EL APOYO A LAS FAMILIAS

Juan José LACASTA
FEAPS

1. Algunos rasgos de las familias actuales

1.1. Todas las familias atraviesan las tensiones de nuestro tiempo

Asistimos a una tensién social que se da en mayor o menor medida en el
mundo occidental. &La familia es, como tradicionalmente ha sido, el punto de
apoyo principal de nuestro modelo social (productora, educadora, cuidadora de
sus nifios, mayores y enfermos...)? O, por el contrario, /la familia estd dejando
de ser todo eso y esta polarizando su papel a la funcién productora/consumido-
ra'y, como consecuencia, estd delegando las funciones educadoras y cuidadoras
a las instituciones (escuela, servicios sanitarios y servicios sociales...)?

La evolucién de la familia extensa a la expresion mas mindscula de la fami-
lia nuclear y, por otra parte, la incorporacién paulatina de la mujer al mundo la-
boral y la escasa incorporacién del hombre a las tareas del hogar, resta a la familia
intensidad en sus funciones educadoras y cuidadoras, no sin haber abandonado
culturalmente, como no podia ser de otra manera, el primero de los paradig-
mas: /a familia tiene obligacion de mantener, educar y cuidar a sus miembros. Este
hecho jqué produce? A mi juicio, una enorme presién hacia quienes tienen la
responsabilidad de mantener y desarrollar una familia.

Primero, porque ninguno de los padres y madres actuales, tenemos la sensa-
cién de estar haciéndolo bien. Sentimos un gran sentimiento de culpabilidad.
Bien porque no dedicamos o no podemos dedicar el tiempo y quizé el afecto
que necesitan nuestros hijos y entonces sustituimos el afecto y la comunicacién
por el consumo; bien porque nos sentimos abrumados e impotentes a la hora
de educarlos en ciertos valores ante tanta influencia de la basura audiovisual y
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ante tanta incitacién a ese consumo; bien porque no sabemos de qué escudo
dotar a nuestros hijos ante tantos riesgos que hay hoy en el mundo; o bien por-
que a veces nos sorprendemos nosotros mismos obligdndolos a participar en
una carrera competitiva en la que hay que ponerlos en cabeza a costa de todo,
incluso de su propia felicidad y de su propia formacién ética, para que al fin
queden bien situados el dia de mafana.

También soporta la familia una enorme presién cuando los profesionales o
los profesores de los colegios y de los institutos, a veces con razén, denuncian
sistemdticamente el papel dimisionario y pasivo de los padres en la educacion
moral y ética de sus hijos. Sefialan que los nifios no vienen educados de casa y
se quejan de que los padres dicen que es el colegio el que se ha de encargar de
educar. También denuncian los profesionales la falta de preocupaciéon de mu-
chas familias por sus mayores en las residencias de tercera edad. Se cumplen las
obligaciones productivas, pero no se alcanza a cumplir bien las obligaciones
educadoras y cuidadoras. La enorme transformacion social que estamos atrave-
sando en tan escaso tiempo estd poniendo en cuestion el papel de la familia y el
de la escuela, o el de la familia en relacién con los servicios sanitarios y sociales.

Me cabe hacer estas reflexiones porque, no sé si mas que antes, pero ahora
la familia media tipica, en la que ambos responsables de la familia trabajan, tie-
nen un piso propio hipotecado, con uno o dos hijos pequefios y sanos, suele ser
una familia agobiada, con la sensacion de que no llega a lo que deberia llegar, ya
sea en tiempo o en energia.

1.2. Las familias con personas con discapacidad
tienen tensiones anadidas

Las familias que cuentan en su seno con personas que tienen necesidades de
apoyo especiales ya sea en el cuidado y/o en la educacién, como son las perso-
nas ancianas o no auténomas o personas o nifios con algin tipo de discapaci-
dad, como es obvio, viven una presién suplementaria a la que vive una familia
media tipo, ya agobiada de por si.

Por otra parte, mirando hacia adentro de la familia, el autor argentino Sal-
vador Minuchin entiende que la estructura familiar es “el conjunto invisible de
demandas funcionales que organizan el modo en que interactian los miembros
de una familia”. Diferencia tres subsistemas: el parental, el conyugal y el filial.

Las demandas funcionales, por ser invisibles son, a veces, no conscientes y to-
dos los subsistemas tienen sus propios intereses. Precisamente, la comparecencia
de la persona con discapacidad puede desequilibrar o agudizar el desequilibrio en
la relacion entre los subsistemas. Por ejemplo, hay riesgos de que se pueda dejar
mas de lado a los hermanos ante el requerimiento mayor de atencién de la perso-
na con discapacidad; o de que se pueda ver resentido el sistema conyugal si no
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hay espacio para el desarrollo de la pareja; o de que pueda haber coaliciones per-
versas entre madre e hijo que se traducen en expresiones tales como: “tu padre no
entiende...”, “esto s6lo lo puedo hacer yo...”, “tu y tu hijito...”.

No sé cuales son las soluciones a los problemas que acabo de describir, pero
supongo que tales soluciones requieren cambios culturales profundos, cambios
en los roles familiares, cambios en los papeles masculino y femenino, cambios
en el sistema juridico de proteccion social que apoyen el bienestar de la familia
y que a la vez garanticen su participacién en el sistema productivo, cambios en
la mentalidad social, cambios en el papel de la escuela, cambios en las redes so-
ciales de apoyo, etc. Lo que si es claro es que las familias que cuentan con algin
miembro con discapacidad, ademas de las transformaciones sociales que precisa
cualquier familia para mejorar su papel y su calidad de vida, necesitan apoyos
suplementarios que ha de proporcionar el sistema de servicios sociales y que en
ese sistema cumple o puede cumplir un papel decisivo el movimiento asociativo.

Tradicionalmente, al menos en Esparia, tanto la iniciativa social sin animo
de lucro como la iniciativa publica, han dirigido sus esfuerzos y sus recursos ha-
cia la habilitacion y rehabilitacion de la persona con discapacidad, no hacia la
familia de la persona con discapacidad. Las redes de servicios han focalizado su
actividad, de forma parcial y poco globalizadora, sdlo y exclusivamente hacia el
desarrollo de las capacidades de las personas con discapacidad.

Ni siquiera los movimientos asociativos —como es el caso del que esta relacio-
nado con la discapacidad psiquica—, de composicién mayoritariamente familiar,
hasta hace bien poco, han prestado atencion a las familias. En el movimiento aso-
ciativo FEAPS, a la hora de argumentar la necesidad de poner en marcha los pri-
meros programas de apoyo a las familias, se sefialaba que éste era un movimiento
“de” familias, pero que no lo habia sido nunca “para” las familias.

Ahora decimos con contundencia y con absoluta conviccién que la familia
es el principal recurso para dar respuesta a sus propias necesidades, pero que
precisa de apoyos. Y también podemos decir que siempre ha sido el unico re-
curso real, un recurso no reconocido, un recurso anénimo.

La evolucion, como casi todo en estos tiempos, estd siendo muy rapida.
Cada vez es mas evidente para todos los agentes sociales, la necesidad de apoyar
a las familias —tanto para mejorar su propia calidad de vida, como, desde una
perspectiva sistémica, para mejorar la calidad de vida y las oportunidades de sus
miembros con discapacidad-.

2. Hablemos de las necesidades y las demandas de las familias

Las familias de las personas con discapacidad, en relaciéon con sus propias
necesidades, han sido, durante muchos afios, un colectivo mudo. Salvo la de-
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manda de servicios para sus hijos o la demanda de mejoras econdémicas, éstas no
han expresado, al menos de forma colectiva, necesidades propias, quiza por no
tener expectativas de que se les pudiera prestar determinados apoyos.

La puesta en marcha de programas de apoyo a las familias en los ultimos
anos en Espaﬁa, en este caso, ha generado la demanda. Los programas destina-
dos a las familias estan poniendo de relieve las necesidades.

El sector asociativo estd comenzando a realizar investigacion sobre las nece-
sidades de las familias con miembros con discapacidad intelectual y se estan
confirmando hipétesis por un lado y ofreciendo notas curiosas por otro en lo
que a prioridades se refiere. Es el caso del estudio recién realizado y ain no pu-
blicado de la Federacion de Catalufia (APPS) que seré presentado en el Congre-
so de Familias de FEAPS de mayo de 2003 que se celebrara en Extremadura.
Ha investigado y comparado necesidades en relacion al impacto emocional ini-
cial, al estrés, al cansancio intenso, a la preocupacion por el futuro y también a
los hermanos.

2.1. ;Queé demandan las familias?

Inexcusablemente hay que hacer una distincion entre necesidad y demanda.
La necesidad es la carencia de algo que impide tener un cierto nivel de calidad
de vida. Esa carencia puede estar en el plano material, en el emocional, en el so-
cial, en el personal... Lo distintivo de la necesidad respecto de la demanda es
que la necesidad no tiene porque ser evidente ni consciente, sino que simple-
mente esta.

La demanda, por el contrario, es consciente y explicita y se formula dicien-
do: necesito esto. Pido, solicito, aspiro a que se me proporcione este servicio o
este apoyo concreto. La demanda es, por tanto, una autointerpretacion de la
propia necesidad.

La cuestion es que no siempre hacemos una adecuada autointerpretacion de
nuestras necesidades. Asi por ejemplo, una persona o una familia puede necesi-
tar apoyo social y no llegar a ser consciente de ello y traducirlo en una deman-
da de apoyo econémico o, en otros casos, la formulacién de la demanda puede
ser genérica, en términos de ‘necesitamos ayuda’, sin concretar en qué. En mu-
chos otros casos, todo malestar en la familia es vivido como consecuencia del
handicap, aunque la causa no sea precisamente esa. La familia, a veces, no sabe
lo que le pasa y, por tanto, tampoco lo que quiere, hay necesidades subyacentes
sin demandas explicitas. O en otras ocasiones, la expresién de una necesidad fa-
miliar se concreta en una demanda cuyo destinatario es la persona con discapaci-
dad, no la familia, se desvia o se proyecta hacia la persona. Esta situacién a veces
es fruto de cierto rubor que siente la familia a la hora de expresar necesidades

Created using

easyPDF Printer

Click here to p

agE


http://www.pdfonline.com/easypdf/?gad=CLjUiqcCEgjbNejkqKEugRjG27j-AyCw_-AP

EL APOYO A LAS FAMILIAS 207

propias. O, en algunas ocasiones, la expresion de una demanda familiar esta
acompanada de un alto grado de emocionalidad en momentos criticos de shock
o de estrés, que alteran la autopercepcion de lo que se necesita.

A donde quiero ir a parar es a que los servicios de apoyo a las familias y en
general los servicios de apoyo humano no deben tener en cuenta tinicamente la
demanda de los clientes, siendo ésta imprescindible, aunque sélo sea porque es
la primera aproximacién a la necesidad, sino que, a la hora de determinar los
apoyos, han de dar previamente con la verdadera necesidad. Han de hacer una
adecuada interpretacion de la necesidad para, en consecuencia, hacer una ade-
cuada interpretacion de la demanda.

Y, para ello, parece necesario contar con una vision de conjunto de la fami-
lia, comprender su estructura. Y hay algo que es basico, porque seria un grave
error que esa adecuada interpretacion de la necesidad se hiciese al margen de la
familia: ésta ha de recorrer el proceso de elaboracién de la interpretacion de sus
propias necesidades para, conjuntamente con el sistema de profesionales/servi-
cios, explicitar una demanda coherente con aquéllas. Los servicios de calidad
que se orientan al cliente, han de orientarse profundamente al cliente, no sélo
es necesario escuchar su primera demanda, sino que hay que investigar y poner
de relieve su verdadera necesidad, la necesidad subyacente, y que éste debe ha-
cer explicita. Han de superarse las posibles contradicciones entre necesidad y
demanda. Precisamente, atinar en la verdadera interpretacion de las necesidades
es un proceso crucial para acertar en las soluciones y en la provision de apoyos
por parte de los servicios, un proceso esencial para la calidad.

Otra cuestion clave que me gustaria destacar es que el proceso de interpre-
tacion de las necesidades del cliente familia puede ser complejo, quiza sea el
mds complejo, pero acertar en la identificacién de los problemas es el verdadero
comienzo para acertar en las soluciones. Y lo mds importante es que la comple-
jidad del analisis no tiene por qué coincidir con soluciones complejas, sino que
en general las soluciones o las actividades o los apoyos o los recursos pueden ser
sencillos, o mejor, naturales y espontdneos.

Quiero con esta formulacién poner el mayor énfasis en el andlisis y en la vi-
sion compartida entre el servicio y la familia de sus necesidades y, en consecuen-
cia, también en la participacién activa de ésta en la programacién de apoyos que
precisa. Considero que los servicios o los programas de nuestras asociaciones,
respecto a las familias y quiza también respecto a las personas con discapacidad,
han puesto el énfasis mds en los recursos y en las soluciones, mds que en el ané-
lisis riguroso de las necesidades y ello ha supuesto una pérdida sustancial de efi-
cacia. Es mas, creo que, en general, se ha puesto el énfasis en las soluciones que
los profesionales creiamos que eran las mejores, sin contar siquiera muchas ve-
ces con la primera demanda de las familias, es decir, al margen de ellas. En defi-
nitiva, sin orientar nuestra actividad al cliente.
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Por otra parte, hay otras ventajas colaterales nada desdefiables en ese proceso
crucial de caer en cuenta o de darse cuenta de las necesidades. En el nuevo y ne-
cesario sistema familiar/profesional, la investigaciéon conjunta de las necesidades
y de las soluciones disipara recelos mutuos y eliminara prejuicios muchas veces
falsos —como ocurre con casi todos los prejuicios— entre ambos colectivos.

2.2. Hablemos ahora de las necesidades

En términos generales, en las familias con algiin miembro con discapacidad,
podemos hablar, por ejemplo, de necesidades tales como:

* Que todos los miembros crezcan equilibradamente hacia su autonomia.
Es decir, que haya una coevolucion familiar equilibrada.

» Que se reduzca el estrés familiar.

* Necesitan que no haya menor atencién a otros hermanos o miembros de
la familia.

o Precisan, para afrontar la realidad, que no haya distorsiones en la comu-
nicacion por parte de los profesionales.

+ Que no haya menos poder adquisitivo econémico.

* Que no se resientan las oportunidades laborales de sus miembros.

+ Que no se produzca el aislamiento social.

* Que se puedan mantener costumbres sociales normalizadas.

* Que haya cohesion familiar.

* Que no sea sélo la mujer el cuidador primario.

+ Que no se esfume el apoyo social.

Ahora, desde otro punto de vista, en términos practicos, para orientar las
actuaciones, con animo clarificador, podriamos agrupar tales necesidades en dos
clases:

* Aquellas necesidades derivadas de la condicién o posicién socio-econémi-
ca, cultural, emocional, etc., de la familia que son independientes del he-
cho de contar con algin miembro con discapacidad.

 Aquellas necesidades mas directamente derivadas del hecho de tener un
miembro con discapacidad:

— Por una parte, las que tienen impacto, en la merma de la calidad de
vida de los miembros de la familia.

— Por otra, las que tienen que ver con el papel que puede jugar la familia
en la mejora de la calidad de vida de la persona que tiene discapacidad.

Obviamente, en cualquier familia, la situacién respecto al primer grupo de
necesidades determina la capacidad de afrontamiento y de resolucién de las se-
gundas. Precisamente, si hacemos buena la afirmacion de que el sistema fami-
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liar es el principal recurso natural, para si misma y para la persona con discapa-
cidad, ello dependerd, en primer lugar, de su propio bagaje: de su situacién so-
cio-econdémica, del apoyo emocional entre sus miembros, de la cohesién familiar,
del clima, etc., en definitiva, de sus propios recursos. Y en segundo, de los apo-
yos exteriores que reciba y de la pertinencia de los mismos.

En el caso del Movimiento Asociativo FEAPS que, en su Congreso celebra-
do en Toledo en el afio 96, adopté oficialmente la Mision que le otorga su ra-
z6n de ser y que consiste en “Mejorar la calidad de vida de las personas con retraso
mental y la de sus familias’, se tiene claro que los esfuerzos que se destinen a la
mejora de la calidad de vida de las familias, irdn destinados a dar respuesta al se-
gundo grupo de necesidades —las derivadas del hecho de contar con algtin
miembro con discapacidad— y a aquéllas significativas del primero que tienen
una decisiva influencia en la capacidad de resolucién de las del segundo grupo;
es decir, a crear las minimas condiciones para el afrontamiento.

Desde este presupuesto general, se pueden identificar, en el segundo grupo,
los siguientes tipos de necesidades:

+ Las derivadas del shock inicial.

+ De informacion.

+ De orientacion.

* De formacion.

o De alivio de sobrecargas, ya sean econémicas, fisicas o emocionales.

¢ De apoyo terapéutico.

3. Estrategias para afrontar las necesidades

3.1. Tres estrategias

El afrontamiento de las necesidades se puede hacer a través de tres tipos de
estrategias: con el disefio de programas especificos para familias, con la colabo-
racion de todos los profesionales en el apoyo a las familias en los distintos tipos
de servicios de atencion a las personas con discapacidad y con la constitucion de
servicios especificos de apoyo a familias. Tales estrategias son complementarias.
Son precisos los programas, es necesaria la colaboracién, pero es necesario tam-
bién el servicio de apoyo familiar. Hasta ahora, en la breve historia del apoyo a
familias, se han desarrollado programas y una escasa colaboracién padres/profe-
sionales. La estrategia de FEAPS para los proximos afios consiste en la implan-
tacion de servicios de apoyo a familias en las distintas asociaciones, al mismo ni-
vel de importancia que cualquier otro servicio de la asociacién y en estrecha
coordinacién con éstos, en los que se desarrollen actividades y programas con la
colaboracion de familiares y profesionales.
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3.2. Las acciones

Las acciones y actividades que se estan desarrollando para responder a las ne-
cesidades y que dan soporte a las estrategias, aunque no son suficientes, son
muiltiples y variopintas: Los servicios de orientacion, los grupos de formacion de
padres y/ o de hermanos, las ayudas o becas econémicas, los servicios de respiro
con un sinfin de modalidades (fines de semana, estancias cortas, vacaciones,
canguros, emergencias...), los apoyos padre a padre, la ayuda domiciliaria, la te-
rapia familiar, los grupos de ayuda mutua, las guias de orientacién familiar, etc.

FEAPS cuenta, desde hace una década con el Programa de Apoyo y Respiro
Familiar. En este periodo se han distribuido instrumentos: una gufa para padres,
un manual de actividades de apoyo a familias, un fondo documental, el manual
de grupos de formacion de familiares, un estudio sobre discriminacion por sobre-
proteccion, un cuaderno divulgativo sobre el concepto de retraso mental de la
AAMR y el Manual de Buena Practica de Apoyo a Familias; se ha formado a for-
madores y orientadores familiares, a grupos de padres y de hermanos; se han dina-
mizado un Equipo de Apoyo Mutuo, unas Unidades Transverasales de Desarrollo
Sectorial sobre Apoyo a Familias, unas jornadas autonémicas de familias todos los
afios y un congreso en Barcelona en el 2000 y el préoximo del 2003 en Extrema-
dura; y se ha apoyado directamente a las familias a través de acciones de respiro y
de apoyos padre a padre. Ha sido éste un programa de mucha envergadura como
asi lo demuestran los nimeros: han participado mas de 20.000 padres y madres y
mas de 2.500 hermanos en grupos de formacion, 1.000 padres en los programas
“padre a padre”, 1.700 en equipos de ayuda mutua, 15.000 participantes en jor-
nadas autonémicas, 1.000 en el Congreso de Barcelona; se han formado 1.400
dinamizadores de grupos de padres, 1.200 orientadores, 300 para formacién de
equipos de apoyo mutuo, mas de 25.000 familiares en actividades de respiro, etc.
En total, alrededor de 70.000 participaciones. Contamos con experiencia y meto-
dologia como para incardinarla en el proceso de implantacién de servicios.

4. Los servicios y la calidad

4.1. El cliente familia

Partiendo de los presupuestos previos sigamos avanzando. El primer requi-
sito para una buena organizacién de servicios de apoyo familiar es considerar
que el cliente intrinseco, el destinatario natural, el cliente principal es /a familia,
no la persona con discapacidad. Como ya he mencionado, la familia, por tener
un miembro con discapacidad tiene necesidades propias, distintas de las perso-
nas con discapacidad. Claro estd que los resultados de los servicios o de los pro-
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gramas de apoyo a las familias tienen efectos positivos, coadyuvantes y necesa-
rios —que también es preciso tener en cuenta—, en la mejora de la calidad de
vida del otro grupo objetivo —las personas con discapacidad—. Pero tales efectos
son un subproducto.

En las actuales tendencias organizativas de los servicios sociales, para plani-
ficar y gestionar servicios de calidad, es de definitiva importancia /a orientacion
al cliente 'y, en consecuencia, la clara identificacién de los clientes y de sus nece-
sidades, demandas y expectativas. Y también, por consiguiente, la identificacién
de las cadenas de clientes-proveedores.

En ocasiones, la confusion sobre quiénes son los clientes, estd llevando a de-
sastres organizativos que desembocan en mala calidad y en ineficiencia. Por ejem-
plo, un servicio de ocio no es un servicio de respiro, de desahogo familiar. Un ser-
vicio de ocio debe estar organizado atendiendo a las necesidades de las personas
con discapacidad, al CLIENTE PERSONA CON DISCAPACIDAD, no de las familias
y organizarlo en consecuencia. En este caso, el efecto de respiro que se produce
en las familias es un subproducto del servicio de ocio. Pero es un subproducto del
que también se benefician familias que no necesitan “respirar”.

Orientar la actividad al cliente, de acuerdo con la misién, no sélo es estar
mads atento a los clientes familias, es poner a toda la organizacion en disposicion
de estar mas atentos. Es decir, es orientar la organizacién de los servicios a PRO-
CESOS DE CALIDAD. Orientacién al cliente (para mejorar su calidad de vida) es
orientacion a la gestién total de la calidad.

Desarrollaré con un poco mas de detenimiento el significado de la orienta-
cién al cliente familia, porque me parece un criterio clave para configurar des-
pués los servicios o los programas de apoyo a las familias. La orientacion al
cliente en este tipo de servicios supone prestar toda la atencién necesaria a las
expectativas, demandas y necesidades de cada familia desde dos puntos de vista
(siempre en relacién con la descripcién de necesidades).

a) Como cliente final

El servicio proporciona apoyos para responder claramente a necesidades
propias de la familia, no de la persona con discapacidad. Ejemplos de servicios
para atender a la familia/cliente final pueden ser:

* Elservicio “Padre a Padre” para atender y acompafiar con apoyo emocional

en el shock inicial cuando se acaba de tener un hijo con retraso mental.

« El servicio de “Respiro familiar” para aliviar sobrecargas que impiden

mantener una vida familiar normalizada.

* Los servicios de orientacion para resolver necesidades familiares.

* Los servicios organizados por los propios familiares para responder a ne-

cesidades familiares: Equipos de Ayuda Mutua o de Autoayuda.

* Los servicios de terapia familiar.
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b) Como cliente en su papel de proveedor

Si continuamos en la premisa de que la familia es el primer y mas eficaz re-
curso natural de apoyo, podemos afirmar que la familia puede ser la principal
palanca para la inclusion social de su miembro discapacitado o también el prin-
cipal obstéculo.

Por ejemplo, a nadie se le escapa ya que la sobreproteccion, por el impedi-
mento que supone para dejar correr los riesgos necesarios para vivir, opera de-
terminantemente en contra de la calidad de vida de las personas con discapacidad
con consecuencias muy negativas, tales como la falta de credibilidad en las po-
sibilidades de las personas; la infantilizacién en la edad adulta; la obstaculiza-
cién para la vivencia de experiencias: laborales, de ocio, de relaciones persona-
les, generando discapacidades afectivas; mds riesgos de desequilibrios en el
sistema familiar, etc.

Por el contrario, una familia cohesionada con actitudes positivas, tendra
en cuenta —en coordinacion con los profesionales y los proveedores externos
de apoyos— las expectativas, necesidades y demandas de las personas con disca-
pacidad y no vivira de espaldas a ellas. Por tanto, a la hora de organizar los ser-
vicios de apoyo a las familias, habrd que contar también con las necesidades de
éstas en su calidad de “proveedoras de apoyos” a las personas con discapaci-
dad:

Asi, en este segundo caso, tales servicios seran, por ejemplo, los de:

* Informacion sobre los recursos que necesita la persona con discapacidad.

* Orientacién acerca de cémo enfocar la educacion, el apoyo emocional y
la rehabilitacion en su conjunto.

 La formacién de los miembros de la familia en asuntos que verdadera-
mente les interesen y que ayuden a la mejora de las actitudes familiares
en su papel de palanca activa y positiva.

Precisamente, en la coordinacién con los profesionales estd una de las cla-
ves fundamentales para que la familia ejerza bien su papel de proveedora. Es
necesario construir una auténtica complicidad entre ambos grupos. Se han de
superar los conflictos de intereses construyendo, pactando y llevando en co-
mun el programa individual a través del cual se van a poner de relieve las nece-
sidades de apoyo de la persona y las dimensiones de calidad de vida sobre las
que se quiere incidir. Y este proceso no hay que enfocarlo s6lo desde los servi-
cios o programas de apoyo a las familias, hay que preverlo sobre todo desde los
servicios de apoyo a las personas con discapacidad.

No siempre sera facil discriminar, cuando pongamos en marcha una acti-
vidad, a qué tipo de cliente familia nos referimos, si al cliente final o al prove-
edor. Lo cierto es que atender bien al cliente que provee, hacerle que se sienta
seguro en su papel de suministrador de apoyos positivos, con toda seguridad
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reducira significativamente su ansiedad y su estrés, ahora en su calidad de
cliente final.

Cualquier aportacién a la mejora de la calidad de vida de la familia va a re-
percutir en la mejora de la calidad de vida de la persona con discapacidad. Y
cualquier impacto positivo en la mejora de la calidad de vida de la persona con
discapacidad repercutira positivamente en la mejora de la calidad de vida de la
familia. Es un bucle reforzador que hay que cuidar con mimo desde los servi-
cios, porque, como es obvio, esa espiral también se puede producir en sentido
negativo.

Esto nos lleva, desde una visién conceptual, a pensar tanto en los apoyos a
las familias, como a las personas con discapacidad, desde una perspectiva globa-
lizadora: los servicios de apoyo a las familias y los servicios de apoyo a las perso-
nas con discapacidad son complementarios. Sin embargo, insisto, desde una
perspectiva organizativa, sin prescindir de la globalizacién, sin perderla nunca de
vista, hemos de identificar con claridad quiénes son los clientes de cada activi-
dad, programa o servicio que tengamos o pongamos en funcionamiento. Ten-
dremos asi mas posibilidades de acertar y de generar satisfaccion.

4.2. Criterios de calidad de los servicios

Siempre desde la perspectiva de la orientacion al cliente familia para mejo-
rar su calidad de vida, y en el cumplimiento de la misiéon que da sentido a las
actividades de cada servicio, los servicios, y por tanto sus estructuras organiza-
tivas, han de estar en disposicion de cumplir los siguientes criterios de calidad:

a) Criterio de individualizacion. cada familia es distinta y tiene necesidades
distintas. Es necesario un programa individual familiar, con objetivos pactados
entre el servicio y la familia. E1 programa individual ha de ser transversal a to-
dos los dispositivos de servicios. Los apoyos en los servicios no pueden ser ac-
ciones aisladas.

b) Criterio de coordinacion. el programa individual familiar ha de estar en
relacién y en coordinacién con el programa de desarrollo individual de la per-
sona con discapacidad, para no perder el sentido de la complementariedad de
ambos programas.

c) Criterio de anticipacion. a los momentos de cambio en las etapas criticas,
tanto en el ciclo vital y social de la persona con discapacidad, como en el ciclo
vital de la familia, para prever con tiempo la aparicion de nuevas necesidades.

d) Criterio de comunicacion continua con los clientes. contando con su parti-
cipacion; ellos deben marcar la pauta. Se pone el énfasis en la interpretacion
correcta de la necesidad y en una ajustada formulacién de la demanda.
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e) Criterio de buena practica: se han de identificar los procesos criticos so-
bre los que reside significativamente la calidad de cada servicio o programa, y
se deben revisar continuamente, en permanente evaluacion, asegurando las me-
joras y creando y atesorando buenas practicas.

f) Criterio de Integracion de las expectativas. es necesario en un proceso
continuo y permanente, aproximar las expectativas —a veces tan divergentes—
tanto de las personas con discapacidad, de las familias, de los profesionales y
de la direccion de los servicios. La calidad de los servicios y, por tanto, su efi-
cacia para producir calidad de vida, pasa por el ensayo de procesos de visién
compartida.

g) Criterio de cualificacion profesional. los servicios de cualquier tipo no se
almacenan en stocks, como los coches o los teléfonos. El que produce el servi-
cio, simultdneamente, hace la entrega. Nos jugamos, en ese momento de la en-
trega, a través de la persona que la hace, que el apoyo sea o no de calidad. Por
eso, la formacion, la capacitacién, la involucracion del profesional en la misién
y en los valores, la capacidad para tomar decisiones en la interaccion con el
cliente, se revelan como elementos clave de calidad.

h) Criterio de utilizacion global de los recursos. es preciso mirar hacia aden-
tro y hacia fuera de la organizacion y utilizar los recursos propios de la familia,
los asociativos, las redes naturales de apoyo, las redes generales de servicios (so-
ciales, de salud, culturales...), etc.

i) Criterio de satisfaccion de la familia. se ha de evaluar constantemente la
satisfaccidon de la familia a través de indicadores de calidad de vida.

j) Criterio de calidad en la gestion: a orientacién a la calidad va mas alla
de apoyos voluntariosos pero marginales de la actividad asociativa. Los servicios
de apoyo a familias merecen, como los otros servicios destinados a las perso-
nas con discapacidad —ya sean colegios, empleo, viviendas, rehabilitacion...—-
los mejores procesos de gestion. No se puede orientar la actividad al cliente y
a la mejora continua (a la calidad total), sin que se cuiden, como en cualquier
organizacion, los procesos esenciales de gestién y sus correspondientes proce-
sos criticos. Asi, se deben tener en cuenta, con toda la atencion que se preci-
se, los procesos de planificacion, de organizacion del trabajo, de direccién, de
gestion de personal, de comunicacién, de gestion de recursos y de gestion del
entorno.

En este momento, teniendo en cuenta estos criterios, en el seno de FEAPS,
se estd desarrollando un trabajo clave para el futuro del apoyo familiar: e/ dise-
1o del modelo de servicio de apoyo a familias de FEAPS. E1 modelo se presentara
también el Congreso de Familias de Extremadura.
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4.3. Un conjunto de Buenas Préacticas

La Confederacion Espafiola de Organizaciones en Favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS), y sus organizaciones miembro, esta inmersa
en un gran proceso de calidad. Parece que puede ser de interés describir algunos
rasgos de ese proceso y, en consecuencia, las repercusiones que puede tener en
los servicios de apoyo familiar.

La definicion de Calidad FEAPS, de acuerdo con su Plan de Calidad, se
sustenta en dos pilares basicos: calidad de vida y calidad total. El primero como
finalidad y el segundo como herramienta o proceso necesario para alcanzar la fi-
nalidad. En el Plan se deja constancia expresa de que toda accién o esfuerzo o
estructura no destinados directa o indirectamente, a cumplir con la Misién, a
mejorar calidad de vida, deben ser eliminados. Por ello, /a calidad de vida es el
criterio principal para la organizacion o reorganizacion de los servicios.

La definicién de la Calidad FEAPS se concreta, mas alld del planteamiento
ideolégico, en 8 Manuales de Buena Practica, uno por cada tipo de servicio, y
se han construido, en su contenido principal, con la recopilacion de aquellas
buenas practicas que tienen impacto positivo en calidad de vida. Uno de los 8
Manuales esta destinado a los Servicios de Apoyo a las Familias de personas con
discapacidad intelectual. Todos los Manuales, incluido el de Apoyo a las Fami-
lias, cuenta con un apartado de “Procesos de Gestién” que orienta sobre la or-
ganizacion y gestién de calidad de los servicios.

Pero, jen qué consiste el Manual de Buena Practica de FEAPS destinado a
los servicios de apoyo a familias? Un equipo elabor6 el primer borrador del mis-
mo. Fue presentado y contrastado en un seminario en las Jornadas “Manuales
para la Calidad” celebradas en Madrid los dias 8 y 9 de noviembre. El Manual
de Buena Practica de Apoyo a Familias, como el resto de la coleccion, ha sido pu-
blicado en formato impreso y en formato electrénico. Puede usarse y consultar-
se a través de la pagina web de FEAPS. Brevemente, describo su contenido:

En cuanto a su enfoque, se desarrolla desde la orientacién filoséfica que esté
implicita en toda mi ponencia, aunque también teniendo en cuenta las siguien-
tes ideas:

* Mejorar la calidad de vida de la familia es mejorar la calidad de vida de

todos sus miembros.

+ Toma el manual un posicionamiento ecoldgico: tiene en cuenta la in-
fluencia de las situaciones, relaciones y contextos en el desarrollo de las
personas.

+ Habla de la familia en sentido amplio, contando con todas las posibilida-
des que la sociologia actual ofrece. Define la familia como e/ espacio natu-
ral constituido por personas unidas por un vinculo afectivo y emocional, que
conforman el primer marco de referencia y socializacion del individuo.
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Ofrece un buen nimero de buenas précticas que intentan orientar a los ser-
vicios hacia la calidad. Por una parte, buenas practicas en relaciéon con el proce-
so de intervencion:

* En la captacion.

 Enla acogida.

* En el diagnostico de necesidades.

* En la provision de apoyos.

* Y en la evaluacion.

Y por otra, describe buenas practicas de acuerdo con las necesidades de las
familias en relacion con las etapas del ciclo vital de la persona con discapacidad
intelectual:

* En el momento del diagnéstico de “retraso mental” y primeras interven-

ciones.

* En la escolarizacion.

* En la adolescencia.

* En la vida adulta.

* En la prevision del futuro.

También incorpora orientaciones de calidad en la gestién de los servicios,
sobre el buen funcionamiento de los servicios y sobre los derechos de los clien-
tes y los sistemas de sugerencias y reclamaciones.

La Unidad de Desarrollo Sectorial de Familias de FEAPS ha elaborado, ade-
mas, un documento de apoyo para obtener los mejores frutos del Manual de
Buena Préctica: es el SAM (Soportes para la Aproximacion al Manual de Apoyo a
Familias). Es una herramienta de trabajo, con el fin de ayudar a los distintos
servicios y profesionales de atencién a familias, a contextualizar lo que supone
un proceso de cambio y de implantacién de buenas practicas.

4.4, Las préacticas €ticas de las familias y hacia las familias

El conjunto asociativo de FEAPS y sus distintos actores —personas con dis-
capacidad intelectual, sus familias, profesionales, voluntarios, directivos, geren-
tes, etc.— estdn en un proceso de participacién para debatir el borrador del Co-
digo Etico de FEAPS.

La calidad nos indica como tenemos que hacer bien las cosas y la ética plan-
tea qué es lo que no hay que hacer o lo que hay que dejar de hacer porque cho-
ca con los valores y principios que nos hemos dado. FEAPS ha elaborado un
borrador de Cédigo Etico precisamente para eso, para poder contar con un ins-
trumento compartido que nos ayude a autoevaluarnos y a discriminar ante los
conflictos éticos que se dan en el dia a dia en los distintos &mbitos.
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Este proyecto de Cédigo pretende orientar éticamente los comportamientos
hacia tres dmbitos de actuacién: la persona con discapacidad, su familia y las or-
ganizaciones; y desgrana un conjunto de normas éticas, que a su vez se despren-
den de valores y principios, del cual unas deben ser cumplidas por las propias
organizaciones, otras por los profesionales y otras estdn recomendadas para las
familias.

Los valores esenciales en los que esta inspirado el borrador son los siguientes:
la dignidad y valor de la persona y la igualdad para las personas con discapacidad
intelectual; /a jgualdad y la familia como base de inclusion para las familias; y e/
sentido de servicio, el apoyo mutuo, la reivindicacion, la participacion, la carencia
de dnimo de lucro y transparencia en la gestion y la calidad respecto a las organiza-
ciones.
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Otros recursos

- Pagina web de FEAPS: www.feaps.org.

— P4gina web de FEAPS Extremadura: www.feapsextremadura.org. En esta pagina se estd
celebrando un Congreso virtual de familias que culminard en un Congreso presencial
en Extremadura en mayo de 2003.
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