel
de calidad de vida cuando sus necesidades son satisfechas, sus
miembros disfrutan la vida conjuntamente como una familia, y a
su vez tienen la oportunidad de perseguir y conseguir metas que
son significativas para ellos» (Turnbull, Summersy Poston, 2000).
Sin embargo, la calidad de vida familiar no tiene porque tener un
modelo diferente al delacalidad de vidaindividual de cada uno de
sus miembros. La diferencia reside en que a hablar de individuos
lo hacemos desde un enfoque centrado en la persona, y al hablar de
familias lo hacemos desde un enfoque centrado en la familia. Pero,
los dominios o dimensiones del modelo son exactamente las mis-
mas en ambos casos.

En éste articulo se propone & modelo de calidad de vida mas
comprensivo, y ampliamente respaldado por laliteratura cientifica,



gue fue inicialmente desarrollado por Schalock (1990, 1996, 1997),
y que en la actualidad esta siendo desarrollado en colaboracion
(Schalock y Verdugo, en prensa) para completarlo y extenderlo a
los @ambitos de la educacion, salud, salud mental y tercera edad. En
este modelo (ver Tabla 1), la calidad de vida se entiende como un
concepto que reflgja las condiciones de vida deseadas por una perso-
na en relacion con ocho necesidades fundamentales que representan
d ndcleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emo-
cional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo per-
sonal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y dere-
chos.

En la tabla se exponen algunos de los indicadores que sirven
para concretar la medicion delacalidad de vidaen cada unadelas
ocho dimensiones propuestas.

TaBLA 1

DIMENSIONES E INDICADORES DE CALIDAD
DE VIDA (SCHALOCK, 1996)

DIMENSIONES INDICADORES

Bienestar Emocional Seguridad
Espiritualidad
Felicidad
Ausenciade estrés
Autoconcepto
Satisfaccion
Relaciones Intimidad
I nter per sonales Afecto
Familia
Interacciones
Relaciones de amistad
Apoyos




Bienestar Material

Propiedad

Finanzas

Seguridad

Comida

Empleo

Posesiones

Estatus socioecondmico
Vivienda

Desarrollo Personal

Educacion
Habilidades
Desempefio/Ejecucion
Competencia personal
Actividad voluntaria
Progreso

Bienestar Fidco

Salud

Nutricion

Recreo

Movilidad
Cuidados sanitarios
Seguro sanitario
Ocioy tiempo libre

Actividadesde lavidadiaria

Autodeter minacion

Autonomia

Elecciones

Decisiones

Control personal
Autodireccion
Metas/Valores personales

10K



Integracion Social Aceptacion

Estatus

Apoyos

Ambiente de trabajo
Actividades comunitarias
Roles

Actividades de voluntariado
Ambiente residencial

Derechos Privacidad

Voto

Acceso
Obligaciones/Derechos legales
Propiedad

Responsabilidades civiles

Lacalidad de vida se entiende desde una perspectivadelateoria
de sistemas, de manera que los indicadores de calidad de vida de
cada una de esas dimensiones citadas pueden referirse al microsis-
tema (los ambientes sociales inmediatos), mesosistema (vecinda
rio, comunidad y organizaciones que afectan a individuo), y
macrosistema (patrones sociopoliticos y culturales generales). Y se
plantea una perspectiva metodoldgica plural con la aplicacion de
metodol ogias cuantitativas y cualitativas.

EL PROFESIONAL Y LA FAMILIA

Los profesionales de la intervencion y apoyo que trabajan con
personas con discapacidad deben plantearse cuando trabajan con
las familias los posibles modos de colaboracion de diferentes
miembros de lafamilia, y dar oportunidad a distintas personas. De



esa manera se abren muchas mas posibilidades de colaboracion.
Independientemente de quien represente a nifio, la clave es que
exista una posibilidad amplia de participar paralafamilia

El profesional debe proporcionar apoyo e informacién a aque-
[los miembros que quieren colaborar. Se necesita plantear esa cola
boracion con mentalidad abierta y positiva, pues existen en
muchos profesionales de la educacién y de otros campos estereoti-
pos negativos sobre la colaboracion de las familias. Y la repercu-
sion de esos estereotipos y falta de colaboracion en € programa de
tratamiento y el rendimiento en la escuela es muy negativa. Por lo
general, se describe a los padres bien como totalmente pasivos o
bien como muy involucrados. En & primer caso los profesionales
deciden todo sobre e programa de ayuday apoyo a nifio, y en €
segundo caso los padres se etiquetan como problematicos (Weh-
man, 2000).

Si no se ponen las bases de una colaboracion més eficaz entre
familiay profesionaleslas mejoras en la atencién y apoyos seresen-
tirdn. La participacion activa de las familias es indispensable para
lograr una calidad de vida mejor de sus miembros y también para
ser més eficaces en |os apoyos y en |os servicios prestados.
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