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RESUMEN

Antecedentes: El presente trabajo estd marcado dentro de la respuesta a las nuevas
necesidades que aparecen a lo largo del ciclo vital de la persona con discapacidad. El
objetivo de este estudio se ha centrado en conocer los beneficios que ha tenido la im-
plantacion de un servicio de piso tutelado con personas con discapacidad intelectual en
la calidad de vida familiar.

Metodologia: Investigacion de tipo cualitativo mediante una muestra intencional con
10 familiares de personas con discapacidad intelectual que forman parte de un servicio
de piso tutelado en Valladolid. El instrumento de recogida de datos fue a través de en-
trevistas semiestructuradas. Para el andlisis se empled el método del analisis tematico.

Resultados: Se comprueba cuales han sido los efectos positivos que ha tenido sobre la
calidad de vida de las familias la puesta en marcha del piso tutelado por parte de Fun-
dacién Personas. Algunos de los aspectos que se han estudiado de forma mas concreta
qgue afectan a la calidad de vida familiar son la sobrecarga de responsabilidades, el so-
bresfuerzo econdmico, la conciliacién familiar y laboral y la implicacién por parte de los
diferentes miembros de la familia.

Conclusiones: Este servicio ayuda a la calidad de vida familiar como un aspecto que fa-
cilita que la persona con discapacidad intelectual pueda conseguir desarrollar todas sus
habilidades, potencialidades y fortalezas. También se debe destacar la importancia que
tiene el papel del trabajador social en la puesta en marcha de este tipo de servicios para
la mejora de la calidad de vida familiar.

Palabras clave:

Piso tutelado, calidad de vida familiar, sobrecarga, discapacidad intelectual, estudio cua-
litativo
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ABSTRACT

Background: The present work is marked within the response to the new needs that
appear throughout the life cycle of the person with disabilities. The aim of this study has
been focused on knowing the benefits that the implementation of a supervised flat ser-
vice for people with intellectual disabilities has had on the quality of family life.

Methodology: Qualitative research using a purposive sample of 10 family members of
people with intellectual disabilities who are part of a supervised flat service in Valladolid.
The data collection instrument was semi-structured interviews. The thematic analysis
method was used for the analysis.

Results: The positive effects that the implementation of the supervised flat by Funda-
cién Personas has had on the quality of life of the families were verified. Some of the
aspects that have been studied in a more specific way that affect the quality of family
life are the overload of responsibilities, the economic overexertion, the reconciliation of
family and work and the involvement of the different members of the family.

Conclusions: This service helps the quality of family life as an aspect that facilitates that
the person with intellectual disabilities can develop all his abilities, potentialities, and
strengths. The importance of the role of the social worker in the implementation of this
type of services for the improvement of the quality of family life must also be empha-
sised.

Key words:

Supervised flat, family quality of life, overload, intellectual disability, qualitative study
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1 INTRODUCCION

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El presente trabajo estd marcado dentro de la respuesta a las nuevas necesidades que
aparecen a lo largo del ciclo vital de la persona con discapacidad. En este ciclo vital in-
fluye el ambito sanitario, pero fundamentalmente el ambito econédmico y familiar. De-
pendiendo de la fase en la que se encuentre la familia y la persona con discapacidad
intelectual, las necesidades de la familia y la calidad de vida de esta familia van cam-
biando.

Uno de los aspectos fundamentales que influye en la calidad de vida familiar es el enve-
jecimiento tanto de las personas con discapacidad intelectual como el envejecimiento
de los propios familiares. Este envejecimiento afecta sobre todo en el caso de los pro-
genitores, con los que en muchas ocasiones estas personas con discapacidad tienen una
gran unién emocional.

La unién emocional que se desarrolla no solo es por parte de las personas con discapa-
cidad, sino también por parte de los propios progenitores, lo que en muchas ocasiones
hace que haya cierta reticencia de los padres a la entrada de las personas con discapa-
cidad en los servicios de viviendas comunitarias, en el caso del presente estudio, vivien-
das comunitarias propuestas por Fundacién Personas.

Esta reticencia hace que en muchas ocasiones la entrada de las personas usuarias a los
servicios sea precipitada por diferentes acontecimientos, influida por la urgencia con la
gue hay que poner remedio a las distintas situaciones. Esta urgencia e inmediatez pro-
voca que estos servicios se conviertan mas en una especie de “paliativos” de la situacién
y pasen a ser menos un cambio en la calidad de vida de la persona usuaria y de la familia
en general.

Ademas, uno de los efectos que tiene el envejecimiento de los progenitores es que, en
el caso de estar presentes, son los hermanos de estas personas con discapacidad los que
estan tomando el relevo del cuidado de su familiar con discapacidad. Y esto a su vez,
puede generar roces, principalmente entre hermanos, pero también conflictos con otros
miembros de la familia.

1.2 JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

El acceso de las personas con discapacidad a los servicios de Centro de Dia y viviendas
comunitarias va a tener unas consecuencias favorables, sobre todo al proporcionar tran-
quilidad a los familiares sobre los cuidados y la atencidon a estas personas.

Es importante dar a conocer los beneficios que tienen este tipo de servicios, principal-
mente en el caso de la vivienda comunitaria, tutelada; ademas, es relevante que estos
beneficios queden reflejados en distintos informes, estudios, etc., para que asi las auto-
ridades competentes tengan una mayor justificacion a la hora de invertir en este tipo de
servicios.
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Con este estudio se busca dar un respaldo a la practica a partir de la experiencia anterior
para que exista un sustento tedrico y de este modo fomentar la puesta en marcha de
mas servicios de viviendas comunitarias, porque como compartio la trabajadora social
de Fundacidn Personas, este tipo de servicios es cada vez mas necesario sobre todo de-
bido al aumento de la esperanza de vida de las personas con discapacidad, afiadido al
envejecimiento de los progenitores y los familiares de estas personas.

Es importante saber que con el recurso de las viviendas tuteladas se da respuesta a la
preocupacion de los familiares, sobre todo si estos son mayores, de qué es lo que va a
pasar con sus familiares cuando ellos ya no estén. Gracias a este servicio se ha conse-
guido aumentar la tranquilidad de las familias en relacion con el cuidado de las personas
con discapacidad.

2 OBIJETIVOS

2.1 OBIJETIVO GENERAL
El objetivo general que se plantea a la hora de llevar a cabo este estudio es el siguiente:

e Conocer los beneficios que ha tenido la implantacién de un servicio de piso tute-
lado con personas con discapacidad intelectual en la calidad de vida familiar.

2.2 OBIJETIVOS ESPECIFICOS
Los objetivos especificos que nos permiten concretar el objetivo general son:

e Conocer cudl es el efecto que tiene sobre la calidad de vida de las familias el
cuidado de una persona con discapacidad intelectual.

e Conocer el papel de la trabajadora social en la mejora de la calidad de vida fami-
liar.

e Comparar la situacidn previa y la situacién actual, y asi corroborar el efecto que
ha tenido la puesta en marcha del piso tutelado en la mejora de la calidad de
vida de la familia.
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3 REVISION DE LA LITERATURA

3.1 CALIDAD DE VIDA

3.1.1 CONCEPTO: CALIDAD DE VIDA

En el presente trabajo tiene mucha relevancia el concepto de calidad de vida, siendo
uno de los elementos centrales del mismo. Para poder comprender mejor a qué nos
referimos con calidad de vida, se va a definir.

La idea de la calidad de vida ya estaba presente en las civilizaciones antiguas (Grecia,
Roma, Egipto, etc.), sin embargo, en estas sociedades se relacionaba con el cuidado de
la salud de la persona (Bautista-Rodriguez, 2017).

Durante el siglo XX, tras las dos guerras mundiales, se produce un gran desarrollo eco-
némico. Este desarrollo econdmico va a tener una gran influencia en la mejora de las
condiciones generales de vida, ligadas principalmente al acceso a bienes materiales
(Bautista-Rodriguez, 2017).

Se amplia el concepto de calidad vida a partir de los estudios realizados por diferentes
investigadores en Estados Unidos, en los que se plantea la relacion entre este concepto
con diferentes ambitos como son: educativo, vivienda, socioecondmico, etc. Sin em-
bargo, estos distintos aspectos de la vida de una persona, relacionados principalmente
con la economia tanto de la persona como del pais van a ser insuficientes para delimitar
el término (Urzua & Caqueo 2012).

Teniendo en cuenta que antes se habia realizado una definicidn del concepto de calidad
de vida desde el punto de vista econémico, posteriormente se plantea la idea desde el
ambito de la psicologia. Desde esta esfera se van a tener en cuenta “indicadores psico-
l6égicos como la felicidad y la satisfaccion” (Urzua & Caqueo, 2012).

En este sentido Urzua y Caqueo (2012) plantean que el concepto de calidad de vida se
conecta con distintas facetas del mundo de la psicologia, las cuales también se pueden
relacionar con el concepto de bienestar. Este posible uso indistinto de uno u otro con-
cepto hace que varios estudios no distingan perfectamente si hacen referencia a una u
otra concepcion, y por lo tanto, que ambos términos, calidad de vida y bienestar, se
utilicen de forma indistinta.

El que no haya una diferenciacién clara entre conceptos, como sefialan Urzda y Caqueo
(2012) haciendo referencia a Meeberg (1993), provoca que haya diferentes rasgos defi-
nitorios como son: bienestar subjetivo; estado de salud; salud mental; felicidad; ajuste;
estado funcional; satisfaccidon con la vida y valores vitales, que se pueden aplicar a am-
bos términos, calidad de vida y bienestar, aumentando la confusién sobre lo que quere-
mos decir cuando los nombramos.

Para definir el concepto de calidad de vida hay que tener en cuenta el ambito desde el
gue se va a definir, porque va a influir en los aspectos en los que nos vamos a fijar para
conceptualizar y medir la calidad de vida, sobre todo teniendo en cuenta que es un tér-
mino multidisciplinar.
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Como nos dicen Urzua y Caqueo (2012), los profesionales del ambito de la economia
tendrdn una tendencia a tomar como punto de vista principal aquellos elementos tan-
gibles, cuya presencia o no presencia, determina la calidad de vida de una persona,
mientras que por otro lado si se plantea la conceptualizacién de este término desde el
punto de los cientificos sociales se centraran principalmente en la perspectiva que tiene
cada persona sobre lo que es y qué determina el tener calidad de vida.

Urztay Caqueo (2012) plantean que, por la influencia que ha tenido en la definicién del
concepto de calidad de vida tanto la econdmica como la psicologia y las ciencias sociales,
se van a incorporar al enunciado de la calidad de vida aspectos de estas. Mds concreta-
mente se van a incorporar aspectos de “tres ramas de las ciencias: la economia, la me-
dicina y las ciencias sociales”. Esta contribucidn por parte de diferentes ambitos cienti-
ficos va a hacer que se “desarrolle un punto de vista diferente respecto a como deberia
ser conceptualizada la calidad de vida.” (Urzia & Caqueo, 2012).

Al haber tres diferentes ciencias, las cuales se fijan en diferentes aspectos para definir
qué es la calidad de vida, se presentan diferentes categorias de definiciones segun la
particularidad en la que se centren. Podemos tener calidad de vida relacionada con las
condiciones de vida, la satisfaccidon con la vida, los valores, etc.

La definicion del término de calidad de vida esta muy influenciada por el punto de vista
desde el que se conceptualiza. Razo, Diaz y Lopez (2018) establecen que el concepto de
calidad de vida es, esencialmente, un constructo tedrico complejo, el cual la Organiza-
cién Mundial de la Salud considera “universal”, describiéndolo como “la percepcién in-
dividual de la posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en el
cual se vive” (World Health Organization, 1996), lo que implica que sea imprescindible
la perspectiva individual y grupal para saber cdmo se construye y qué aspectos se debe-
rian tener en cuenta (Razo et al., 2018).

Una de las consecuencias producidas por la influencia de diferentes ciencias en la defi-
nicién del concepto de calidad de vida es la complejidad, la dificultad para que la socie-
dad al completo establezca una explicacion general que la satisfaga, y que permita al
conjunto de la poblacién comprenderlo.

En la actualidad el concepto de calidad de vida incluye, segun Aranibar (2001) citado en
Razo et al., (2018) diferentes explicaciones para el término incluidas dentro de “modo
de vida” como son:

“toda actividad socializada, sistemdtica y necesaria que vincula al individuo con la pro-
duccion; el nivel de vida, referido sélo a los aspectos econdmicos y materiales; las condi-
ciones de vida, que abarca los contextos sociales y de actividad en la vida de las perso-
nas; y el estilo de vida, como la expresion social a través de la actividad individual de la
personalidad” (p. 27)

Como nos dice Aranibar (2001), el término de calidad de vida surge dentro del ambito
de las ciencias sociales, politicas, médicas y urbanisticas, y va a englobar casi completa-
mente a todos las ramas de las ciencias sociales que estan destinadas a atender a las
personas vy las sociedades en las que estas habitan. Este concepto también va a llegar a
influir en aquellas ciencias sociales que son consideradas menos altruistas como serian
el comercio y la publicidad.
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Segun Aranibar (2001), en la actualidad este concepto de calidad de vida se debe prin-
cipalmente al desarrollo del “Estado de Bienestar”, el cudl empujé el desarrollo de un
tipo de bienestar general, para la sociedad en general, aunque sin olvidar el nivel de vida
de las personas que conforman esta sociedad. La aplicacion de este “Estado de Bienes-
tar” va a suponer la implantacion de diferentes prestaciones, programas sociales y ser-
vicios para cubrir todas las necesidades de la poblacion.

En resumen, como nos dicen Razo et al., (2018), para la mayor parte de los investigado-
res, el término de calidad de vida esta relacionado con distintas caracteristicas de una
persona como son: funciones emocionales, sociales y fisicas. Ademas, se va a nombrar
este concepto en correlacién con otros ambitos de la vida en general, ya no solo en
correspondencia con la enfermedad y el derecho a los servicios de salud, sino también
con las diferentes aspiraciones en todos los niveles del individuo y su desarrollo personal
de forma satisfactoria. Por todo ello, considera que la calidad de vida va a incluir otros
factores, objetivos y subjetivos, y estos ultimos, a su vez, van a depender de los puntos
de vista de las personas, lo que va a hacer que sean mucho “mas complejos de compren-
der “

Y, concretando mas, para la mejor comprensién del concepto de calidad de vida, segun
Razo et al., (2014) citado en Razo et al., (2018), se debe tener en cuenta que es un tér-
mino multidimensional que va a hacer referencia a la situacién econdmica, a las condi-
ciones de vida, a las satisfacciones personales, a los estilos de vida, a las condiciones de
salud, al entorno social, aparte de a otros parametros. Por todo ello se puede concluir
que:

“la Calidad de Vida consiste en la sensacion de bienestar que poder ser experimentada
por las personas y que representa la suma de situaciones personales objetivas y sensa-
ciones subjetivas que abarcan todos los aspectos de la vida humana, es decir, las funcio-
nes fisicas, emocionales, sociales e incluso espirituales, relacionadas con diferentes as-
pectos de la vida” (p. 152)

Este término de calidad de vida, segun Razo et al., (2014), va a pasar a ser el eje central
de toda investigacidn en el ambito de las ciencias sociales, y va a incluir diferentes ele-
mentos como son: el modo de vida, el cual se va a definir como aquellas acciones siste-
matizadas, socializadas y necesarias que establecen una relacion entre la persona indi-
vidual y la produccién; el nivel de vida, concepto que se explica como aquellos perspec-
tivas tanto econdmicas como materiales de los individuos; las condiciones de vida, que
va a incluir el ambito social y personal de la vida de las personas; y el estilo de vida, que
hace referencia a las expresiones sociales basadas en la actividad individual segun la
personalidad del sujeto. También se puede afiadir el sentido de la vida que se puede
explicar como una dimensién trascendente de las personas que afecta a su percepcién
subjetiva de la vida.

Se debe afiadir también otra definicion al concepto de calidad de vida en la que se hace
referencia a otros ambitos de la vida de las personas como son el empleo, el hogar, la
comunidad, la salud, etc. Dentro de estas condiciones no solo se esta haciendo referen-
cia a la necesaria estabilidad dentro del mundo de las emociones sino también a la per-
manencia de las distintas relaciones interpersonales saludables, el que las personas ten-
gan un bienestar general en los diferentes lugares en los que se encuentra, el que se
fomente tanto el desarrollo personal como la autodeterminacién, y sobre todo hace
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referencia a la importancia que tiene el reconocimiento de los derechos de las personas
(Dominguez Lara, 2015).

Ademas, dentro del concepto de calidad de vida existen diferentes dimensiones:

- El bienestar emocional: concepto que se puede definir como aquel que estd re-
lacionado con la tranquilidad que siente una persona, pero no solamente esta
correlacionada con esto sino también con la estabilidad, la satisfaccion personal
y la seguridad.

- Las relaciones interpersonales: son aquellas que estan vinculadas con las inter-
acciones que se producen entre los individuos. Mds concretamente son aquellas
en las que se establece una relacion saludable y duradera con las demas perso-
nas.

- Bienestar material: es aquél estrechamente relacionado con el dinero, con el po-
der adquisitivo de las personas, y por lo tanto con la posibilidad de que estos
individuos obtengan todo aquello que necesitan en un momento concreto, fun-
damentalmente en lo que se relaciona con los elementos materiales tanto del
hogar como los estudios o el trabajo.

- Desarrollo personal: el cual se entiende como la posibilidad que tienen las per-
sonas de aprender a lo largo del dia o alo largo de la vida, la obtencién de nuevos
conocimientos, nuevo bagaje y la posibilidad de que esta adquisicion se haga de
forma presencial.

o Sinos referimos de forma mas concreta a la calidad de vida en el dmbito
de la discapacidad intelectual se refiere al desarrollo de todas aquellas
habilidades que permiten que la persona con discapacidad intelectual al-
cance el mayor grado de autonomia posible y fundamentalmente que
desarrolle todas sus potencialidades.

- Bienestar fisico: dentro de este término estan incluidas aquellas caracteristicas
estrechamente relacionadas con el mantenimiento de la salud, para lo que es
muy importante el desarrollo del modelo bio-psico-social en salud; con los habi-
tos saludables de alimentacion, sueno e higiene; y, fundamentalmente estd re-
ferido al autocuidado de la persona.

- Autodeterminacidn: es un concepto que incluye la capacidad de decidir de una
forma auténoma en aquellos ambitos que estan relacionados con el trabajo, con
la vivienda, con las personas con las que se convive, con el tiempo libre, etc.

- Integracion social: es un término en el que se tiene en cuenta la importancia de
la participacién por parte de todas las personas, de forma normalizada, en las
actividades desarrolladas de forma comun, asi como la relevancia de la interac-
cién entre ellas.

- Derechos: son aquellos elementos comunes a todas las personas que permiten
un trato por igual a todos los individuos. Ademas, también permite vincular los
conocimientos que se tienen sobre los derechos humanos y legales con la garan-
tia de la participacion por parte de todos los miembros de la sociedad. Un ejem-
plo de participacidn seria el sufragio universal.
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3.1.2 CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

La aparicidn de una discapacidad intelectual en un miembro de la familia va a tener un
gran impacto en el resto de los miembros de ésta, llegando incluso a padecer situaciones
de estrés y desbordamiento, razones por las cuales se busca ayuda en los diferentes
servicios y profesionales existentes para este colectivo (Arellano Torres & Peralta Lopez,
2015).

El concepto de calidad de vida familiar es un concepto tedrico, multifacético, depen-
diendo de la ciencia y de la visidon desde la que se estudia el término. Este término quiere
determinar, describir y entender cuales son las condiciones que nos hace pensar si en
una familia hay calidad de vida y, asi plantear, valorar y disefiar diferentes servicios, po-
liticas y programas para mejorarla (Gonzélez-del-Yerro et al., 2014).

Si se quiere mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y sus
familias es muy importante vy significativo tratar de reducir la distancia existente entre
la calidad de vida familiar “ideal” y la calidad de vida familiar que realmente tienen las
familias de las personas con discapacidad intelectual (Gonzalez-del-Yerro et al., 2014).

Es importante que las familias de las personas con discapacidad tengan una calidad de
vida porque el estado de las familias y sus miembros va a afectar a cdmo se cubren las
necesidades, como se atiende a las personas con discapacidad, o cdmo se socializa a las
personas con discapacidad, por ser las familias el primer elemento para fomentar las
primeras habilidades humanas en este colectivo (Mufioz Valdés et al., 2012).

Existe un gran consenso sobre la importancia de los intereses familiares, que se cubran
las necesidades de los distintos grupos, o el conocimiento de la realidad de las familias
para poder determinar si, en un conjunto de personas relacionadas entre si por lazos de
sangre, se alcanza un nivel “estandar” de calidad de vida o no. Ademas, los intereses y
las necesidades o la realidad de los grupos de personas estaran muy relacionados con la
intervencion que se lleve a cabo con estos individuos, teniendo en cuenta que serdan el
centro de todos los profesionales, politicas, servicios, etc. (Giné i Giné et al., 2013).

Anteriormente las investigaciones se dirigian principalmente a las consecuencias que
tenia la aparicion de la discapacidad en la familia en general, y en concreto en las rela-
ciones familiares, los roles de cada uno de los miembros, las necesidades familiares, am-
biente en el hogar etc. Es decir, no se tenia en cuenta la influencia global de todos estos
factores, no se le daba una concepcidén integral (Cérdoba-Andrade et al., 2008).

Desde el punto de vista tradicional, los profesionales veian a las familias de las personas
con discapacidad como personas que estaban afectadas por la situacién, por lo que eran
objeto de una intervencion complementaria a la que estaba recibiendo su familiar. Por
esta visidn negativa de la familia, en muchas ocasiones se suprimié el rol de cuidadores
que podian realizar los diferentes miembros de la familia (Arellano Torres & Peralta L6-
pez, 2015).

En contraposicion, en la actualidad, sobre todo gracias a la aparicién del modelo de ca-
lidad de vida centrado en la persona, se abandona la vision fragmentada de la calidad
de vida familiar de las personas con discapacidad y se dirige mayoritariamente a los pun-
tos fuertes que haya en la propia familia, por lo que se da confianza a los miembros de
estas familias para que desarrollen sus potencialidades y todas sus capacidades. Este
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enfoque va a permitir que se observe a la familia como una unidad de apoyo que, en
conjunto con los profesionales, puede mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, la atencién que se les presta a estas, etc. (Cérdoba-Andrade et al., 2008).

Es decir, gracias a los distintos desarrollos en las ciencias sociales se pasa a considerar
no solo las posibles necesidades de las propias personas con discapacidad intelectual
sino las necesidades de las familias de estas personas, y las potencialidades, fortalezas
con las que cuentan los miembros de la familia. A partir de entonces se va a realizar una
intervencién sistémica (Arellano Torres & Peralta Lopez, 2015).

Y, también, al tener en cuenta a las familias como un elemento unido, se puede “luchar”,
junto con otros familiares de personas con discapacidad, por conseguir una mejora en
la forma en la que se responde a las necesidades reales y expectativas de este colectivo
(Cérdoba-Andrade et al., 2008).

Es sobre todo desde 1990 cuando se ha venido desarrollando una intervencion centrada
en la familia para favorecer el empoderamiento de la familia, lo cual se fundamenta
principalmente en la colaboracién que tiene lugar entre familia y especialistas. Esta co-
laboracidn entre una parte y otra va a convertirse en una de las herramientas mads im-
portantes para cubrir todas aquellas necesidades que puedan tener las personas con
discapacidad intelectual. Ademds, con estas actuaciones no se tiene el objetivo de sus-
tituir a los miembros de la familia sino de potenciar la mejora de aquellas habilidades
necesarias para poder afrontar aquellas dificultades que se presenten a la hora de cuidar
a las personas con discapacidad. En resumen, se va a pasar de un modelo profesionalista
a un modelo de colaboracion (Arellano Torres & Peralta Lopez, 2015).

Es a partir del ano 2000 cuando aparece una corriente en la que se tendrd en cuenta las
necesidades, la calidad de vida de las familias de las personas con discapacidad. Mas
concretamente en 2010, surge la definicién generalmente aceptada del concepto de ca-
lidad de vida familiar, y en la que se explica este término como un “sentido dinamico de
bienestar familiar, definido de manera subjetiva y colectiva por todos los miembros de
la familia, donde interactuan las necesidades a nivel individual y familiar” (Giné i Giné et
al., 2013).

Con esta definicién se esta poniendo el foco en el papel que juega la familia en la mejora
de las capacidades, habilidades del familiar con discapacidad, ademds de tener en
cuenta el beneficio positivo que los apoyos y los servicios tienen sobre las familias (Giné
i Giné et al., 2013).

Reforzando la idea de la capacidad funcional de la familia, se ha propuesto una teoriza-
cion multidimensional de la calidad de vida familiar de las personas con discapacidad,
siempre teniendo en cuenta la estrecha relacion que existe entre la calidad de vida indi-
vidual de las personas con discapacidad y la calidad de vida familiar de este colectivo,
sin olvidar la influencia de los factores personales y socioculturales para alcanzar una
determinada calidad de vida (Cordoba-Andrade et al., 2008).

Una de las posibles definiciones del concepto de calidad de vida familiar de las personas
con discapacidad es aquella en la que se ve este término como una situacion en la que
todos los miembros de la familia tienen todas sus necesidades cubiertas, les es posible
relacionarse unos con otros de forma satisfactoria; potencian y desarrollan todas sus
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capacidades; se apoyan mutuamente para crear oportunidades y alcanzar diferentes
metas (Cordoba-Andrade et al., 2008).

Asimismo, para que se comprenda mejor, ademas de tener una correcta aproximacion
a los factores que miden la calidad de vida de las familias de las personas con discapaci-
dad, se determinan tres aspectos que forman parte de este concepto de calidad de vida
familia como son: los dominios, los subdominios y los indicadores. A continuacién, se
presenta la Figura 1 en la que se relacionan los diferentes elementos.

Figura 1. Dominios y subdominios de la calidad de vida familiar

Calidad de vida de familia
| |

Crientacidn en la familia Crientacidn en la familia
Vida diaria
| .'J‘[JC'.'O Ble]'.&ﬁtar Ell:G\:lCnﬂl
interaccién familiar [ [
[ Salud Ambiente fisico

Bienestar financisro [ [

| Froductividad Bienestar social
Fol parental ' '

Fuente: Cérdoba Andrade et al., 2008.

Teniendo en cuenta los dominios planteados en la Figura 1 se crea la Escala de Calidad
de Vida Familiar, la cual se establece como la Unica herramienta en que se tienen en
cuenta distintos aspectos como son los psicométricos o aquellos que tienen una utilidad
practica (Cérdoba-Andrade et al., 2008).

Aunque ya se ha dicho que el concepto de calidad de vida es un término multidisciplinar,
incluye diferentes componentes, pudiendo ser tanto objetivos como subjetivos.

Segun Schalock y Verdugo (2003), al hablar de los aspectos subjetivos concretamente se
debe destacar la importancia que tiene la satisfaccion personal de cada uno de los com-
ponentes de la familia y cada uno de los elementos de su vida. Y al fijarse en los aspectos
objetivos, hay que poner nuestra atencidn en aquellas caracteristicas observables o en
su caso que se puedan medir, como son el nivel econdmico, educativo, etc. (Giné i Giné
et al.,, 2013).

A diferencia de lo planteado por Schalock y Verdugo (2003), Giné i Giné et al., (2013),
haciendo referencia a otros autores, consideran que cuando las familias tienen calidad
de vida es porque han luchado y conseguido alcanzar lo que querian, porque estan sa-
tisfechas con lo que han logrado, y porque se sienten capacitadas para tener la vida que
han deseado.

Hay que tener muy claro que cada familia es Unica, irrepetible y diferente al resto, por
lo que la percepcion de calidad de vida de cada uno de los grupos de personas va a variar
tanto a lo largo del tiempo, por las diferentes necesidades que pueden aparecen en
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diferentes momentos, como entre unas y otras. Esta diferenciacion se ve acentuada por
los distintos valores, creencias y expectativas de cada una de ellas, lo cual establece ma-
tices en el término de calidad de vida familiar (Giné i Giné et al., 2013).

El modelo de colaboracién para intervenir centrandose en las posibles necesidades de
la familia es un modelo que va a trastocar los roles que tradicionalmente habian asumido
tanto las familias como los profesionales. Este modelo va a permitir corregir cualquier
desequilibrio existente entre ambas partes a través del empoderamiento de las familias
para que estas puedan mejorar su calidad de vida. Y este modelo también sefiala la im-
portancia que se respeten las prioridades y decisiones tomadas por la familia y la per-
sona con discapacidad (Arellano Torres & Peralta Lépez, 2015; Turnbull, s.f; Villaescusa,
Martinez & Fernandez, 2021; Reva & Christopher, 1998).

El tipo de intervencidn que se realiza en base al modelo de colaboracién se va a funda-
mentar en una serie de principios, practicas y valores en la que se da a los diferentes
miembros de las familias de las personas con discapacidad una gran importancia en dis-
tintos dmbitos como son: la planificacién, la provisién, la evaluacion de los servicios des-
tinados a este colectivo (Arellano Torres & Peralta Lépez, 2015; Turnbull, s.f; Villaescusa,
Martinez & Fernandez, 2021; Reva & Christopher, 1998).

Ademas del modelo de colaboracidn, también se desarrolla un enfoque en las necesida-
des de la familia con el que se pasa a ver a la familia como un elemento sobre el que se
debe intervenir, en el que se debe tratar de potenciar las relaciones interpersonales en-
tre los diferentes miembros que la conforman, y todo ello se realiza con el objetivo fun-
damental de equilibrar la bdsqueda de la calidad de vida individual de la persona con
discapacidad intelectual y la calidad de vida colectiva, de la propia familia en general
(Arellano Torres & Peralta Lépez, 2015; Turnbull, s.f; Villaescusa, Martinez & Fernandez,
2021; Reva & Christopher, 1998).

Se puede decir, en resumen, que en este enfoque de las necesidades se ven a los dife-
rentes miembros de la familia como una unidad de apoyo a las personas con discapaci-
dad, se resalta la importancia de potenciar los puntos fuertes de la familia y respetar
aquellas decisiones que pueda tomar esta (Arellano Torres & Peralta Lopez, 2015;
Turnbull, s.f; Villaescusa, Martinez & Fernandez, 2021; Reva & Christopher, 1998).

La idea de la familia como una unidad de apoyo es una concepcidén comun a distintos
autores a la hora de plantear diferentes acercamientos, dejando de lado aquellas inter-
venciones que solo se basaban en la persona con discapacidad (Arellano Torres & Peralta
Lépez, 2015; Turnbull, s.f; Villaescusa, Martinez & Fernandez, 2021; Reva & Christopher,
1998).

A partir de este modelo de intervencion en las familias se va a dar un mayor apoyo a los
distintos miembros de la familia y no solamente a la propia persona con discapacidad,
apareciendo asi el modelo de calidad de vida familiar. Ademas, va a constituir una red
de apoyo fundamental para cada uno de los miembros que la conforman, asi como una
fuente de bienestar tanto individual como colectivo (Ortiz-Quiroga et al., 2018; Turnbull,
s.f.).

Es decir, a la hora de disefiar diferentes planes de atencidn se deberia respetar las prio-
ridades y las decisiones que toma la familia. También seria relevante facilitar apoyos que
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permitan a la familia alcanzar los objetivos planteados, y el desarrollo de sus potenciali-
dades. (Ortiz-Quiroga et al., 2018; Park et al., 2003; Turnbull, s.f.).

Este proceso se caracteriza por: concebir a la persona con discapacidad como un miem-
bro integral de la familia y de la comunidad con la que este se relaciona; remarcar la
relevancia que tiene la calidad de vida familiar para lograr la calidad de vida de cada uno
de los individuos que la conforman; comprobar que todas las actuaciones que se estan
llevando a cabo estan en correspondencia con las prioridades que tenga la familia; po-
tenciar la ejecucion de todas aquellas adaptaciones en el medio que sean necesarias
para que exista una mayor concordancia entre las necesidades y los recursos de la fami-
lia; y facilitar todos aquellos apoyos que sean necesarios, y también servicios, para que
la familia tenga calidad de vida (Turnbull, s.f.).

Entrando mds de lleno en el modelo de calidad de vida familiar, como dice Rodriguez,
Verdugo y Sanchez (2008) y como ya vemos en el enfoque centrado en la familia con
Arellano y Peralta (2015); y Turnbull, se reconoce que el concepto de calidad de vida
familiar se puede explicar siguiendo distintas dimensiones como son:

1 La Interacciéon Familiar, es decir, cudles son las relaciones que los diferentes
miembros de la familia mantienen entre ellos.

2 El rol de los padres, es decir, las actualizaciones que las personas adultas de la
familia realizan para que los menores se desarrollen adecuadamente.

3 Lasaludy laseguridad, ambito que comprende diferentes elementos como seria
la salud fisica y emocional de los diferentes miembros de la familia, la posibilidad
de acceder a los servicios sanitarios, y la seguridad que puedan aportar a sus
diferentes individuos la familia en su conjunto.

4 Los recursos con los que cuenta la familia, es decir, los medios por los que la
familia puede cubrir las necesidades de sus diferentes individuos.

5 Los medios de los que dispone la persona con discapacidad para satisfacer sus
necesidades ya sea con el apoyo de otras personas de su familia o de otros
individuos de fuera de su familia, todo ello buscando beneficiar y mejorar la
calidad de vida de la persona con discapacidad.

Resumiendo, esta calidad de vida familiar engloba las necesidades de la familia, el dis-
frute del tiempo en familia, y el poder realizar actividades relevantes para esta. Hay un
consenso con otros autores que consideran que este tipo de calidad de vida es muy
complejo y multidisciplinar, y que esta influido por distintos factores individuales, fami-
liares, politicos e institucionales (Vanderkerken et al., 2019)

El aumento de la atencidn en la calidad de vida familiar va de la mano con el cambio de
vision en la manera en que los profesionales deben apoyar a las familias con nifios con
discapacidades, y cdmo estos apoyos deberian estar organizados. Todo esto se va a agru-
par en el enfoque centrado en la familia.

Aguellos programas que buscan la mejora de la calidad de vida familiar normalmente se
fijan en los individuos y sobre todo en la persona con discapacidad intelectual. En la
actualidad se ve una relacidn entre la calidad de vida familiar y la influencia de otros
factores como son: las caracteristicas, preferencias religiosas de la familia, la situacion

INES GUERRA REDONDO. GRADO EN TRABAJO SOCIAL



Calidad de vida familiar y apoyos a las familias de las personas con discapacidad

laboral y los ingresos de la familia. También hay estudios que relacionan a la calidad de
vida con el apoyo, los servicios y las intervenciones (Vanderkerken et al., 2019).

3.1.3 CALIDAD DE VIDA EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Un aspecto importante en la nueva forma de conceptualizar la discapacidad intelectual
es la calidad de vida de las personas que forman parte de este colectivo.

Una de las mejores maneras en las que se puede medir la calidad de vida de las personas
con discapacidad es a través de la Escala Integral de Calidad de Vida (Boluarte Carbajal,
2019).

Cuando se presenta la calidad de vida como un elemento en el que se plantean todas
las condiciones deseadas por los diferentes individuos de una sociedad, sobre todo
aquellas caracteristicas relacionadas con la vida en el dmbito del hogar, de la comunidad,
de la salud o del empleo, se estd haciendo referencia a la posibilidad de mejorar que
tienen los diferentes servicios y programas destinados al apoyo de las personas con dis-
capacidad. Estos servicios podrian mejorar si destinan mas sus esfuerzos en las personas
a las que se prestan, teniendo en cuenta sus necesidades especificas, los aspectos socia-
les propios de este colectivo y las caracteristicas personales de cada uno de los indivi-
duos. Todo esto va a permitir que se dirijan los esfuerzos de atencion a las necesidades
concretas de las personas con discapacidad intelectual en aquellas areas deficitarias que
requieren de una accidn urgente por parte de los profesionales (Dominguez Lara, 2015).

Es importante saber que, en este contexto de servicios y programas de apoyo a las per-
sonas con discapacidad intelectual, la calidad de vida de este colectivo estd en manos
del entorno que rodea a cada uno de los individuos. Esta dependencia esta en relacién
sobre todo con la medida en que se realicen acciones para fomentar la autodetermina-
cion de las personas, y que con ello se generen sentimiento de logro personal, de valia
y de respeto por uno mismo (Dominguez Lara, 2015).

Con el desarrollo de estas actividades se debe buscar destacar el hecho de que cuando
a una persona con discapacidad intelectual se la apoya, y con ello se reduce el desajuste
entre ella y su entorno, entonces mejora la calidad de vida de esta persona. Esto se pro-
duce principalmente cuando se prestan aquellos apoyos necesarios para que desarrolle
todas sus potencialidades, capacidades y sobre todo, aquellas ayudas que le permiten
tener una vida plena (Dominguez Lara, 2015).

3.2 RECURSOS SOCIALES DE APOYO A FAMILIAS

Dentro del Sistema de Bienestar, con el objetivo de cubrir las necesidades de las perso-
nas con discapacidad y sus familias, se desarrollan diferentes tipos de actuacién y servi-
cios, siendo uno de ellos el sistema de Servicios Sociales. Este sistema tiene la funcién
de promocionar aquellas condiciones para que el colectivo de las personas con discapa-
cidad consiga alcanzar la igualdad tanto efectiva como real, y también para que, por
medio de la aplicacion de diferentes medidas, las personas que forman parte de este
grupo aumenten su participacion en la vida social, su autonomia personal y su calidad
de vida.
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Segun Alvarez (2015), dentro del sistema de Servicios Sociales se encuentran diferentes
tipos de prestaciones y servicios especializados para este colectivo de personas, aunque
son diferentes dependiendo de la administracién que los gestiona. Los recursos que este
sistema va a incluir son:

1 Elservicio de apoyo familiar: cuyo objetivo es la orientacion e informacion de las
familias de una persona con discapacidad, ademas de facilitar apoyo emocional,
capacitacién y formacién a las mismas, y también apoya a la hora de adecuar el
entorno familiar a sus necesidades personales y grupales.

2 Elservicio de orientacién e informacidn: que tiene la tarea de facilitar toda aque-
lla informacidn que necesiten tanto las personas con discapacidad como sus fa-
milias sobre las diferentes prestaciones y servicios que estdn a su disposicion, asi
como los requisitos establecidos para acceder a los mismos.

3 El servicio de prevencion de deficiencias y de intensificacién de discapacidad y
promociéon de la autonomia personal: cuya funcidn es prevenir, a través de la
promocion de la vida saludable, el desarrollo de programas especificos de carac-
ter preventivo y otorgando apoyo al entorno de las personas con discapacidad,
la apariciéon o el recrudecimiento de las discapacidades y sus diferentes conse-
cuencias personales, familiares, etc.

4 Otros servicios, que se desarrollardn de forma mds extensa posteriormente,
como son: atencién domiciliaria (ayuda a domicilio y asistencia personal), servi-
cios de vivienda (residencia, pisos tutelados), y los servicios del centro de dia y
de noche.

3.2.1 SERVICIO DE ATENCION RESIDENCIAL

Este tipo de recurso tiene un caracter multidisciplinar, teniendo en cuenta los diferentes
profesionales que prestan sus servicios en estos centros. Algunos de ellos son trabaja-
dores sociales, médicos, enfermeras, psicélogos, etc. Al contar con todos estos profesio-
nales se refuerza la idea del enfoque biopsicosocial que se quiere dar al centro, ademas
de dar una continuidad a los servicios que se prestan a los usuarios en los diferentes
niveles (BOE, 2006; Polonio, 2015).

Los diferentes servicios con los que cuenta el centro se ofrecen, facilitan y prestan, adap-
tdndose a las necesidades especificas de las personas usuarias. Es decir, que depen-
diendo del tipo, del grado de dependencia de la persona usuaria y también teniendo en
cuenta cuales son la intensidad con la que se deben prestar los servicios ofrecidos (BOE,
2006; Polonio, 2015).

Este servicio puede tener un caracter permanente, porque el centro residencial se con-
vierta en la residencia habitual de la persona usuaria. También puede ser un servicio que
se utilice para estancias temporales, ya sea en casos de convalecencia de la persona
usuaria o en los periodos vacacionales, durante los fines de semana, y sobre todo
cuando aparecen enfermedades o los cuidadores no profesionales que atienden a las
personas en situaciéon de dependencia necesitan un periodo de descanso (BOE, 2006;
Polonio, 2015).
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Servicio de atencion residencial o en vivienda para personas con discapacidad

Dentro del servicio de atencidn residencial existen diferentes tipos de centros para aten-
der a colectivos especificos, siendo uno de estos el servicio de atencion residencial o en
vivienda para personas con discapacidad.

Se trata de un servicio que, segun el Catdlogo de Servicios Sociales de Castilla y Ledn,
busca la calidad de vida y la atencién continuada, adaptada e integral a todas aquellas
necesidades que puedan tener las personas con discapacidad. Otro de los objetivos de
este servicio es promover la autonomia de los individuos que forman parte de este co-
lectivo, que estas personas puedan desarrollar plenamente sus capacidades y potencia-
lidades individuales y colectivas, siendo todo ello realizado en un entorno accesible y
normalizado.

Este servicio va a incluir diferentes areas, como son:

— Realizacién de acciones que prevengan la aparicidon o agravamiento de las situa-
ciones de dependencia.

— Teniendo en cuenta aquellas necesidades personales de las personas usuarias
del servicio se plantean acciones para promocionar su autonomia personal. Las
acciones que se llevan a cabo pueden ser de diferentes tipos y ambitos como
son: la estimulacidn cognitiva, la habilitacion psicosocial para aquellas personas
con discapacidad intelectual o enfermedad mental, actividades para la habilita-
cion y otras incluidas dentro de la terapia ocupacional, y también aquellas actua-
ciones que permitan la recuperacién, mantenimiento y promocién de la autono-
mia funcional.

— Por medio de la actuacion de un profesional, facilitar la adecuada atencién a
aquellas necesidades que puedan tener las personas con discapacidad, siempre
favoreciendo la autonomia personal de estos individuos, apoyando al desarrollo
de las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, aportando consejos
para fomentar el autocuidado y control del entorno, y acompafnando cuando sea
necesario.

— Eliminar todas aquellas posibles barreras presentes en el entorno habitual que
dificulten la autonomia personal de las personas con discapacidad o que puedan
suponer un riesgo de accidente para estos usuarios, y facilitar aquellos recursos,
productos, habilidades para la autonomia personal de las personas que forman
parte de este colectivo.

— Elaboracidn y valoracién de una forma continuada tanto de las necesidades que
tenga la persona con discapacidad como el plan de apoyos particular, personali-
zado de este usuario.

— Proporcionar a la familia y a la persona con discapacidad la informacion y la
orientacién necesaria.

— Facilitar alojamiento, limpieza, manutencién y lavanderia a las personas con dis-
capacidad.

— Apoyar en la elaboracién y desarrollo del proyecto de vida individual de cada
persona con discapacidad, tanto a través de la realizacién de actividades indivi-
duales como actividades grupales y dentro de la comunidad.

— Através de un profesional de asistencia personal, realizar una atencién persona-
lizada a la persona con discapacidad. Este profesional va a convertirse en la
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persona de referencia para el desarrollo de actividades de |a vida diaria y los cui-
dados del usuario.

Piso tutelado Fundacion Personas

Una de las posibles alternativas a los centros residenciales, pero que también estaria
incluido en este servicio y facilitando que las personas usuarias disfruten de un modo de
vida mas estandarizado, normalizado, son las viviendas tuteladas.

Como se refleja en el Libro Blanco (2004), estas viviendas tuteladas normalmente estdn
destinadas a grupos entre 4-10 personas, y puede ubicarse cerca de los centros de dia,
centros sociales, centros residenciales, etc., donde se procede a “tutelar” la vivienda.
Aquellas personas que viven en este tipo de entornos se apoyan mutuamente y disfru-
tan de un tipo de entorno casi familiar. Uno de los objetivos de este tipo de alojamientos
es el fomentar la autoorganizacién, la autonomia personal en la vida diaria de la persona
usuaria.

3.2.2 SERVICIO DE CENTRO DE DIiA Y DE NOCHE

Se trata de un servicio que permite apoyar en diferentes ambitos a los familiares y cui-
dadores de las personas con discapacidad (Polonio, 2015).

Permite proporcionar atencién de forma integral a aquellas personas que se encuentra
en situacién de dependencia tanto en el dia como en la noche. Este servicio tiene como
objetivo de aumentar, mejorar, desarrollar, mantener el nivel de autonomia del que dis-
pone la persona usuaria, asi como apoyar a las personas cuidadoras no profesionales
(BOE, 2006).

Este servicio, al igual que el servicio de atencion residencial, sigue un enfoque biopsico-
social, y tiene como objetivos cubrir, todas aquellas necesidades que puedan tener las
personas usuarias y sus familias, independientemente si son necesidades de asesora-
miento, rehabilitacion, prevencién, orientacién para la promocién de la autonomia de
la persona usuaria, o si se requiere una atencion personal y asistencial (BOE, 2006).

Segun el Catdlogo de Servicios Sociales de Castilla y Ledn (2019), dentro del servicio de
centro de dia existen diferentes tipos de centros. Uno de estos centros es el centro de
dia para personas con discapacidad el cual integra principalmente las siguientes accio-
nes:

- Facilitar que las personas dependientes continten viviendo en su entorno habi-
tual.

- Colaboracidn en la prevencién, promocidon, mejora o mantenimiento de la salud
en las personas usuarias de este servicio.

- Através de la garantia de cobertura, ademas de apoyo en la satisfaccion, de las
necesidades surgidas por la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria,
prevenir que se produzca un agravamiento de la dependencia en las personas
usuarias del servicio.

- Promover la integracién social de las personas con discapacidad.

- Facilitar que las personas usuarias aumenten su autonomia personal y asi desa-
rrollen sus potencialidades.
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- Por medio del apoyo tanto social como asistencial a las familias de las personas
con discapacidad, facilitar que estos individuos puedan permanecer en su en-
torno habitual.

- Facilitar la integracién sociolaboral de las personas con discapacidad a través del
desarrollo, promocion de sus habilidades sociales, laborales y ocupaciones.

- Orientar, informar, asesorar, potenciar que las familias de las personas con dis-
capacidad adquieran aquellas habilidades que les faciliten el desarrollo de las la-
bores de cuidado.

3.2.3 SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO

Es un servicio que auna diferentes tipos de servicios con los que se cubren diferentes
tipos de necesidades, siendo algunas de ellas aquellas que estan incluidas dentro del
ambito del hogar, como lavado, limpieza, cocina u otros. Ademdas también va a incluir
acciones en el ambito de la atencion personal y en el desarrollo de las actividades de la
vida diaria, tanto basicas como instrumentales (Polonio, 2015; BOE, 2006).

Esta integrado por todas aquellas actuaciones que se realizan dentro de las viviendas
habituales de las personas en situacidon de dependencia y tiene como fin de satisfacer
sus necesidades bdsicas de la vida diaria. Esta prestacion se facilita por diferentes em-
presas o entidades acreditadas (BOE, 2006).

De forma mas concreta, segun el Catalogo de Servicios Sociales de Castillasy Ledn (2019)
este servicio va a incluir:

- Laatencién en el domicilio habitual, enfocandose principalmente en las activida-
des instrumentales de la vida diaria, como serian aquellas que son tocantes al
mantenimiento de la vivienda, a la alimentacion o al vestido.

- Prestar una atencidn especifica, concreta y personal las actividades basicas de la
vida diaria, como serian aquellas que estan relacionadas con la movilidad, con
los cuidados y el apoyo en el ambito familiar y social, con la higiene personal y
con la alimentacion.

- Realizar acciones para apoyar a la familia y/o a la persona cuidadora. Estas ac-
ciones van a estar dirigidas principalmente a la familia o a las personas cuidado-
ras, y tendrdn como objetivo el apoyo, orientacién y desarrollo de habilidades y
actitudes para la autonomia personal, el autocuidado, ademas de prevenir aque-
llas situaciones que puedan generar sobrecarga y estrés.

- Desarrollo de actuaciones en el ambito del apoyo psicosocial. Estas actuaciones
pueden incluir actividades educativas que tendran el objetivo de promover y fo-
mentar el aprendizaje, recuperacion y manejo de diferentes destrezas, habilida-
des basicas y conductas. Todas estas actividades tienen la intencién de potenciar
la autonomia personal del usuario y de su familia al maximo.

3.2.4 ASISTENCIA PERSONAL

El servicio de asistencia personal esta incluido dentro de la Ley 39/2006, de 14 de di-
ciembre, de Promocidén de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacién
de dependencia. En esta ley se refleja como una prestacion econémica de asistencia
personal, considerada de caracter esencial, en la que se establece como objetivo la
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promocion de la autonomia personal de la persona usuaria que se encuentra en una
situacion de gran dependencia.

Esta prestacion estd destinada a la contratacién de un asistente personal, quien, durante
un numero de horas concreto apoye, facilite y promocione el acceso de la persona usua-
ria al mercado laboral, a la formacidn y que un técnico permita que el individuo depen-
diente desarrolle su proyecto vital de acuerdo a sus expectativas, necesidades e interés
de la forma mas independiente posible, fijandose principalmente en las actividades ba-
sicas de la vida diaria (BOE, 2006; Catdlogo de Servicios Sociales de Castillay Ledn, 2019).

3.3 ATENCION CENTRADA EN LA FAMILIA Y TRABAJO SOCIAL

A partir del modelo de calidad de vida familiar, y la mayor importancia que se le da a la
calidad de todos los miembros de la familia podemos ver que la familia pasa a ser vista
como una unidad de apoyo para las personas con discapacidad intelectual. Desde este
punto de vista el empoderamiento de la familia se ve solamente como un proceso para
alcanzar un fin, mientras que el logro calidad de vida de la familia pasa a ser el resultado
de todas acciones realizadas con la familia (Villaescusa, Martinez & Fernandez, 2021).

En la actualidad el enfoque centrado en la familia es utilizado como una herramienta
clave a la hora de facilitar servicios en distintos ambitos tanto en el familiar como a la
persona con discapacidad. Sin embargo, es importante sefialar que principalmente se
ha aplicado este enfoque en aquellas familias con niflos con discapacidad y, en una me-
nor proporcion, en las familias con adultos con discapacidad, aunque ya empieza a haber
literatura sobre estos ultimos. Hay que decir también que aunque se ha empezado a
desarrollar en Espafia, parece haber diferentes dificultades para su implantacién, debido
a la falta de recursos humanos o econdmicos, por carecerse de formacion para empezar
a usar este tipo de intervencién, e incluso falta de apoyo por parte de las instituciones
(Villaescusa, Martinez & Fernandez, 2021).

El enfoque centrado en la familia es considerado un nuevo tipo de filosofia que se ocupa
del importante rol que las familias tienen en la salud, y en el adecuado desarrollo de las
personas con discapacidad. Ademas, podemos decir que se mejora la calidad de vida de
la persona con discapacidad si, también, los diferentes servicios apoyan las capacidades,
habilidades, potencialidades y fortalezas de la familia (Reva & Christopher, 1998).

A pesar de la importancia que estd empezando a tener el enfoque centrado en la familia,
debemos tener en cuenta que en algunas ocasiones este no es el tipo de intervencién
mas adecuado porque cada una de las familias, y de las personas que las conforman,
tiene unas necesidades especificas, unas potencialidades y lo que funciona para una no
tiene por qué servir para otra (Reva & Christopher, 1998).

Teniendo en cuenta que algunas veces este enfoque puede no ser el mas efectivo, es
muy importante no perder de vista cudl es lo que entendemos por enfoque centrado en
la familia, para asi desarrollar diferentes formas en la que podemos evaluar su efectivi-
dad. Existen diferentes ciencias que ponen a la familia como el foco de la intervencién,
pudiendo definir este concepto dependiendo de su punto de vista: la salud mental, el
Trabajo Social, el cuidado de la salud y la educacién. Sin embargo, aunque todas estas
ciencias pueden aportar una definicién del enfoque centrado en la familia, es el ambito
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del Trabajo Social al que se le asigha una mayor responsabilidad en relacién con las fa-
milias y los recursos comunitarios (Reva & Christopher, 1998).

Mas concretamente, es en el dmbito del Trabajo Social donde a finales del siglo XIX se
empieza a desarrollar la definicion del enfoque centrado en la familia. En las Sociedades
de Organizacién de Caridad (COS) ya se hablaba de la importancia que tenia la familia y
se realizaban iniciativas para mantener a la familia unida (Reva & Christopher, 1998).

En el ambito del trabajo social, durante la primera mitad del siglo XX, se produce un
enfrentamiento entre los profesionales que sitdan a la familia como centro de la inter-
vencion y aquellos que intervienen individualmente en cada uno de los miembros de las
familias (Reva & Christopher, 1998).

Es a partir de la segunda mitad del siglo XX cuando se establece una intervencién cen-
trada en la familia y ademds se fomenta la colaboracién entre diferentes instituciones
para asi realizar una actuacién coordinada sobre las distintas dificultades de la familia
(Reva & Christopher, 1998).

Existen numerosas definiciones del enfoque centrado en la familia, todas ellas coinci-
diendo en ver a la familia como una unidad de atencién, y dependiendo de cual se tenga
en cuenta se dara una importancia al entorno familiar, a la colaboracién con las institu-
ciones, a la capacidad de la familia de tomar decisiones, a la informacién compartida
entre instituciones y con la familia, al desarrollo de fortalezas en la familia, al empode-
ramiento de la familia, a la normalizacidn de las interacciones con la familia, a la indivi-
dualizacién de los servicios para la familia concreta, al respeto a la diversidad cultural y,
por ultimo, a la flexibilidad, accesibilidad, coordinacién y no categorizacién de los servi-
cios. Ademas, este enfoque busca potenciar la identificacion de las fortalezas de las fa-
milias y que estas familias en su vida diaria hagan un buen uso de ellas (Reva & Chris-
topher, 1998; Villaescusa, Martinez & Fernandez, 2021; Vanderkerken et al., 2019).

Segun Vanderkerken et al (2019)., ese enfoque centrado en la familia va a incluir los
siguientes principios: el centro de toda intervencidn va a ser la familia como unidad de
apoyo, una fuerte colaboraciéon entre la familia y los profesionales, se da apoyo para
adaptarse a las necesidades y situacidn especificas de la familia, se va a dar una gran
importancia a la eleccidn informada de la familia, se debe conocer y desarrollar las for-
talezas de la familia, y trabaja en y con el sistema de apoyo de la familia.

Las diferentes caracteristicas de este enfoque centrado en la familia se pueden agrupar
en dos categorias: practicas-relacionales y practicas-participativas. Mientras las prime-
ras hacen referencia a las relaciones establecidas y las actitudes y creencias sobre las
familias; las segundas hablan sobre las respuestas que se dan a las necesidades de las
familias y las diferentes oportunidades que se les ofrecen a las familias para que estén
involucradas en la calidad de vida de sus familiares con discapacidad intelectual (Van-
derkerken et al., 2019).

INES GUERRA REDONDO. GRADO EN TRABAJO SOCIAL



Calidad de vida familiar y apoyos a las familias de las personas con discapacidad

4 METODOLOGIA

4.1 DISENO

Para conseguir uno de los objetivos planteados en este estudio, mas concretamente, el
objetivo de conocer los beneficios que tiene en la calidad de vida la incorporacién de las
personas con discapacidad a un piso tutelado, se plantea el desarrollo de una investiga-
cién de tipo cualitativo.

Para justificar el que se elija realizar una investigacién cualitativa y no una investigacién
cuantitativa, es correcto definir de forma somera que podemos entender por investiga-
cion.

Segln Munarriz (1992), haciendo referencia a Mouly (1978), se puede definir investiga-
cién como aquella forma en la que gracias a la recopilacién, interpretacién y analisis de

una forma sistematica de los datos, se logran plantear soluciones fidedignas a los distin-
tos casos formulados.

Depende de qué tipo de soluciones se quieran obtener, se usara un tipo de investigacion
u otro. La diferencia entre la investigacion cuantitativa y la investigacién cualitativa no
solamente esta en las diferentes herramientas que se utilizan para conseguir los datos
con los que se va a trabajar a la hora de plantear los resultados, sino que los dos tipos
de investigaciones se distinguen en la base desde la que se comienza la investigacién
(Munarriz, 1992).

4.2 AMBITO DE ESTUDIO

Para la presente investigacion se ha considerado que era adecuado el desarrollo de las
entrevistas semiestructuradas en el ambito de Fundacion Personas, mas concretamente
entre aquellas familias que tienen una persona con discapacidad participando en las ac-
tividades realizadas en los Centros de Dia El Pino y Dos Pinos. Y mas especificamente
aquellas familias cuyos familiares con discapacidad ademads cuentan con el servicio de
atencidn residencial en su formato de piso tutelado.

Segun la responsable del servicio de viviendas de Fundacién Personas, este servicio de
atencidn residencial en formato de piso tutelado esta formado por 4 viviendas. Los ob-
jetivos de este servicio es el proporcionar un hogar donde se posibilite el adecuado desa-
rrollo general de la persona usuaria, pretende favorecer el aprendizaje y el desarrollo de
todas aquellas habilidades necesarias para la vida autonoma. Ademas, con este servicio
se quiere potenciar la independencia personal, la capacidad de eleccion y de la toma de
decisiones de las personas con discapacidad intelectual. Y, a la hora de plantear este
recurso es muy importante la busqueda de la integracion de los usuarios de este en la
sociedad en general, y en su grupo de convivencia en particular.

La responsable del servicio de viviendas de Fundacién Personas informa que estas vi-
viendas tuteladas se plantean en formato de grupos de convivencia heterogéneos, mix-
tos, que proporcionan una estabilidad, un equilibrio a los usuarios. En este servicio va a
ser fundamental el que se mantengan, conserven, fomenten las relaciones familiares de
las personas con discapacidad, pero no solo de los usuarios del servicio, sino también de
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todos los profesionales responsables del servicio con las familias de las personas usua-
rias.

4.3 PARTICIPANTES Y MUESTRA

Las personas participantes en la entrevista semiestructurada de la presente investiga-
cién son familias que tienen familiares con discapacidad intelectual, mas especifica-
mente personas que forman parte de Fundacion Personas, del entorno de los Centros
de Dia El Pino y Dos Pinos. Ademas, afiadido a su participacidon en actividades de los
centros de dia también forman parte del programa de viviendas comunitarias. Estas en-
trevistas se realizaron con 10 familias, que es una pequeiia muestra de todas las perso-
nas participantes en los dos servicios de la organizacion y cada una de ellas, a través de
su experiencia puede realizar una aportacién muy enriquecedora al estudio que se esta
realizando.

A continuacion se reflejan el perfil de las familias que han participado en la entrevista
semiestructurada:

Relacién con persona | Edad Estado civil Cuidador principal
con discapacidad

Hermana 60 Casada Si
Hermana 54 Casada Si
Hermano 58 Casado Si
Hermana 65 Casada Si
Hermana 62 Casada Si
Hermana 36 Casada Si
Hermana 69 Viuda No
Hermano 61 Casado Si
Hermana 50 Casada Si
Hermano 45 Casado Si

Como se puede ver en la tabla, las edades de las familias participantes oscilan entre los
36 y 69 afios, y, en casi todos los casos, las personas que han participado en las entre-
vistas si que son los cuidadores principales de las personas con discapacidad. Hay un
caso en el que se podria decir que no se trata del cuidador principal por la gran distancia
geografica existente entre la persona con discapacidad y la persona que ha participado
en la entrevista. Sin embargo, a pesar de la distancia, como se refleja en los resultados,
esta no ha afectado a la relacidn que la persona participante en la entrevista y la persona
con discapacidad mantienen.
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4.4 RECOLECCION DE DATOSY PROCEDIMIENTO

Para la recoleccidon de datos se utilizé como técnica la entrevista semiestructurada.

De forma general, si se habla de la entrevista cualitativa se esta aludiendo a aquella
conversacion realizada entre un investigador y diferentes investigados. Con esta técnica
lo que se busca es entender la realidad desde el punto de vista de los propios implicados
y qué posibles soluciones se pueden plantear a la hora de tratar con una problematica
(Munarriz, 1992).

La entrevista nos puede servir para buscar informacidon de manera general. Existen dife-
rentes tipos de entrevistas: entrevista no estructurada y entrevista semiestructurada
(Munarriz, 1992).

Segun nos dice Ruiz Olabuénaga (2012), existen muchos tipos de entrevistas depen-
diendo de las personas a las que se realicen estas entrevistas, como se desarrollan estas
entrevistas, o si tienen una estructura o no.

En este estudio se emplea la entrevista semiestructurada porque permite que se plan-
teen una serie de preguntas antes llevar a cabo la entrevista y a su vez, teniendo en
cuenta las respuestas del entrevistado, se pueden afiadir otras que completan los datos
recopilados. Aquellas preguntas que se han planteado con anterioridad a la realizacién
de la entrevista sirven como guion y para focalizar cudles son los temas mas relevantes
y en los que se debe incidir, pero no es obligatorio el que se siga exactamente ese orden
en la entrevista (Munarriz, 1992).

Se puede justificar la eleccion de la entrevista semiestructurada focalizando la atencién
en una de las caracteristicas principales de este tipo de entrevistas, determinada por
Ruiz Olabuénaga (2012) que es explicar una realidad, a través de una configuracion es-
tablecida previamente.

La entrevista se dividid en 4 bloques. Cada uno de estos bloques trataba un tema dife-
rente, aunque las cuestiones de un bloque y otro estaban interrelacionadas. Los temas
tratados son: calidad de vida familiar, valoracién del piso tutelado, papel de la trabaja-
dora social, y cuales son las areas del programa de viviendas tuteladas que se deberian
mejorar segun las familias.

Las entrevistas a las familias se llevaron a cabo de dos formas, presencial y telefdnica-
mente. Se contactd con las familias a través de la trabajadora social de los Centros de
Dia El Pino y Dos Pinos. La primera y tercera entrevista se realizd presencialmente en los
centros de dia, mientras que la segunda tuvo lugar en la Facultad de Educacién y Trabajo
Social de la Universidad de Valladolid. El resto de las entrevistas fueron telefénicas. A lo
largo de las entrevistas, las personas se sintieron cobmodas, algo nerviosas, a veces se
emocionaron debido a su situacién familiar y personal, e incluso en otras ocasiones es-
taban un poco indecisas sobre qué decir.
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4.5 ANALISIS DE DATOS

Se analizan los datos obtenidos en la entrevista a través de la recopilacién de aquellos
comentarios realizados por las familias que sefialan distintos conceptos englobados den-
tro de los diferentes apartados en los que esta dividida la entrevista. A cada una de las
entrevistas se les ha establecido una codificacidn para precisar con mas claridad qué
decia cada familia.

Para identificar los conceptos que se trataban en la entrevista se ha utilizado una tabla,
a partir de la cual se han divido las diferentes citas dependiendo del término que se
buscaba explicar.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Los aspectos éticos que se deben respetar en la profesion del Trabajo Social y que guian
el desarrollo de este trabajo de investigacion estan reflejados en el Cédigo Deontolégico
de Trabajo Social, aprobado en una asamblea extraordinaria por el Colegio General de
Trabajo Social en 2012.

Durante el desarrollo de las entrevistas semiestructuradas, son importantes el principio
basico de dignidad e igualdad. De estos principios bdsicos van a partir otros principios
generales como son: el respeto activo, superacion de categorizaciones, ausencia de jui-
cios de valor (Colegio General del Trabajo Social, 2012).

A parte de respetar los principios establecidos en el Cédigo Deontolégico del Trabajo
Social también es importante tener conocimiento de los articulos del Cédigo que son
aplicables a la presente investigacion como son el articulo 41, en el que nos habla de la
importancia de la confidencialidad y el uso limitado que se debe hacer de la informacién
gue se ha obtenido como resultado de la entrevista semiestructurada. Otro articulo que
se aplica en este trabajo es el articulo 44 en el que se establece que el profesional del
trabajo social, o en este caso la alumna de Trabajo Social debe “velar porque todos aque-
llos informes realizados permanezcan confidenciales y no darles otra difusion fuera del
objetivo concreto para el que fueron recabados” (Colegio General del Trabajo Social,
2012).

El ambito de la confidencialidad y el secreto profesional es muy importante en la profe-
sién del Trabajo Social y por eso se le dedica un apartado exclusivo en el Cédigo Deon-
toldgico del Trabajo Social. En la presente investigacién es especialmente relevante la
confidencialidad: el articulo 48 en el que se habla de que la confidencialidad es una obli-
gacion del profesional del Trabajo Social y un derecho de la persona usuaria; el articulo
49 en el que se incluye que estan sujetos a la confidencialidad y al secreto profesional
todas las personas que por diferentes razones tengan acceso a informacion confidencial.
Y por ultimo son importantes los articulos 50 y 52, en los que se refleja que “el secreto
profesional se debe extender a toda aquella informacion confidencial independiente-
mente de la forma en la que se ha recabado estos datos” y “el deber de secreto profesio-
nal no tiene limite temporal” (Colegio General del Trabajo Social, 2012).
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5 RESULTADOS

A partir de lo comentado por las diferentes familias participantes en las entrevistas se-
miestructuradas, podemos conocer algunas de las dificultades asociadas al cuidado de
una persona con discapacidad y que afectan a la calidad de vida familiar. Al tener cono-
cimiento de cuales son las principales dificultades a la hora de cuidar a sus familiares
con discapacidad, podemos saber cudles son los beneficios producidos por la puesta en
marcha del servicio de viviendas tuteladas, y constatar la importancia que la interven-
cién de la profesional del trabajo social ha tenido en cada uno de los casos.

5.1 CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Hay diferentes aspectos englobados dentro del cuidado de la persona con discapacidad
que van a afectar a la calidad de vida familiar. En este estudio nos vamos a ocupar prin-
cipalmente en tres aspectos: el sobreesfuerzo econédmico, la sobrecarga emocional y de
las responsabilidades y la dependencia emocional.

5.1.1 Sobreesfuerzo econémico

El cuidado de la persona con discapacidad, como nos dicen las familias, en muchas oca-
siones si que supone un sobreesfuerzo econémico a las familias, y aunque este esfuerzo
econdmico se ve paliado en cierta medida por las prestaciones econémicas que se pro-
porcionan por parte de la administracién publica, en muchas ocasiones estas prestacio-
nes no son suficientes para cubrir todas las necesidades que presentan las personas de
este colectivo.

“El cuidar de mi familiar con discapacidad si que ha supuesto un sobreesfuerzo economico a la familia.
Aunque la persona con discapacidad si que cuenta con prestaciones pero no son suficientes para cu-
brir todas sus necesidades” (F.6-M)

“Si, en algunos casos si, no excesivo porque la persona con discapacidad tiene una prestacion, por lo
que la mayor parte de sus necesidades estdn cubiertas por esta prestacion, pero aquellas necesidades
que no estdn cubiertas por la prestacion corren a nuestra cuenta” (F.8-H)

“Si que ha supuesto un sobreesfuerzo econémico a la familia, aunque la persona con discapacidad
cuenta con prestaciones econémicas, pero en este momento no es suficiente para cubrir todas las
necesidades” (F.9-M)

Este sobreesfuerzo econdmico también aparece en aquellas familias que cuentan con
un “colchén econédmico”, gue como nos dice en la siguiente cita, si no fuera por las pres-
taciones no podrian mantener por mucho tiempo los servicios de los que participa la
persona con discapacidad. E incluso aunque esta familia goza de una estabilidad econo-
mica, no pueden participar de todas las actividades propuestas en la vivienda tutelada.

“El cuidar de mi familiar con discapacidad si que ha supuesto un sobreesfuerzo econdmico a la familia, y sobre
todo a mi organizativamente, sobre todo cuando ademds me tenia que ocupar de mis progenitores mayores, y
encima yo no vivia en Valladolid. Aunque tenemos un colchén econdmico si no llega a ser por las prestaciones,
mi familiar con discapacidad consume todo el colchén en poco tiempo, y no podria quedarse en los proyectos en
los que participa” “Aunque no estamos mal econdmicamente, no podemos permitirnos que la persona con dis-
capacidad participe en algunas de las actividades propuestas desde la entidad” (F.1-M)
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En ocasiones, aunque las personas con discapacidad cuentan con prestaciones, deben
permanecer juntas, porque si estas personas con discapacidad vivieran de forma inde-
pendiente, no podrian sostenerse econdmicamente ellos mismos, ni tampoco la familia
podria apoyarles.

“Si ahora yo quisiera dividir a los hermanos, es decir, a cada uno su prestacion, no seria sostenible
econémicamente, porque desde la administracion no nos proporcionan los suficientes apoyos, y eco-
nomicamente no se lo podrian permitir, yo puedo aportar algo econdmicamente, pero yo también
tengo mis propias responsabilidades, mivida” “No sabéis lo que es que tu hermano quiera un capricho
y que depende de ti el ddrselo o no, porque la persona con discapacidad no se lo puede permitir”. “Mi
familia ha tenido y tiene muchas batallas econdmicas por cuidar a las personas con discapacidad”
“Para las personas con discapacidad es muy dificil sobrevivir econémicamente, es un problema, un
problemon” (F.2-M)

Otras veces que las personas con discapacidad no cuentan con prestaciones, lo que au-
menta el sobreesfuerzo econdmico para la familia, porque depende econédmicamente
de esta.

“El cuidado de la persona con discapacidad si que ha supuesto un sobreesfuerzo econémico, porque
tengo que mantener economicamente a la persona con discapacidad. Los familiares somos los que
tenemos que cubrir las necesidades bdsicas de la persona con discapacidad” (F.4-M)

Es importante reflejar, que aunque el cuidado de la persona con discapacidad pueda
suponer un esfuerzo para la familia, estas familias no valoran tanto el dinero como la
atencidén que se le presta a la persona con discapacidad, o que solamente tienen en
cuenta a la propia persona con discapacidad y no otros aspectos.

“Siempre es un esfuerzo, pero no se valora el dinero sino la atencion que se le presta a la persona con
discapacidad” (F.7-M)

“La persona con discapacidad no es una carga, es un regalo, y asi es como lo valoramos mi familia y
yo” (F.5-M)

En todo estudio es relevante conocer todos los puntos de vista y hay familias en las que
estas prestaciones si son suficientes para cubrir todas las necesidades de la persona con
discapacidad, por lo que el cuidado de la persona con discapacidad no afecta a la eco-
nomia familiar.

“No supone un sobreesfuerzo econémico para la familia porque la persona con discapacidad cuenta
con una prestacién econémica con la que se pueden cubrir todas sus necesidades.” (F.10-H)

5.1.2 Sobrecarga emocional y de responsabilidades

La sobrecarga emocional y de responsabilidades hay veces que esta asociada: a los dife-
rentes puntos de vista de los familiares respecto al cuidado de la persona con discapa-
cidad; a la pasividad de algunos miembros de la familia respecto al cuidado de la persona
con discapacidad; a la falta de comprensién de la situacion por parte de otros miembros
de la familia.

“Tenemos puntos de vista diferentes en cuanto a qué cuidados se le debe prestar a mi familiar con
discapacidad”. “En muchas ocasiones pone trabas, dificultades a la hora de cuidar a mi familiar”.
“Uno de mis familiares pone zancadillas, sin aportar nada positivo a la hora de cuidar a la persona
con discapacidad” (F. 1-M)
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“Bueno, al principio, como soy la sequnda mayor de la familia, he tirado un poco mds de todo ello. En
el momento del fallecimiento de la progenitora, el resto de los hermanos dejaron que tomara deci-
siones. El resto de mis hermanos no se han involucrado por voluntad propia, lo que hacian es si yo
decia algo, los otros hermanos hacian algo, si yo no decia nada, entonces el resto de los hermanos no
hacian nada. En ese papel han seguido todos estos afios, es como que me han dejado a mi coger las
riendas de todo. Sé que si les doy una voz, o un pufietazo en la mesa, oye que necesito ayuda, vienen,
pero ha tenido que ser de mi parte”. (F. 2-M)

“Si ha afectado a la relacion con el resto de los miembros de la familia, porque no todas las personas
comprenden qué es tener un familiar con una cierta discapacidad. El querer explicar o comprender la
situacion es un poco agotador. El cuidado de la persona con discapacidad supone tener que realizar
un mayor esfuerzo para poder atender a esta persona” (F. 6-M)

Uno de los elementos que afecta a la sobrecarga de responsabilidades de la persona
cuidadora es la pasividad de los familiares, lo que aumenta el estrés, preocupacion, an-
siedad de la responsable del cuidado, e incluso favorece la aparicidon del sindrome del
cuidador quemado. Esta sensacion aumenta si ademads se tiene que luchar contra la si-
tuacidn de injusticia producida por el funcionamiento de las administraciones publicas,
y, como resultado del mal funcionamiento de los servicios publicos, es una de las perso-
nas con discapacidad la que tiene que cuidar del resto de familiares con discapacidad.

“El tener familiares con discapacidad produce preocupaciones, porque hay mucha batalla detrds del
mundo de la discapacidad, ya no tanto con la discapacidad, sino con el sistema en general” “La situa-
cion anterior me generaba mucho estrés, mucha preocupacion, sobre todo porque dependia de una
de las personas con discapacidad para cuidar al resto, y aunque las cosas se hacian, pero no se hacia
adecuadamente, por lo que habia que estar muy pendiente de ellos, muy encima de ellos”. “Mis her-
manos solamente me tienen a mi, el resto de mis familiares no se han implicado en la situacion. Si,
puedo pedir ayuda a mis amistades cuando lo necesito pero realmente estoy yo sola cuidando a mis
familiares con discapacidad” “[...] En ese papel han seguido todos estos afios, es como que me han
dejado a mi coger las riendas de todo. Sé que si les doy una voz, o un pufietazo en la mesa, oye que
necesito ayuda, vienen, pero ha tenido que ser de mi parte” (F.2-M)

Hay otros factores que se pueden afiadir a los indicados anteriormente: la distancia geo-
grafica, el que también se tenga que cuidar a otras personas dependientes que a su vez
estan a cargo de la persona con discapacidad, y unido a todo esto estd la ansiedad pro-
ducida por la pandemia de coronavirus.

“Genera estrés sobre todo el no vivir en la misma ciudad que la persona con discapacidad” “Acabé
agotada cuando ademds de cuidar de la persona con discapacidad tuve que cuidar de mis progenito-
res” “La resistencia que tuvieron mis progenitores a que se prestara apoyos a la familia me genero
estrés, ansiedad sobre todo por la situacion en la que se encontraba mi familiar con discapacidad”
“La gran cantidad de papeles que hay que hacer me supone un estrés, una sobrecarga emocional, y
mayor trabajo” “El cuidado de la persona con discapacidad me ha supuesto un gran desgaste, en
general para la familia, pero sobre todo para mi, porque soy yo la que tiro del carro” “Antes la situa-
cion era horrible porque no solamente tenia que cuidar a la persona con discapacidad sino también
a mis progenitores, era horrible, no daba para cuidarlos a todos” “El que uno de los miembros de mi
familia esté poniendo zancadillas, sin aportar nada positivo a la hora de cuidar a la persona con dis-
capacidad también me estresa, “Mi otro familiar y yo tenemos puntos de vista diferentes en cuanto
a como se debe cuidar a la persona con discapacidad, mientras que la otra persona ve sus propias
necesidades, yo veo las capacidades, las posibilidades, las potencialidades de la persona con disca-
pacidad” “La situacion se complicé aun mds cuando se pasoé por un brote de coronavirus en la familia,
que unido al brote que habia en ese momento en la vivienda tutelada de la persona con discapacidad,
me generdé mucha preocupacion por lo que iba a pasar” “Antes de la entrada de la persona con dis-
capacidad al piso tutelado tenia que estar pendiente de todo, lo que me producia estrés constante”
(F.1-M)
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Si se hace referencia concretamente a aquellas situaciones en las que los familiares no
entienden cudl es la situacidon familiar, podemos decir, que, como nos transmite esta
familia, se pone una mayor carga en la persona cuidadora. Esta falta de comprensién del
resto de la familia hace que sea la persona entrevistada la Unica que cuida de la persona
con discapacidad.

“El cuidar de una persona con discapacidad supone tener una carga mayor, es como tener una mo-
chila, y en esa mochila tienes una cosa mds, porque obviamente esa persona depende de ti” “Si que
me ha producido una sobrecarga el cuidar de mi familiar con discapacidad porque solamente me
tiene a mi para cuidar de esta persona” (F.6-M)

Habiendo visto aquellas situaciones en las que las malas relaciones de los familiares au-
mentan la sobrecarga emocional y de responsabilidades, también es relevante sefialar
que hay ocasiones que los familiares tienen buenas relaciones, la persona con discapa-
cidad une aun mas a los familiares, pero aun asi se producen situaciones de ansiedad y
estrés.

“La familia se lleva bastante bien, y la persona con discapacidad ha unido aun mds a la familia.”
“Estamos repartidos geogrdficamente, por lo que la persona con discapacidad tiene un mayor vinculo
con los familiares que estdn mds cerca geogrdficamente” (F. 5-M)

“Si, en determinados momentos supuso un estrés, ansiedad para la familia, sobre todo porque unido
a la atencion que se le debia prestar a la persona con discapacidad, también se debia cuidar a mi
progenitor” (F.5-M)

Otras veces, si que hay una unién entre los familiares pero, debido a la situacion de
retroceso de la persona con discapacidad, se ve aumentada la sobrecarga de los cuida-
dores.

“No, para nada, al contrario, nos ha unido mds, estamos muy contentos con los centros, tanto el piso
tutelado como con el centro de dia, el ultimo siendo el sitio donde ha crecido la persona con discapa-
cidad” (F.7-M)

“En principio, si, sobre todo en la actualidad por la salud de la persona con discapacidad, la calidad
de vida no es la misma que antes. Emocionalmente nos esta afectando mucho la situacion por la que
estd pasando la persona con discapacidad, sobre todo por el deterioro” (F.7-M)

Hay veces que aunque haya unas buenas relaciones entre los familiares, y estén de
acuerdo con cdmo se debe cuidar a las personas con discapacidad, el que se tenga que
estar pendiente de otras personas dependientes aumenta la sobrecarga de responsabi-
lidades.

“No ha tenido repercusiones en las relaciones que se mantiene con el resto de la familia, porque ya
estaba mds o menos hablado, y se sabia que iba a ser necesario la entrada al piso tutelado” (F. 9-M)

“Si, en su momento si, pero no solo por la persona con discapacidad sino por las cargas asociadas con
el cuidado de la persona con discapacidad. Es decir, en estos momentos no tanto, pero si que habia
momentos en los que estaba al cuidado de otras personas dependientes, y supone una preocupacion,
estrés, aun mds cuando son personas dependientes las que cuidan a la persona con discapacidad”
(F.9-M)
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Y, por ultimo, también aparece una situacion concreta en la que, habiendo una buena
relacién entre los familiares, se produce de forma especifica estrés y ansiedad en el pri-
mer momento de tomar las riendas del cuidado de las personas con discapacidad.

“No me atreveria a decir consecuencias, pero en general no, se modifican las agendas sin ningun
problema para ir a visitar a la persona con discapacidad.” (F.10-H)

“Si que supone una sobrecarga emocional, ahora ya estoy mds tranquilo pero al principio de hacerme
cargo del cuidado de la persona con discapacidad si que lo lleve un poco mal pero ahora ya no porque
donde estdn se encuentran perfectamente cuidados.” (F.10-H)

Es interesante sefialar que existen personas cuidadoras a las que, por el tiempo que lle-
van cuidado a la persona con discapacidad, ya no les produce una sobrecarga de forma
general, aunque en situaciones puntuales si que se pueden generar estos sentimientos,
como nos dice este entrevistado. Incluso hay otras veces que gracias a las buenas rela-
ciones entre los diferentes miembros de la familia, se consigue evitar la sobrecarga emo-
cional por cuidar a estas personas.

“El cuidado de la persona con discapacidad lo llevo desde casi mi infancia, por lo que su cuidado no
supone ningun estrés, exceptuando situaciones puntuales, en la que esta tiene una crisis y si que ge-
nera un estrés. Pero vamos, de forma general no excesivamente, digamos que con los afios que la
llevamos cuidando, hay pocas cosas que me generen estrés” (F.8-H)

Los miembros de la familia estdn muy unidos, en este caso se “pegan” por estar, por cuidar a la per-
sona con discapacidad. “La familia es una pifia”. (F. 3-H)

“Si que hay un reparto de las responsabilidades de cuidado entre todos los miembros de la familia,
todos aportamos, podriamos decir que luchamos por cuidar todos a la persona con discapacidad”
(F.3-H)

“Todos estadbamos de acuerdo en que el piso tutelado era la mejor decision para la persona con dis-
capacidad” (F.4-M)

“Si, nos repartimos las responsabilidades entre las dos hermanas de la familia” (F.4-M)
5.1.3 Dependencia emocional bidireccional

El dltimo aspecto que ha surgido en las entrevistas que puede afectar a la calidad de
vida familiar es la existencia de una dependencia emocional bidireccional, es decir, que
las personas con discapacidad dependan emocionalmente de sus personas cuidadoras
pero también las personas cuidadoras dependen emocionalmente de las personas con
discapacidad, siendo en alguna ocasién la dependencia emocional mayor por parte de
la persona cuidadora y mayor si hay una distancia geografica entre ambas personas..

“Yo apoyaba a mi familia a la distancia, y a su vez el no estar en contacto con mi familia me generaba
estrés” (F.1-M)

“Yo estoy muy unida a la persona con discapacidad, muy, muy unida, aunque ella también estd muy
unida, sobre todo a los que estamos geogrdficamente mds cerca de ella. Ella, al ser mds indepen-
diente, ya no nos necesita tanto. Al ir haciéndome cada vez mds mayor creo que yo la necesito mucho
mds a ella que ella a mi. Cuando podemos pasar tiempo con la persona con discapacidad nos alegra
mucho la vida, nos encanta, a mi personalmente me da mucha fuerza. Yo estoy muy pendiente de
ella, demasiado quizds” (F.5-M)
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5.2 VALORACION DEL PISO TUTELADO
5.2.1 Sentimiento de culpa, de obligacién, de miedo a la separacion

Como hemos visto hay ocasiones en las que se produce una dependencia emocional
bidireccional o un gran sentimiento de responsabilidad respecto a las personas con dis-
capacidad, y eso va a hacer que se genere un sentimiento negativo en el momento de la
entrada de la persona con discapacidad al piso tutelado, tanto que incluso hay momen-
tos en los que se patalea, se llora por la separacién entre ambas partes.

“Al principio fue un “desgarro” tanto para la hermana como para el progenitor, porque estan muy
unidas emocionalmente a la persona con discapacidad. La entrada de la persona con discapacidad al
piso tutelado fue un paso muy duro, aunque la familia reconoce que habia que darle.” “La echo mu-
cho, muchisimo de menos” (F.5-M)

“Tengo una gran responsabilidad con mis hermanos” “Hay un momento que yo veo que no puedo con
la situacion, y es cuando se plantea la entrada por parte de dos de las personas con discapacidad a
un piso tutelado” “La entrada de las personas con discapacidad al piso tutelado me generé un senti-
miento de abandono, lloraba, pataleaba, rabiaba al principio” (F.2-M)

Este sentimiento negativo por la entrada de la persona con discapacidad al piso tutelado
se puede producir también en otras personas que han estado ejerciendo de cuidadores
principales, pero que estaban muy apoyados por otros miembros de la familia a la hora
de cuidar a su familiar con discapacidad. Puede llegar incluso a preocupar al resto de
familiares la salud de la persona que antes era la cuidadora, y hacer que todos los fami-
liares estén muy encima de esta persona.

“A mi progenitora le ha costado un poco adaptarse a la nueva situacion, porque tenia miedo de lo
que iba a pasar con mi familiar con discapacidad, pensaba que le ibas a dejar abandonado, por eso
tuvimos que estar muy encima de ella. Ahora ya estd mucho mejor, esta encantada” (F.3-H)

Hay veces en las que se genera un sentimiento de obligacidn con respecto a la persona
con discapacidad, sobre todo por el declive de la salud de esta.

“Antes iba menos a verla, y ahora por la situacion de salud, voy mds a menudo, porque preocupa la
situacion en la que estd” “El ir a ver a la persona con discapacidad se convierte en una necesidad, no
porque me lo estén exigiendo u obligando, sino porque me preocupa la situacion en la que estd mi
familiar con discapacidad” (F.7-M)

5.2.2 Sentimiento generado por la entrada al piso tutelado

El sentimiento general que se comparte tanto por las familias como por las personas con
discapacidad desde que se ha entrado en la vivienda tutelada es el de felicidad, tranqui-
lidad.

Si hablamos concretamente de cada una de las situaciones de las personas entrevista-
das, podemos decir, que en el caso de la primera familia, ha aumentado la tranquilidad,
y ademas se sefiala que los familiares ven a la persona con discapacidad mucho mas
madura que cuando vivia con sus progenitores.

“Ella estd encantada con el piso, la veo mucho mds madura desde que estd en la vivienda” (F. 1-M)

“Tranquilidad, saber que la persona con discapacidad estd bien. La entrada en el piso tutelado ha
hecho que la persona con discapacidad se relaje. (F.1-M)
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En la segunda familia también coincide que ha aumentado el sentimiento de tranquili-
dad, de seguridad, reforzado por ver a sus familiares con discapacidad contentos, felices
en la vivienda tutelada. Ademas, esta familia agradecio que durante la pandemia de co-
ronavirus estuviera ya implantado el piso tutelado porque si no la persona cuidadora no
sabria como se las habria apafiado.

“El ver a mis hermanos bien, contentos, felices, eso es una tranquilidad” (F.2-M)

“La entrada de las personas con discapacidad al piso tutelado me ha aportado tranquilidad, seguri-
dad” “Hay un momento que yo veo que no puedo con la situacion, y es cuando se plantea la entrada
por parte de dos de las personas con discapacidad a un piso tutelado” “A dia de hoy, digo bendita sea
la hora, los chicos estan muy bien, yo he descargado un monton de estrés, de ansiedad, de preocupa-
cion” “Ha sido una experiencia positiva, aunque me vi obligada a ello pero ahora reconozco que ha
sido bueno para ellos y bueno para mi” “En la época de la pandemia, agradeci mucho que estuvieran
en el piso tutelado, porque si me hubiera encontrado con las personas con discapacidad todavia en
el domicilio familiar, yo hubiera tenido que dejar de trabajar e ir a vivir con ellos”. (F.2-M)

Al hablar concretamente de la tercera familia, debemos sefialar que en este caso la per-
sona con discapacidad estaba muy ilusionada por residir en el piso tutelado. Tan ilusio-
nada estaba que durante la pandemia, momento en el que la familia decidié que la per-
sona con discapacidad volviera a la vivienda familiar, esta persona deseaba volver a la
vivienda tutelada. El que esté tan contenta en la vivienda ha permitido que la familia
tenga un sentimiento de descanso por saber que su familiar estd adecuadamente cui-
dado.

“La persona con discapacidad estd encantada con el piso, tanto que en cuanto me ha visto, lo primero
que me ha dicho es: “al piso, eh, al piso”, como si pensara que porque yo vengo aqui no va a poder ir
al piso” “La persona con discapacidad estaba muy motivada por la entrada a la nueva vivienda, por
lo que cuando con la pandemia se tuvo que quedar de nuevo en la vivienda familiar, se paso los pri-
meros pensando en el piso y queriendo ir al piso tutelado”. “La persona con discapacidad se ha adap-
tado muy bien al piso tutelado, lo que supone un alivio para la familia. La persona con discapacidad
estd mds feliz que una perdiz”. (F.3-H)

“El piso tutelado ha sido una maravilla, una tranquilidad, un alivio, un descanso” (F.3-H)

Si nos fijamos en lo dicho por la cuarta familia, podemos decir que se favorece la tran-
quilidad de la persona cuidadora porque con el servicio del piso tutelado la familia sabe
que la persona con discapacidad no va a estar sola, que se va a controlar la medicacién
y que va a estar vigilada dia y noche. Y ademas, este recurso permite que la persona
usuaria, al no estar sola, este mucho mas contenta.

“La persona con discapacidad estd mucho mds contenta, y mejor” (F.4-M)

“Lo mejor que nos ha podido pasar, fenomenal, ahora estd adecuadamente cuidada y atendida.
Ahora ya no estd viviendo sola, estd atendida, estdn pendientes de su medicacion, de sus cosas, estd
vigilada dia y noche" “Estamos muy bien tanto por la persona con discapacidad como por nosotros”
“Estamos muy contentos con el piso tutelado porque vemos a la persona con discapacidad contenta
en el piso” (F.4-M)

Otro elemento que se sefiala por parte de la quinta familia es que, aunque a la persona
con discapacidad le cuesta afrontar los cambios, esta persona esta mucho mas contenta,
estd muy integrada en el entorno de la vivienda. Y no solo la persona usuaria estd
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contenta sino también la familia en general, porque su familiar estd adecuadamente
atendido.

“Aunque a la persona con discapacidad la cuesta afrontar los cambios, si que estd muy contenta con
la vivienda, muy metida en el entorno del piso tutelado” (F.5-M)

“Estamos muy agradecidos, muy contentos con el piso tutelado, porque asi sabemos que la persona
con discapacidad estd adecuadamente cuidada, y tengo mucho menos estrés o preocupacion por
ella” (F.5-M)

Y, si tenemos en cuenta lo dicho por parte de la séptima familia entrevistada podemos
comprobar que en general, todas las personas con discapacidad estan contentas con el
servicio del piso tutelado. Ademas, este servicio permite aliviar parte de la carga del
cuidado de las familias, y aporta tranquilidad a estas.

“Antes la persona con discapacidad preguntaba si iba a casa o al piso, pero ahora ya no lo dice, ahora
se quiere ir al piso” (F.7-M)

“Maravillosa, ha sido un gran alivio para la familia, porque sabemos que estd cuidada, atendida, que
tiene todas sus necesidades cubiertas, que en cuanto los profesionales llaman, la familia estd ahi”
(F.7-M)

Este sentimiento de tranquilidad, alivio no es algo exclusivo de las familias que ya se han
nombrado anteriormente, sino que es algo que el resto de las familias también compar-
ten, como podemos ver a continuacion.

“La entrada al piso tutelado de mi familiar con discapacidad ha supuesto mds tranquilidad, porque
sé que alli esta atendido, aprende, se relaciona, este servicio es una ayuda, un apoyo para la familia”
“Te permite tener la tranquilidad de que tienes a alguien a quien preguntar si surge un problema, un
conflicto que no sabes como tratar, te puedes reunir con los profesionales que trabajan con la persona
con discapacidad para que te echen una mano” “La responsabilidad con respecto a la persona con
discapacidad, lo tnico que tienes esa tranquilidad de que tienes a alguien a quien consultar y que
sabes que alli estd mds cuidado, porque alli estd con profesionales que saben como tratar con la
persona con discapacidad, tienes esa tranquilidad” (F.6-M)

“La entrada de la persona con discapacidad al piso tutelado ha sido una de las mejores cosas que nos
ha pasado, porque ya te digo que estaba sobrepasada en cargas” (F.9-M)

En contraposicion, también hay ocasiones en las que las personas con discapacidad son
reacias a entrar en la vivienda, pero no tienen otra opcién porque es la Unica forma en
la que la familia puede hacer frente a su cuidado, como pasa en el caso de la octava
familia entrevistada. Ademas, esta familia también cree que el piso tutelado permite
gue la persona con discapacidad tenga una mayor autonomia.

“El piso tutelado le permite tener cierta independencia a la persona con discapacidad, a pesar de ser
reacio a ello, porque la persona con discapacidad preferiria estar en casa, pero no es posible, porque
yo trabajo casi todo el dia, y mi progenitora tiene una edad que no permite el cuidar a una persona
con discapacidad las 24h del dia. Considero que el piso tutelado es fundamental para fomentar la
autonomia de la persona con discapacidad” (F.8-H)

Si nos fijamos concretamente en lo que opinan las personas con discapacidad del servi-
cio de piso tutelado, hay algunos que estan muy contentos, como sefiala la décima fa-
milia entrevistada.
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“Cuando voy a verla o hablo con ella estd mds feliz que nunca” (F.10-H)
5.2.3 Cambio en el rol de la persona cuidadora

Como sefialan las familias, la entrada al piso tutelado les ha permitido el tener otra re-
lacion con las personas con discapacidad, poder disfrutar mas de ellos, dejar de actuar
como el “poli malo” y mejorar la organizacion familiar.

“Ahora cuando vengo a Valladolid es una diversion, a pasar tiempo con mi hermana, sabiendo que
tiene una casa, que tiene su situacion resuelta. He recuperado mi rol de hermana, mientras que antes
me tenia que encargar de todos los dmbitos de la vida de la persona con discapacidad” (F.1-M)

“Porque antes yo era mds la persona que tenia que poner las cosas en su sitio, hacer de poli malo y
ahora disfruto mds de ellos, es decir, puedo permitirme el lujo de sentarme tranquilamente, charlar
y si hay algun problema no tengo que trasladdrselo a ellos sino a lo mejor a las personas que estdn
de responsables”. “Antes era el poli malo, y ahora soy mds la hermana, con la que van a tomar un
café, la que organiza cudndo voy a salir, cdmo voy a salir o si voy a quedar con mis otros hermanos”
“Antes iba con la predisposicion de ver las cosas que no estaban funcionando, y ahora voy con la
predisposicion de disfrutar de ellos y ellos de mi” (F.2-M)

“Organizativamente si que ha cambiado el rol que desempefio para la persona con discapacidad,
porque ahora nos permite organizarnos mejor para estar con él y hacer el resto de las cosas que
tenemos que hacer” (F.3-H)

Sin embargo hay otras familias que sefialan, que aunque si que ha variado el rol que
desempefiian para la persona con discapacidad, no ha sido un cambio completo, y que
depende de las situaciones cumple con un rol u otro.

“Es mitad y mitad, algunos dias tienes que imponer autoridad y otros dias ser mds carifioso. Hay
algunas ocasiones en las que te tienes que poner en el sitio del que organiza o el que manda” (F.8-H)

Y, por reflejar otro punto de vista, hay una familia que expresa que no ha variado el rol
gue desempeiia para la persona con discapacidad, simplemente porque la persona cui-
dadora no llegd a asumir ese rol, y las personas con discapacidad nunca le vieron en ese
rol.

“Realmente nunca he llegado a ser cuidador, porque en el momento del fallecimiento del progenitor
tuve que encargarme de todo, y luego pasaron pocos meses hasta que entro al piso tutelado.” “Nunca
me he considerado su cuidador, ni ellos me han considerado su cuidador en ningtin momento, siempre
me han considerado su hermano mayor. Si que es verdad que cuando les llevo ropa si que me dice
muchas gracias por cuidarme pero, vamos, no me consideran su cuidador, ni yo me considero su cui-
dador.” (F.10-H)

5.2.4 Cambio en la relacion mantenida entre la persona cuidadora y la persona con
discapacidad

Si hablamos de las posibles consecuencias que puede haber tenido en las relaciones fa-
miliares la entrada de la persona con discapacidad al piso tutelado, tenemos que sefialar
dos visiones enfrentadas, unas en las que no ha habido ningiin cambio en la relacién que
se mantiene entre la persona cuidadora y la persona con discapacidad.

“No ha tenido consecuencias en las relaciones mantenidas por la cuidadora principal y la persona con
discapacidad, es tan fluida, cercana como siempre” (F.1-M)

“No, no ha tenido ninguna influencia, sequimos manteniendo la misma relacion cercana, fluida que
teniamos antes” (F.4-M)
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“No, la relacion que mantengo con la persona con discapacidad es tan fluida como antes, aunque la
separacion geogrdfica dificulta las visitas. Todos los miembros de mi familia vemos a la persona con
discapacidad como un “regalo”, una persona que da muchisima alegria a la familia.” (F.5-M)

“Si, sigue siendo igual de fluida. Antes de que la persona con discapacidad entrara al piso tutelado,
siempre ha estado conmigo, ha ido a todas partes conmigo, lo que pasa que por situaciones de la vida
ya no se puede hacer lo mismo, pero bueno la situacion emocional sigue siendo la misma.” (F.8-H)

“No ha habido ningiin cambio en la relacién que se mantiene con la persona con discapacidad, la
relacidn sigue siendo igual de fluida, porque digamos no ha pasado de unos padres a un piso tutelado,
yo nunca he llegado a vivir con él por lo que es la misma relacién que hemos tenido antes. Nos se-
guimos viendo entre semana.” (F.9-M)

Otro punto de vista a sefialar es aquella en la que si que ha habido consecuencias en la
relacion existente entre la persona cuidadora y la persona con discapacidad.

Por una parte las consecuencias pueden ser negativas, en las que, debido a la falta de
convivencia la persona cuidadora no comparte ya tanto con la persona con discapacidad
y por lo tanto, tienen mas dificultades para relacionarse, aunque lo que es relevante
para la familia es la independencia que gana la persona con discapacidad al estar en el
piso tutelado.

“La entrada al piso tutelado de la persona con discapacidad ha supuesto un cambio, porque el detener
la convivencia, y la afinidad constante que se genera por vivir juntos, dejas de tenerla porque ya no
convives con ella. Cuando se deja de vivir con la persona ya no conoces tanto sus gustos, sus gestos.
Por una parte estd muy bien pero por otra parte ya no sabes como tratar a la persona con discapaci-
dad. Pero el estar en el piso tutelado es una ventaja porque le da a la persona con discapacidad una
mayor independencia a la hora de poder gestionarse, de poder trabajar con ella, etc.” (F.6-M)

Y, por otra parte, podemos hablar de que la entrada de la persona con discapacidad al
servicio del piso tutelado ha tenido consecuencias positivas en las relaciones que man-
tiene con sus familiares.

“El que mi familiar con discapacidad haya entrado en la vivienda tutelada no ha tenido consecuencias
negativas en la relacion entre ambas, sino que ha mejorado la relacion. Para la persona con discapa-
cidad ha sido una mejora, en general” (F.7-M)

“Si, sigue siendo tan fluida como antes, he incluso mds, incluso ha mejorado podriamos decir” (F.10-
H)

5.2.5 Mejora de la conciliacion familiar

Otro de los beneficios que el servicio del piso tutelado tiene sobre la calidad de vida de
las familias es la mejora de la conciliacién familiar.

Si vamos desglosando por las diferentes familias, podemos ver que segun la primera
familia, la mejora de la conciliacion familiar se refleja en tener que pedir menos dias
libres del trabajo, porque anteriormente tenia que pedir esos dias para cuidar de la per-
sona con discapacidad, lo que a su vez permite que la familia tenga una mayor estabili-
dad econdmica.

“Si, ya no tengo que pedir tantos dias para cuidar a mis padres y a la persona con discapacidad.
Mucha mas tranquilidad, antes tenia que hacer todo, y ahora ya no porque todo esta controlado”
(F.1-Mm)

INES GUERRA REDONDO. GRADO EN TRABAJO SOCIAL



Calidad de vida familiar y apoyos a las familias de las personas con discapacidad

A la segunda familia le ha permitido plantearse la vida con sus familiares con discapaci-
dad de una forma distinta, principalmente porque las necesidades basicas de estas per-
sonas ya estan cubiertas por el servicio del piso tutelado

“El que mis hermanos estén en el piso tutelado me ha permitido una mejor conciliacion familiar, por
descontado. Yo creo que me ha permitido plantearme la vida con ellos de otra manera, ya no me
tengo que preocupar de que coman bien, de que vistan bien, de que estén bien atendidos, porque ya
sé que estdn bien atendidos, por lo cual ahora me preocupo de darles carifio, de consentirles.” (F.2-
M)

A la tercera y cuarta familia, la mejora de su conciliacién familiar se ve reflejada en que
ahora se pueden organizar mejor para estar con la persona con discapacidad, y esta me-
jor organizacién les permite apoyar en otros dmbitos, a otros familiares.

“Porque ahora nos permite organizarnos mejor para estar con él y hacer el resto de las cosas que
tenemos que hacer” (F.3-H)

“Si, ahora que sé que la persona con discapacidad estd cuidada puedo relajarme mds, y ayudar al
resto de mi familia, apoyar en otros dmbitos” (F.4-M).

La quinta y décima familia, en contraposicion a lo dicho por las anteriores, expresan que
no ha habido una mejora en su conciliaciéon familiar o que la mejora que ha habido ha
sido minima, solamente producida por el cambio de vivienda en la que reside la persona
con discapacidad.

“No ha supuesto una diferencia porque, con anterioridad a que la persona con discapacidad entrara
al piso tutelado, la familia ya estaba organizada para cuidar a la persona con discapacidad.” (F.10-
H)

“Aunque no ha habido mucho cambio, el cambio de vivienda tutelada si que nos ha permitido tener
una mejor conciliacion familiar, porque al estar mds céntrica nos resulta mds fdcil el ir a visitar a la
persona con discapacidad” (F.5-M)

Y, por ultimo, la octava familia entrevistada sefiala que la entrada de la persona con
discapacidad al piso tutelado si que ha tenido una gran influencia en la mejora de la
conciliacion tanto familiar como laboral.

“Hombre, realmente si, el piso tutelado mejora muchos aspectos, sobre todo en la conciliacion fami-
liar y laboral” (F.8-H)

5.2.6 Reduccion de la sobrecarga

De forma generalizada, la mayoria de las familias comparten el sentimiento que con la
entrada de sus familiares con discapacidad a la vivienda tutelada se ha reducido la sen-
sacion de sobrecarga que tenian anteriormente, porque saben que sus familiares estan
atendidos todas las horas del dia, pero siempre les queda la preocupacion por estas per-
sonas con discapacidad.

“Tengo menos carga en el cuidado, porque sé que estdn atendidos, mayor tranquilidad, porque sé
que hay una persona que ante cualquier problema o cualquier cosa que le pase a una de las personas
con discapacidad, antes a lo mejor podia pasar desapercibido y ahora no, sé que estdn mds controla-
dos y mejor cuidados.” (F.2-M)

“Hay aspectos que ahora aportan los profesionales que descargan de responsabilidades a la familia,
por ejemplo, la persona con discapacidad ahora cuenta con una atencion 24/7 que era una atencion
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que antes no se le podia prestar, pero aun asi hay cosas que no se pueden sustituir como son el carifio,
el calor de la familia” (F.3-H)

“La entrada de la persona con discapacidad al piso tutelado hace que nos preocupemos menos de
cdmo estd cuidada la persona con discapacidad. Ahora la persona con discapacidad estd atendida
todo el dia, bien cuidada, no estd sola, lo que hace que estemos mucho mds tranquilos, nos da un
mayor descanso a la familia. Ya no tenemos que estar tan pendientes de la persona con discapacidad,
porque sabemos que tiene sus necesidades bdsicas cubiertas” (F.4-M)

“El que la persona con discapacidad entrard a la vivienda tutelada ha permitido que tenga menos
estrés, menos preocupacion de como estd cuidada la persona con discapacidad, aumentando mi tran-
quilidad porque sé que la persona con discapacidad estd adecuadamente cuidada” (F.5-M)

“Si, la entrada al piso tutelado de la persona con discapacidad ha traido una mayor tranquilidad a la
familia. El tener a la persona con discapacidad en casa 24/7 es una preocupacion 24/7, el no tenerle
en casa tienes la tranquilidad de que mientras estd alli ahi personas, profesionales que tienen mds
conocimiento de como trabajar con la persona con discapacidad, como desarrollar con él, cosa que
yo, por muchos libros que me lea, no voy a poder hacerlo” (F.6-M)

“La entrada al piso tutelado si que ha supuesto una mejora, por lo menos al nivel de la persona con
discapacidad, al nuestro también, evidentemente. El que estuviera muchas horas solo no seria con-
veniente, porque aunque es bastante auténomo, pero hay momentos en los que necesita apoyo o
atencion. La preocupacion siempre estd ahi, aunque ahora hay una mayor tranquilidad porque sé que
siempre hay un profesional ahi para atender a la persona con discapacidad, todos los dias.” “El equi-
librio emocional estd en que durante los fines de semana acude a la vivienda de mi progenitora, que
es como vacaciones para la persona con discapacidad” (F.8-H)

“La entrada del piso tutelado ha reducido el estrés, la preocupacion que tengo por como estd cuidada
la persona con discapacidad.” (F.10-H)

Al hablar de casos particulares, debemos sefalar que la novena familia entrevistada se-
nala que esta reduccién de la sobrecarga se produjo sobre todo al principio, porque la
persona con discapacidad partia de estar viviendo y ser cuidada por otras personas de-
pendientes, lo que provocd que la persona cuidadora estuviera mas estresada, mas
preocupada por la situacién. Adema3s el servicio de piso tutelado permitié que la familia
pudiera seguir desarrollando su vida con normalidad, porque como nos dice la entrevis-
tada, si la persona con discapacidad no llega a entrar al servicio de viviendas tuteladas,
la familia habria tenido complicada la organizacién del cuidado.

“Pues si, en aquellos momentos si, porque al principio la persona con discapacidad estaba viviendo
con sus progenitores y en esos momentos los progenitores estaban para que les cuidaran a ellos, no
para cuidar a una persona dependiente.” “La entrada en el piso tutelado ha supuesto tranquilidad
porque si no llega a entrar al piso tutelado la situacion hubiera sido inviable, yo no hubiera podido
sequir trabajando y probablemente en mi familia hubiera habido un problema gordo, porque la per-
sona con discapacidad solo me tiene a mi para cuidar de ella” (F.9-M)

Y, en el caso de la séptima familia entrevistada, de forma concreta se hace referencia a
la tranquilidad que la entrada de la persona con discapacidad al piso tutelado ha su-
puesto para la progenitora.

“Ha supuesto una tranquilidad para mi progenitora, que era la que estaba con la persona con disca-
pacidad principalmente. La entrada al piso tutelado fue en contra del punto de vista de mis progeni-
tores, hasta que se vio que era lo mejor para la persona con discapacidad” (F.7-M)
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5.2.7 Mejora de los apoyos

Ademas, otro de los beneficios que tiene sobre la calidad de vida familiar la implantaciéon
del servicio del piso tutelado es la mejora de los apoyos con los que cuenta la familia y
la persona con discapacidad en particular.

Si hablamos concretamente de algunas de las familias, podemos ver que por parte de la
segunda persona entrevistada, considera que el piso tutelado si que ha permitido que
la persona cuidadora cuenten con mejores apoyos, porque ha facilitado una mayor im-
plicacion en el cuidado de las personas con discapacidad por parte del resto de familia-
res.

“Si, la verdad es que yo creo que les he trasladado ese sentimiento un poquito de abandono que
llaman, porque les he dicho que claro que no me parece justo que ahora os sintdis mejor porque las
personas con discapacidad estdn atendidas en el piso, pero claro no quiero que pierdan el contacto
familiar. Y por lo tanto, establecimos que cada fin de semana uno de los hermanos se los llevaba a
comer. Yo creo que he conseguido que participen un pelin mds en la vida de sus hermanos.” (F.2-M)

Por parte de la séptima entrevistada se expresa que el servicio del piso tutelado si que
ha mejorado los apoyos de la persona cuidadora, aunque el resto de los miembros de la
familia ya habia acordado cémo actuar, aunque segun nos expresa los diferentes miem-
bros de la familia tienen una distinta implicacion en el cuidado de la familia.

“Si, bueno, todos los miembros de la familia lo habiamos hablado, no ha supuesto un problema para
una parte de la familia” “El que puede estar, pues estd y el que no pues no, pero no por eso nos
enfadamos.” “Como digo, lo dejo en la conciencia de cada uno, y si pueden o no” Antes se ocupaba
de la persona con discapacidad la progenitora. Ahora tiene todas las necesidades cubiertas, cuando
estaba con mi progenitora pues en el fondo era un desastre, porque cuando la persona con discapa-
cidad era mds joven jugaba a hacer lo que queria, pero habia cosas que hacia que no se le podia
permitir. Nosotros sabemos que estd cuidada, estd bien, que es lo que la familia busca con la partici-
pacion en el piso tutelado y en el centro de dia” (F.7-M)

Y, por ultimo, en contraposicion a lo que hemos dicho anteriormente, hay un caso en el
gue el servicio de piso tutelado no ha mejorado los apoyos con los que cuenta la persona
cuidadora, porque no hay mas miembros de la familia que estén implicados en el cui-
dado de la persona con discapacidad.

“Solamente me tiene a mi para cuidar a la persona con discapacidad, no hay manera de conciliar
porque solo soy yo. Si que me echa una mano mi pareja, pero no porque piense que es su obligacion
sino porque es mi familiar.” (F.9-M)

5.2.8 Miedo ante lo que puede pasar

De forma independiente al programa del piso tutelado, que ha servido para dar mayor
tranquilidad a las familias en cuanto a cdmo estan cuidadas las personas con discapaci-
dad, debemos senalar que otro aspecto que afecta a la calidad de vida de las familias es
el miedo a lo que va a pasar con las personas con discapacidad, tanto una vez que las
personas cuidadoras ya no estén como con la propia salud de la persona con discapaci-
dad. A continuacion aparecen dos ejemplos de esta preocupacion de las familias.

“Ahora mi preocupacion es qué va a pasar con mis hermanos el dia que yo no esté, porque si mis
hermanos no tienen apoyos pueden tener muchos problemas”. (F.2-M)
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“Se estd tratando de estar con ella lo mdximo posible por la situacion en la que se encuentra la per-
sona con discapacidad” (F.7-M)

5.3 PAPELDEL TRABAJADOR SOCIAL
5.3.1 Actuacion de la trabajadora social respecto a las familias

Segun han compartido las diferentes personas participantes en la entrevista, el apoyo
gue han recibido para la incorporacién de sus familiares a la vivienda tutelada ha sido
correcta por parte de todos los profesionales de Fundacién Personas, pero sobre todo
sefialan la importancia que ha tenido para ellos la intervencion de la trabajadora social
para dar el paso y, en algunas ocasiones, “atreverse” a tomar parte en el servicio de
viviendas tuteladas.

“Si, creo que la actuacion de todos los profesionales es la adecuada. Hay momentos en que los profe-
sionales de la vivienda tutelada no contestan cuando llamo, pero sé que el piso tutelado tiene sus
propios ritmos. El seguimiento es adecuado desde la trabajadora social, psicéloga, y coordinadora de
la vivienda tutelada, aunque en algunas ocasiones la profesional del trabajo social se ha tenido que
poner dura para hacer frente a las posibles situaciones que se nos venian encima” (F.1-M)

“Creo que si que he recibido la suficiente informacion, apoyo, acompafiamiento, asesoramiento por
parte de la trabajadora social. Ha sido impresionante, e incluso en momentos en los que costaba
mucho tomar la decision ese pequefio empujoncito me ha servido de mucho, porque ahora mismo,
sino llega a ser por eso no habria podido tomar las decisiones que se han tomado si hubiera estado
sola.” (F.2-M)

“Cuando iba a empezar a funcionar uno de los pisos tutelados, se iba a realizar un acompafiamiento,
un asesoramiento a la familia para la entrada de la persona con discapacidad en el piso tutelado se
habia pensado el crear un grupo de apoyo para la familia para la adaptacion al nuevo servicio, lo que
pasa es que con la pandemia fue imposible el sequir con los planes que se tenia” (F.3-H)

“Creo que la actuacion de la profesional ha sido adecuada, porque es una profesional muy cercana,
cooperativa, ayuda mucho, estd muy capacitada, bien preparada.” (F.4-M)

“Si, considero que la trabajadora social nos ha proporcionado una adecuada atencion, acompaiia-
miento, apoyo a la familia para la entrada de la persona con discapacidad a la vivienda tutelada. Pero
no solo por parte de la trabajadora social sino por parte también del resto de profesionales del centro
de dia y de las viviendas tuteladas” (F.5-M)

“Si, sin ninguna duda, y de echo con cualquier problema que nosotros tenemos, yo la llamo, se movi-
liza, son muchos afios y yo estoy muy contenta” (F.6-M)

“Si, la verdad es que si que nos ha ayudado mucho la trabajadora social. Hablo muchas veces con
ella, al igual que con el resto de los profesionales. La familia ha estado en todo momento informada
de la situacion de la persona con discapacidad” (F.7-M)

“Si, yo creo que si, todo el equipo que compone el equipo de las viviendas son unas personas encan-
tadoras, y la relacion es muy fluida con los profesionales” (F.8-H)
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5.3.2 Actuacion de la trabajadora social respecto a la integracion de la persona con
discapacidad en el piso tutelado

Si se habla del apoyo, acompafiamiento que han recibido las personas con discapacidad
por parte de todos los profesionales de Fundacion Personas, pero particularmente de
parte de la profesional del trabajo social, podemos decir que en general las familias con-
sideran que ha sido una actuacion correcta, adecuada, aunque en algunos casos ha cos-
tado un poco. Hay que sefialar que en algunas ocasiones la entrada al piso tutelado es-
tuvo marcada por la pandemia de coronavirus, o por la experiencia previa vivida en otros
servicios de atencidn residencial, o por la personalidad de la persona con discapacidad,
o por el hecho de pasar de ser la “duefia” de la casa a ser una mas en un piso tutelado.

“Si hubiéramos estado en otra situacion cuando se plantea la entrada de la persona con discapacidad
al piso tutelado, esta entrada al servicio hubiera sido mds escalonada, mds pautada, pero debido a
la situacion en la que nos encontrdbamos la entrada al piso y posterior integracion ha sido un poco
precipitada pero muy buena” (F.1-M)

“Si, creo que mis hermanos han recibido el asesoramiento suficiente para la entrada al piso tutelado.
A ellos les explicaba, pero ellos no lo entendian igual porque al final salian de su casa. Si que es cierto
que una de las personas con discapacidad, por la experiencia vivida, ha sido mds reticente a ello y
tampoco se les ha dado opcion de escoger. Se les ha acompafiado, se les ha apoyado, pero no se les
ha dado opcion de escoger” (F.2-M)

“Cuando empezo a ir al piso tutelado se iba a dejar un periodo de adaptacion al nuevo servicio, pero
la pandemia ha marcado mucho la entrada a este servicio, pero en general puedo decir que estoy
muy orgulloso de cémo se adaptado al piso la persona con discapacidad” (F.3-H)

“Mi familiar con discapacidad en los primeros momentos de estancia en el piso tutelado, lo paso un
poco mal, pero después se adapto muy bien. Yo creo que lo pasé mal por el cambio, pero luego se
adaptado muy bien” (F.4-M)

“Si, creo que la persona con discapacidad ha recibido los apoyos suficientes, necesarios para su adap-
tacion al piso tutelado. Estos apoyos han permitido que la persona con discapacidad esté muy metida
en la vivienda, con sus compafieros, con sus actividades, aunque claro, si que echa de menos a su
familia, como es normal” (F.5-M)

“Si, considero que si ha recibido el apoyo suficiente, ademds se adapté muy bien, bueno, con sus mds
y sus menos porque al final todos los cambios les afecta en cierta manera pero muy bien.” (F.6-M)

“Si, yo creo que si, aunque al principio costo un poco la adaptacion por parte de la persona con dis-
capacidad, sobre todo porque la persona con discapacidad pasé de ser la duefia de la casa a tener
que compartir con otras personas. Pero bueno, bien, después si que se ha adaptado bastante bien, se
llevo sus objetos personales. Creo que es lo mejor que se pudo hacer, y bueno la parte econémica es
una nimiedad, no importa a la hora de la verdad”. (F.7-M)

“Si, yo creo que si, lo que pasa que la persona con discapacidad tiene muchos problemas de adapta-
cion, sobre todo por la introversion de la persona con discapacidad. Le cuesta mucho el adaptarse a
nuevos espacios. La relacion de la persona con discapacidad con otras personas siempre ha sido muy
complicada.” (F.8-H)

“Si, ha estado desde el primer momento sabiendo a donde iba, comoda, y adaptdndose a que el piso
tutelado era su nueva casa.” (F.10-H)
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5.3.3 Caracteristicas necesarias para un trabajador social

Como hemos visto, la profesidon de Trabajo Social tiene mucha influencia en la mejora
de la calidad de vida de las familias, por lo que en este estudio nos ha parecido impor-
tante destacar cuales son las caracteristicas, cdmo deberia actuar un trabajador social
para ser un buen profesional segun las familias, y estas son algunas sus respuestas.

“Un trabajador social deberia, ademds de informar, asesorar, apoyar burocrdticamente, informar so-
bre los servicios y orientar, respetando siempre la voluntad y el ritmo de cada familia, persona. La
trabajadora social deberia apoyar también emocionalmente a las familias, acopldndose al ritmo en
el que se encuentra la familia, y realizar un acompafiamiento, seguimiento adecuado, un contacto
muy secuencial” (F.1-M)

“En dmbito del trabajo social, es muy importante que os pongdis en el pellejo de la familia, y que es
muy importante que ya no solo busquéis lo que hay, sino que hay que pelear porque se encuentren
los recursos necesarios, si se detecta que no es suficiente para las familias ese tipo de apoyo o de
ayuda hay que pelear. Todos tienen que pelear la familia, vosotros que conocéis las situaciones muy
criticas o muy malas, etc.” “Hay que rebelarse contra cosas que se vean que no son justas, suficientes,
que no estdn bien, no por las familias, sino por las personas con discapacidad” “En mi situacion, por
suerte o por desgracia, me tienen a mi, pero hay muchas ocasiones en que las personas con discapa-
cidad se quedan solas, o no tienen a nadie, o solo tienen a una fundacion tutelar, y eso es muy impor-
tante, que lo veamos como algo nuestro”. “Las familias necesitamos de un trabajador social que nos
pongan nombre, no un numero, es fundamental, sé que en la administracion no es fdcil pero todo eso
hay que irlo cambiarlo” “Es muy importante para mi, que dejemos de ser numeros, expedientes, para
ser personas. Lo segundo seria la empatia, y que si un trabajador social ve que yo tengo una dificultad
aunque se sepa que solamente hay estas cuatro opciones, se busque, que se pelee porque las cosas
cambien. No solo estoy pensando en mi como familia, sino en mi hermano, el dia de mafiana que esté
solo, con las prestaciones que él tiene, va a tener necesidades.” (F.2-M)

5.4 AREAS DE MEJORA

El dltimo elemento que vamos a tener en cuenta en este estudio y que es relevante
seflalar porque apunta hacia aquellos aspectos en los que se deberia trabajar para au-
mentar la satisfaccidn, la calidad de vida de las familias. De forma general, las familias
sefialaron que les gustaria que hubiera mas ocio y mas apuesta por la inclusién de las
personas con discapacidad en el mundo laboral. A continuacién esta exactamente lo di-
cho por las familias.

“Mds ocio, o que se trabajaran mds dreas” (F.1-M)

“No tengo ninguna cosa pendiente, porque los trabajos para relacionarse, ser mds independiente lo
hacen bastante bien. La tnica pega que pondria en cuanto al Pino, ahora ya con mi familiar es mds
complicado hacerlo pero si me hubiera gustado que se trabajara mds en la relacion laboral, a la hora
de que ellos puedan trabajar y no solo ser un circulo con personas con discapacidad. Creo que seria
conveniente que hubieran trabajado en una empresa con personas tanto con discapacidad como sin
ella para que pudieran tener una mayor relacion, mayor integracion fuera del entorno. Algo que me-
joraria es que tuvieran mds relacion con personas de fuera de su entorno, tienen un estado de confort,
de comodidad en su entorno y a la hora de sacarles de su entorno es cuando viene la complicacién.”
(F.6-M)
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6 CONCLUSIONES

Una vez llevada a cabo la investigacion en el entorno de los Centros de Dia El Pino y Dos
Pinos, de Fundacidén Personas, con familias que ademas de tener familiares participando
en las actividades de los centros de dia, usan el servicio de viviendas comunitarias, se
puede concluir que la existencia de este tipo de servicios esta completamente justifi-
cada.

Estos servicios no solamente facilitan que la persona con discapacidad intelectual pueda
conseguir desarrollar todas sus habilidades, potencialidades, fortalezas, y a la vez redu-
cir sus debilidades, sus dificultades para alcanzar una vida plena. Van a permitir que las
familias de estas personas puedan tener a su vez una mejor calidad de vida, que se re-
duzca el estrés, la ansiedad que se puede generar ante situaciones de transito de una
situacion a otra, situaciones de inestabilidad, situaciones de inseguridad por lo que
puede pasar. Ademas, son fundamentales para la mejora de la conciliacion familiar y
laboral de las familias.

Este servicio también ayuda a que las personas con discapacidad ganen en autonomia
personal, aunque seguird existiendo una dependencia emocional por ambas partes. Es
importante sefialar que aunque las personas con discapacidad tienen su propia casa, la
vivienda comunitaria, hay ocasiones especiales, u otros momentos en los que los pasan
con sus familias, por lo que, como se acaba de decir, se mantiene la relacidn con sus
familias de origen.

Aungue hay familias en las que se produce una tension entre sus diferentes miembros,
en muchas ocasiones hay una mejor coordinacion, un acuerdo de que es la mejor solu-
cién, que lo que mayor tranquilidad va a aportar es el servicio de viviendas tuteladas.
Esta mayor tranquilidad se ve reflejada en la felicidad, en el bienestar de las personas
usuarias del servicio, que es el principal objetivo que tienen las familias al entrar en este
servicio y de las actividades de formacidn y ocio que se llevan a cabo

Como nos dice la trabajadora social de los Centros de Dia El Pino y Dos Pinos, la resis-
tencia por parte de los progenitores provoca que en muchas ocasiones estas familias
“tiren hasta donde pueden”, y esta actitud produce que cuando los hermanos tienen
gue entrar en escena deban atender a mds de una persona dependiente.

La economia afecta directamente en la calidad de vida familiar, porque en muchas oca-
siones la participacion de las personas con discapacidad en los servicios propuestos de-
pende en buena parte de la estabilidad econdmica de la que disponga la familia, ademas
de las prestaciones que se concedan por parte del sistema de servicios sociales de la
Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn.

Gracias a las prestaciones las personas de este colectivo consiguen tener sus necesida-
des basicas cubiertas, pero en muchas ocasiones estas prestaciones no son suficientes
para cubrir todas aquellas otras necesidades u otros servicios a los que también seria
conveniente que acudieran las personas con discapacidad, y la diferencia tiene que su-
plirla la familia, quienes en ocasiones no pueden hacer frente a ese gasto.

Al realizar el presente estudio también llamd la atencidn el que la mayoria de las perso-
nas entrevistadas fueran mujeres, por lo que nos muestra la feminizacién existente en
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el ambito del cuidado a las personas dependientes en general, y a las personas con dis-
capacidad en particular.

También se debe destacar la importancia que tiene el papel del trabajador social en la
puesta en marcha de este tipo de servicios que, como podemos ver, son tan importantes
para la mejora de la calidad de vida familiar.

Pero el papel del trabajador social no solo es relevante en cuento al acompafiamiento a
las familias, sino también en relacién con el acompafiamiento a las personas con disca-
pacidad, sobre todo en el caso de que estas personas usuarias hayan pasado por una
mala experiencia en un servicio residencial.
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