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Resumen:

Esta investigacion de caracter exploratorio pessigu doble objetivo. En primer lugar,
explorar y analizar las necesidades que preseatafaiiliares con un miembro con
discapacidad intelectual cuando se enfrentan aagego de ingreso residencial con su
familiar y en segundo lugar presentar un proyeetitervencion para poder ofrecerles

un soporte previo al momento de institucionalizagigejorando asi su acogida.

Este trabajo por lo tanto, pretende sumergirseosrséntimientos de estos familiares
para plantear un modelo de intervencion que dels@ieabajo Social esté basado en la
construccion de habilidades de afrontamiento yadeto centrado en la familia.

Para ello, se realiza una aproximacion de la eu@ude estos familiares y se contacta
con varios profesionales que trabajan este proumsellos.

Para llevar a cabo la investigacion se ha utilizada metodologia cuantitativa y

cualitativa.

Palabras clave: discapacidad intelectual, transiaita vida adulta, institucionalizacion,

acogida, duelo, trabajo centrado en la familia.

Abstract:

This exploratory research has two objectives. Fngblore and analyze needs presented
by family with one member with intellectual disatyilwhen they are faced with an
income residential process and secondly, presenhtarvention project in order to
provide them a previous support institutionalizationproving in this way their

welcome.

Therefore, this work aims to deepen the feelingsthaflse families to propose an
intervention model that from social work is basedbwilding coping skills and family

centered model.

For this, we have done an approximation of thesmilies evolution and we have
contacted several professionals who work the petisjgecoping with them.

To carry out the research we have used a quawétaind qualitative methodology.

Keywords: intellectual disabilities, transition aolult life , institutionalization , shelter,

bereavement, family centered work .



La discapacidad intelectual es un fendmeno quetestando un peso importante en
nuestra sociedad. Las politicas publicas, los ces;i prestaciones y recursos
implementados configuran una red de protecciorakgcie intentan dar respuesta a un
grupo de poblacion diverso y con necesidades, étgdies y demandas distintas...pero
¢y las necesidades de sus familiares?. La ideatdifin de las necesidades de las
familias constituye un proceso complejo que priakiente se orienta a la mejora de
sus condiciones de vida, a través de su progrestiafaccion. En este sentido, la
valoracion de las necesidades de la familia debstgqr una especial atencion a sus

creencias, valores y objetivos.

La forma de entender el trabajo social con las I[fasmiha supuesto un cambio
importante en las ultimas décadas; hemos pasado deodelo de expertos, donde el
conocimiento verdadero era propiedad de los prfests, a un reconocimiento de las
capacidades vy fortalezas de las familias (trabejurado en la familia), entendiendo
que sin su participacion y colaboracién, nuestrargrofesional con sus familiares es a

menudo estéril.

El objetivo de este trabajo, por un lado, es defas necesidades de estos familiares,
presentando los resultados obtenidos tras realizainvestigacion en colaboracion de
diferentes familias que se han enfrentado -o vaacarlo- por un proceso de ingreso
residencial de un familiar con discapacidad inteilgic Se ha realizado un trabajo de
campo detectando el conocimiento de la realidadkstpou que existen minimas

investigaciones sobre el tema en concreto. Adengagesogen aportaciones de

diferentes profesionales del ambito que trabajanestas familias. Por otro lado, tras el
estudio de la investigacion, ademas de ofrecer samee de recomendaciones para

trabajar con ellas, se presenta a su vez proyeateldin de mejorar su intervencion.

Por ello, una de las razones de ser de este trasajel poder ir "acumulando”
experiencias, conocimientos, metodologias de tnaldagntes tedricas y por qué no,

también interrogantes.



Con este estudio se pretende conocer ¢Como afrtogamiembros de la familia la
situacion de ingreso? ¢ Los profesionales identifiea preocupaciones y necesidades
de estas familias? ¢ Reciben los soportes necegariasafrontar la situacion? ¢Pueden
existir propuestas de mejora en la intervencidénodeprofesionales con la familia?
Respondiendo a estas cuestiones se analizara ugliogsel cual pretende ser una
herramienta para mostrar las necesidades de lasafam

Los resultados descriptivos y el analisis de ldesldel estudio nos permiten emprender
acciones o propuestas de mejora desde una pevspads realista (fundamentada en
una realidad objetiva) y estratégica (dirigida dirojzar los esfuerzos y recursos ya

existentes).

Como profesional del ambito, los motivos que medieal desarrollo de este estudio

son diversos. Por una parte, la observacion paatité empleada durante varios afios de
trabajo me mueve a investigar necesariamente $abrescesidades de estos familiares
quienes, sin demanda explicita, necesitan dispimen espacio entre profesionales que
cubran sus necesidades trabajando con ellos sasidages de afrontamiento. Por otra
parte, al realizar las practicas de trabajo samal estos familiares considero que se
puede mejorar su intervencion con ellos si se basa modelo de atencion centrado en

la familia.

La investigacion se estructura en dos partes. imagpa pretende aportar los referentes
tedricos que fundamentan la manera de entenddras fesnilias como la relacion y el

trabajo que se desarrolla actualmente con ellospr8gentara también un completo
estudio concluyente extraido de la informacion ge&t® en encuestas y entrevistas
realizadas a los familiares de las personas cooapi€idad intelectual y a los

profesionales del ambito.

La segunda parte de la investigacion se dirige @ecss mas de tipo practico,

basandome en la realizacion de un disefio de prigpdesmejora para la atencion y
acogida de estos familiares que se van a enfrantar proceso de ingreso residencial
con su familiar basandome en un disefio que sigmdéa metodologica de trabajo

centrado en la familia.



Este trabajo girard en torno a la pregunta: ¢Sawfeveniente trabajar de forma
preventiva el proceso de institucionalizacion caen familia de la persona con

discapacidad intelectual?

A continuacion, esta hipotesis se dividiria en: Gdse puede llevar a cabo esta

intervencion, cuales serian sus objetivos y tésflica

Los objetivos generalegiel estudio son:
1. Identificar y definir las necesidades de las faasilile personas con discapacidad
intelectual cuando se enfrentan a un proceso desagesidencial.
2. ldentificar si existe la necesidad de proponer aagwacticas en el desarrollo

del proceso de acogida de estos familiares.

Los objetivos especificogn relacion a los objetivos generales son:
2.1. Establecer las posibles recomendaciones pgjaanel proceso de acogida de
estos familiares por parte de los profesionales.
2.2. Elaborar un proyecto de intervencion que dpuesta a las necesidades

detectadas.

Resultados esperados

Se espera comprobar que el ingreso residenciduohdiar con discapacidad intelectual

es un proceso de dificil aceptacion para estadiéenyi que es necesario considerar esta
dificultad para poder trabajar con ellos de formevpntiva desde un modelo centrado
en la familia, intentando desarrollar sus capa@datk afrontamiento en nuestro papel

como trabajadores sociales.



Conceptos clave

4.1.1. Relativos a la familia

No existe una unica definiciéon de familia; va caamgio de significado con el tiempo,
las culturas y los autores. Palacios y Rodrigo 8138 nos definen el significado de
familia como Una unién de personas que comparten un proyecibdet existencia en
comun duradero, en el que se generan fuertes sentims de pertinencia a este grupo,
existe un compromiso persona entre sus miembresegtablecen intensar relaciones
de intimidad, reciprocidad y dependerici€ada unidad varia en su composicion y es

definida por sus miembros.

Familia y discapacidad intelectual

Al igual que el resto de familias actuales, lasdades familiares de las personas con
Discapacidad Intelectual (de ahora en adelantg, Dpueden ser muy diferentes a otras,
asi lo expresa Linda Leal (2008:§)utden estar formadas por uno o dos padres; los
padres pueden estar casados o solteros, divorciadoasados en segundas nupcias,
pueden incluir abuelos y otros familiares; puedebdramiembros adoptados o en

acogida, los padres pueden ser jévenes o may.ores

Podemos estar de acuerdo en que cuando existeambnai con D.l. en la familia,
surgen multiples reacciones y actitudes difereptesparte de los familiares frente a
nuevas situaciones, que generalmente suele caestmozbs morales hasta que se
consigue asimilar y superar la situacion a la geeesfrentan. Mariano Fresnillo
(2011:40) refiere qudds familias que tienen un hijo con discapacidadstiiuyen una
poblacién en riesgb Los conflictos familiares no surgen como congecia directa de

la discapacidad, sino en funcién de las posibikdade la familia de adaptarse o no a las

situaciones.

Muchas familias logran reacomodarse a las situasiorividas mientras que otras
quedan detenidas en el camino. Segun un infornlieada por el IMSERSO (Carulla,
Rodriguez, 2001:56), sobre el analisis de necesi&ddé personas adultas con grave



discapacidad,"mas del 50% de las familias consideran la dediéacicomo un
impedimento para el desarrollo de una convivenamifiar normal, ya que declaran

dedicar muchas horas o todo el dia a su atenci&ntte los inconvenientes destacan:

* Interferencias en las actividades de ocio 75%
» Cansancio 75%

» Dificultades econdmicas 60%

» Falta de tiempo para el autocuidado 50%
» Sintomas depresivos 50%

* Problemas con la pareja o en el trabajo 20%

Y es que tuidar de un familiar dependiente es una situagibatotipica de estrés
cronica" (Marquez, Losada, Pillemer, Romero, Lopez y ez, 2010:94). El vinculo
gue se genera con la persona con discapacidadfgmdiar es muy dependiente.
Ademas pueden sufrir otras enfermedades incaptestgparalisis cerebral, epilepsia o
déficit sensoriales) y por ello la mayoria necesisistencia de por vida para las
actividades cuotidianas. (Salvador, Rodriguez, Z1)1

Normalmente, la familia viene con una queja deteati®@ que afecta a todos los
subsistemas. Sin embargo es habitual olvidar quéefgendencia, es un constructo
multicausal, es decir, un fenébmeno complejo, qasgmta diversas dimensiones, causas
y funciones, y que dificilmente puede ser reduciblena Unica configuracion (Balter y
Wahl, 1990) y es que segun Raquel Sanchez (2009:143combinacion de las
multiples facetas y dimensiones que presenta lardigncia: mental, fisica, econdémica,
social, emocional, cognitiva, funcional, etc., pvo& perturbaciones no sélo a la
persona dependiente, sino a toda la familia, qupieren ser tenidas en cuenta a la
hora de ser analizaddsEs precisamente este gran abanico de inconvesieel que
demanda una red coordinada de servicios publiabes iespuestas a estas familias. De
hecho, algunos expertos en familia, como Navarr8eyebach, sostienen que es
necesaria una unidad de evaluacion distinta quegratlos servicios sociales y

sanitarios a largo plazo. (Citado en Sanchez, 2039:
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4.1.2. Relativos a la transicion a la vida adultaallas personas

con D.I.

La transicion a la vida adulta de una persona coned3 una etapa de recapacitacion
para las familias. Esta etapa da comienzo cuanplertona alcanza su mayoria de edad.
Para las familias, la etapa de la vida adulta deusuliar supone una nueva crisis, y es
que en esta etapa las familias deben realizar é®onuna busqueda de recursos
apropiados a las necesidades y caracteristicassdgjss, existiendo un amplio abanico
para elegir (centro especial de empleo, centro ide Kesidencia, etc.) (FEAPS,
2001:68).

Se debe reconocer de entrada que la transicidviddaadulta de estas personas es un
proceso que comporta grandes cambios y que puedkareun proceso dificil, puesto
gue puede generar muchas incertezas y angustagerdona, a los familiares y al
entorno que envuelve a la persona con discapadutiadinez (1999) lo define como un
proceso complejo, ya que supone una estrecha catabo entre las familias,
diferentes agentes sociales, sistemas de serwclas mismas personas con D.l.. El
objetivo final del proceso de transicion es congegue la persona con D.I. disfrute al
maximo de su nivel de autonomia, integracion sogiablidad de vida en todos los

entornos donde se desarrolla.

Wehman (2010) defiende que es muy importante gu@dasonas con D.l. tengan un
plan de transicion viable, que refleje sus necesslay las de su familia, ademas de
obtener los soportes necesarios para afrontar xitmlas demas etapas de su vida. Al
no existir una definicién universal, los autores klafinido el concepto de "transicion"

basandose en los diferentes aspectos que infliyepalabras de Pallisera (1996), uno
de los factores mas importantes en la transicitmwada adulta es que la persona con
D.l. es que asuma el maximo nivel de autonomiauenida, en la vivienda y en la

comunidad, en funcién de sus necesidades y capasida

A pesar de las dificultades para disponer de ufinidién de transicion a la vida adulta,

la European Agency for Development in Special Nedds&ibn* publicé un informe

! Se trata de una organizacion independiente quia acmo una plataforma de colaboracion para ssepaiiembros en el &mbito
de las necesidades especiales y la educaciéniirecluSu objetivo es mejorar la politica y la pigeeducativa a los alumnos con
necesidades educativas especiales.
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el afio 2003 que analizaba la situacion de 18 pftaesia, Suiza, Malta, Espafia, Reino
Unido, Austria, Holanda, Irlanda, Luxemburgo, Litmtstein, Polonia, Alemania,
Islandia, Grecia, Portugal, Dinamarca, Rumania yulga) en el campo que nos ocupa.
Este informe ofrecia los componentes del procedcadsicion a la vida adulta y una de
sus conclusiones define quk transicion debe ser global, contemplando todos |
aspectos como la escuela, el trabajo, la vivierdacio, las necesidades personales, la
familia, las oportunidades sociales, la comunidad éormacion labordl.

Dificultades del proceso de transicion

Hinojosa (2009) defiende que el proceso de tramsien estas personas se caracteriza
por tres grandes factores que corresponden a &gesgimplicados: el factor personal,
el familiar y el contexto socioeducativo.

Heller (1993) y Turnbull (1986) presentan cuestgogee afrontan las familias con hijos
con D.I. en la edad adulta. El reajuste de las@apeas de los padres con respecto a la
independencia del hijo, la planificacion de susesa&tades, y la preocupacion por quien
cuidara de €l cuando ellos no puedan, esta reladoonon la idea de buscar un centro
residencial, pero el miedo de la familia en relac&®sus hijos, las inseguridades, el
desconocimiento, unas expectativas poco realéstdade coordinacion de los servicios
que ayudan al proceso de transicion y unos recurans limitados, crean muchas
dificultades a la hora de que este proceso se deadera natural. Todos estos aspectos
provocan que, muchas veces, la persona con &xébe adoptando una salida que no
es la mas idénea, por no haber tenido en cuentatasfaccion personal de la persona

ni sus necesidades socioldgicas y psicologi¢asNCAT, 2010).

Las familias se plantean en este momento de tiansjtié es lo mejor para su hijo. El
recurso de Residencia es una opcidn que muchas peeeen ver lejana pero que por
otra parte se hace necesaria por problemas deaataptiel familiar con D.l. en esta
etapa de su vida. Segun M2 Josefa Rodriguez y<aeld®ablo-Blanco (2004:160g|
transito a una residencia diferente de la familiaene determinado en la mayor parte
de los casos por el grado de autonomia de la perspre las preferencias de la
familia, pero en determinados casos los problen@asahducta o de salud tanto de la
persona como de sus padres, pueden determinar Gurpiracion a un Sservicio

residencial".
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Resulta evidente que una preocupacion familiat beao de que los padres no estaran
siempre disponibles para poder atender a su hojoelto "'una adecuada y consensuada
planificacion del futuro del miembro con D.l. exesaria para el afrontamiento de la
realidad" (Rodriguez, de Pablo-Blanco, 2004:161).

Planteamientos de futuro

El tema referido al futuro de la cohabitacion erfugiro de las personas con D.I.,
constituye sin lugar a dudas uno de los temas itapi@s a fin de posibilitar una mejor
calidad de vida entre estas person@siahdo se plantea como puede ser el futuro de la
atencion a las personas con D.l., puede generar sinacion de ansiedad entre sus
padres (...) se dan a veces, reacciones de negaritsnun futuro cambio.(Berjano,
Garcia, 2010:130).

Un tema importante es el papel que juegan los heysen el cuidado y atencion de las
personas con D.l. Podriamos calificarlo como uaaaién de amor y rechazo por parte
de los padres, en el sentido de que, por una gestarian que fueran sus hermanos los
gue se hicieran cargo de la personas con D.l. pa&r@tra son conscientes de que los
hermanos tienen organizada su propia vida y qudeh@rian asumir estas tareas de

cuidado.

Se apunta segun Enrigue Berjano y Evangelina G42840:133) que €l modelo
tradicional de convivencia de las personas con [h& estado basado en las
instituciones residenciales. La eleccion de esteins proporciona tranquilidad a los

padres, entendiendo que esto sera lo mejor parh$os'

4.1.3. Relativos al centro residencial

Residencia como hogar de la persona con D.I.
Los centros residenciales son servicios de acagisidencial de caracter temporal o
permanente que tienen una funcion substitutoriahdghr, adecuados para acoger a

personas con discapacidad con un alto grado d&eii@e?

2 www.gencat.cat
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Sus objetivos son substituir el hogar y dar unacaba integral con tal de garantizar
una buena calidad de vida.
Sus funciones son establecer y aplicar un progdarsoporte personal y social, con tal

de cubrir sus necesidades personales y globalespgesona con discapacidad.

Los centros residenciales disponen del personaicigy de atencidn directa suficiente
para dar respuesta a las necesidades globales pleronas atendidas.

Proceso de Ingreso Residencial

El momento de ingreso a un centro residencial eeetique considerar como un
momento de transicion a la vida de la persona yfauilia, similar a otros
acontecimientos como el nacimiento, el matrimofaojubilacion o la defuncién. Se
trata de una decision muy importante que afect# tarla persona con D.l. como su
familia. Supone un cambio contundente en los habdmtidianos de las personas,
trasladarse a un medio institucional implica freasy rupturas de tipo afectivo (la
familia, las amistades, disminucion de relaciormsades), materiales (dejar el hogar,
los objetos personales) y de posicion social (@veambia el concepto que uno tiene

de si mismo).

Segun un estudio realizado por DINCA@h el afio 2010 en Catalufia, un total de 99
entidades ofrecen algun tipo de servicio residénciestas prestan el servicio a unas
3.468 personas. La decision de institucionalizafaaliliar suele venir motivada por
muchas y diversas circunstancias. Cuando llegeoetento del ingreso residencida "
tristeza y la culpa experimentadas por una granticiad de cuidadores por haber de
tomar esa decision, la mayoria de las veces ‘perZa mayor’ o porque ‘ya no pueden
mas’, indican claramente que ingresar a su familsrele ser un suceso altamente
estresante para ellés(Marquez, Losada, Pillemer, Romero, Lopez, Meaxzi 2010,
94).

3 Discapacidad Intelectual en Catalufia. Miembro HARFS (Confederacion Espafiola de Organizacioneaen fle las Personas
con Discapacidad Intelectual), que es un conjuatordanizaciones familiares que defienden los tiesedmparten servicios y son
agentes de cambio social.
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Durante el ingreso residencial, los familiares agobran a presentar sentimientos
ambivalentes, culpa, tristeza, rabia, incluso aesesoledad, asi como una marcada
inseguridad sobre la decision que han tomado y caumfamiliar sera atendido. A esta
primera fase del proceso de adaptacion puede sugedefase de dedicacion extrema
por parte de la familia como estrategia de compedsadirigida a reducir estos

sentimientos negativos.

A continuacion se presenta la institucion "ResiterycCentro de Dia El Tamariu”,
ubicado en el Prat de Llobregat, el cual me ha gpnado informacién para la
ampliacion del marco tedrico de la investigacioseyha prestado voluntario para que
pudiese realizar el trabajo de campo con diferefagsliares que disponen de este
servicio de Residencia y Centro de Dia, facilit4ndoel acceso al contacto con los
familiares voluntarios en mi investigacion. Se enele conocer en el procedimiento de

acogida residencial que ofrece la institucion.

4.1.4. Marco institucional

Residencia y Centro de Dia para personas con dis@pdad intelectual

"El Tamariu"

La Residencia y Centro de Dia "El Tamariu" es ursditucion que pertenece al Institut
Catala d'Assistencia i Serveis Socials, I''CASSJad€onselleria de Benestar Social i

Familia de la Generalitat de Cataluia.

Esta ubicada en el Prat de Llobregat desde 2@¥&nece a Fundacié Vallparadis, de
Mutua Terrassa, una Mutualidad de Prevision Sapi@ promueve la creacion de la
Fundacion Vallparadis en el afio 1990 con el oljedi® mejorar la calidad de vida de

las personas que se encuentran en las situacicrseeslasfavorecidas.

El Tamariu se dirige a la atenciéon de personas [@dn y necesidad de soporte
generalizado y que ademas pueden presentar prabléengalud o comportamientos
con trastorno de conducta, a las cuales quierelatele forma individualizada y global,
para que mantengan y potencien sus capacidadesfgyarecer su autonomia en el

entorno social y promover su bienestar generalnydpra de su calidad de vida.
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Se trata de un centro altamente especializado a@rder las necesidades de las
personas que padecen D.l. Tiene capacidad parasitfntes de los cuales 10 son de
soporte generalizado y 38 de soporte generalizaddrastornos de comportamiento, y

24 plazas de centro de dia.

Los objetivos del centro se enmarcan en el Plan de Serviciosalesctle Catalufia, y
esta comprometido, junto a la Administracion, emglicacion para adquirir un servicio

con la méxima eficacia, eficiencia y calidad aofagle las personas atendidas:

+ Promover la mejora del entorno social.
« Incrementar la calidad de vida de las personas.
« Fomentar cambios de actitud y de valores que s@moug mayor compromiso

de todos en la mejora de la sociedad.

La vision de la institucion es ser un referente en todasadtisidades que desarrollan,
osando ser diferentes en la prestacion de seryiEog publicos como privados, con
un fuerte deseo de expansion y evolucion contirsjaalendo permeables al entorno y a

la vez manteniendo la entidad, solvencia y compsomi

Losvaloresde este centro acorde con los de la entidad gestora

1. Mantener el vinculo familiar entre las personagledes y sus familias.

2. El soporte familiar en las instituciones derivadi@stener a una persona con
discapacidad psiquica en la familia, en la medida®e las posibilidades del
establecimiento lo permitan.

3. El fomento de la participacion de las familias de Usuarios en la vida en el
centro, en la linea que permite la normativa vigent

4. Los profesionales que trabajan en el centro squisaipal activo.

La atencidén de la que disponen estard basadaeandas capacidades técnicas
como en el ejercicio de valores personales sotidade respeto, responsabilidad
y buena préactica de los profesionales. Por estavon@u formacion y la

implicacion en la filosofia del centro seran unardmienta fundamental para

superar los objetivos del servicio propuestos.

4_, .
Péagina web de la Empresa: www.mutuaterrassa.cat
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Acogida en el servicio residencial

A continuacion se presenta el circuito de actuaciésde el centro residencial en la

intervencion de acogida con el usuario y sus fanas.

SERVICIOS
TERRITORI

ALES

N Envio de documentacion de la
— /]

persona al centro

1F

Preingreso al centro:
Primera entrevista de contacto
con el usuario y la familia

!

Programacion del ingreso:
Segunda entrevista donde se
pacta el primer dia de ingreso

J L

Elaboracion del
contrato asistencial

J L

Visita al servicio de
donde proviene o
domicilio

Resolucion de inareso

17

Equipo de trabajo
interdisciplinar

L

INGRESO EN EL
CENTRO

Ingreso administrativo,
de los datos del
usuario

Acogida en el centro

Control de las
intervenciones




Gestion de acogida en Centros de Discapacitados @stos’

1. Solicitud
El primer paso para iniciar este proceso es qudierite o usuario realicen una
solicitud de informacion y una solicitud de ingresn la tipologia de centro

correspondiente dirigiéndose a la entidad corredipote.

2. Preingreso a Centros de Discapacitados Psiquicos:
Se concreta una primera entrevista en la que dedstir por parte del centro:
- El/la Director/a
- El/la Trabajador/a Social
- El/la psicélogo/a
Los objetivos de esta entrevista son:
» Proporcionar informacion sobre:
- Tipos de centro, tipologia de los usuarios y s terapéuticos.
- Relaciéon nominal del personal responsables destéuciéon con cargos y
funciones.
- Requerimientos y/o documentacién para el ingreso.
» Valorar las necesidades del usuario y la idoned#dentro en relacién
a estas.
* Recoger de la familia sus expectativas sobre el de atencion que
esperan recibir del centro.
» Dar a conocer las instalaciones del centro.

» Concretar la préxima entrevista.

Se efectla una segunda entrevista a la que asiptirjparte del centro:
- EI médico (para usuarios de Residencia) y/o spBResable Higiénico-sanitario
- El/la Trabajador/a Social

- El/la Psicélogo/a

®"Gestion de Acogida en centros de discapacitasiogifzos” facilitado por la direccién de la Resicia "El Tamariu".
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Los objetivos de esta entrevista son:
* Revisar y actualizar toda la informacion, tanto mo&domo psicologica
y social que se posee sobre el usuario.
* Atender todas las posibles cuestiones que se hmdido derivar de la
informacion proporcionada en la entrevista anterior
* Proporcionar el listado de equipamiento personéludeario que se
debera traer el dia del ingreso.
* Entrega de la documentacion del centro: Guia degilep Reglamento
de Régimen interno y Modelo de Contrato.
» Fijar el dia y la hora del ingreso (previendo lagemcia de todo el equipo
técnico) e informar del procedimiento a seguiritgisnédica, revision del

equipamiento y documentacion y firma del contrasisfencial.

3. Programacion del ingreso

El Trabajador Social y el Psicélogo contactaran awas profesionales y servicios
que hayan atendido (o estén atendiendo) al futsumano con tal de obtener
informacion relevante tanto del propio usuario catada atencion proporcionada.
Siempre que sea posible, pero fundamentalmentefigiueo usuario no ha podido
asistir a la segunda entrevista, el Trabajadorabgoel Psicélogo se desplazaran al
centro que en aquellos momentos le atienda y/odmsucilio familiar para recoger

el maximo de informacion posible sobre la situa@oétual en su medio habitual.

4. Ingreso al centro
El Responsable del area de atencion al clientermefia o persona delegada se
encarga de recibir al usuario, le muestra suslatstees del centro y lo acompafa

hasta su ubicacion facilitandole la integraciéreecentro.

5. Ingreso administrativo

El area administrativa introduce los datos del teuan el Aegerus (programa
informatico) para realizar su facturacion.

Este ingreso del usuario forma parte del contratwchl que tiene suscrito con la
Administracién Publica de Catalufia.

El area de administracion procedera a:
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- Abrir el expediente al usuario.

- Recopilar toda la documentacion personal fadiitae incorporarla en el
expediente.

- Verificar los datos personales y bancarios.

- Verificacion del CPI o DNI del usuario.

- Informacion al cliente de la Ley Organica de BPecotdn de datos y, si procede,
justificante de su comunicacién con la firma detwuoento.

- Entregar el Reglamento de Régimen Interno y riadipor parte del usuario o
familiar del "Justificante de entrega de Reglamel@®&egimen interno”.

- La firma, si procede, por parte del familiar r@spable o tutor de la autorizacion
del uso de imégenes.

- Si se realizan, generar el recibo de bienes pogit®, en el caso que el usuario o

la familia lo quieran dejar.

6. Acogida en Centros de Discapacitados Psiquicos

Una vez en el centro se presenta al personal gquardl a cabo su tutoria o con los
que tendra relacion mas directa. Se informa alisyaa los familiares de los
horarios de las comidas, donde se realizan, tipopke que pueden llevar y recogida
y gestion del "inventario de ropa y pertenencidsdtario de visitas, etc. y se
contestara a las preguntas y dudas que puedandenetacion al funcionamiento

del centro.

7. Control de las intervenciones en Centros de Discapigados Psiquicos.

Al iniciar el proceso de acogida sobre, desdees de administracion o atencién al

cliente, para cada usuario habra un "registro gevienciones de ingreso”, donde se
marcan las casillas que correspondan a las fasesequird el proceso de ingreso en
cuestion. El estado en el que se encuentra el swateingreso de cualquier usuario
se puede saber consultando este registro en etgwan anotando los datos de
realizacion de cada fase asi como cualquier obsérvajue se quiera tener en

cuenta.
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4.2. Estado de la cuestion

Apoyo a las familias

La intervencion, los servicios, los programas priapia lucha se ha enfocado siempre a
las personas con D.l. como principal foco de atemccomo principal y exclusivo
beneficiario, apenas se ha prestado atencion #&aiasias y la escasa intervencion
dirigida a ellas ha sido, en general, débil y retesnatica. Verdugo (2000) afirma que
casi nadie se ha ocupado, hasta entonces, de owsap estas familias, y no se ha

considerado suficientemente la importancia questiaan realidad este tipo de acciones.

Antes de 1970, las personas con discapacidad gisnwon sus familias recibian poca
0 ninguna ayuda. Sin embargo, a raiz del énfagssglha puesto en la integracién de
estas personas en la comunidad, se han autoriegdimlente los servicios de ayuda a
las familias (Agosta y Melda, 1995).

Desde finales de la década de los 70, la interéanmiofesional depende cada vez mas
de la implicacién activa, la cooperacion y la aydddos miembros de la familia. Hoy
en dia hay mas servicios disponibles que nunca lparéamilias y sus miembros a
menudo se ven trabajando con profesionales en restaria. Aunque un equipo
colaborador de profesionales puede proporcionaisieama coordinado de servicios, el
acceso a muchos profesionales no siempre reslltpaia las familias. Linda Leal
(2011:8) aconseja quéara trabajar de forma eficaz con las familias aéetas por la
discapacidad intelectual, los profesionales puedsgjorar sus servicios adoptando

actitudes y practicas centradas en la familia".

Siguiendo a Verdugo (2000:69)ds familias de las personas con D.I., los padies,
madres y también los hermanos no suelen hablarudesentimientos y emociones:
desesperanza, verguenza, desilusion, sorpresajnsentos de culpa, frustracion,
sensacion de condena, sentimientos de culpa tangmémo asumir lo que otros les
dicen que hay que asumir, desorientacion, sentir yanada sera igual y como antes,
impotencia, desanimo...Todo ello mezclado con dgerwvinculos afectivos vy

emocionales"Es por ello que se debe tener en cuenta a estédgafaouando se hable
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también de intervencion, programas y servicios@dos a una calidad de vida familiar

general porque la lucha afecta a ambos colectivos.

Duelo frente al proceso de institucionalizacion ddamiliar

Para Celiméndiz (2004), la discapacidad en unalitamgborta un elemento importante
como es el duelo por las muchas pérdidas que paovoc

Cuando estas familias asumen que no pueden hamde fa las necesidades de su
familiar, aparece el ingreso residencial como uUmiosibilidad y con gran dolor. Los
familiares experimentan un proceso de duelo frenta pérdida de su familiar ya

institucionalizado.

El duelo se puede definir como uecohjunto de procesos psicoldgicos y psicosociales
gue siguen en la pérdida de una persona con la @lasujeto en duelo estaba
psicosocialmente vinculaddTizon, 1998:63). La elaboracion del duelo, segsate e
mismo autor, s la serie de procesos psicolégicos que, inicidadoon la pérdida,

finalizan con la aceptacion de la nueva realidatkina y externa de la perscha

Sedén-Palacin y Darras (2005) exponen que el pratzsluelo viene determinado por
la relacion entre la pérdida y las vinculacionesctvas con la persona perdida. El tipo
de relacion interpersonal favorece o perjudicadsvihculacion, el “desapegqipr lo
tanto determina un duelo mas o menos corto, magrmstrauméatico. En el caso de
estos familiares la relacion interpersonal es mlevagla en relacion al nivel de
dependencia que tenga el familiar.

Estos autores definen dos tipos de vinculaciéntiaeen relacion al proceso de duelo:
1.Vinculacibn madura o auténoma: Existe conciermui@ el otro es el otro y yo
soy yo, es decir somos autbnomos. En esta relaci@xisten sentimientos de culpa ni
mecanismos de defensa. Se trata de relacioneslqugt@mente maduras. Sin duda
apareceran sentimientos de tristeza y dolor, peenende la perdida como un proceso
gue forma parte de la vida.

2.Vinculacién dependiente: La relacion entre las gersonas es de dependencia, de
posesion. Se trata de relaciones inmaduras psicatbégnte y en las que se produce la

pérdida con sentimiento de culpa, que no se diviggeso la persona perdida. No

22



favorece un proceso de duelo eficaz. Se da a mezrugersonas que han estado toda la

vida juntas, puede llevar a duelos complicadosymrgp se buscan otros vinculos.

Por regla general, si valoramos la relacion qustexa@ntre la familia y la persona con
D.l. que ha ingresado en un centro residenciakssm muy estrecha dando paso a esta

vinculaciéon dependiente anteriormente mencionada.

4.2.1. Necesidades y diferentes estilos de afrontamio de la
familia

Las familias con un hijo con discapacidad funciopae organizan como el resto de las
familias, segun diferentes factores: las caradieass personales de cada miembro, el
nivel de cohesion, de la relacion que mantienenet@mtorno, de sus valores... A pesar
de esto, si debemos sefialar que se trata de famiienales en "situaciones especiales”
que hemos de tomar en consideracion. Algunas @es ésisideraciones podrian ser
segun Ponce (2008:14):

- Tener una responsabilidad que va mas alla dexjgectativas normales de la conducta
parental.

- Vivir una situacion que no es provisional, simorica.

- Esta cronicidad les puede generar un alto nieedsirés o cansancio.

- Su vida social se puede ver restringida.

- Hay consecuencias en la economia familiar (mésgamenos ingresos).

- Pueden pagar un alto coste emocional.

- Tener una permanente preocupacion y ansiedath palud y el futuro de la persona
con discapacidad.

- Estar en lucha permanente con las institucionesryicios para obtener los apoyos

gue necesitan.

En general, para las familias que tienen un hijo @iscapacidad, las responsabilidades
extraordinarias de cuidado impactan en las otragidgades. Ademas, mas adelante se
presenta como cada persona, cada familia, afrordstds situaciones de manera

diferente, por tanto, se ajustara de manera dikeren
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Nuevas necesidades

Tal como se ha sefalado, el hecho de tener emlitifaun miembro con D.I. implica
unos cambios y éstos, a su vez, suponen la gederdei nuevas necesidades en la
familia, (necesidades que, naturalmente, van aa@biantes a lo largo de su ciclo
vital). Segin Angels Ponce (2008:15), surgen nsieegesidades:

Necesidades emocionales: Las familias pueden nacapioyo emocional para afrontar
estos cambios. Este apoyo se puede ofrecer de anad@ridual o al grupo familiar, o

lo pueden prestar otras familias o profesionales.

Necesidades de informacidon: Una de las tareas ifiaded a las que estas familias se
tienen que enfrentar es la de recopilar toda larinécion necesaria. Hay diferentes
fuentes de recursos y pocas se dirigen a ellasagena inmediata.

Necesidades economicas: Actualmente tener un bijodescapacidad resulta mas caro
que tener un hijo sin necesidades especiales. $iwhan los gastos que las familias
tienen que afrontar y paralelamente, todavia erhosicasos, uno de los miembros de
la pareja suele tener que dejar de trabajar o redugornada laboral para atender las

necesidades del hijo con discapacidad.

Necesidades en la vida diaria: Compatibilizar ldaviamiliar y social con la vida
laboral, es todavia muy dificil para algunas faasili Cuando el hijo tiene una
discapacidad lo es todavia mas, ya que la redalalerapoyos con la que se cuenta
puede verse reducida. Por otro lado, puede resdifi@il para la familia continuar

realizando las actividades sociales que hasta #dbweda a cabo.

Necesidades educativas: Las familias con un miemmdmdD.l. se sienten perdidos en la
evolucion de sus hijos en muchas ocasiones. Ercaste el papel de los profesionales
y de otros padres es muy importante, ya que pug@ddiar este vacio. Facilitar

formacion a las familias en este aspecto tambiénpleede ayudar a recuperar la

confianza en sus capacidades como padres.
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Necesidades de planificacion de futuro: La preocdpaque los padres sienten por el
futuro de su hijo con discapacidad no empieza cuasie se hace mayor, ya en el
primer momento se estan preguntando hasta donddlegar, qué va a ser de él, dénde
vivira, cuanta autonomia va a tener... Esta neadsigaturalmente, se agudiza cuando

los padres envejecen.

Estrategias de afrontamiento

Cuando las familias eligen un centro residenciai@opcion de futuro para su familiar

con D.I. no es una decisiéon facil de afrontar. basnifestaciones psicoldgicas que
aparecen en estos momentos pueden entenderse dignimarco de la teoria del estrés-
afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984). Segém m®delo la situacion resultante

surge de la interaccion entre la apreciacion dexgeriencia y sus estrategias de

afrontamiento.

Figura 1. Teoria del estrés-afrontamiento.

Estrategias de
afrontamiento

Factores Percepcion Reacciones
estresantes de las » | afectivas
demandas
Factores
mediadores

Fuente Lazarus y Folkman (1984)
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Esta figura es explicada por M2 Josefa Rodriguéanos de Pablo-Blanco (2004: 153).
- Los factores estresantes estan constituidos per déficit del sujeto y las
consecuencias derivadas de los mismos, esto pwedeos la tension intrafamiliar,
gastos economicos, problemas de salud fisica, timtiento 0 emociones negativas que
pueden surgir.

- Los factores mediadores se explican principalmgmr la personalidad de base del
familiar, las relaciones intrafamiliares y el ap®gxial.

- La percepcion de las demandas se define pomlgigpexperiencia del familiar y por
Su apreciacion personal que hace de la situacion.

- Las estrategias de afrontamiento son los intectgmitivo-conductuales llevados a

cabo por el familiar para controlar las exigenamguestas por los factores estresantes.

De acuerdo con Linda Leal (2011: 22), afirma daeéaccion de una familia a la hora
de cubrir las necesidades de un hijo con D.l., sevafectada, en parte, por su
capacidad de afrontamiento pero las estrategiasattentamiento y las reacciones
varian considerablemente tanto dentro de una mitamalia como de unas familias a
otras'. Debido a que un afrontamiento positivo incluge Habilidad de expresar y
explorar abiertamente los sentimientos que unemiees importante entender y respetar
las diferentes formas de reaccionar que tieneméasonas. A continuacién se ofrece
una tabla donde se muestra una perspectiva deaslgstilos de afrontamiento que los
miembros de la familia pueden desarroll&tay que tener en cuenta que estas son las
reacciones tipicas de afrontamiento; las expressahereacciones tanto positivas como
negativas pueden indicar que la persona esta afirmad bien la situacion.'(Leal,
2011: 22).
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Tabla 1. Posibles formas de afrontamiento desarr@tas por los miembros de la

familia.

ACEPTACION Se da cuando los miembros de una familia aceptagalalad de la situacion, cuando son capaces ge
confiar y aceptar la ayuda de otros miembros dantélia, de amigos y de profesionales.
Aungue la mayoria de las familias llegan a acdptaituacion, algunas no llegan a hacerlo nunca. Si
embargo, aun cuando se ha aceptado la situaciposése que los miembros de la familia sigan
mostrando cualquiera de las otras estrategiasdetamiento y reacciones emocionales a medida
que van afrontando diferentes cuestiones y purgdsadsicion.

RABIA La rabia es una reaccion emocional que se da adoamuando los miembros de la familia buscan g
alguien o algo quien culpar. A veces, usan su fadia activar recursos emocionales y ayudar arcybri
las necesidades de su hijo en un momento detedtmina

NEGOCIACION Puede usarse para evitar afrontar los propiosrsiemtios. Es posible que los miembros de la farsdia
distancien fisica o0 emocionalmente de las cuestigoe les preocupan, que se centren en leer y
recopilar toda la informacion posible para evisirafrontar sus sentimientos.

NEGACION La negacion permite ganar tiempo para que los miesnie la familia puedan entender que esta
ocurriendo.

DEPRESION Generalmente, se caracteriza por sentimientossiez@, fatiga y desesperanza.
La depresion también puede manifestarse mediamtengis fisicos como insomnio, pérdida de
apetito, llanto y nerviosismo.

CULPA Es posible que los padres se culpen a si mismaymeal otro, por algo que han hecho o no.

DOMINIO DE LA Es posible que algunos miembros de la familia deapeender todo lo que puedan sobre su situacjon y

SITUACION luego hagan planes en base a esa informacion. iExgean una sensacién de bienestar como
resultado de la planificacion, organizacién o isolla creacion de nuevos servicios y oportunidades
para las personas con D.l.

VALORACION Es posible que los miembros de la familia expresenfalta de confianza en su capacidad para influir

PASIVA en los resultados o para participar.

VALORACION Se da cuando los miembros de la familia se cemindas cualidades beneficiosas de la situacion.

POSITIVA Intentan encontrarle un sentido positivo a sus iEepeias.

AYUDA Es posible que los miembros de la familia encuerdrelos diferentes profesionales unos recursos

PROFESIONAL utiles para afrontar la situacién que estan vidierilgunos miembros pueden beneficiarse del apgyo

emocional y de los consejos formales e informalescmlos por los profesionales.

REFORMULACION

Se trata de reconsiderar o reinterpretar situasiopgativas o estresantes en términos mas marsejable

Una reformulacion cognitiva puede dar como resoltak evaluacion positiva.

RESPIROS

La ayuda temporal de los cuidados, por parte aes atiembros de la familia, amigos, personal

remunerado u organizaciones puede ser un recurpaiz las familias.

AYUDA SOCIAL

Los amigos y los miembros de la familia pueden propnar ayuda tanto emocional como practica.

Esto incluye ayuda por parte del conyuge y coateeh otras personas que proporcionen apoyo

tranquilizador y que sepan escuchar.

ESPIRITUALIDAD

Muchas familias confian en sus creencias religigssspirituales para afrontar mejor la situacion.

Fuente: Adaptado de Pearl (1993) y Turnbull (1986,1997).
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4.2.2. Trabajo centrado en la familia

Dentro del trabajo centrado en la familia se tralolgsde una filosofia que permite que
los profesionales ayuden a las familias a constsobre sus puntos fuertes

incrementando en los sentimientos de competencia.

Triviette, Dunts, Deal y Hamer (1990) definieroman principios que deben guiar el

trabajo con las familias desde esta filosofia. £ptincipios son:

« Reconocer que todas las familias tengan fortalérasas y basadas en sus
creencias y valores culturales y familiares, encentexto social, politico y
econdémico, etnia, etc. Tal como sostiene Stoneridi85), todas las familias
tienen fortalezas, y si el énfasis se pone al apayas fortalezas mas que al
rectificar sus debilidades, las ocasiones para i@mlgunos aspectos de la vida
de las familias y de sus hijo aumentaran signifreatente.

+ La no existencia de una habilidad en una familenalgunode sus miembros
no se debe entender como un déficit del sistemalidansino como la
incapacidad del sistema social e institucional gaear oportunidades para que
estas personas puedan aprender determinadas eajescid

« El trabajo con la familia se tiene que orientarfdena que se centre y se
construya a partir de los aspectos positivos derstionamiento, mas que no al
intentar restaurar aquellos aspectos de las faamigs disfuncionales.

+ Tenemos que pasar del uso de tratamientos o modeoremhracion a la
adopcion de modelos de promocion y capacitaciodo dme este Ultimos son
los enfoques consistentes con el refuerzo del dmachiento de la familia.

« El objetivo de la intervencion tiene que ser po@ngy promover familias

cada vez menos dependientes de los profesionales.

Por lo tanto la colaboracion entre las familiaoy profesionales acontece uno de los
elementos mas importes de esta filosofia y se ftghentar la concepcion de que los
padres son alguna cosa mas que meros receptoliefodracion; también se deben

entender como proveedores de soporte (Trurnbual, ,&099).

Asi pues, como podemos extraer de las reflexionesiarmente sefialadas, no se trata
de un conjunto de pasos a seguir o de un modetw @ trabajar, sino que se dibuja
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como el marco tedrico que fundamenta la maneranteneer las familias y el trabajo

gue se debe realizar conjuntamente con ellas.

En definitiva los componentes para proporcionaemnfoque centrado en la familia son
(Leal, 2011:51):

- Identificar las preocupaciones y las necesidadpsrtantes para la familia.

- Describir lo que la familia hace bien.

- Determinar como se pueden usar las diferentegdsele ayuda para que sus
miembros cubran sus necesidades y promuevan capusds/os.

- Debe hacerse de manera que la familia sientaauteola su vida y es competente.

4.2.3. Calidad de vida familiar

Hay mas de un centenar de definiciones del conadptealidad de vida (de ahora en
adelante, CdV) como nos afirma Cummins (1997),asepgte motivo que en 2002, la
Internacional Association for de Scientific Studfylotellectiual Disability (IASSID)
elabora una definicion en consenso. Esta es deffmid Schalock y Verdugo (2002), en
la cual definen la CdV como un concepto subjetiars el grado de satisfaccion que la
persona experimenta con relacion al grado de andetie sus necesidades en el entorno
que lo rodea. Por lo tanto, la CdV es un concepthidimmensional influido por factores

personales y por factores en los que vive la parso

Este interés tiene una fuerte influencia en el @ad®la intervencion y planificacion de
los servicios para personas con discapacidad abieley sus familias. Se considera la
importancia del estudio de la CdV de las familias hijos con discapacidad, atendida a
la importancia de la unidad familiar como contegédesarrollo y componente basico
de la sociedad. En el afio 2000 tiene lugar el priemeuentro de investigadores de
Calidad de Vida Familiar y, en el 2003 se elabargdcala de Calidad de vida Familiar.
Esta es una adaptacion al espafiol dealaily Quality of Life Surveydesarrollada por
Beach Center on Disability2003) de la Universidad de Kansas. La adaptac&n e
realizada por la INICO (Instituto Universitario ttgegracion en la Comunidad) de la
Universidad de Salamanc&egun las dimensiones identificadas por el grupo de
investigadores deBeach Center on Disabilit{2003) de la Universidad de Kansas, se

pueden definir cinco grandes dimensiones en la Ealiliar:
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- Interaccion familiar: destinar tiempo para estaia la familia junta.

- Hacer de padres: hacer de madre o padre comgyutiar a los hijos para que sean
independientes.

- Bienestar emocional: disfrutar de apoyos necesgpara enfrentar situaciones de
estrés.

- Bienestar fisico y material: tener cubiertasiasesidades materiales.

- Apoyo a las personas con discapacidad: haceerefier a los apoyos que tanto la

familia como la propia persona pueden necesitaddebla discapacidad.

Ademés un estudio realizado sobre dimensionesdsadiela calidad de vida en 5 zonas
diferentes (Canada, China, América Latina, EspafiaEyU.U.), demostraron que las
personas con D.l. sitdan la autodeterminacion esicgm mas alta que familiares y
profesionales (Schalock, 2004). Esto demuestraegumportante centrarnos en la PCP
(planificacion centrada en la persona) queussgroceso de colaboracion para ayudar
a las personas a acceder a los apoyos y servidims regcesitan para alcanzar una
mayor calidad de vida basada en sus propias prefgas y valores. Es un conjunto de
estrategias para la planificacion de la vida quecsatra en las elecciones y la vision de

la persona y de su circulo de apdy@ata, Carratala, 2007:10).

En el presente trabajo se ha elegido la Escaladdefamiliar presentada en el marco de
un proyecto aprobado por el Ministerio de Cienciarevacion en el que colaboraron
diferentes Universidades Espafiolas, todas ellasezperiencia en el ambito de la
discapacidad intelectual.

En la tabla que sigue a continuacion, se plantesmadpectos positivos y negativos de la
convivencia en un centro residencial o en fam@iamo se observa, tanto en uno como
en otro modelo de cohabitacidn, existen aspectasdaedores, junto a aspectos que

pueden limitar o coartar la calidad de vida dedespna con D.l.
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Tabla 2. Aspectos positivos y negativos de conviven una institucion residencial o

en familia

Centro residencial

Familia

Aspectos positivos

Aspectos negativos

Aspectos positivos

Aspectos nidgzs

Mayores cuidados

Menor libertad

Mayor normalizacion

Menos cuidados en

fisicos y afecto atencion sanitaria
Nuevas relaciones Reduccion de espacio§ Mayor nimero de Mayor soledad
personales relaciones

Mayor actividad

Pérdida de identidad

Mayor seguridad y
atencién personalizada

Sensacion de “ser una
carga”

Convivir con iguales

Menor seguridad

Mayor libertad y
contactos
intergeneracionales

Inactividad

Mayor autonomia

Disminucion de
relaciones personales
del entorno familiar

Mayor respeto al
ritmo propio

Menor control médico

Mantenimiento de la
socializacion

Despersonalizacién y

convivencia forzada

Mayor conservacion

de la propia identidad

Mayor cantidad de
pérdidas

Fuente: Adaptado de FEAPS Com. Valenciana (2005), “Guiardsntacion familiar sobre el proceso de

envejecimiento de las personas con discapacideléatial”. Valencia.

4.2.4. Relacion familias-profesionales

Es necesario que los profesionales intervinienteslgn sostener y acompafar a estas
familias en situaciones de crisis que atraviesdn krgo de su ciclo vital. En el
colectivo de personas con D.I., la familia es wmanto indispensable del proceso de
integracion y normalizacion. A pesar de los migtipservicios y recursos disponibles,
las familias son las principales proveedoras (dé@es) de cuidado para sus miembros
con discapacidad. Sin dudda familia es un recurso de gran valor, y asi delos
considerarla para poder actuar en consecuencia neaafrle los apoyos y ayudas
precisos en cada momento/etagBérez, 2000:5).

Aceptar el proceso de ingreso residencial en este puede ser una experiencia dificil
para algunos miembros de la familia, adem@&suchas familias han sufrido
experiencias de insensibilidad por parte de diféesrprofesionales y proveedores de
servicio$(Leal, 2011:25). La autora ofrece algunos métogdasa evitar errores y
ayudar a las familias a afrontar el proceso conexpiser el hecho de evitar juzgarlos,
escuchar sus sentimientos y apoyarlos, estar @@psrpara afrontar diferentes

reacciones y nunca mantenerse a la defensiva.
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Compatrtir la informacion también es muy importarib® acuerdo con Linda Leal
(2011:26), las familias se sienten con poder cuando los profedes comparten
informacion con ellas. Los cuidados centrados enfdailia estan basados en la
premisa de que la mejor atencion consiste en ayadis familias a desarrollar sus
propias habilidades, en lugar de tomar decisiongsger en practica soluciones por
ellas. Un método para desarrollar las habilidades ths familias es compartir
informacion con ellas y apoyarlas. Informar a loadpes les permite participar de

forma mas justa en cualquier proceso de toma dsidees.

La necesidad de obtener informacién varia de umdlifaa otra. También varia con el
paso del tiempo dentro de cualquier familiaos profesionales a veces subestiman el
deseo de una familia de obtener informacidén espeeiate cuando esta no pide una

informacion especifica de forma direci@eal, 2011:26).

Es necesario que las intervenciones y los servggas individualizadoSsNo se deben
ofrecer los mismos servicios de la misma formadaddas familias"Cada familia es
Gnica y cambia con el paso del tiempo, un enfoqurado en la familia aboga por
sistemas de servicios flexibles, accesibles y teapa las necesidades de cada unidad
familiar" (Leal, 2011:29).

Ofrecer oportunidades para que se generen redes a®nexién entre

familias
La necesidad de comunicarse, expresarse y ser endigo por otras personas que se
encuentran o se han encontrado en la misma sityaoodpor experiencia profesional

sino por experiencia personal, es también unainérda de gran ayuda.

Las redes de conexion entre familias son una fatemanejorar la ayuda informal y
fortalecer a las familias'Un enfoque centrado en la familia reconoce laidy y el
mayor sentido de comunidad que se pueden aporteg shfamilias que se enfrentan a
cuestiones similares. Las familias se aportan apayocional unas a otras, y ademas

pueden compartir informacion, recursos y amistddesal, 2011: 33).
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Las redes de conexion entre familias que permitenlgs miembros se eduquen y se
ayuden unos a otros, a veces pueden resultar masexf que la informacion y la ayuda
de los profesionales. Los profesionales deberiamaany ayudar a las familias con

casos de discapacidad intelectual a que desarrofides de conexion entre ellas.
Ademas, existe el perfil de madres y padres acogedgue Son aquellos que estan

dispuestos a acoger y acompafar a las familias asieue puedan pedir el apoyo de
otros padres experimentadog®once, 2008:40).

Relacion familia y profesional

Una colaboracion conjunta entre la familia y losfpsionales es un proceso paulatino
gue se va desarrollando a medida que ambas peategan juntas (Dinnebeil, Rule,
1994). Blue-Banning, Summers, Nelson y otros (2a@ef)jnieron un conjunto de seis
grandes dimensiones que fundamentan y garantizamelscion de colaboracién entre
padres y profesionales. Estas dimensiones fuertaieas a partir de un trabajo de
investigacion llevado a cabo con las propias fawmilEste grupo de investigadores, mas
adelante, definid esta relacién como las interamscde apoyo mutuo entre familias y
profesionales, centradas en el conocimiento denéxesidades de las persona con

discapacidad y las familigSummers, Hoffman et. al., 2005).

Asi pues, las familias enfatizan mas los aspectiesgersonales de las relaciones que
mantienen con los profesionales que los atienerniaguaspectos de los servicios en si

mismos(Summers, Marquis, Mannan, et. al. 2007).

Dimensiones de calidad

Las dimensiones de calidad que nos ofrecen Blu@iBgnSummers, Nelson y otros
(2004) son: comunicacion, competencias profesishaéspeto, compromiso, igualdad

y confianza.
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Tabla 3. Dimensiones de calidad en relacion entregfesionales y familias.

DIMENSION

INDICADOR

COMUNICACION

Ser amables

Ser claros

Ser sinceros

Proporcionar y coordinar informacion
Escuchar

COMPETENCIA PROFESIONAL

Proporcionar una atencion de calidad
Formacién permanente

Tener unas expectativas altas de la person
de su familia

RESPETO

Respetar la diversidad cultural

Tratar a las personas con D.I. y a sus fami
con dignidad

Reforzar los puntos fuertes de la personay
familia

as

Su

COMPROMISO

Mostrarse sensible a las necesidades
emocionales de las familias

Estar disponible y ser accesible

Ir mas alla

IGUALDAD

Compartir poder
Proporcionar opciones
Fomentar la capacitacion

CONFIANZA

Ser de confianza
Emitir juicios justos
Mantener la confidencialidad

Confiar en uno mismo

Fuente: Blue-Banning, Summers, Nelson y otros (2004).

Funcién del Trabajador social

"El profesional del Trabajo Social ha tenido y debeer en el futuro un papel activo en

la intervencion en las familias de las personas abscapacidad, no solo como

intermediario de la persona de servicios, sino casesor, orientador y mediador de

familia." (De Lorenzo, 2007:387). La federacion sobre diacalad intelectual en

Cataluia (2010:25) sefiala que las funciones ddlajmdor social respecto a la

intervencion con estas familias se estructuranosmdleles:

En relacién a las familias:

» Realizar la primera acogida de las familias (prolmcie primera acogida).

* Planteamientos de acompafamiento al resto del @qiepprofesionales para

hacer una valoracion y/o asesoramiento inicial watoj y valorar la posibilidad

de incorporar mas profesionales.
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Hacer seguimiento de los casos que lo necesiten.

Informar, orientar y asesorar sobre servicios ynsas existentes dirigidos a las
familias, de acuerdo con su perfil y sus necesglgdeartiendo de las fortalezas
y de los recursos.

Elaborar, gestionar, programar y supervisar lostqaurde la planificacion
centrada en la familia que tienen que ver con swpetencia.

Coordinacion y derivacion a recursos externos coidadituacion de la familia

lo requiera.

En relacién al servicio:

Conocer los recursos existentes que tienen queceoer el ambito de la
discapacidad intelectual.

Coordinacion con el equipo interdisciplinario quanfia parte del servicio.
Siempre sera aconsejable mantener reuniones pEr#0don el equipo, con tal
de unificar criterios y la metodologia de trabajo.

Elaboracion de proyectos de acuerdo con las nexesdle las familias. Uno de
los papeles de trabajador social es detectar csaledas necesidades de las
familias que atiende, con tal de elaborar proyegt@slas cubran.

Conducir grupos de soporte familias, si es neagsari

Quiroga, M. (2002) considera fundamental diles padres conjuntamente con los

profesionales logren una cooperacion reciprocameénilepara el logro del desarrollo

de la persona con discapacidadY. es que el Trabajador Social es el profesional

cualificado en el apoyo familiar e individualizad®or todo ello;'Las valoraciones que

la familia hace acerca de la calidad de los semécesta muy influida por la actitud de

los profesionales(De Lorenzo, 2007:387).

Por lo tanto, los profesionales que trabajen ctosdamiliares precisan disponer de los

conocimientos en el dominio de técnicas y recunsasa el trabajo con familias

(ciencias de la conducta, teoria e intervencionfaarilias, teoria de grupos y teoria de

la comunicacion) como a su vez disponer de habiiidy destrezas para el manejo y la

conduccion de grupos (De Lorenzo, 2007).
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A continuacion se hace referencia a los principasggectos juridicos que se deben tener
en cuenta con esta poblacién. Se presenta unaodrewstallada de los documentos
oficiales y referenciales en el sector de las persa@on discapacidad intelectual y sus
familiares.

Antes de nada, se debe mencionar que en nuestyl@nentosexisten numerosas
declaraciones, convenciones, leyes y codigos éyiceontoldgicos, que reconocen sus
derechos fundamentales, sin distincion, por ninggo de condicidon o circunstancia
personal o social, de modo que las personas carapdisidad intelectual y sus
familiares tienen los mismos derechos que el rdst@iudadanos. Algunos ejemplos

son:

El Estatuto de Autonomia de Catalufigart.15) reconocéTodas las personas tienen
derecho a vivir con dignidad, seguridad y autongntifres de explotacion, de malos
tratos y de todo tipo de discriminacion, y tienezratho al libre desarrollo de su

personalidad y capacidad personal”.

La Ley 12/2007, de 11 de Octubre, de Servicios Socgfart.7) de "Situaciones con
necesidad de atencidon espegiaSpecifica que Son destinatarios de los servicios
sociales, especialmente, les personas que estédiseapacidad fisica, psiquica o
sensorial.

Ademas, establece que los usuarios de servicicderesales y diurnos tienen, entre
otros, el derecho a:

» “Acceder a la atencion social, sanitaria, farmadéat psicoldgica, educativa y
cultural y, en general, a la atencion de todas t@sesidades personales, para
conseguir un desarrollo personal adecuado, en aoodes de igualdad,
respecto a la atencidén que reciben el resto deaddados”(art. 12, apartado d).

« “Laintimidad y la privacidad en las acciones deM@a cotidiana, derecho que
debe ser recogido por los protocolos de actuacidntervencion del personal
del servicio” (art. 12, apartado Q).
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e “Considerar como domicilio el establecimiento remidial donde viven y
mantener la relacion con el entorno familiar, deneiwvencia y social,

respetando las formas de vida actudl@st.12, apartado h).

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de Aautonomia Personal y
Atencién a las personas en situacién de dependenéaat. 1) tiene por objetaégular
las condiciones basicas que garanticen la igualdackl ejercicio del derecho subjetivo
de ciudadania a la promocion de la autonomia peskgnatencion a las personas en

situacion de dependencia”.

Por su parte eDecreto 318/2006, de 25 de julio, de los serviciae acogida
residencial para personas con discapacidad(art.2) especifica quepltieden ser
personas usuarias de los servicios de acogida eesidl las que teniendo residencia
en Catalufia se les haya reconocido un grado deidigion igual o superior al 33%
por razon de su discapacidad fisica o intelectgqak haga necesaria la provision de un
servicio sustitutorio del hogar por el hecho de seposible o desaconsejable vivir en

la propia”.

Sumado y relacionado con lo anteriorlieto Blanco de la Dependencigart.4) de
apoyo a las familias con personas dependientesiloesie Si tenemos en cuenta que
las personas con dependencia en nuestro pais redisecuidados mayormente de sus
familiares, especialmente de las mujeres, debemegsrdar el debate sobre las
responsabilidades familiares, ya que repercuteaeinanciacion de los servicios que
se consideran sustitutorios de dichas obligacidnes.

Por otra parte, podriamos sefialar la proclamaciénladAsamblea General de
Naciones Unidas en diciembre de 1974obre “Los derechos de las personas con
retraso mental”, como el inicio de un planteamieqb@ posibilite una obtencién de
derechos ciudadanos que debe contar con el apolas destituciones a fin de lograr
una mejor calidad de vida en el futuro. En su alaidV define '‘Cuando exista la
posibilidad, la persona con retraso mental deberaw el seno de su familia o de un
hogar que sustituya a ésta y participar en difeesntormas de vida comunitaria. El

hogar en el que viva debe ser asistido. Si es goegue ingrese en un establecimiento
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especializado, el medio y las condiciones de vielaethn ser tan cercanos a la vida

normal como sea posible

La Ley 18/2003, de 4 de julio, de apoyo a las fam#itiene por objetoéstablecer las
bases y medidas para una politica de apoyo y peaiaca la familia, entendida como
eje vertebrador de las relaciones humanas y judslientre sus miembros y como
ambito de transferencias compensatorias intergecierales e intrageneracionales.
Con este objetivo, determina los derechos y priestas destinados a apoyar a las

familias.

Por otra parte en el (art.45) soleogramas y servicios de atencion a las familias, s
menciona que el Gobierno debe establéoarconjunto de programas y actuaciones
para potenciar el papel de las familias como edatad y transmisoras de valores
humanos y civicos. Con esta finalidad, debe ofseretencion personalizada a las
familias con problemas especificos, asi como ind@iém y orientacion de caracter
general para promover el bienestar de las familiasfavorecer el dialogo y el

intercambio de experiencias entre éstas.

38



6.1. Metodologia

Caracteristicas de la investigacion

Segun Sierra (2001:125) EFfin del disefio, como el de la investigacion eneagal, es
lograr la maxima validez posible, es decir, la aspondencia mas ajustada de los
resultados con la realidddA continuacidén se presenta la metodologia entalesn el
desarrollo del trabajo. La metodologia permite cendas actividades y las estrategias
seguidas en esta investigacion para validar latésm de partida. La investigacion
correspondiente a este trabajo tiene una dobleaapln metodoldgica, por una parte es

cuantitativa y por la otra es cualitativa.

Metodologia cuantitativa

Marco epistemoldgico Desde una perspectiva cuantitativa, nos situaatresdedor del
paradigma empirico, analitico, experimental prageola ciencia. Este paradigma tiene
como objetivo de investigacion explicar y controlas fenOmenos externos del

investigador, por lo tanto es objetivo y se puedgrhentar en variables.

Método: El estudio estd orientado a conocer las necessda® los participantes
encuestados a partir de casos particulares paraeextonclusiones universales, es

decir, se ha utilizado el método deductivo.

Procedimienta Se han utilizado encuestas para obtener infodnamiantitativa. Han
sido realizados durante el mes de Abril de 2014ekmropio centro residencial
(Residencia y Centro de Dia "El Tamariu®). La estaeno ha sido autoaplicado, sino
gue el investigador lo registré en forma de enstavformal, pudiendo de esta manera
tomar anotaciones. La complementacién temporalada encuesta ha dependido de la
extension de la propia persona.

La muestra final estd compuesta por 21 particigante

Instrumento: El instrumento utilizado ha sido una encuesta paisocara a cara que

consiste enla administracion de la encuesta mediante una eidta personal, por

39



separado a cada uno de los individuos seleccionaota muestra (Brunet, Pastor,
Belzunegui, 2002:200).

La encuesta sobre el proceso de institucionalinad# un familiar con discapacidad
intelectual consiste en la administracion de lauesta mediante una entrevista
personal, por separado, a cada uno de los indisidakeccionados en la mues(hER
ANEXO B)

El trabajo del entrevistador ha sido formular lesgpintas y anotar las respuestas de la
encuesta. Formado por 13 items en la primera padiedemografica, por 41 items en
la segunda parte sobre las dimensiones de estymtio §2 items mas en la tercera parte
sobre la acogida recibida en el centro residencial.

En la segunda y tercera parte de es donde se retamyeriterios sobre las necesidades
de los familiares sobre el proceso de ingreso eesidl a partir del tipo de servicio que
reciben (El trabajo centrado en la familia, lagrfas de afrontamiento que manifiestan y
la relacién entre familia y profesionales). Estegpresentan con una escala graduada de
tipos Likert (1-4) y algunas preguntas de respuesta abiertda Barte de la encuesta
referente a la escala de vida familiar en el agartaimero dos, se aplica en tiempos de
frecuencia. Por ultimo el apartado de observacigeeastilizara de forma opcional para

informacion relevante afiadida a la informacién go®ge la encuesta.

Participantes

Para definir la muestra, lo primero que se conduwtda posibilidad de poder realizar
las encuestas con el permiso del equipo técnida &Residencia y Centro de Dia "El
Tamariu". Se les present6 el estudio exponiendoljetivos que se pretenden alcanzar
y la finalidad del mismo. A partir de este puntocsacretd el nimero de participantes
gue se necesitaban y como se realizarian las éasues

Los criterios de seleccidon de la muestra de ppéities han sido:

- Tener un familiar con D.l. que disponga del sgovde Residencia.

- Tener un familiar con D.l. que disponga del sgovde Centro de Dia y en un futuro
se plantee el servicio de Residencia.

- Contar con la voluntariedad del familiar a realila encuesta.

La muestra quedd configurada por un total de 2&gg@aintes voluntarios (8 familiares
de Centro de Dia y 17 familiares de Residencia) gerha podido entrevistar un total
de 21 personas, 4 de ellas no localizaddsR(ANEXO A)
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Recogida y analisis de datos:

Las formas de recogida de datos ha sido mediastadartaciones que los familiares
han transmitido en la encuesta que se ha realtadlorma individual.

El vaciado de la informacion obtenida se ha talka un cuadro Excel obteniendo
posteriormente los porcentajes adquiridéste vaciado corresponde a las respuestas y
opiniones obtenidas en la encuesta donde postenerson presentadas de forma
visual en las graficas realizadas con el contedieldas mismas y relacionadas con el

marco teorico presentado.

Metodologia cualitativa

Marco epistemolégico La investigacion que se realiza se enmarca demdraun
enfoque constructivisté&l constructivismo, tal y como afirma Vygotsky (B)8ente
otros, considera que el verdadero conocimient@sledsas es la estructura mental del
individuo generada de la interaccién con el medéometodologia que ha guiado esta
investigacion ha estado influenciada por Habermi&@9§), autor que potencia la

experiencia del participante con tal de mejoraaladad de vida social.

La metodologia cualitativa es descriptiva, ya gsegun comenta el autor Wesley
(1982:91) es la queaéfiere minuciosamente e interpreta lo que es. [Esli@#cionada a

condiciones 0 conexiones existentes; practicas pyegalecen, opiniones, puntos de
vista o0 actitudes que se mantienen; procesos erclraarefectos que se sienten o

tendencias que se desarrollan”

Método: Se debe tener en cuenta que esta investigadidomsntada a establecer unas
recomendaciones para actuar de forma preventivasims familiares. Por lo tanto, se
centrara en conocer recursos ya existentes a gartinétodo inductivo.

Procedimienta La finalidad de las entrevistas ha sido el misque el objetivo del
método "muestreo tedrico”, un método de invest@adiecuentemente asociado con

las ciencias sociales.

Instrumentos: El instrumento ha sido la entrevista en profundida
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Por una parte se ha entrevistado a tres profes®rdd dos instituciones/servicios
diferentes para explorar informacién sobre el abjiet estudio (trabajo con las familias)
siendo estas entrevistas estructuradas y semd#isgiEstas entrevistas tienen como
objetivo principal recopilar informacion sobre lascesidades de las familias con un
miembro con D.l. en transicion a la vida adultaug goporte se ofrece desde el servicio

en el caso que los familiares se planteen un semasidencial(Ver anexo C).

Por otra parte se ha realizado una entrevista gpmdssionales del Trabajo Social que
trabajan en diferentes instituciones residencigi@&s comparar las opiniones en el
puesto profesional. Estas entrevistas también b&t@ estructuradas y semidirigidas.
Estas entrevistas tienen como objetivo principalocer las necesidades que presentan
las familias con un miembro con D.l. cuando seemén a un proceso de ingreso

residencial y conocer que soporte se les ofreagedelsservicio(Ver anexo D)

Participantes: Con tal de escoger a los participantes que haabomdo en las
entrevistas se ha llevado a cabo un muestreo camitenio de unificacion profesional
en el ambito de la discapacidad intelectual. Lasrans de seleccion han dependido de:

* Grupo profesional o nivel académico. Se han selaedo 3 trabajadoras
sociales y un grupo profesional compuesto por isdlegjo y psicopedagoga.

» Tiempo de experiencia. Se han seleccionado loggimfales en funcion de mas
de 3 afios de experiencia profesional.

» Centro de trabajo en relacion al colectivo. Serfoayrado que los profesionales
fueran de diferentes instituciones: Dos profesiemale DINCAT (Psicologo y
Educadora Social/Psicopedagoga), 1 profesiona éRekidencia Mas i Dalmau
(Trabajadora Social), 1 profesional de la Residertdi Tamariu (Trabajadora
Social) y otro profesional del Equipo de Atenciéarientacion Psicopedagodgica

(Trabajadora Social).

Recogida y analisis de datos

Las formas de recogida de datos ha sido mediarstegtabacion de la entrevista a la
persona. Posteriormente esta grabacién se ha podidscribir recogiendo toda la
informacion detallada.

El analisis de los datos corresponde a las intexgiomes y las narraciones sobre la

realidad estudiada posteriormente comparada coaulo tedrico presentado.
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6.2. Implicaciones éticas

Para llevar a cabo este estudio se han tenidoemtacuna serie de implicaciones éticas:
- Participacién voluntaria. Se han contemplado desechos de los participantes a
escoger libremente y someterse al cuestionariodaqu® excluidos los actos de
coaccion.

- Consentimiento informado. En todo momento se Hogpgrcionado a los potenciales
participantes en la investigacion toda informaai@cesaria que los permita tomar una
decision respeto su participacion. Entendiendo ctmoesaria” cualquier informacién
que pueda influir en la decision del participantetepcial. (Ver Anexo E)

- Engafo. En ningin momento se ha hecho uso dermiafaon falsa sobre el trabajo de
investigacion.

- Principio de ética aplicada a la investigaciénrdhte la investigacion se ha cumplido
el principio de no maleficencia (no causar ningual,mnmi padecimiento somatico,
psicolégico y/o social a los participantes investigs).

- Consideracioén en el trato de los participantestdflo momento la investigadora ha
tenido en cuenta el trato a los participantes.

- Confidencialidad. Se ha tenido presente el ppincde confidencialidad, es decir,
cuando solamente el investigador podia conocerdéetidad del participante, se

compromete a no revelarsela a nadie.

6.3. Etapas del proceso metodoldgico

Las etapas del proceso metodoldgico de este trabajsido:

1. Descubrimiento de la cuestiébn a investigar. Demkeomi experiencia como
profesional del ambito de la discapacidad intelgctoe observado que cuando
una familia se enfrenta a un proceso de instit@ipacion (ingreso residencial)
de su familiar aparece una situacién de estrésiemaic

2. Documentaciéon y definicibn de la cuestion: llevarcabo una fase de
exploracién y recogida de datos a través de difesefuentes documentales
como libros y estudios relacionados con la disddpdcintelectual, las ayudas
gue han recibido las familias, la institucionalidac etc.

3. Formulacion y realizacion de encuestas por partandemuestra de familiares

de la Residencia y Centro de Dia el Tamariu patang informacion sobre las
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necesidades que presentan cuando deciden ingresaraentro residencial a su
familiar (basadas en las categorizaciones refaadasien el marco tedérico).

4. Entrevistas realizadas a diferentes profesionadsachbito para conocer las
necesidades que plantean los familiares y comayrqbajan con ellos.

5. Vaciado de informacion de las encuestas y transonple las entrevistas.
Andlisis de datos obtenidos, establecimiento declasiones en base a las
diferentes categorizaciones y propuesta de accion.

7. Desarrollo del proyecto de intervencion.

6.4. Cronograma

Meses ENERO FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO

Semanas 213(4]|5|6|718]|9(10(11]12]13|14|15]|16|17(18]|19|20|21|22]|23|24(25]26

Marco tedrico

Trabajo de Campo

Andlisis y
resultados

Conclusién y
Redaccion

Elaboracion del
proyecto

Revision final .

Presentacion trabajp
escrito

Preparacion de la
presentacion oral

Presentacién oral

6.5. Trabajo de campo

Determinacion de la unidad de analisis

Los objetivos planteados estan relacionados conseni@ de categorizaciones que
determinan la unidad de analisis de la investigacion la finalidad de disefiar una
propuesta de mejora.

A continuacién se presenta una tabla donde se exporelaciéon que define la unidad

de andlisis.
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Tabla 3. Determinacion de la unidad de analisis

Categorizacior Qué quiero sabe Objetivos Unidad de andlisit
Formas de Se pretenden conocer los diferentes estilos de Objetivo 1 Encuesta: Apartado
afrontamiento Duelo afrontamiento por los cuales puede pasar una fartali Objetivo 2 namero 2 (22 parte)
Aceptacion/Negaci reaccion de esta a la hora de cubrir Ias_necesidmﬂa Objetivo 2.1. ) _
én persona con D.l. en un centro residencial. Entrev_lsta realizada g
profesional en
— Esta categorizacion esta destinada para familias y servicios que atienen
Sentimientos ) f
. .1 profesionales. a familias con un
ambivalentes(rabia/ . .
culpa, etc.) miembro con D.1.:
Preguntas 1, 3y 6.
Negociacion Entrevista realizada 4
profesional del
Estado depresivo trabajo social en
_ residencias de
Valoracion discapacitados
pasiva/positiva psiquicos: Preguntas
1,2y3.
Reformulacion
Ayuda social
Ayuda profesional
Dominio de la
situacién
Trabajo centrado en | Identificar Se pretende saber si los profesionales antes dezemp Objetivo 1 Encuesta: Apartado
la familia preocupaciones y| cualquier intervencién con una familia, intentanigfecar Objetivo 2 namero 1 (22 parte)
necesidades las preocupaciones que estas muestran y sus reesid | Objetivo 2.1.
dando lugar a trabajar posteriormente sus Objetivo 2.2. Entrevista realizada &
fortalezas para capacitarlas en sus propias deessio profesional en
servicios que atienen
Esta categorizacion esta destinada a familias y a familias con un
profesionales. miembro con D.I.:
Preguntas 2, 4,5y 7.
Entrevista realizada 4
profesional del
trabajo social en
Fortalezas y residencias de
recursos de la discapacitados
familia psiquicos: Preguntas
6,7y8.
Capacitacion
Calidad de vida Bienestar Interesa saber si las familias tienen los soportessarios | Objetivo 1 Encuesta: Apartado
familiar emocional y para poder afrontar las situaciones personalesliggbnen namero 3 (22 parte)
soportes de tiempo para dedicar momentos iguales a todos los
miembros de la unidad familiar.
Bienestar fisicoy | Esta categorizacion solo seréa destinada a lasigamil
material
Interaccion familiar
Relacién familia- Ayuda a las Objetivo 2 Encuesta: Apartado
profesionales familias a afrontar | Se pretende estudiar si los profesionales tralsajare las | Objetivo 2.1. ndimero 4
la situacién necesidades y deseos de las familias y si puedstir ex Objetivo 2.2. (32 parte)

Dimensiones de
calidad
(comunicacion y
confianza)

propuestas de mejora.

Saber si les familias se sienten respetadas con sus
decisiones y si se les facilita la confianza can lo
profesionales.

Esta categorizacion esta destinada a familias y
profesionales.

Entrevista realizada a
profesional en
servicios que atienen
a familias con un
miembro con D.I.:
Pregunta 8.

Entrevista realizada 4
profesional del
trabajo social en
residencias de
discapacitados
psiquicos: Preguntas
4,5y09.

Fuente: Elaboracion propia
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Limitaciones

Las limitaciones con las que se ha encontradoiegéstigacion han sido, en primer
lugar, el no encontrar estudios especificos reddigasobre las necesidades que
presentan estas familias en el proceso de ingesstencial.

Por otra parte, la dificultad para contactar y cetar dia y hora con las personas
voluntarias a la realizacion de la encuesta. Eatoequerido mucha reorganizacion y
tiempo. Ademas, en funcién de la extension de @adeevista daba lugar a que la
siguiente se pudiera realizar de la misma maneragcmismo clima y dedicacién.

Por otra parte han habido algunos familiares cerglee no se ha podido contactar, por
ello no se han podido encuestar todas las qudisgbsan.

Otro de los inconvenientes de realizar la encysstsonal cara a cara ha estado en que
la presencia del entrevistador ha podido produfgctes en las respuestas de las
personas entrevistadas e inducirlas a respondes aiterios.

La parte emocional que implica contestar a lasuestas de la encuesta ha hecho tener
gue reconducir y replantear las preguntas en muzdsiss.

Por otro lado tampoco ha sido facil contactar clyureos de los profesionales del
ambito, ademas las entrevistas a los profesiomaesstado reducida en tiempo debido

al gran volumen de trabajo que tienen, aunque sedogido la informacion suficiente.
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Los resultados generales estudiados concluyenlgueaso de ingreso, la acogida y el
seguimiento de la persona que ingresa en unaucistit estd muy reconocido, pero en
muchas ocasiones no se contemplan las necesidadlesfdmiliares. Si es cierto que se
les ofrece apoyo, atenciones sobre sus emociagespero de alguna forma este apoyo

es muy profesionalizado y parece insuficiente pHos.

7.1. Analisis de los datos obtenidos en las encuasst

El total de este estudio esta basado en 21 famllfatamilias que tienen ingresado a su
familiar actualmente en un servicio de Residenci que tienen a su familiar en el
servicio de Centro de Dia y que en un futuro setpén que su familiar con D.I.
disponga de un servicio residencial. El contenigolal encuesta esta basado en las

anteriores categorizaciones mencionadas.

Los resultados son los siguientes:

PRIMERA PARTE
- Informacion sobre la persona que contesta laestau

Grafica numero 1

Parentesco con la persona con
discapacidad intelectual

M Padre
M Madre
Hermano/a

M Otro miembro de la
familia

Fuente: Elaboracion propia



El sector femenino se ha mostrado mas flexible laota de realizar la encuesta. Una
minoria de padres se han ofrecido voluntarios mparstestar a las preguntas. Mas

adelante se concluira la diferencia en las opirsgaspecto al sexo entrevistado.

Grafica nimero 2

Edad

W <19 afos

W 20 a 29 afios
m30a 39 afios
W 40 a 49 afos
m 50 a 59 afios
m 60 a 69 afios

m>70 afios

Fuente: Elaboracién propia

Los familiares entrevistados son de mediana edads de la mitad se encuentran en
proceso de envejecimiento. Muchos de los familisses de edad avanzada pero
sorprende que un 38% comprendan una edad entrés9@agios, lo cual tiene relacion

con si el hijo de esta persona presenta trasta@@asnducta.

Gréafica numero 3

Estado Civil

M Soltero/a

MW Viudo/a

M Separado/a
m Divorciado/a

M Casado/a o con pareja
de hecho

Fuente: Elaboracion propia
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Un 62% de las personas entrevistadas afirman eatados/o con pareja de hecho.
Sorprendentemente un 33% de la muestra esta didovei y una minoria viudo/a.

Un alto porcentaje de los familiares declaran ediasrciados lo cual demuestra que
tener un hijo/a con discapacidad intelectual pupdw®/ocar rupturas y problemas

familiares. (Carulla, Rodriguez, 2001:57).

Gréaficanimero4y5

Nivel educativo Situacion laboral

B Trabajo a
jornada
completa

M Trabajo a
jornada parcial

M Sin estudios

M Estudios
primarios H Prejubilado/a
jubilado/a
Estudios de
secundaria
B Ama de casa
M Titulo

Universitario

M Parado (sin
trabajo)

Fuente: Elaboracién propia

Las madres, en su gran mayoria, afirman haberasitis de casa desde que nacidé su
hijo/a con discapacidad. Un 24 % de las person#n gsrejubiladas o jubiladas
mientras que una minoria siguen trabajando a njediada.

Se concluye que tener un hijo con discapacidadentiteal afecta al seno de la familia.
Esto presenta relacion con las nuevas necesidadgislas por estas familias donde
segun describe Angels Ponce (2008:15), son mudsogdstos que las familias tienen
que afrontar y en muchos casos, uno de los mienu&ds pareja suele tener que dejar

de trabajar.
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- Informacion sobre el familiar con discapacidatlectual:

Grafica nimero 6

Domicilio

M Domicilio familiar

M Servicio residencial

Fuente: Elaboracién propia
Las personas que ocupan el 68% equivalen a quleesiejado atras su domicilio
familiar por el servicio residencial, mientras da® que siguen viviendo en el domicilio

familiar acuden al servicio de Centro de Dia.

Gréfica niumero 7y 8

Sexo Edad

W< 19 aiios
W 20 a 29 afios

m30a 39 afios
B Hombre
W 40 a 49 afios
B Mujer
m 50 a 59 afios

m 60 a 69 afios

m >70 afios

Fuente: Elaboracién propia

Teniendo en cuenta que 15 de las personas enadassttienen un familiar en el
servicio residencial, sorprende que el 29% dedaslfares comprendan entre los 20 y
29 afos de edad. La siguiente franja de edad gsmdaypor un 43% de los familiares

50



guienes también son personas jovenes. Mas adalard@alizara cuales han sido las

necesidades frente el motivo de ingreso residencial

Grafica nimero 9

Porcentaje de discapacidad

m33al 64%
H 64 al 85%
m>85%

M En tramite

m No solicitado

Fuente: Elaboracion propia
El 100% de los familiares con discapacidad intekdctle las familias a quienes se ha
entrevistado superan el 85% de porcentaje de dismgul, es decir que tienen

necesidad de soporte generalizado.

Grafica nUmerol10

Trastornos asociados

M Trastorno de espcecto
autista

M Discapacidad auditiva
) m Discapacidad visual
M Discapacidad fisica

M Trastorno del lenguaje
(100%)

m Trastorno de conducta

Fuente: Elaboracion propia
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Es sorprendente el dato de que a parte de la disidaga intelectual, un 56% de la
personas afectadas muestren ademas transtornosorahicta, esto dificulta la

convivencia y el soporte familiar en casa. Ademasdpn tener otros transtornos
asociados como discapacidad visual, auditiva...yuemayoria todos tienen problemas
para comunicarse, lo cual explica los posiblesstanos conductuales. Ademas un

22% de estas personas padecen discapacidad fisica.

Grafica nimero 11

Certificado de Dependencia

MW Grado lll, nivel 2
M Grado lll, nivel 1
W Grado Il, nivel 2
MW Grado ll, nivel 1
M Grado |, nivel 2
W Grado |, nivel 1

En proceso de tramite

No tramitado

Fuente: Elaboracion propia

En relacion a lo que se ha mencionado con antéaidyitodos los familiares con
discapacidad intelectual tienen reconocido el gitldte Dependencia y un nivel Il.

Las personas con D.l. pueden sufrir otras enferdeslancapacitantes (pardlisis
cerebral, epilepsia o déficit sensoriales) y pto kel mayoria necesita asistencia de por
vida para las ABVD (Salvador, Rodriguez, 2001:57).
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Grafica nUmero 12

Prestaciones que recibe el familiar

M Prestaciom por hijo a
cargo

M Prestacion econdmica en
relacidn a la Ley de
Dependencia

M Pensidn no contributiva
por invalidez o jubilacién

H Pensién por orfandad

W Otras

Fuente: Elaboracién propia

Un 62% recibe a una pension no contributiva poalidez o jubilacion. En este caso el
usuario se convierte automaticamente en pensiopidebe pagar por la plaza publica
segun calcule la Generalitat en la valoracion detlecion econdmica del residente. Un
33% de ellos reciben una prestacién econdémica ipmolmenor acogido a cargo, que
se opta cuando el hijo o el menor acogido convoraeal beneficiario y una minoria de
las personas recibe la prestacion por orfandadgréstacion que reciben las personas

con D.l. repercute en muchos casos en la situatondémica familiar.
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SEGUNDA PARTE
- Dimensiones de estudio en referencia al procesogteso

Grafica nimero 13

Tipo de servicio donde es atendida la persona
con D.I. en la actualidad

M Escolaridad compartida

M Centro ordinario

m Centro de educacién especial
H Centro de dia

m Centro ocupacional

m Piso tutelado

m Servicios de apoyo a la autonomia
en el propio hogar

™ Residencia

Otros

= Ninguno

Fuente: Elaboracion propia
Un 71% de los familiares con D.l. de las person@seeistadas son atendidas en el

servicio residencial mientras el 29% equivale as@eas que son atendidas en el

servicio de Centro de Dia.
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Grafica nimero 14

Tipo de servicio en el que era atendido antes
que el actual

M Escolaridad compartida

B Centro ordinario

m Centro de educacion
especial

| Otros

B Centro de dia

m Centro Ocupacional

I Piso tutelado

1 Servicios de apoyo a la
autonomia en el propio

hogar
Residencia

m Ninguno

" Otros

Fuente: Elaboracion propia

Se interpreta que antes de proceder directamente servicio residencial muchos
familiares optan por el servicio de Centro de Eda ticabar la escolarizacion.
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- Tipo de servicio que necesita y recibe el famitton D.I. y

satisfaccion de la familia.

En los siguientes graficos podremos observar @ tip trabajo que emplean los

profesionales en su intervencién con las familegia el servicio.

Grafica niumero 15

Me aconsejaron elegir este servicio

12
10
8
6 M Centro de dia
4 M Residencia
2
, I - B

Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

Se observa que las familias han estado dirigidapnodesionales en la decision de este
proceso vital de su familiar. Es muy importante tpge personas con D.l. tengan un
plan de transicion viable, que refleje sus necesislay las de su familia, ademas de
obtener los soportes necesarios para afrontarxitmlés etapas de su vida (Wehman,
2010).
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Gréfica nimero 16

Los profesionales me prepararon
para la eleccidn de este servicio

10

H Centro de dia

4
I M Residencia
0

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

En la mayoria de casos las familias no han estadpapadas para asumir que sus
familiares con D.I. utilizaran el servicio dondéwsatmente son atendidos.

La falta de informacion puede generar dudas e ungdyles posteriormente en estas
familias. El trabajo centrado en la familia perngtee los profesionales ayuden a estas
familias a construir sobre sus puntos fuertes merdgando en los sentimientos de
competencia (DINCAT,2010:13). Es importante promowstos sentimientos de

conviccion.

Gréafica nimero 17

La eleccion del servicio me supuso
estado de estrés

14
12
10
8
6 B Centro de dia
4 1 M Residencia
2
0

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia
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Cuando llega el momento del ingreso residencidkidéeza y la culpa experimentadas
por una gran cantidad de familiares, indican cl&me que ingresar a su familiar suele
ser un suceso altamente estresante para ellos (dArd.osada, Pillemer, Romero,
Lépez, Martinez, 2010:94). Por lo tanto, se obs@&wa pueden aparecer tensiones,
gastos econdmicos, sentimientos o emociones, a&.sgman un periodo de estrés.
(Rodriguez y de Pablo-Blanco, 2004:153) y (Marguezsada, Pillemer, Romero,

Lopez y Martinez, 2010: 94).

Grafica nimero 18

El servicio es ideal para satisfacer
las necesidades de mi familiar

16
14

10

M Centro de dia

M Residencia

B

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

OoON B~ O

Fuente: Elaboracion propia

A pesar de ser una transicion estresante, corelpth reconocen que el servicio
residencial es el mejor servicio por el que hanigmdptar y alegan estar satisfechos
con él, mientras que la mayoria de familias deliserde Centro de Dia afirman, igual
que los familiares del servicio de Residencia, gaeun futuro el mejor servicio que
reune las caracteristicas para las necesidades @sliar con D.l. es el servicio

residencial.
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Grafica nimero 19

Estoy satisfecho con el servicio
14
12
10
8
6 B Centro de dia
4 M Residencia
L
0
Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

El modelo tradicional de convivencia de las persartn discapacidad ha estado basado
en las instituciones residenciales. La elecciordde recurso proporciona tranquilidad a
los padres, entendiendo que esto sera lo mejor gasahijos (Berjano, Garcia,
2010:133)

Gréafica nimero 20

Los profesionales del centro se
muestran accesibles/flexibles

12

10
M Centro de dia
I MW Residencia
L

Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

o N B O

Fuente: Elaboracion propia

Es necesario que las intervenciones y los servegas individualizados. Las familias
se sienten en general muy satisfechas. Puestoagagfamilia es Unica y cambia con el

paso del tiempo, un enfoque centrado en la faralliaga por sistemas de servicios
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flexibles, accesibles y receptivos a las necesilatke cada unidad familiar (Leal,
2011:29).

Grafica nimero 21

Participo en las decisiones que
toman los profesionales

10

4
; LJ
0

Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

M Centro de dia

M Residencia

Fuente: Elaboracion propia

En la mayoria de casos aseguran que participara®rddcisiones que toman los
profesionales en relacion a las actividades diadas su familiar con D.l. La

colaboracién entre los padres y los profesionatesmtace uno de los elementos mas
importantes de la filosofia del trabajo centradol@&rfamilia. Se debe fomentar la
concepcion de que los familiares son alguna cosa quee meros receptores de

informacion (Trunbul, et. al.,1999).
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Grafica nimero 22

Me siento escuchado/a, respetado/ay
valorado/a por los profesionales del
centro

12

10
M Centro de dia
. MW Residencia

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

o N B OO

Fuente: Elaboracion propia

Los familiares se muestran muy accesibles a lofegimnales también, hay que dar a
los miembros de la familia la oportunidad de hablarsus sentimientos, creando una
atmosfera de respeto hacia sus reacciones emagsopapoyandolos. Una atmosfera
en la que los miembros de la familia puedan explsug reacciones sin miedo a ser
criticados (Leal, 2011:25).

Grafica nimero 23

Los profesionales me tienen
informado/a

M Centro de dia

M Residencia

O Rr N W & U O N

Poco de De acuerdo Muy de  No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

Es necesario valorar en todos los casos las nadesidle informacion (Leal, 2001:26)

y no siempre ocurre. Aunque la necesidad de obteftemacion varia de una familia a
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otra, los profesionales no deben subestimar elodele una familia de obtener

informacion de su familiar (Leal, 2011:29).

Grafica numero 24

Me planteo recibir otros servicios
en un futuro para mi familiar

16
14
12
10
2 B Centro de dia
4 H Residencia
2
0

Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

Las familias de Centro de Dia se plantean en wrdidolicitar la plaza residencial pero
les cuesta mucho reconocerlo, muchas afirman lhterste "cuando yo no pueda

cuidarla".

- Proceso de ingreso

Las siguientes graficas se relacionan con los atites estilos de afrontamiento que

puede presentar una familia.

Grafica niumero 25

Fecha de ingreso
10
8
® B Centro de dia
4 M Residencia
2
0 N N s I

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Fuente: Elaboracion propia
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El centro se inauguré en Diciembre de 2006, darakm @l maximo de ingresos en
2007. Optar por una plaza de ingreso residencialsnan proceso a corto plazo, a no ser

gue se inaugure un centro, se produzcan bajassfiamaion, traslados, etc.

Gréafica nimero 26

Motivo de ingreso

M Trastorno de conducta

M Envejecimiento de
familiares (principales
cuidadores)

I Preocupacion por el
futuro de su familiar

B Imposibilidad de hacer
frente a las necesidades
de mi familiar

Fuente: Elaboracién propia

El principal motivo de ingreso es por trastornoscdaeducta asociados en la persona
aunque también existe una gran preocupacion pemajecimiento de los cuidadores

principales y la preocupacion por el futuro de éaspna (Rodriguez, de Pablo-Blanco,
2004:160).
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Grafica numero 27

Me preocupa que mi familiar
ingrese/haya ingresado en
Residencia

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

10

M Centro de dia

M Residencia

o N B OO 0

Fuente: Elaboracion propia

Coincide que guienes han ingresado a su familiee iampo no padecen preocupacion
por este proceso (puesto que ya han trabajadopesasupaciones), mientras que los
gue han ingresado mas recientemente a su familimsiman la preocupacion como
desde el primer dia.

Frente a la pregunta abierta de qué preocupacitees las familias contestaron

mayoritariamente:

- Qué no esté como en casa.

- Que no pueda verlo cuando quiera.

- Que no lo conozcan los cuidadores.

- Que no reciba la misma atencion que en casaypdrgy mas residentes).

- Que su limitacion en la comunicacion sea un @il para que lo entiendan.

- Que no cuiden sus cosas.
La reaccion de una familia a la hora de cubrirriasesidades de un hijo con D.l., se

vera afectada por su capacidad de afrontamient@ p&s estrategias varian

considerablemente de una familia a otra (Leal, Z2)1.:
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Grafica niumero 28

Me planteo/plantee otro servicio
antes que el de Residencia

12

10

8

6 H Centro de dia
4 M Residencia

; B

. B

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

Hay casos claros y concretos en los que la famiiaduda en solicitar el servicio
residencial, sin embargo, eso no quita que seaeriaion muy dificil para ellos.

El miedo de la familia en relacion a sus hijos, ifEseguridades, el desconocimiento,
unas expectativas poco reales, la falta de coardinale los servicios que ayudan al
proceso de transicién y unos recursos muy limitadosan muchas dificultades a la
hora de que este proceso se de de manera natadals €stos aspectos provocan que,
muchas veces, la persona con D.l. acabe adoptarasalida que no es la mas idonea,
por no haber tenido en cuenta la satisfaccion pafste la persona ni sus necesidades

socioldgicas y psicologicd®INCAT, 2010).

Grafica niumero 29

Dar el paso de ingresar a mi familiar en el servicio
residencial es/fue una decision dificil (nuestra
relacion es/era muy dependiente)

15

10

M Centro de dia

M Residencia

o

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia
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Resulta evidente que una preocupacion familiat beao de que los padres no estaran
siempre disponibles para poder atender a su hpogko una adecuada y consensuada
planificacion del futuro del miembro con D.l. exesaria para el afrontamiento de la
realidad (Rodriguez, de Pablo-Blanco, 2004:161).

Esta cuestion esta relacionada con el duelo y naulacion dependiente que nos
explican los autores Sedén-Palacin y Darras (200&gjendo frente a provocar
reacciones de negacion ante un futuro de cambigajide 2010:130).

Estas reacciones son mas frecuentes en las madiesgs, por regla general, tienen

una vinculacién mas dependiente con los hijos gsi@adres.

Grafica niumero 30

Me supone/supuso tristeza
14
12
10
8
6 M Centro de dia
4 M Residencia
.
0
Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

En casi la totalidad de los casos afirman que tdmafecision les supuso una gran
tristeza dando paso a un siguiente proceso depresuciado al abandono de su
familiar (segun afirman muchas de las madres esteglas). Este estado depresivo
generalmente se caracteriza por la desesperanzzaqgsa la decision. (Pearl, 19993) y
(Turnbull, 1986,19997).
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Grafica nimero 31

Estoy/estuve bien informada sobre
el proceso de ingreso

H Centro de dia

M Residencia

O L N W B U1 OV

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

El proceso de ingreso del familiar es un paso itapde que se debe conocer en
profundidad. Los profesionales del centro son csese encargan de ello.

Es posible que algunos miembros de la familia desgeender todo lo que puedan
sobre su situacion y luego hagan planes en basa mfermacion. Experimentan una
sensacion de bienestar como resultado de la macifin donde intentan ademas
afrontar sus sentimientos mediante la negociaé&@ar(,1993) y (Turnbull, 1986,1997).

Ademas esta informacion también capacita a laditesral dominio de la situacion.

Gréafica nimero 32

Tengo/He tenido un profesional de

referencia
12
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8
6 B Centro de dia
4 M Residencia
2
0

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia
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Es importante que los familiares que se plantedioitao el centro residencial estén
acompafnados por este profesional de referenciah@sucombran a los trabajadores
sociales) y ademas sean informados de todo el gwopara estar mas preparados.
Aunque un equipo colaborador de profesionales puyaagorcionar un sistema
coordinado de servicios, el acceso a muchos porfakEs no siempre resulta Gtil para

las familias.

Grafica nimero 33

He necesitado ayuda/apoyo de
amigos y familiares
14

12
10
M Centro de dia
L M Residencia

Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

o N b O

Fuente: Elaboracion propia

El apoyo de amigos y familiares constituye parasellna gran ayuda social, que segun
Pearl (1993) y Turnbull (1986,1997) son quienesdpueproporcionar ayuda tanto
emocional como practica. Esto incluye ayuda potepdel conyuge y contacto con otras

personas que proporcionen apoyo tranquilizador.
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Grafica numero 34

Necesito/He necesitado ayuda
profesional

H Centro de dia
-E M Residencia

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

12
10

o N B O

Fuente: Elaboracion propia

Los miembros de la familia encuentran en los difexe profesionales unos recursos
Utiles para afrontar la situacion que estan viviendlgunos miembros pueden

beneficiarse del apoyo emocional y de los condejosales e informales ofrecidos por

los profesionales. (Pearl, 1993) y (Turnbull, 19887).

Grafica numero 35

Pienso que es la mejor decision
14
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8
6 M Centro de dia
4 H Residencia
2
.
Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

Esta cuestion les hace reflexionar sobre la ref@onin que realizan para reconsiderar

0 reinterpretar situaciones negativas o0 estresamierminos mas manejables. Una

69



reformulacién cognitiva puede dar como resultada emaluacion positiva. (Pearl,
(1993) y Turnbull (1986,1997).

Grafica nimero 36

Tengo/He tenido sentimientos

ambivalentes
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6 M Centro de dia
4 M Residencia
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Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

Durante el proceso de ingreso residencial, los liams acostumbran a presentar
sentimientos ambivalentes, culpa, tristeza, rab@iso a veces soledad, asi como una
marcada inseguridad sobre la decisibn que han wnyadomo su familiar sera

atendido. La culpa es el sentimiento mas manifegpad los familiares.

Gréafica nimero 37

Tengo/He tenido sentimientos

negativos
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i m

Poco de De acuerdo Muy de  No es mi caso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia
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Los sentimientos negativos que pueden surgir em msiceso se enfoca, segun los
entrevistados, a las inseguridades que les sumgsnpensar en el cuidado de sus
familiares, mezclado con fuertes vinculos afectivesnocionales (Verdugo, 2000:65).
La negacion es otra reaccion propia del momentmgieso residencial hasta que se
consigue superar y aceptar la situacion. Muchdesléamiliares sienten dolor, miedo,
rechazo, etc. (Fresnillo, 2011:69)

Grafica nimero38

He expresado necesidades propias

M Centro de dia
I M Residencia

Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo
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Fuente: Elaboracion propia
Hay casos de familiares que no son capaces de [gediyuda que necesitan. La

percepcion de las demandas se define por la pexmariencia del familiar y por su
apreciacion persona que hace de la situacién (Reoslrj de Pablo, 2004:153).
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Grafica niumero 39

Mi familiar entiende/entenderia mi
decision
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Poco de De acuerdo Muy de No es micaso
acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

La valoracién positiva de la situacion para susilfams se presenta cuando los
miembros de la familia se centran en las cualidddeeficiosas de la situacion tras
encontrarle un sentido positivo a sus experien@iesarl,1993) y (Turnbull,1986,1997)
Los familiares de Centro de Dia y los que han isaple recientemente no realizan esta

valoracion positiva.

Grafica niumero 40

He superado que esté ingresado en
el centro residencial
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acuerdo acuerdo

Fuente: Elaboracion propia

La aceptacion de la situacion se da cuando los brisnde una familia aceptan la

realidad de la situacion, cuando son capaces diéaconaceptar la ayuda de otros
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miembros de la familia, de amigos y de profesianalkunque las familias con el
tiempo llegan a aceptar la situacion, algunas egath a hacerlo nunca. Sin embargo,
aun cuando se ha aceptado la situacion , es pagibleos miembros de la familia sigan
mostrando cualquiera de las otras estrategiasrdetamiento y reacciones emocionales
a medida que van afrontando diferentes cuestiomesios de transicion. (Pearl, 1993)
y (Turnbull, 1986,1997)

Grafica nimero 41

Necesito/Hubiese necesitado mas
apoyo
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Fuente: Elaboracion propia

Quienes han afirmado haber necesitado mas sammrtentan que les hubiese ayudado
mas seguimiento por parte de los profesionalesatdlo, el hecho de poder visitar mas
frecuentemente a sus familiares, y el hacer unptacidan més progresiva. Realizan en

si una valoracion pasiva del proceso (Pearl,1993ugnbull, 1986,1997).

- Escala de vida familiar

Para realizar el analisis de calidad de vida selbgido la Escala de vida familiar
presentada en el marco de un proyecto aprobadoelpdinisterio de Ciencia e
Innovacion en el que colaboraron diferentes Unidades Espafiolas, todas ellas con
experiencia en el &mbito de la discapacidad intigdd.c

La escala estd medida en frecuencia con un resultagnérico. La muestra
representativa es de 6 familias de Centro de d&afamilias de Residencia por lo tanto
la frecuencia alcanzara:

- Un nivel maximo de 30 en familiares de Centrddk
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- Un nivel maximo de 75 en familiares de Residencia

Preguntas en relacion a la calidad de vida del farir

Grafica nimero 42

Los servicios que recibe mi familiar
hacen mejorar su calidad de vida
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Fuente: Elaboracion propia

Las cifras son 74 sobre 75 de Residencia y 27 Kthde Centro de Dia.

Casi la totalidad de los entrevistados afirmanlqaeservicios ofrecidos a sus familiares
(Residencia y Centro de Dia) contribuyen a mejsuatalidad de vida.

La calidad de vida esta relacionada con la deaudiés y con la relacion del grado de

cobertura de necesidades en el entorno que lea (8dbalock,Verdugo, 2002).

Gréafica nimero 43

Mi familiar recibe las ayudas
técnicas y materiales que necesita
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Fuente: Elaboracion propia
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Las cifras son un total de 75 sobre 75 en Residgn80 sobre 30 en Centro de Dia.

En su totalidad los familiares de ambos servicfoman que la persona con D.I. recibe
las ayudas técnicas y materiales que necesita.

El fomento de autonomia y los mayores cuidadosd$sse desarrollan mas en el centro
residencial (FEAPS, 2005).

Grafica numero 44

Mi familiar recibe los servicios de
vivienda que necesita
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Fuente: Elaboracion propia
Las cifras son 71 sobre 75.
Para valorar esta cuestion los familiares de CeatdgrDia quedan excluidos porque ellos
no pueden valorar su vivienda familiar como seovitios familiares de residencia, una
mayoria afirma que el servicio residencial cubtasreecesidades de vivienda.
El espacio residencial ofrece mayor autonomiagotavivencia entre iguales (FEAPS,
2005).
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Grafica niumero 45

Mi familiar recibe los servicios de
salud que necesita
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Fuente: Elaboracion propia

Las cifras son 73 sobre 75 de Residencia y 30 tbde Centro de Dia.

La mayoria de familiares estan satisfechos corivel de salud que se les presta a sus
familiares con D.l. Los cuidados en la atencioritaga se desarrollan mas en el centro
residencial. (FEAPS, 2005).

Gréafica nimero 46

Mi familiar recibe los servicios de
ocCio que necesita
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Fuente: Elaboracion propia

Las cifras son 75 sobre 75 de Residencia y 26 ftbde Centro de Dia.
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Los familiares de Centro de Dia se muestran méasesacuerdo con los servicios de
ocio que alcanza su familiar con D.I. El centradescial ofrece nuevas relaciones, una

mayor actividad y un mantenimiento de la socialima¢FEAPS, 2005).

Grafica numero 47

Mi familiar se muestra feliz
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Fuente: Elaboracion propia
Las cifras son 60 sobre 75 de Residencia y 27 tbde Centro de Dia.
Muchas familias reconocen que su familiar se maefgiz en el servicio acogido,

aungue hay varias opiniones entre los familiares.

Gréafica nimero 48

Mi calidad de vida ha aumentado
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Fuente: Elaboracion propia
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Las cifras son 71 sobre 75 de Residencia y 13 thde Centro de Dia.

La calidad de vida familiar de los familiares guspdnen del servicio residencial ha
aumentado notablemente. Ademas han dejado de paaseupor su futuro, por dénde
vivira, que sera de él cuando yo falte...y se sieritanquilos y satisfechos por el
servicio que recibe su familiar. Promover y gawantia calidad de vida familiar, de la
misma manera que la calidad de vida de las persmmab.l., ha estado propuesto por
autores e investigaciones como uno de los resdtats apropiados de los servicios

que atienen familias con un miembro con discapdcida

Gréafica nimero 49

Dispongo de mas tiempo libre
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Fuente: Elaboracion propia
Las cifras son 63 sobre 75 de Residencia y 15 tbde Centro de Dia.

En el caso de los familiares de Residencia recandigponer de méas tiempo libre
mientras que los familiares de Centro de Dia ranéenesconocen tenerlo.
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Grafica niumero 50

Dispongo de mas tiempo para la
vida en pareja
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Fuente: Elaboracion propia

Las cifras son 44 sobre 75 de Residencia y 10 tbde Centro de Dia.
Teniendo en cuenta que existe un gran porcentapaidgas desunidas, las familias de
Residencia en su mayoria reconocen disponer detiestpo de calidad en pareja

mientras que los familiares de Centro de Dia no.

Gréafica nimero 51

Mi nivel de estrés ha disminuido
desde que mi familiar dispone del
servicio
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Fuente: Elaboracion propia

Las cifras son 70 sobre 75 de Residencia y 19 Ktbde Centro de Dia.
El nivel de estrés se reconoce sobre todo en tosidees que disponen del servicio de

Centro de Dia.
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Grafica numero 52

Me siento tranquilo/a y satisfecho/a por los
servicios que se le prestan a mi familiar
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Fuente: Elaboracion propia

Las cifras son 73 sobre 75 de Residencia y 27 Kibde Centro de Dia.
Los servicios que se prestan son de agrado yaatiéh para los familiares.

Grafica niumero 53

Mi preocupacion por el futuro de mi familiar
ha disminuido desde que dispone de este
servicio
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Fuente: Elaboracion propia

Las cifras son 71 sobre 75 de Residencia y 6 tbde Centro de Dia.
Claramente la preocupaciéon de los familiares detvisio de Centro de Dia por el
futuro de sus hijos no ha disminuido. Poder dispoleeun servicio residencial para el

familiar con D.l., hace aumentar la calidad de vat#o del familiar como de la familia,
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cubriendo unas necesidades que muchas veces haientd a la situacion en el hog

familiar no se pueden ofrec

TERCERA PARTE

- Dimensiones frente a la acogida reside!

En las siguientes graficas se erva la relacion de colaboracion que existe ernit

profesional y la familia.

Gréafica nimero 54

Valoro de forma positiva la acogida
en el centro residencial

® Poco de acuerdo
m De acuerdo
53% Muy de acuerdo

® No es mi caso

Fuente: Elaboracion propia

En la mayoria de casos estan satisfechos con Igidacoecibida en el centrdLa
acogida residencial es un paso previo muy rtante para los familiares que decic
ingresar a su familiar con D.I. en el servicio.|&s debeofrecer los apoyos y ayud
precisos en cadaomento/etapa (Pérez, 200C
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Grafica nUmero 55

Senti un gran apoyo por parte de
los profesionales

® Poco de acuerdo
® De acuerdo
= Muy de acuerdo

m No es mi caso

Fuente: Elaboracién propia

Los profesionales, segidemuestra la grafica anterior demuestran ofreceyap los
familiares durante la acogida en el cenLas valoraciones que la familia hace act
de la calidad de los servicios esta muy influida la actitud de los profesionales (
Lorenzo, 2007:387).

Grafica nimero 56

Me han informado de todo

® Poco de acuerdo
m De acuerdo
» Muy de acuerdo

m No es mi caso

Fuente: Elaboracion propia

Un 80% de las familias entrevistadas aseguran queektado informadas de todc

gue han necesitado sablLos cuidados centrados en la familia estan basedols

82



premisa de que la mejor atencion cste en ayudar a las familias a desarrollar
propias habilidades, en lugar de tomar decisiongsner en practica soluciones |
ellas. Un método para desarrollar las habilidades lak familias es compar
informacion con ellas y apoyarlas. Informilos padres les permite participar de for

mas justa en cualquiproceso de toma de decisiones (Leal, 226).

Gréafica nimero 57

Me he sentido escuchado/a

® Poco de acuerdo

m De acuerdo
Muy de acuerdo

® No es mi caso
80%

Fuente: Elaboracion propia

En sugran mayoria los familiares afirman haberse sengisituchados y respetad
Algunas fanilias han sufrido experiencias no grapor parte de loprofesionales. S
debe evitar juzgar, se debe escuchar respetuosameaténder a las demandas de

familiares y valorar las nesidades de la persona con D.l.(Leal, 225).
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Grafica nUmero 58

Se valoraron las necesidades de mi
familiar y pude expresar mis
expectativas personales

7% ® Poco de acuerdo
) m De acuerdo

» Muy de acuerdo

m No es mi caso

Fuente: Elaboracién propia

De la misma manera que en gréficas anteriores tonpakcentaje de los familiar.
entrevistados comentan que se valoraron de foosiiya las necesidades del pro

familiar con D.l. y argumentan que pudierolpresar sus expectativas.

Grafica numero 59

Me he sentido respetado/a

® Poco de acuerdo
® De acuerdo
= Muy de acuerdo

® No es mi caso

Fuente: Elaboracién propia

Esta grafica demuestra el respeto que se ofreck ddsentro a los familiares cuar
transcurre el proceso de acogida en el centroersial Todos los familiares adem

nieganhaberse sentido juzgad
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Grafica niumero 60

He recibido confianza

® Poco de acuerdo
® De acuerdo
Muy de acuerdo

® No es mi caso

100%

Fuente: Elaboracion propia

Respecto a la confianza en el proceso de acogsgidereial los familiares afirme
haber recibido la confianza necesaria por partse®icio. Las dimensiones de calic
en relacdn entre el profesional y las familias se debemmir y esta son I
comunicacion, competencia profesional, respeto,ptomiso, igualdad y confianz

(Blue-Banning, Summers, llson y otros:2004).

Grafica nimero 61

He conocido otros familiares en mi
misma situacion y nos hemos
comprendido

® Poco de acuerdo
® De acuerdo

Muy de acuerdo

67% ® No es mi caso

Fuente: Elaboracion propia

Un 67% c las familias afirma haber conectado muy bien legrgpo de "iguales'

donde reconocen que es de gran ayuda para ellpsdel compartir las situacion
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vividas y empatizar entre elloLas redes de conexién entre familias son una fale
mejorar la ayda informal y fortalecer a las familias. Las faaslse aportan apo
emocional unas a otras, y ademas pueden commformacion, recursos y amistac
(Leal, 2011:33).

Gréafica nimero 62

Seria necesario disponer de un
espacio de reflexion e informacion
previo al proceso de ingreso inicial

® Poco de acuerdo
® De acuerdo

Muy de acuerdo

87% .
m No es mi caso

Fuente: Elaboracion propia

En la mayoria de casos estan me acuerdo con esta propuesta en cuestion. Pi
que disponer de este espacio les ayudaria a eatapreparados para enfrentarse
situacion. Algunos reconocen que no hay forma p@sib preparase para "abandon

un hijo" pero que la informaciér preparacion siempre les sera util.

Grafica niumero 63

Creo que la experiencia positiva de
un grupo de familias "acogedoras"
pueden ayudar a las familias
"bienvenidas"
13% = Poco de acuerdo
87% Muy de acuerdo

m No es mi caso

Fuente: Elaboracion propia
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Las experiencias de las familias acogedoras rednltaeneciosas para las nuev
familias (Ponce, 2008:407 odos los familiares entrevistados estan de dougue ells
como familias "acogedoras” con sus experienciagsafiduria, sus consejos...pue
ser buenos portadores de positivismo a esas fangjlia seran bienvenidas a un ce
residencial y que muestran debilidad, inseguridadigdo frente al proceso resncial

al que se van a enfrentar con su fam

Grafica nimero 64

Es importante la relacion entre la
familia y el profesional

® Poco de acuerdo
m De acuerdo
Muy de acuerdo

m No es mi caso
100%

Fuente: Elaboracion propia

El 100% de los familiares consideran importanteelacion de colaboracion que de

existir entre la familia y el profesion
La relacion entre las famili y los profesionales acontece un elemento capi@hara

de plantearnos cualquier tipo de trabajo o acompadido tanto con las familias cor

con sus familiares.
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Grafica niumero 65

Se podrian incluir propuestas de
mejora en la acogida al centro

® Poco de acuerdo
® De acuerdo
Muy de acuerdo

® No es mi caso

Fuente: Elaboracion propia

El 40% de los familiareasegura que podrian incluirse propuestas de mejora pal
mejor seguimiento en la acogida residel. Segun las necesidades expresadas p¢
familiares se deberia realizar un seguimiento masiraio los primeros dias de acog
residencial, trabajar mas lemociones, las dudas que van surgiendo en el groets
Ademas sostienen que les hubiese ayudado haceremdisnes con todo ¢equipo,
como también conocer al personal de atencion dirgge interviene en el cuidado

sus hijos.

7.2. Analisis ddos datos obtenidos en las entrevist

Por un ladose ha entrevistado a profesionales dedicados atcd la D.l. y a su

familiares (DINCAT y EAP), cuyo servicio ofrece goporteen relacion a la atencic
de estogamiliares cuando se enfrentan a iroceso de transicion a la vida adulta do
pueden plantearse como opcidn el servicio reside

Por otro lado se han realizado dos entres al profesionales del trabajo socen

Residencias de discapacitados psiqu(Josep Mas i Dalmau y El Tamu) donde se
ha recogido informacion sobre trabajo que se realiza con los familiares durah
ingreso residencialLas entrevistas realizadas a los profesionales WCAT vy el

E.A.P. se analizaran de forma Unica ya que losicesvprestados son drentes,
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mientras que las entrevistas realizadas a lasjaddras sociales de las Residencias

Josep Mas i Dalmau y El Tamariu se analizaran dedaonjunta.

Analisis de la entrevista realizada a los profesi@ies de DINCAT

DINCAT es una federacion, miembro de FEAPS (Confetdén Espafiola de
Organizaciones en favor de las Personas con Disicioh Intelectual), que es un
conjunto de organizaciones familiares que defierldemerechos, imparten servicios y
son agentes de cambio social para las personds.ton

En este servicio trabajan desde muchas areaspgesiana con discapacidad intelectual.
Pude entrevistar a la coordinadora, Olga Gonz#dsicdpedagoga y Educadora Social)

y a Israel Belchi (Psicélogo).

Ambos profesionales de la institucién estan de ralcugue el proceso de transicion a la
vida adulta es tan importante para los familiar@®@ otros procesos vitales. Desde
DINCAT "Atendemos desde los papis que te llegan aqui desedacitos, con un
primer diagnostico, que vienen derivados desde ospital o0 desde el centro de
atencion precoz hasta padres mas mayores que @stsando pues por diferentes
etapas vitales incluso por diferentes momentos puas criticos o digamos pues
procesos de luto como es el hecho de que tu farmakabe yendo a un centro
residencial (Olga, 24/4/14).

Desde la Federacion se realiza el asesoramiente d0b servicios residenciales,
piensan que es beneficioso trabajar de forma patiai con ellos.En los dos afios que
pueden haber de espera es la angustia de dondeviaran, qué tipo de entidad sera,
cuando podré ir a verlo...entonces si tu todo ¢&mpo lo palias con este tipo de
informacion, que ellos vayan a las Residencias, spienformen...continua existiendo
este "neguit" pero se palia el estado de ansiedad (Olga, 24/4/14).

Se puede decir que DINCAT tiene interiorizada lasbfia del trabajo centrado en la
familia, ayudando a las familias a construir sadue puntos fuertes incrementando los

sentimientos de competencia.

Los profesionales afirman que cada familia es éifer y no todas demuestran o

expresan lo mismoEl tema de la preocupacion por el futuro y cuano® padres son
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susceptibles de que sus hijos vayan a un centidenesial bueno pues son los temas
gue mas acostumbran a preocupéstrael, 24/4/14).

"Cada familia tienen unas necesidades concretaernes$ que trabajar desde esas
necesidades, por eso haces un trabajo muy espe¢ifit a veces no es facil por un
tema de falta de tiempo o de recursos o porquedpenque la entidad crea que no se
debe trabajar asi...(Olga, 24/4/14).

De acuerdo con Linda Leal (2011:22), las reacc®mirmh familia a la hora de cubrir las

necesidades de un familiar con D.l., se vera afegt@r su capacidad de afrontamiento.

Respecto a la informacion que los familiares rectibebre el servicio residencial los
profesionales de DINCAT se organizan mediante elifezs areas para proporcionarles
un buen asesoramiento.

"Actualmente los servicios, los recursos estan @dfoe a ofrecer una serie de
servicios, "X", que son unos servicios bastantespugstrictos, o poco flexibles y el
usuario pues se adapta a esos servicios porqua @oco lo que hay. Los servicios en
pocos casos se adaptan ni a la persona con Disédpdmi a la familia. Entonces
nosotros un poquito lo que intentamos es acompariar familia en todo el proceso
vital de su familiat (Olga, 24/4/14).

Estos profesionales defienden que el trabajo cofaralia se tiene que orientar de
forma que se centre y se construya a partir de agigectos positivos de su
funcionamiento, donde de acuerdo con Triviette, tBuBeal y Hamer (1990), es un

principio que debe guiar el trabajo con las farsilia

Cada area trabaja unos aspectos muy concretos kegaarvicios que ofrece. Dentro
de esta area de familias se encuentra el servcaiahcion a familias con personas con
discapacidad.

"En este servicio un poquito la filosofia del trabaje los profesionales que estamos
dentro de él es trabajar dentro del modelo centradda familia, donde la idea es que
las familias tiene unas necesidades Yy entoncessttm$ apoyos y todos los servicios
han de ir entorno a estas necesidddé®lga, 24/4/14).

Por lo tanto, la intervencion que se realiza con flmiliares cumple el objetivo de
identificar las preocupaciones y necesidades irmptes para las familias, que es uno
de los componentes para proporcionar un enfoquérackn en la familia (Leal,
2011:51).
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Los profesionales estan de acuerdo que para lodidas es un proceso lento de
aceptacion, por ello, lo que se trabaja desdereicge es un pequefio acompafiamiento
al proceso ihtentando, dentro de lo que se puede, ir adaptagtos servicios o estos
recursos dentro de lo poco flexibles que actualméstemos organizados los servicios
especificos para personas con Discapacidad (..y Elntros que te permiten que la
incorporacion al centro residencial sea progreswatras entidades que por filosofia o

por su funcionamiento pues son mucho mas estrit(@lga, 24/4/14).

Respecto a la preparacion del proceso de ingresdereial que se les ofrece a los
familiares, ambos profesionales cuentan que esficrente, afiadiendo que las
instituciones deben ser mas flexiblezidnto mas flexible sea el centro residencial,
cuanto mas te amoldas a las necesidades del faroiia discapacidad intelectual , a
largo plazo, menos problemas tienes porque un gehdrla tipologia que sea, que es
estricto, es muy hermético y muy cerrado siempre yaovocar que tanto con las

familias como con las familias con Discapacidadaayas problemaqOlga, 24/4/14).

"Nosotros con las familias que llegan directamente&SAF (Servicio de Atencién a
Familias) y que vemos que ya son mayores, ya ltaheds. No vas a evitar que una
familia, sobre todo si son padres, pasen un procesduelo y de pena y que tenga esta
sensacion de abandono. Este proceso es un podoseto al la evolucion de unos
padres con un miembro con discapacidad. Si que esda@ que cuanto mas
informacion tengan y mas controlen la informacido,solo que la tengan sino que la

sepan traducir, mejor va a ser la adaptacio(israel, 24/4/14).

Se debe pasar de un uso de tratamientos o modelospdracion a la adopcién de
modelos de promocién y capacitacion, dado que egkimos son los enfoques
consistentes con el refuerzo del funcionamientdadé@amilia, donde reafirmando a
Triviette, Dunts, Deal y HAmer (1990), es otro @s pprincipios que deben guiar el
trabajo centrado en la familia. Desde DINCAT seeobs esta carencia en las diferentes

Instituciones federadas que ellos atienden.
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Los profesionales de DINCAT estan de acuerdo quardacion de grupos de apoyo
familiar es muy importante en este proceso y afirmae trabajar de forma anticipada
les ayuda a rebajar su nivel de ansiedad.

"Obviamente, si tu antes de que la persona hagangreso al centro residencial, tu
acompanfas a las familias, les explicas, acompafimiemocional, incluso fisico (...)
todo esto, toda esta informacién hace que estd digeansiedad pues baje y en el
momento de hacer el ingreso yo también creo quegsrtante este acompafiamiehto
(Olga, 24/4/14).

La familia es un recurso de gran valor, y asi delseconsiderarla para poder actual en
consecuencia y ofrecerles la ayuda precisa enroad#ento/etapa. (Pérez, 2000:5). Por
ello una intervencion lo mas temprana posible am drofesionales pertinentes, les

ayuda a preparase mejor.

Estos profesionales confian en que la finalidadudegrupo de apoyo para estos
familiares consigue en ellos grandes beneficios paxder enfrentarse al proceso de
ingreso con mas conocimiento y seguridad.

"La finalidad de un grupo es que se dinamicen, s®zwan, que hablen, sobre todo
desde el hilo de que se auto determinen y que ethosrolen esa informacion, la
traduzcan...porque al fin y al cabo lo que si gseanuy demostrado es que si tl en un
inicio del trabajo con familias dosificas la infoation, les asesoras, acompafias a la
familia en buscar esa informacion, cada vez regnenenos la ayuda del profesichal
(Olga, 24/4/14).

"El ejemplo de los grupos se puede aplicar en ehteesidencial como se pueden
trabajar un monton de temas...deben estar basado®lemodelo centrado en la
Familia, entonces por ahi seguramente un buen podto una buena practica en un
centro residencial pues deberia estar basado ea esidelo que es la manera que

tenemos de pensar y planificar este tipo de cogksdel, 24/4/14).
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Entrevista realizada a la profesional del trabajo ecial del Equipo de
Atencion Psicopedagdgica de El Prat de Llobregat

Desde el Equipo de Atencion Psicopedagogica sadaielas preocupaciones de los
familiares que tienen un familiar con discapacidaftlectual hasta el periodo de
transicion a la vida adulta. Este esquipo trabajal €olegio de Educacion especial.

He tenido la oportunidad de entrevistar a Eva Mjpeofesional del Trabajo Social

dentro del servicio).

La Trabajadora Social del servicio afirma que l® quas le preocupa a la familia
cuando se inicia el proceso de transicion a la adalta es la preocupacion por su
futuro aunque expresa queay casuisticas de todo tipo pero cuando llegarea s
adultos hay padres que piensan ya no va a evolacioras y se produce a veces un
desapego...tienen manifestaciones muy difererdgdsalsaja con ellos en funcién de sus
necesidades, ademas manifiestan necesidades désrsegun con el profesional que

hablen, cada situacion segun el momentdEva, 7/4/14).

Desde este servicio se trabaja con unas directdorsel objetivo de establecer una
comision de trabajo, de como se va a enfocar tdeahsicion de la persona a la vida
adulta. Se enfoca el trabajo a la vida adulta desdkes las dimensiones que representa
"con 16 afios se empieza a citar a los padres, digaque es un trabajo coordinado. El
tutor convoca a los padres por primera vez y seiemapa hablar del significado de
hacerse adulto. La pregunta es ¢ qué significa lecadulto? se hace esta pregunta en
general para que vayan haciendo un proceso. Luegnog concretando, haciendo
reflexion (...) A partir de ahi lo que me interesani es recoger el discurso que hace la
familia sobre su hijo, que visidn tiene, y estadvisse contrasta con los tutores. Esto se
hace en equipo porque lo importante para un trabaja social es recabar
informaciont (Eva, 7/4/14).

Los profesionales de este servicio realizan unajoalprevio y preparatorio a la
transicion de la vida adulta de la persona conagacidad. Se enfoca el tema
residencial desde la preocupacion por su futuse. trabaja el tema residencial y de

vivienda, porque es una forma de hacerlo adultasapellos es muy normalizador o

93



casos que hemos tenido se prepara el tema de nesadgorque por problemas

conductuales pues la familia esta ya muy agdtéBaa, 7/4/14).

Los profesionales de este servicio por lo tantmbian abogan por el trabajo con la
colaboraciéon de los familiares y fomentan la coo@p de que las familias son algo
mas que meros receptores de informacion. TambiéntiBnen en cuenta como

proveedores de soporte (Trurnbul y alt, 1999).

Normalmente cuando se habla de la necesidad desmitie residencial suele ser
recomendado por los profesionales mas que pomelida. La profesional argumenta
gue las familias son reacias a aceptar la opci@mdgervicio residencial y que se debe
hacer un trabajo previo con ellos.

Cuando se les plantea la opcion de un servicideasial segun la profesionas' una
realidad, que no es lo principal, porque lo pringies el sentimiento de culpabilidad,
pero a nivel de ingresos si que es verdad que @&idée ingresar a su familiar en
residencia si que puede estar afectando a la ecandmla familia; también muestran
preocupacion porque haya horarios restringidos para ver a sus familiares..(Eva,
714/114).

A los familiares se les informa del proceso queedellevar a cabo para acceder a un
centro residenciales importante informarles de cosas y de recursos,lgs conozcan
y también hacerlos a ellos activos, a mi me intergqge también ellos miren esos

recursos y me den su devoluciénEVa, 7/4/14).

La profesional remarca que se debe construir cdantalia, por lo tanto capacitarlos.
"dar mucha voz a las familias, porque son ellosgos deciden conjunto con el chico.
Se trabaja desde la decision del tema residencigl $e enfoca como una manera de
hacerse adulto y recoger el sentir de cada unoqu® es importante es que al final del
ciclo, hayas podido trabajar todas las dimensiongéstonces hay tanto la parte de
recoger el discurso de los padres, las emociones g@stan viviendo, hacer
contencion... (Eva, 7/4/14).

Este servicio persigue la filosofia del modelo ma en la familia, donde de acuerdo
con Stonenam (1985), identifican que todas las liasntienen fortalezas. El servicio

pone énfasis en apoyar estas fortalezas para caahfpisnos aspectos de las familias.
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La profesional considera que el proceso de ingresidencial es de dificil aceptacion
para los familiaresdigamos que la primera entrevista en un poco derimécion y de
sondeo y de un gran impacto para los familiarestr8eajan también las relaciones
familiares, el trabajo ligado a la familia, que tipde relacion tienen a nivel familiar y
el tema de incapacitacion y tutela. Todas estasasr® ambitos estan muy
interrelacionado$ (Eva, 7/4/14).

Desde el servicio se trabajan las diferentes aensel fin de capacitar a la familia
hacia el dominio de la situacion y la aceptaciGa(R 1993) y (Turnbull (1986,1997).
Los casos con los que se ha encontrado la profdsiandemuestran estar preparados
para institucionalizar a su familiar por ello afamue %e trata de hacer un proyecto
vital, que tiene que ver con estos paradigmas decabn al discapacitado, lo que nos
interesa es que todo esté incluido dentro de urygmio vital porque por ejemplo yo
puedo estar pensando en un recurso residenciab perse tiene que dar de lado a la
familia, y este enlace es importantgva, 7/4/14).

Por lo tanto, es muy importante que las personadxb tengan un plan de transicion

viable, que refleje sus necesidades y las de siidamdemas de obtener los soportes
necesarios para afrontar con éxito las demas etlgpss vida (Wehman, 2010).

Este servicio se orienta por otro de los princigjas debe guiar el trabajo centrado en
la familia descrito por Triviette, Dunts, Deal yidar (1990) de orientar a estas familias
y construir a partir de los aspectos positivos defumcionamiento realizando un

proyecto en su ciclo vital.

La profesional del servicio apoya la creacion dgpgs de apoyo familiar puesto que
también desde la escuela se crean estos grugmdrdbajan cosas a nivel mas
informativo con personas que vienen de fuera.haskablado por ejemplo del tema de

incapacitacion, se trabajan los conflictos con lesmanos, ett (Eva, 7/4/14).
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Analisis de las entrevistas realizadas a las proiesales del trabajo

social en Residencias

La Residencia para discapacitados psiquicos "Elafiathy "Josep Mas i Dalmau"
pertenecen ambas a la Fundacion Vallparadis.

Los dos centros residenciales se dirigen a la iterde personas con discapacidad
intelectual y necesidad de soporte generalizadobasminstituciones presentan los
mismos servicios de Residencia y Centro de Dia.

He podido entrevistar a Maribel Fernandez (Trabmag&ocial de "El Tamariu") y a L.

Margarita del Cerro (Trabajadora Social de "Joseg MDalmau™).

Las profesionales de ambos centros residencialesaaf que el proceso de ingreso
residencial es un proceso de dificil aceptaciongaote de los familiares. Ambas estan
de acuerdo que estas familias lo manifiestan demnetfites estilos de afrontamiento.

"Es un proceso duro de aceptar porque implica muemasciones, por un lado seria la
parte que supone a nivel sentimental la creende sensacion de estar haciendo como
un abandono de ese familiar, de una persona a &tquhas protegido durante muchos
afios, o en muchos casos se ha sobreprotegido tamdé lo tanto hay como una
doble cara (...) Por un lado las familias a nivési€fo y a nivel mental tienen esa
necesidad de poder recibir un soporte, de podemreseguros, de poder estar
tranquilos, de poder llevar adelante una vida caoras condiciones tanto familiares
como de vivienda mas normalizadas, pero por otdo|a&mocionalmente tienen una
carga importante. En muchos casos hay una sensaei@ulpabilidad, de abandono..."
(Marga, 30/4/14).

"Si, claro que es duro, bueno también depende da fadilia pero en general si.
Sobre todo para las madres, normalmente las madaesn el papel de "cuidadoras”,
la madre deja de trabajar para cuidar al hijo, ent®s la carga de mas peso se la han
llevado ellas (...) Si que existen casos en losmukes supone un impacto fuerte, sobre
todo en los casos de problemas de conducta, logepdd tiene muy asimilado porque
realmente no pueden sostener la situacion, est&esperados y desesperadamente
necesitan que sus hijos estén en un centidlatibel, 1/5/14).
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Aparecen una mezcla de sentimientos y preocupacionando un familiar decide
ingresar en un centro residencial a la personadisrapacidad intelectual. Segun la
profesional del Tamariu lo que mas les preocupalesndonar" a sus hijos.

"El sentimiento de abandono que se produce en datagias, el sentimiento de
culpabilidad...creen que nadie puede cuidarlos catias, nadie lo va a hacer tan bien
como ellos...les cuesta asumir y reconocer quere residencial estan igual que en
casd (Maribel, 1/5/14).

La profesional de la Residencia Mas i Dalmau digtenentre las situaciones que los
familiares pueden ver normal en los cuidados girateestado dando a su familiar en el
domicilio y los que se les proporciona una vezesgren el centro residencial y es este
cambio es lo que les produce preocupacion.

"Muchas familias normalizan situaciones y muchassetw son como creen, por lo
tanto el ingreso residencial, en primer lugar e®rater a la persona intentando
ofrecerle un nivel de calidad de vida, atendienal® mecesidades basicas y no basicas
gue pueda tener esta persona pero también de ctadaanilia, poder dar ese sopotte
(Marga, 30/4/14).

La profesionales ademas nos hablan de procesodale dnculado a los sentimientos
gue demuestran los familiares en este procesogiesim residencial. Hay que tener en
cuenta que es la reaccion tipica de afrontamignésto no quiere decir que la persona
no esté afrontando bien la situacion (Leal, 201)1:22

"Es una mezcla de tristeza, un duelo, ¢no? no dejsed una especie de pérdida que
sus hijos, que han cuidado toda la vida, se vayarsub casas...pues los sentimientos
son de pena, afloranza, inseguridad, tristeza, sestran muy sensibles normalmente,
aunque esto depende de cada familia, claro (...y Familias que lo tienen muy
asumido el hecho de que su hijo esté en una Resdesegun la situacion, como les
afecta...las familias que estan en el servicio @éat@ de Dia incluso, es muy dificil
para ellas el plantearse la plaza de Residenciajedgeria hacer un trabajo previo con
ellos' (Maribel, 1/5/14).

"Realizan comentarios textuales como "como una m@aalle va a cuidar nadie; como
lo hago yo en mi casa no lo va a hacer nadie; cyqmdo atiendo no lo va a hacer
nadie" esta barrera entre el profesional y la p@pamilia aunque a veces consciente o
inconscientemente no tienen esta alerta de dedzéguestas cosas que hacian por

necesidad, por la situacion, porque no habia akéira...no es lo mas adecuado, pero
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como lo hacen por la satisfaccion de estar cuidaadm familiar, siempre existira esta
barrera (...) Si que es verdad que a nivel histiyri nivel tradicional, como venimos de
un modelo medico, sanitario...la parte que masesyeeocupar a las familias es la
asistencial (tema deposiciones, salud, higiendsjscepilépticas), la parte asistencial

tiene un peso muy importante. En aquellos usuayisla parte asistencial no es tan
significativa porque no tienen tanta dependencizeda un poquito mas compensada,
dando lugar a preocuparse por el ocio de su familitas actividades, etc.

compensando la parte mas socioeducativéMarga, 30/4/14).

Respecto a la acogida en el centro residencigirtzfesionales opinan que el protocolo
intenta cefiirse a solventar estas necesidadespdras afirman que no esta adaptado a
cubrir todas las necesidades de estos familiaiesie el mismo protocolo de acogida
para ambas instituciones. Consideran dificil queprotocolo de acogida residencial
pueda cubrir todas las necesidades que presestéamidiares.

"Basicamente lo que nos falta es tiempo, yo intezabizar sobretodo el seguimiento,
lo considero muy importante, incluso trabajar deauforma previa que es lo mas
importante porque hay casos que son muy precipitadel impacto en la familia es
mayor...yo lo intento pero nos falta tiempo paral@otrabajarlo bien, pero dentro de
lo que cabe se intenta hacer lo mejor posiljMaribel, 1/5/14).

"Seguramente el poder cubrir necesidades a nivelcemal es muy dificil, poder
ofrecer un 100% de cobertura de necesidades emaei®n Si que creo que el
protocolo que tiene nuestra residencia intentames cubra mucho esa parte, si que es
cierto que la linea y la filosofia de empresa, dién viene de una parte muy social,
psicosocial (...) por lo tanto si que le damos naurhportancia y resaltamos mucho las

necesidades de la familia..." (Marga, 30/4/14).

Como sugerencias propuestas por las profesionatasppder incluir algiin apartado en
el protocolo que pueda cubrir dichas necesidad@sesan que seria conveniente poder
trabajar con los familiares una fase previa alesgrpara que fuera menos duro para los
familiares, que recibieran toda la informacion geeesitaran saber.

"Hoy en dia los profesionales no tenemos tiempo gadicarles, se nos exige también
mucho el tema burocratico, no? entonces es un pmlgue pierdes mucho tiempo que

podrias dedicarles a estos familiares, a sus prpaciones, no? Sobre todo a poder
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informarles de todo antes del ingreso. Lo idealrade seria llevar un seguimiento con
ellos programado...(Maribel, 1/5/14).

"El usuario no es solo la persona que ingresa eRdaidencia sino la familia también.
Ademas en nuestro centro se contempla la visitaal@arma o una visita al recurso del
que proviene...La fase previa al ingreso es muyortapte, hay que darle la misma

importancia porque es el conocimiento de la perSofidarga, 30/4/14).

Ambas profesionales estan de acuerdo que los faeslino han recibido la suficiente
informacion del servicio durante el proceso deeasg residencial.

"No conocen nada, llegan muy desorientados. En genéenen bastante perdidos
incluso al recurso de Centro de Dia también (..hora desde los colegios de
Educacion Especial se estan poniendo las pilas pawa este paso no sea tan
traumatico para las familias, porque también esduama el paso del colegio a Centro
de Dia"(Maribel, 1/5/14).

"Hay muchos casos que vienen referenciados porsainacio y desde alli les orientan
pero acuden con muchas dudas (...) antiguamentitade recibia menos informacion
en los recursos pero hoy en dia todavia la parteviar del trabajo de informacion
hacia los familiares esta poco trabajada pero dueaal proceso se van solucionando
las dudas que tienériMarga, 30/4/14).

Esto demuestra que en muchas instituciones y sesvizientados al trabajo con las
familias de personas con discapacidad no realipainabajo centrado en el modelo de
atencion a la familia. Es decir, si no han sidonbiformados tampoco pueden verse
como proveedores de soporte (Trurnbull,et.al.,1998 familias no se ven capacitadas
para afrontar el proceso de ingreso porque no asetfabajado sus fortalezas para

hacerlo (Stonenam,1985).

Las profesionales afirman sobre la importancia teee trabajar con los familiares
desde el area de Trabajo Social porque es el nééepara ellos.

"El trabajo social implica la atencién a estas faasl tanto como al familiar. Seria
ideal poderles dedicarles mucho mas tiempo, pomumesidero que muchas familias lo
necesitan, a veces tan solo sentirse escuchadasy@tiadas...(Maribel, 1/5/14).
"Normalmente la trabajadora social participa en todbproceso tanto previo como
posterior al ingreso. Es la que hace el primer eatd con la familia para ver qué

impresion se ha llevado la familia y trabaja cotosllas dudas, preocupaciones (...)
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aunque siempre tengo soporte del equipo técnicdi¢me psicologo, etc.), pero lo
aconsejable es que tengan un profesional de refe&xeaunque nos gusta recoger toda
la informacién de la persona de forma interdisaipli y trabajar con la familia cada
area correspondiente (.".jMarga, 30/4/14).

En esta colaboracion entre profesionales y fam{fiasrnbull,et. al.,1999) se contempla
gue las profesionales del servicio identifican a®ocupaciones y necesidades
importantes para la familia, siendo un componerat& proporcionar este enfoque

centrado en la familia (Leal, 2011:51).

La profesionales creen firmemente que los profesesn del centro se muestran
flexibles y accesibles frente a las demandas déalodiares ademas defienden que la
filosofia de los centros trabaja desde esta petispgcesto es importante.

"Cuando accede un chico nuevo siempre se le da gjemade ir a dormir a casa,
recibir visitas cuando quieran y lo necesitan.eimfs adaptarte a cada caso, somos
muy flexibles sobre todo cuando ves que la farasté sufriendo. Marcas unas reglas
pero luego te las saltas en funcion de la necestitadada familia(Maribel, 1/5/14).
"Hay que tener en cuenta, tanto el momento de ingteade lo importante es desde el
dia que ingresa todo lo que hacemos adelante ydstimesta muy marcado, los plazos,
las valoraciones, pero la parte previa es muy ingaie también, la sensacién que
tiene la familia, la primera imagen (...) por lont@ se debe ser flexible con ellos
(Marga, 30/4/14).

Para finalizar la entrevista, las dos profesiondifseenden la oportunidad de un grupo
de apoyo familiar en Residencia para poder tralwlgaiorma anticipada el proceso de
ingreso residencial.

"Seria ideal, sobre todo para las familias de CemteoDia que se les pueda preparar
de alguna manera para cuando algun dia se planggraso a ResidencigMaribel,
1/5/14).

"Pienso que es beneficioso para ellos, toda larmBxion que puedan obtener les
aporta seguridad, las experiencias que puedan dmoude otros familiares." (Marga,
30/4/14).
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7.3. Conclusiones generales

Las conclusiones presentadas estan relacionadaslosorobjetivos planteados y
elaboradas tras haber triangulado todos los datmtenidlos de los diferentes

instrumentos de investigacion utilizados relacttmsaa su vez con el marco teorico.

El momento de ingreso a un centro residencial eeetique considerar como un
momento de transicion en la vida de la persona Yasulia. Supone un cambio
contundente, por ello se trata de una decision impgrtante. En respuesta al objetivo
general sobre "identificar y definir las necesidade las familias de personas con
discapacidad intelectual cuando se enfrentan arocepo de ingreso residencial”, se
concluye que esta etapa provoca necesidades danhiisares que en muchos casos
pueden no estar contempladas por los profesiortastas necesidades estan vinculadas
con las emociones, sentimientos surgidos e insgapes no trabajadas. Las nuevas
necesidades surgidas por estas familias defiengderlgpapel de los profesionales y de
otros padres es muy importante, ya que puedenr paliaentimiento de pérdida en
muchas ocasiones. Por lo tanto, facilitar formacémas familias en este aspecto,
también les puede ayudar a capacitarlos para fracée a la situacion.

Estas necesidades tienen que verse detectadasirgariencion de los profesionales.
Los familiares necesitan, sentirse aceptados eeaddad, y valorados, no solo a partir
de sus limitaciones, sino de sus fortalezas, qubitm existen. Escuchar a los padres
supone considerar a los padres como colaboradaresjacion con ellos no sélo se
produce en una direccion (del experto al clierga)definitiva supone reconocer que la
tez se da no solo en el profesional sino tambiélo®padres. Los padres son también
proveedores de formacion, entonces, el caminoresidgr de los padres.

En el trato con los profesionales, los familiarasnmauchos caso no ven reconocida su
singularidad como individuos. Debe aceptarse quesspuesta emocional puede ser
distinta entre padre y madre por ejemplo, con wgtecpersonal y emocional diferente,
por lo que las necesidades de uno y otro no tipeemué ser coincidentes. Lo mismo

ocurre de una familia a otra.

En relacion con el objetivo general nUmero 2 sOlokentificar si existe la necesidad de
proponer nuevas practicas en el desarrollo delesmde acogida de estos familiares”,

se concluye que el acompafiamiento y el apoyo gedidn de acogida residencial se
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dirige a formalizar el proceso de ingreso pero bar@a las necesidades emocionales
gue pueden presentar las familias. El protocolaatsyida residencial deberia dirigirse,
entre otros aspectos, a trabajar con las famédiaséptacion de la realidad de ingreso y
a comprender mejor sus necesidades. Es necesaepdn cuenta, la realidad de la
familia, sus demandas y posibilidades.

Cuando se procede a realizar el ingreso residemasafamilias sufren un gran impacto
emocional, es una gran labor y requiere mucho tenaprender a separarse
emocionalmente de su hijo, con el que durante samios ha tenido una gran
vinculacion dependientd.a informacion constituye ciertamente un primergopara
poderlas preparar emocionalmente, pero las necksidde las familias van mas alla.
Estas requieren orientaciones, normalmente a tdeés proceso de acompafiamiento
familiar sostenido, para enfrentarse a este proceso

Por lo tanto, se confirma el objetivo de qué exlatemecesidad de proponer nuevas

practicas en el desarrollo del proceso de acogisidencial.

Para "establecer las posibles recomendacionesnpgar el proceso de acogida de
estos familiares por parte de los profesionaledijefovo 2.1.) en funcidon de las
necesidades detectadas, el profesional debe basardas cuatro categorizaciones
enfocadas a cémo los profesionales deben trabajadas familias. En concreto, el
profesional del Trabajo Social en residencias eaf@acitado para trabajar con estas
familias porque siempre ha tenido y debe tener lefutero un papel activo en la
intervencion con ellas, no solo como intermediat® la persona de servicios, sino
como asesor, orientador y mediador.

A continuacioén se elaboran una serie de recomenesi

Respecto a larmas de afrontamientose confirma que las familias sufren una etapa
de estrés emocional cuando deciden ingresar ansligiacon discapacidad intelectual
en un centro residencidla reaccion de estas familias advierten que nostadtan
preparadas para superar un ingreso residenciahdgugeces, por falta de recursos o de
tiempo en las diferentes instituciones no se raaste acompafamiento en el proceso
de forma adecuada. Se recomienda que los proféssotrabajen con las familias sus
necesidades y las ayuden a desarrollar las dstiotmas de afrontamiento que puedan

tener antes de proceder al ingreso residencial.
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Respecto a la categorizacion ttabajo centrado en la familia se detecta que muchas
veces la familia aunque sean aconsejadas por o#dss, no estan preparadas para la
eleccion de un servicio residencial, por lo tantbse muestran capacitadas para superar
el proceso de ingreso de su familiar. La impori@m@l trabajo centrado en la familia
recae en recomendar que los profesionales prepasasstas familias para que sean
capaces de afrontar este proceso y capacitarlassgoropias decisiones.

Es recomendable que los profesionales de las ditsyenstituciones trabajen con esta
filosofia, identificando en primer lugar, las prapaciones y necesidades importantes
para una familia, para posteriormente describirteminar las capacidades de estas
para que puedan cubrir sus necesidades y promgawanios positivos.

Los profesionales del trabajo social en Residens@a€onvierten en referentes para
estos familiares una vez se procede a la instiatizacion, son quienes se encargan de
acompanfarlas en todo el proceso. La linea metodaldde los servicios visitados
demuestra que su intervencion esta pensada ebajdrcentrado en la familia pero no
siempre se puede trabajar con el tiempo necesaros yrecursos para construir
potencialidades sobre los puntos fuertes de lagidg&gmincrementando un sentimiento

de competencia en ellos para poder prepararlosebaraceso de ingreso residencial.

Respecto a la categorizacion adidad de vida familiar, se presenta como resultado,
que la calidad de vida familiar de las familias dwen ingresado a su familiar en
Residencia (Puntuacion total: 820 sobre 900) eseatgdmda que en los familiares que
disponen del servicio de Centro de Dia (Puntuatiéad: 230 sobre 360). La linea de
trabajo que se sigue desde los diferentes serviesislenciales vela para que las
familias puedan disfrutar de una buena calidad ida.VvEs recomendable que las
instituciones contemplen este enfoque de calidad/ide familiar desde todas las
dimensiones que representa (ayudas técnicas, sadial, tiempo libre, etc.) y que
trabajen para que las familias realicen un proeesy reflexional y concienciador en
cuanto a la mejora de su calidad de vida, tanta [@apersona con D.l. como para el
familiar. Ademas si se desarrolla el modelo de ifi@Tion centrada en la persona,
también puede aportar mayor calidad de vida cemteadlusivamente en los deseos de

la persona afectada con D.l., aunque a veces ehdb valorar.

Desde la categorizacion delacion entre familias y profesionales se presenta la

relacion de colaboracion que existe entre ellosa Esdacion es uno de los elementos
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centrales del modelo centrado en la familia. Epreceso de acogida residencial es
necesario que las familias y los profesionaleshésstaan una relacion de comunicacién
clara y de confianza. Las familias se sienten agayaor los profesionales pero les
sigue faltando la preparacion emocional que elogd de acogida no puede cubrir al
100% por falta de tiempo. Estamos de acuerdo tastéamilias que han participado,

los profesionales entrevistados y yo, que seria racgmendable y beneficioso, poder
disponer de un espacio de "reflexion" previo a esbeeso de acogida con el objetivo
de recibir mas informacion, conocer a fondo el iserw los profesionales, estar bien

asesorado y conocer la realidad desde otras erpese

Todos los profesionales entrevistados recomiendanegtos familiares puedan recibir
de un soporte "especial" convertido en grupo dey@apgmara poder hacer frente a la
decision.

Como medida de propuesta de mejora y respondietadipodtesis inicial, se propone

trabajar la relacion de colaboracion entre familjaprofesionales desde el modelo
centrado en la familia y de forma anticipada alcpsm de acogida residencial, para
poder dedicarle mas tiempo a las emociones y semtiios que puedan tener estas
familias con el objetivo de que el impacto emocios@bre la decision tomada sea
menor. La idea es que si se les prepara de forti@apada al dia de ingreso, requeriran

menos ayuda profesional y la aceptacion de lagdénaera progresiva y satisfactoria.

Los trabajadores sociales son el referente paas &stnilias, son quienes trabajan con
las familias el proceso residencial y por lo tasigenes podrian trabajar una fase previa
con ellos donde demuestren la cordialidad, confiarespeto y accesibilidad que deben

tener como profesionales adaptandose a las nedesidae presenten los familiares.

Dentro de estas recomendaciones se confirma etivabj2.2. sobre la necesidad de
"elaborar un proyecto de intervencién que dé restpug las necesidades detectadas" y
es que dentro de las funciones que debe teneraledjador social respecto a la
intervencion con estas familias en relacion aliservesidencial destaca por un lado, la
elaboracion de proyectos de acuerdo con las neceEsidde las familias. Por lo tanto
uno de los papeles de trabajador social es detegtdes son las necesidades de las
familias que atiende, con tal de elaborar proyeqgios las cubran y por otro lado el
profesional puede y debe conducir grupos de sopanmdias, si es necesario, con el

objetivo de prepararles y capacitarles previamahteomento de ingreso residencial.
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Propuesta de mejora:

Por todo lo expuesto anteriormente, propongo lacid@ de un S.A.F.D.l.D (Servicio
de Atencion a las Familias con un miembro con [Quacalad Intelectual en su
Desarrollo) Residencial que asumira el soportegmgpaniamiento a aquellas familias

gue necesiten prepararse para la fase de ingreigemeial de su familiar.

Recomendaciones generales:

Debe sefialarse antes de nada, que creo insuficiestetrabajos que refieren
investigaciones en relacion con el tema que nopadLas razones pueden ser varias, y
a buen seguro algunas tendran que ver con laspiegliecturas que de las necesidades
pueden hacerse segun sean los modelos tedricoss deutores y profesionales que
eventualmente puedan ocuparse de este tema. Bocafll esta investigacion invito a
que se puedan realizar mas trabajos que den piteaionar y a intervenir frente a las
necesidades de estas familias.

Mis recomendaciones como profesional del ambitwvestigadora en este estudio son:

- Considerar a estas familias como principalesgederes de soporte para su situacion.
- Se deben reconocer sus fortalezas para podepexitar en promover sus cambios y
transiciones.

- Se deberia realizar un trabajo centrado en lalifaran todas las instituciones
residenciales desde el inicio del proceso de aaagickel centro.

- Los programas de formacion en este ambito, daaricluir formacion tedrica y
practica especifica y amplia, que asegure la canpkt de los profesionales en el trato
con las familias.

- Los profesionales del trabajo social deben semgu#&é de intervencion en las
necesidades de estas familias.

Ademas de estas recomendaciones, todo el sufrimigmé he observado de estos
padres me ha hecho reflexionar sobre posiblescéasvigue podrian existir para que
pudieran tener las mismas oportunidades que oeesomas dependientes y es que,
muchos padres entrevistados que ya estan en prdeemavejecimiento, sufren porque
ellos acabaran en una institucion residencial cosng propios hijos. Yo me
planteo...¢,no podrian existir servicios, centrosidenciales para personas con
dependencia, que contemplaran la opcion de podgesar a personas de la misma
familia, indiferentemente de la edad, tan sélo bdsse en el tipo de asistencia y

cuidados que necesitan?.
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8.1. Justificacion

Con este proyecto se propone la creacion de urtiespa soporte a las familias que

decidan que su familiar con discapacidad inteléatgmese en un servicio residencial.

Este proyecto ha sido elaborado a partir de larexpsa profesional, la investigacion

realizada con los familiares y profesionales y ruateriales aportados por diferentes
instituciones. Sin ellos, sin sus demandas, pe&soy comentarios no habria sido
posible poder contar con un proyecto como éste;daanreto y adaptado a esta realidad.
Sin embargo, es preciso destacar que este tippa® ano es innovador, ya se da, de
manera espontanea y menos concreta, en servi@agsamciones. Asi, el objetivo de

este documento no es "crear" este tipo de apoym, sistematizarlo, ofrecer un

material, organizar unas pautas e ideas para dpoyar

Por otro lado, es necesario matizar que el hechofrgeer apoyo a las familias no
significa que todas lo necesiten (algunas no)raga tle que aquellas que lo demanden
sepan donde encontrar este tipo de apoyo y lo pugdear.

Se espera que este documento resulte Util a agueddres, padres o profesionales que

desean constituirse como un recurso de apoyo s fatralias.

El nombre de este servicio sera " SAFDID Residdhci&e ha escogido este nombre
porque el proyecto estd basado en la implementatgbrservicio de Atencidon a las
familias con un miembro con Discapacidad Inteldcarasu Desarrollo, mediante la
Federacion DINCAT. Este espacio estard gestionaolo Fundacion Vallparadis,

guienes trabajan con personas con Discapaciddddntal desde el afio 1990.

"SAFDID Residencial" estara ubicado dentro de festituciones residenciales de la
Fundacion, quienes prestaran sus instalacioneshaaer uso de una sala donde los
familiares se sientan bien acogidos. Se eligenct#ros residenciales porque son
espacios integrados para las familias, y puedesddrsaso en que sus hijos acudan a

este servicio en Centro de Dia.
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8.2. Conocimiento de la Realidad de las familias

Segun la bibliografia consultada, los estudios izmdbs, la experiencia de los
profesionales y las entrevistas realizadas a lodifaes, se ha detectado que durante el
ingreso residencial los familiares presentan seatitos ambivalentes de culpa, tristeza,
rabia, impotencia, angustia, soledad, incomprenstdémo a la vez una inseguridad

poco trabajada sobre la decision que han tomado.

El hecho de que no exista una formacion previa,ahfata de conocimiento e
informacion sobre el recurso y falta de un espalwade puedan beneficiarse con

experiencias positivas, es motivo de sufrimienittcerteza para estas familias.

8.3. Fundamentacion del modelo tedrico

El "SAFDID Residencial" es un servicio de atencilas familias especializado en la
discapacidad intelectual y el desarrollo en uniservesidencial.
El servicio asumira el proceso de acogida y acomp&nto a aquellas familias que

necesiten soporte frente al ingreso residencigudamiliar.

Por lo tanto, este servicio se dirige a las neeegisl que puede tener la familia y de la
misma manera que desarrollamos planes individugesados en la persona con D.I.,
tendremos un plan centrado en la familia (plan demgpafiamiento familiar)
basandonos en las necesidades que presentan rotladaren las sesiones grupales.

El trabajo centrado en la familia persigue unasbtifia que permite a los profesionales
ayudar a las familias a construir sobre sus purftestes incrementando sus
sentimientos de competencia, por lo tanto, la @okdion entre los padres y los

profesionales acontece uno de los elementos mastespde esta filosofia.

Ademas de todo ello, las redes de conexion enindidgs son una forma de mejorar la
ayuda informal y fortalecer a las familiatlri' enfoque centrado en la familia reconoce
la ayuda y el mayor sentido de comunidad que sdgruaportar entre si familias que

se enfrentan a cuestiones similares. Las famileg®ortan apoyo emocional unas a

otras, y ademas pueden compartir informacion, recsry amistadégLeal, 2011:33).
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Este servicio por lo tanto serd elaborado desdé&abljo centrado en la familia
trabajando sus formas de afrontamiento para ueavericion en el ingreso residencial,
proporcionando un bienestar emocional que inflaiv&gu posterior calidad de vida con
la intencién de crear una vinculo de comunicaci@orfianza entre las familias y los

profesionales.

8.4. Fundamentacion de la intervencion grupal

En las actividades de grupo dirigidas por profesliesy las familias tienen la
oportunidad de compartir con otras familias. Gidébmopka,(1968) define el Trabajo
Social de Grupos como un método para ayudar a dasopas, proporcionandolas
experiencias de grupo. Sus fines son: el desarddlda persona hacia su potencial
individual, al mejoramiento de las relaciones y da¢itudes de la funcidén social y la

accion social.

Grupos de apoyo

Los grupos de apoydncluyen un amplio rango de modalidades especifidas
intervencién promocionadas o iniciadas por profesi®es y que se basan en los
beneficios terapéuticos que se producen al compaxgieriencias similares (Rogers,
1987). Los grupos de apoyaldn a los padres la oportunidad de escuchar las
experiencias de otros padres de manera que seasiemenos solos y conocer de
antemano los secretos del oficio que puede teneneeho de tener un hijo con
discapacidad. En ocasiones, los grupos de apoywoseierten en grupos sociales, ya
que permiten a los padres relacionarse entre sbyocer a gente nueva(Ponce,
2008:18).

Tipos de grupos de Apoyo

- De apoyo emocional: los miembros se apoyan eityecomparten su experiencia y

sentimientos.

- De informacién: habitualmente en estos gruposexperto habla sobre un tema

concreto y su objetivo es ampliar los conocimietbabilidades de los padres.

- Psicoeducativos: se da consejo e informaciomalifes que van a pasar por un suceso

vital predecible.
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- De transicion: ayudan a superar una peérdida.
- De educacion para pacientes: informan sobre gaanejar una enfermedad.
- De crecimiento personal: integrado por personas desean cambiar, crecer o

desarrollarse.

El "SAFDID Residencial" se basara en un grupo deyapprincipalmente emocional
pero también tendré aspectos informativos y psicceil/os.

El grupo del "SAFDID Residencial" estara formado personas que se encuentran en
la misma situacién o padecen la misma problematiadinalidad es que a través del
grupo y con la ayuda del Trabajador Social, eld@sgo y otros profesionales invitados,
se consigan resolver sus preocupaciones y sedraba necesidades.

Las reuniones de grupo seran conducidas por eljeddr Social principalmente y el
psicologo como soporte. Previamente los familiasesan entrevistados por la
trabajadora social para realizar un trabajo prdei@onocimiento donde ser realizara la
planificacion del futuro de la persona con D.I. pd&ntearan las expectativas sobre el
ingreso residencial) y el plan de acompafiamientailli&@ que se va a trabajar (las

expectativas y objetivos que se quieren alcanzal servicio).

Funciones del Trabajador Social en el grupo:

- Facilitar la adaptacion e integracion de cadawbi® dentro del grupo con tal de que
le de cohesion y hayan mejores dinamicas grupales.

- Introducir los temas a tratar, o puntos del dianclo sean necesarios y vea que los
miembros no participan.

- Ademas con tal de recordar las sesiones antsyibega una referencia o recordatorio
de los temas hablados en las sesiones anteriores.

- Funcién mediadora; tiene que ayudar a superacdofiictos individuales y grupales
que se den en las sesiones.

- Potenciar y facilitar la participacion de cadambro del grupo con tal de fomentar el
crecimiento individual dentro del grupo.

- Ayudar a superar los objetivos marcados, puastosgno el grupo no evolucionaria y

se estancaria. Tienen que saber situar al grupmermomento.
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Los profesionales que trabajen con estos familigresisan disponer de los conocimientos
siguientes (De Lorenzo, 2007):

- El campo de las discapacidades y su problema@stasomo del mundo asociativo.

- Las dindmicas y caracteristicas de las fami@iedo vital familiar, subsistemas familiares.

- Dominio de técnicas y recursos para el trabajofamilias (ciencias de la conducta, teoria e
intervencion con familias, teoria de grupos y #&aoé la comunicacion)

- Conocimiento actualizado de los recursos comuagdtrabajo en red)

- Habilidades y destrezas respecto al manejo ywmidn de grupos (dinamicas de grupo).

8.5. Finalidad del servicio

Lo que se pretende conseguir con este serviciamesaporte a aquellas familias que
necesitan un acompafiamiento y asesoramiento aetgsradlucirse el proceso de
ingreso residencial con su familiar desde el t@loantrado en la familia, potenciando
sus capacidades para proporcionarles un bienestai@nal que influird en su posterior

calidad de vida.

Los objetivos que persigue por lo tanto el servicio son:

General

Asegurar que los padres que pasan por un momentandeio en el ciclo vital de su
familiar con discapacidad intelectual, como esaslbcde un ingreso residencial, reciben
apoyo y asesoramiento (mediante un enfoque centeadta familia) a través de
profesionales y otros padres veteranos que entieladenecesidades especiales de sus

hijos y sus sentimientos al respecto.

Especificos
- Informar, dar apoyo emocional y activar las fl@tas y capacitacion de las familias a

través del apoyo entre iguales.

- Incrementar habilidades de afrontamiento, a gala? refuerzo positivo, la empatia y
el apoyo.

- Mejorar habilidades de comprension personal eégalelfeedback devolucion de
informacion), orientacion y guia.

- Ofrecerles un espacio de experiencias positiessiel un grupo de "iguales" y dar a

conocer la cultura institucional a través de laegdgmcia de otros.
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- Proponer intervenciones profesionales grupalesndividuales a raiz de les
necesidades expresadas en el grupo.

- Facilitar un espacio de comunicacién que les garmn mayor manejo de sus
preocupaciones.

- Ayudar a las familias a identificar formas couostivas de expresar sus sentimientos.

Resultados esperados:

- Crear un clima de comunicacién y confianza

- Que se creen fortalezas y capacidades en ladampara afrontar la situacion.

- Que los familiares entiendan la cultura instibmal residencial y sus propios
sentimientos en un posterior momento de ingressd eielo vital de su familiar.

- Que los familiares puedan vivir el proceso deesg residencial con un conocimiento
tranquilizador desde su bienestar emocional.

- Que los familiares se sientan optimistas anttuteiro de sus hijos y de su propia

familia.

Filosofia del servicio

La creencia basica y la practica del "SAFDID Resui" se basa en la Planificacion
Centrada en la Familia anteriormente mencionada. €esdefine como:

"El apoyo que se ofrece a la familia en conjunto, legar del que se ofrece a la
persona con discapacidad de manera individual, ta &msado en las prioridades y
preocupaciones que han sido identificadas por Iailia, no por los profesionales”.
(Ponce, 2008:27).

Asi, el enfoque de la planificacidn centrada efalailia reconoce y respeta el papel
principal que tiene la familia en la vida de lagmra con discapacidad intelectual.

Los principios de la planificacién centrada endanilia son’

- Respeta los valores de la familia: cada familend sus propios valores. Los
proveedores de servicios deben respetarlos, efpeaqi@® cuando son diferentes a los

suyos.

® Extraido deParent to Parent of New Hampshire. On-line trainprggram. www.parenttoparent.org
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- Reconoce que ta eres el invitado. Necesitamasodactuenta de que nosotros somos
los invitados en la vida de la familia y en su casen tratar de imponer cambios en la
familia que no hayan pedido.

- Confia en la familia. Necesitamos reconocer quéamilia es experta en su hijo.
Debemos confiar en su juicio y observaciones.

- Trabajad juntos. Ante las peticiones de la faanilos proveedores de servicios deben
colaborar en todos los aspectos de la planificagdvision y evaluacion de servicios.

- Sé flexible. Debemos ser flexibles con el enfodaenuestros servicios. Cada familia
tiene sus propias prioridades. Debemos empezaglamden del dia de la familia.

- Identifica a la familia como personas. No combefdes” o "pacientes". Debemos
evitar entrevistar y preguntar cuestiones formakxgjrriendo a conversaciones para dar
a conocer y compartir informacion.

- Mira la imagen completa. Una persona con disddpdces miembro de una familia,
debemos considerarla en su contexto familiar.

- Reconoce a los padres como quienes toman lasialees. Debemos confiar en las
habilidades de la familia para determinar sus ®[Eervicios y apoyarles en sus
decisiones. La familia es la cabeza del equipocgista de la persona con discapacidad.
- Sé creativo. Ten en mente las rutinas diariasad@amilia cuando planifiques tu
trabajo. Encuentra maneras de llevar a cabo lasasuterapéuticas durante los ritmos

normales del dia.

8.6. Beneficiarios y criterios de acceso

Este servicio esta dirigido a familias que tierdgjos o familiares afectados por

discapacidad intelectual y otras necesidades edpgaie cuidado y que solicitan el
apoyo para poder hacer frente a la decision desogresidencial de su familiar.

Por lo tanto, la poblacion que va a ser atendidaa®familias que se propongan en un
futuro solicitar la plaza de Residencia para suilfamcon discapacidad intelectual.

Estas pueden disponer en la actualidad del sem&i®entro de Dia o no.

Por lo tanto el perfil de beneficiarios del proyesbn:

- Familias con un miembro con discapacidad intakdct

- Con expectativas de solicitar plaza en Residencia
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Otros requisitos de acceso:
- Acceso voluntario.
- Con motivacion expresa de mejora.

- Con predisposicion de aprovechar el recurso.

8.7. Calendario de Actividades y metodologia de tbajo

A continuacién se presenta un calendario con los horarios y actividades de cada sesion:

[ ] ] [ ]
[ Calendario de Actividades ]
2014 Primera Segunda Tercera Cuarta Quinta Sexta Séptima
sesion sesion sesion sesion sesion sesion sesion
Martes, Martes, Martes, Martes, Martes Martes Martes
(16:00-17:30) (16:00-17:30) (16:00-17:30) (16:00-17:30) (16:00-17:30) (16:00-17:30) (16:00-17:30)

Dia y hora

Metodologia de trabajo

Se propone crear un Grupo de Apoyo basandosesiguiente premisa:

Los familiares deben expresar sus sentimientosertibnte, dejar ir la rabia, la
frustracion, las ilusiones, las esperanzas, loslosieetc.

La gran pregunta siempre es ¢es normal que yoasestb? La expresion de estos
sentimientos, en el contexto grupal, no escandaliaanadie, no hiere a nadie. Porque
estos sentimientos se manifestaban en un entoategmto y donde seran compartidos

y comprendidos.
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Descripcion y desarrollo

Difusion

La promocion del SAFDID Residencial empieza desplgesu creacion, pero continda
después de que éste alcance su destino: las familia

Los colaboradores en el servicio son:

- Las familias a las que atendemos.

- Los profesionales que derivaran a las familias.

- Otras entidades o servicios que pueden ofreceyoapl servicio (derivando a las

familias).

Durante un periodo de tiempo se dara a conocarek® a las diferentes instituciones
"la implantacién del servicio", para recaudar plesifamilias que quieran adscribirse al
grupo. Se entregara un folletin informativo con ins&ripcion y se colgaran carteles de
difusién del servicio. Podemos aprovechar variasrtopidades para dar a conocer
nuestro servicio, como por ejemplo:

e Crear un informe anual en el que se describa grama y las actividades que

hemos llevado a cabo.
« Difundir nuestra carta de presentacion entre @teogicios y entidades.
« Exhibir nuestro material en jornadas, congresas, et

» Utilizar todos los medios de comunicacién parardifuel programa.

Inscripcion
En caso de voluntad de participacion, la inscrip¢gndra que ser rellenada y devuelta.
En la inscripcion también se pedird la preferemgalas familias en el horario para

realizar las sesiones desarrolladas en el servicio.
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Desarrollo de las sesiones

Primera sesion: "Presentacion: Mi experiencia"

Se utilizara una técnica de presentacion grupah pamper el hielo en la primera
sesion. Esta sesion busca la finalidad de que todamiembros del grupo se conozcan
entre ellos, creando un clima de confianza para goabajar sus preocupaciones de

forma conjunta.

Objetivos:
- Facilitar un espacio de comunicacién que les garmn mayor manejo de sus
preocupaciones.

- Ayudar a las familias a identificar formas couostivas de expresar sus sentimientos.

Procedimiento:

En primer lugar se haran las presentaciones petéselos profesionales informaran a
las familias sobre el sentido de este servicioramana informacion en relacion a los
objetivos planteados y la metodologia que se liegarabo.

A continuacion cada uno de los miembros del grupsentara su experiencia. Se trata
de que cada uno de los componentes cuente su Mvieasta llegar a plantearse un
servicio residencial para su familiar.

Es en esta actividad donde se detectaran las miésreecesidades surgidas para poder
trabajar las diferentes formas de afrontamiento s@epueden desarrollar con las
familias para posteriormente poder aplicarlas enahento de ingreso residencial.
Ademas los dinamizadores identificaran sus fortaeg recursos para poder trabajar

con ellos posteriormente en las demas sesiones.

Observaciones:

Dependera de la colaboraciéon e implicacion de m®ponentes del grupo que se
puedan trabajar y desarrollar unos temas u otros.

Duracion:

Una hora y media aproximadamente.
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Segunda sesion: "Mesa redonda con profesional deCASS"

Se ofrece a los miembros de la familia asesoramigmbfesional mediante un
profesional del Instituto Catalan de AsistencieepV®ios Sociales (ICASS), experto en
todo el tema referente al proceso burocratico pogue tienen que pasar estos

familiares.

Objetivos:

- Proponer intervenciones profesionales grupalesndividuales a raiz de les
necesidades expresadas en el grupo.

- Facilitar un espacio de comunicacién que les garmn mayor manejo de sus

preocupaciones.

Procedimiento:

Se dara la bienvenida y se hard un recordatoridadsesion anterior donde a
continuacion se presentara la siguiente sesioobjétivo de esta sesion sera orientar a
las familias y aportar informacion relevante methala constitucion de una mesa
redonda donde participaran un miembro responsahlbCASS y los familiares con el
fin de poder resolver dudas y preocupaciones qugatesobre la institucion residencial
y el proceso que se lleva a cabo para solicitptdaa residencial. Se trabajaran temas

sobre la valoracion, los tramites, aportacion eouna, etc.

Observaciones:

Dependera de la participacion y las demandas dgloggue se puedan trabajar y
desarrollar unos temas u otros.

Duracion:

Una hora y media aproximadamente.

116



Tercera sesion "Proyeccion del video UN DIA EN Ml
NUEVA CASA "

Se utilizara la proyeccion de este video editadol@dnstitucion residencial para que
los familiares puedan observar todas las activislage se llevan a cabo a lo largo de
un dia de sus familiares con D.l. Se presentarto tin parte asistencial, de ocio,

familiar, etc.

Objetivos:

- Informar, dar apoyo emocional y activar las fl@zas y capacitacion de las familias a
través del apoyo entre iguales.

- Facilitar un espacio de comunicacién que les garmn mayor manejo de sus
preocupaciones.

- Ayudar a las familias a identificar formas coostivas de expresar sus sentimientos.

Procedimiento:

Se dara la bienvenida y se hard un recordatoridadsesion anterior donde a
continuacion se presentara la siguiente sesioobjétivo de esta sesion sera visualizar
un video de las instalaciones y funcionamiento ckaitro para poder trabajar las
preocupaciones frente a la calidad de vida dellfangue va a ingresar. A la vez, se
trabajaran los diferentes soportes necesarioshaaex frente el bienestar emocional de
las familias aliviando sus preocupaciones.

Se les informara, orientara y asesorara sobre laxltemas que consideren necesarios

en relacién al funcionamiento del servicio residainc

Observaciones:

Dependera de la colaboracion y las demandas deloggque se puedan trabajar y
desarrollar unos temas u otros.

Duracion:

Una hora y media aproximadamente.
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Cuarta sesion "Apoyo emocional grupal con una mesa

redonda de diferentes profesionales del servicio selencial”

Se ofrece a los miembros de la familia soporte @wnat profesional mediante la
experiencia y la docencia del equipo interdiscalijque componen el servicio

residencial.

Objetivos:

- Incrementar habilidades de afrontamiento, a gala? refuerzo positivo, la empatia y
el apoyo.

- Mejorar habilidades de comprension personal eégalelfeedback devolucion de
informacion), orientacion y guia.

- Proponer intervenciones profesionales grupalesndividuales a raiz de las
necesidades expresadas en el grupo.

- Facilitar un espacio de comunicacién que les garmn mayor manejo de sus

preocupaciones.

Procedimiento:

Se dara la bienvenida y se hard un recordatoridadsesion anterior donde a

continuacion se presentara la siguiente sesiénbjetivo de esta sesidn sera construir
un didlogo y un clima de confianza entre los faands y los profesionales a través de la
constitucion de una mesa redonda donde particigaien lo desee. Los familiares

podran exponer sus dudas y preocupaciones coretglud los profesionales se las
resuelvan. Se trabajara la confianza y la comui@inague debe establecerse entre la

familia y los profesionales desde el modelo cewtiela familia.

Observaciones:

Dependera de las aportaciones y las demandas uf# ge familiares que se puedan
trabajar y desarrollar unos temas u otros.

Duracion:

Una hora y media aproximadamente.
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Quinta sesion "Experiencia de familias ACOGEDORAS"

Se invitara a un grupo de familias que ya han pagam un proceso de ingreso
residencial "Familias Acogedoras” para que puedatac su experiencia a las familias
del servicio "Bienvenidas". Seran familias que yaceh afilos que ingresaron a sus

familiares en un centro residencial y que han wavalexperiencia de forma positiva.

Objetivos:

- Informar, dar apoyo emocional y activar las fl@zas y capacitacion de las familias a
través del apoyo entre iguales.

- Incrementar habilidades de afrontamiento, a gale} refuerzo positivo, la empatia y
el apoyo.

- Mejorar habilidades de comprension personal eegalelfeedback devolucion de
informacion), orientacion y guia.

- Ofrecerles un espacio de experiencias positiesslel un grupo de "iguales" y dar a
conocer la cultura institucional a travées de laegigmcia de otros.

- Facilitar un espacio de comunicacién que les garmn mayor manejo de sus
preocupaciones.

- Ayudar a las familias a identificar formas couostivas de expresar sus sentimientos.

Procedimiento:

Se dara la bienvenida y se hard un recordatoridadsesion anterior donde a
continuacion se presentara la siguiente sesiobfetivo de esta sesion sera que los
familiares que van a ingresar a su familiar concapscidad intelectual puedan
beneficiarse de las experiencias positivas de @dragias y puedan a la vez intervenir
resolviendo las posibles dudas que se les genSeapretende, por lo tanto, crear una

vision real y proxima a la situacion en la quesBe encuentran.

Observaciones:

Dependera de la colaboracion y las demandas deloggue se puedan trabajar y
desarrollar unos temas u otros.

Duracion:

Una hora y media aproximadamente.
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Sexta Sesion: "Experiencia de personas con discapdad
intelectual”

Se invitard a algunas personas con discapacidatedhial que puedan contar su
experiencia en el centro residencial para que daslihs conozcan directamente su

satisfaccion y la calidad de vida que se les ofescka Residencia.

Objetivos:

- Incrementar habilidades de afrontamiento, a gale} refuerzo positivo, la empatia y
el apoyo.

- Mejorar habilidades de comprension personal eegalelfeedback devolucion de
informacion), orientacion y guia.

- Ofrecerles un espacio de experiencias positieadelun grupo de "iguales"y dar a
conocer la cultura institucional a través de laegdgmcia de otros.

- Facilitar un espacio de comunicacién que les pgarmn mayor manejo de sus

preocupaciones.

Procedimiento:

Se dara la bienvenida y se hard un recordatoridadsesion anterior donde a

continuacion se presentard la siguiente sesiowbfetivo de esta sesion sera que los
familiares que van a ingresar a su familiar concapscidad intelectual puedan

beneficiarse de las experiencias reales de persmmadiscapacidad intelectual que ya
residen en el centro. De esta manera tomaran cmi@iele la experiencia real y

aproximada en la que sus familiares con D.l. sernaran en un futuro.

Observaciones:

Dependera de la colaboracion y las demandas deloggue se puedan trabajar y
desarrollar unos temas u otros.

Duracion:

Una hora y media aproximadamente.
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Séptima Sesion: "Cierre de reflexiones”

Esta sesidn sera util para que los familiares pueeffexionar acerca de las diferentes
sesiones y se les dara la oportunidad de expregaesmlver cualquier duda que sigan

teniendo.

Objetivos:

- Mejorar habilidades de comprension personal e alelfeedback devolucion de
informacion), orientacion y guia.

- Facilitar un espacio de comunicacién que les garmn mayor manejo de sus
preocupaciones.

- Ayudar a las familias a identificar formas couostivas de expresar sus sentimientos.

Procedimiento:

Se dara la bienvenida y se hard un recordatoridadsesion anterior donde a
continuacion se presentara la siguiente sesioobjetivo de esta sesion sera reflexionar
sobre las anteriores vivencias que han tenido egrwo generando un clima de
confianza y reflexion personal. Ademas se trabajamsibles dudas que puedan existir

todavia.
Observaciones:
Dependera de la colaboracion y las demandas deloggque se puedan trabajar y

desarrollar unos temas u otros.

Duracion:

Una hora y media aproximadamente.
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Elementos de la planificacion

NUumero de miembros:El grupo estara compuesto por un maximo de 1Mpassque
seran dos miembros por cada familiar con D.I..

Forma de grupo: Este grupo sera cerrado, ya que el grupo se godasezamente para
estas personas que tienen familiares con D.l.,Ipdanto no estad abierto a nuevas
incorporaciones a mitad del servicio ofrecido ysforacion previa.

Duracién: Esta previsto que tenga una duracién de dos nmsegosibilidad de
prérroga dependiendo de los resultados, de logiaiigeplanteados y de la actitud del
grupo. En este periodo se realizaran un total sksibnes.

Temporalidad: una vez por semana, los martes por la tarde de I630h (fecha y
horario negociable con los familiares).

Encuadre/setting: el grupo se reunira en una sala de reuniones slecémtros
residenciales. La sala tendra un minimo de 15ssillaa pizarra, hojas y boligrafos para
dar a los miembros en el inicio de las sesionestaté también con un portatil y un
proyector. Aparte de todo esto habran armarios gaaadar la ropa, y otros elementos
del mobiliario. La sala polivalente tendra ventapageriores para crear un clima con
mas luz natural y propiciar un entorno agradable.

Conduccién: El liderazgo del grupo ira de la mano del trabajagbcial, éste tendra el
apoyo de una psicélogo. Ademas se realizara unénsesn familias "acogedoras”,
experimentadas en situaciones similares y otr@msesin profesionales del centro y del

ICASS donde daran a conocer sus funciones profasen
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8.8. Recursos

Recursos humanos:

Trabajadora Social

Psicologo

Personas voluntarias (Familias Acogedoras, persooma®.l., profesional del ICASS y
diferentes profesionales del servicio residencial)

Infraestructuras y equipamientos

Se utilizard una sala polivalente de tamafio medéntilada, a ser posible aislada

acusticamente y fisicamente, es decir, con pugotéda de ser un lugar de paso, sino un
aula cerrada

También se utilizar4 un despacho dentro del servasidencial para la atencion a las

familias de forma individual y la gestion de las@gadora social.

Materiales
- Se utilizara el material propio de la sala pas ctividades programadas: sillas,
mesas, pizarra, proyector, etc.

- El material de oficina ser& proporcionado pdruadacion Vallparadis.

Recursos técnicos
- Fundacion Vallparadis proporcionara el material atencion a las personas

(expedientes)
Recursos financieros

- Financiamiento interno: Fundacion Vallparadisroéblos gastos de la trabajadora

social y el psicélogo de sus fondos propios.
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8.9. Presupuesto

De cara a la elaboracion del presupuesto de gedidoroyecto se han tenido en cuenta
los siguientes aspectos:

- El presupuesto es el necesario para la ejetutdb servicio durante un periodo
bimensual (en funcion de las necesidades del grupo)

- El coste del personal de los profesionales seldtaorado en base al XIV Convenio
Colectivo de Centros y Servicios de Atencion a qeais con discapacidad (El
profesional del trabajo social dedicard mas hor&s iatervencion individual con los
familiares para elaborar el plan individual centraah la persona con D.I. y el plan de

acompafamiento familiar).

v Coste Personal:
1. Trabajador SOCial.........ccuuiiiiiiiaiiiee e 241,60 Euros

2. PSICOIOQO .ot 123 Euros

v" Material :

Fungible
PAPEL.. .t ———————— 3 Euros
o] 10 1SR TPPPOTPRPPN 3 Euros
[210] 1o | =101 PSSR 3 Euros
VaS0S € PIASTICO. . .eeieeiiiiiiiii ettt enraaee s 2 Euros
AGUAL ettt e e e aaaas 5 Euros
PafUEIOS. ... 4 Euros
No fungible
Sillas N
Mesa
Ordenador > Mobiliario de la inStitucion............ccccveevvcvere e, Gratuito
Proyector
Pizarra
v' Locales: ~
Aula habilitada para el desarrollo de la sesiOn .........ccccccvveveeveeeii e, Gratuito
V' DeSPlazami€ntos .......c.eeieiiiiiiiie it 30 Euros
V' IMPIEVISIOS. ..ci ittt ettt e e e e e e e e e e e e e et e et e e e nrees 30 Euros

TOTAL: .. 444,60 Euros
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8.10. Evaluacion

Para poder evaluar los objetivos planteados sarkeva cabo 2 procesos evaluativos.
El primero se realizara de manera individual caailfar detrds de las sesiones
presentadas para poder valorar el beneficio qu@btmido de las sesiones.

El segundo proceso evaluativo serd a cargo dertdegionales, tanto el dinamizador
como el resto de profesionales (aunque no inteererg el servicio) con la finalidad de

poder valorar si los resultados obtenidos son lesegperabamos.

Cuestionario 1:

Cuestionario para las familias

Maqgue con una cruz su respuesta* Nada Poco Bastantg Muchd

¢Cree que la duracion de las sesiones ha estadedaada?

¢Se ha sentido escuchado/a?

¢ Considera adecuado el nombre de participantes?

¢ Piensa que se han tratado temas de interés peda us

¢ Considera importante poder compartir las difeseexperiencias personales?

¢Ha podido intervenir, expresar sus sentimient@stamente?

¢Ha recibido la informacion que necesitaba?

¢Cree que habiendo realizado estas actividadiesdervido para dar un primer pago
de acogida en el centro?

¢Considera estar méas preparado "emocionalment'tpando su familiar ingrese gn
el centro?

¢ Siente més confianza con los profesionales paliaaeel proceso?

*N= 1 P=2 B=3 M=4

Fecha: TOTAL:
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Cuestionario 2:

Cuestionario para los profesionales participantes

Mague con una cruz su respuesta*

Nada

Poco

Bastant

B

Muchag

¢Cree que participar en este proyecto ha favoresidwroceso de adaptacion de la fam
"bienvenida" mas integrador?

lia

¢Cree que el proyecto ha capacitado a las fampiiessafrontar el proceso de ingreso
residencial?

¢Considera que la familia "bienvenida" tiene lainfacion basica méas clara y/o con m
facilidad para entenderla?

¢Cree que la familia ha incrementado sus habilglddeafrontamiento?

¢Cree que la familia tiene mas claro los perfiledgsionales del centro que otras famil
que no han participado en el proyecto?

as

¢Considera que la familia ha aceptado el recursnocadecuado e idéneo para |
necesidades de su familiar con discapacidad it

*G= 1 P=2 F=3 M=4

TOTAL:
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A) Tabla de base de datos de las personas encagstattrevistadas.

B)Encuesta sobre el proceso de institucionalizadérun familiar con discapacidad
intelectual.

C) Modelo de entrevista realizada a profesionatesesvicios que atienden a familias
con un miembro con discapacidad intelectual.

D) Modelo de entrevista realizada al profesiondlTdabajo Social en Residencias de
discapacitados psiquicos.

E) Consentimiento informado entregado a las diteerpersonas encuestadas y
entrevistadas.
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Anexo A. Tabla de base de datos de las personas @estadas y entrevistadas.

Namero Nombre Fecha Encuesta Entrevista No quierémposibilid | No contesta| Observacio
colaborar ad de al teléfono nes
asistencia
1 Asunciéon Baeza 30/3/14 X
2 Rosa Blanco 30/3/14 X
3 Dolores Arroyo 2/4/14 X
4 Mariano Garcia 2/4/14 X
5 Pau Mestres 6/4/14 X
6 Eva Villa 714/14 X
7 Isabel Cinta 9/4/14 X
8 Eulalia Martinez 9/4/14 X
9 Isabel Molero 10/4/14 X
10 Esperanza Gomez 10/4/14 X
11 M2 Dolores Villar| 11/4/14 X
12 M2 Dolores 11/4/14 X
Centeno
13 Teresa Batet 12/4/14 X
14 Cristobal Ramirez 12/4/14 X X
15 Paquita Villodres| 13/4/14 X
16 Julia Garcia 13/4/14 X
17 Francisco 13/4/14 X X
Centellas
18 Antonio Cid 16/4/14 X
19 Manuel Monfort 16/4/14 X
20 José Carrasco 17/4/14 X X
21 Aurelio Luengo 17/4/14 X
22 Carmen 22/4/14 X
Fernandez
23 Ana M2 Vengut 22/4/14 X
24 Pepi Martinez 23/4/14 X X
25 Vicenta Alcaide 23/4/14 X
26 Olga Gonzalez 24/4/14 X
27 Israel Belchi 24/4/14 X
28 Mari Paz Serranq  24/4/14 X
29 Margarita del 30/4/14 X
Cerro
30 Maribel 1/5/14 X
Fernandez
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Anexo B

U

UNIVERSITAT DE BARCELOMNA

B

QUESTIONARIO SOBRE EL PROCESO DE INSTITUCIONALIZACION DE
UN FAMILIAR CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Esta encuesta se enfoca coimstrumento de investigacion para estudiar las sidades deas familias
con un miembro con discapacidintelectual cuando deciden institucionalizar a suilfar. A partir de
un andlisis objetivo y cualitativo, se procec a establecer posibles recomendaciones para mejt
procesade acogida de estos familiares y elaborar un ptoyaientado a las familias en el momento

se plantean recibir un servicio residencial partasuiliar.

Primera parte: datos sociglemogréficos

Con la finalidad de contextualizar la informacid@tibida en estencuestaa continuacién encontrare
un grupo de preguntas referida

- Informacidn sobre la persona (familiar/tutor d@éasona con Discapacidad Intelectual) que conla
encuesta.

- Informacion sobre el familiar con Discapacidad letéeual

Indicar con una cruz la respuesta quejor define vuestra situacion actual. Si vuestra situnaid se ajusta a le

respuestas a las respuestas facilitadas, por faegpecificar lerespuesta en el apartado "otros" o "no es mi c:

INFORMACION SOBRE LA PERSONA QUE CONTESTLA ENCUESTA

1. Parentescoon la persona con Discapacidad Intele:
[] Padre

[] Madre

[] Hermano/a

[] Otro miembro de la familia. (Especifice

2. Edad

[] <19 afios [] 50 a 59 afios
[] 20a29 afios [] 60 a 69 afios
[] 30a39afos [1 > 70 afios

[] 40 a49 afios

3. Sexo
[ ] Hombre
] Mujer

4. Estado Civil

[] Soltero/a [] Divorciado/:

] Viudo/a [] Casado/a o con pareja de hecho (Viviendo con ai
] Separado/a [] Otros. (Especificar)
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5. Nivel educativo

[ ] Sin estudios

[] Estudios primarios

[] Estudios de secundaria (Bachillerato, C.F.)
[] Titulo Universitario

6. Situacion laboral

[] Trabajo a jornada completa [ ] Parado (sin trabajo)
[] Trabajo a jornada parcial [] Estudiante

[] Prejubilado/a o jubilado/a  [] Otros. (Especificar):
[ ] Amade casa

INFORMACION SOBRE EL FAMILIAR CON DISCAPACIDAD INTEECTUAL

1. Sexo
[ ] Hombre
1 Mujer

2. Edad

[] <19afios [] 50 a 59 afios
[] 20a29 afios [] 60 a 69 afios
[] 30a39afios [] >70afios
[] 40a49 afios

3. Domicilio
[] Domicilio familiar
[] Servicio Residencial

4. Porcentaje de Discapacidad
[133al64% [ ] Entramite
[]165al85% [ ] No solicitado
[(1>85%

5. Su familiar con Discapacidad intelectual, ¢ presalgunos de los siguientes

trastornos asociados? Indica cuales.

[] Trastorno de Espectro autista [l Trastorno del lenguaje
[] Discapacidad auditiva [] Trastorno de conducta
Discapacidad visual [] Salud. (Especificar):

Discapacidad fisica

L]

]

6. En caso de tener el certificado de Dependemdaa el grado y el nivel reconocid
[[] Gradolll,nivel2 [] Gradol, nivel 2

[[] Gradolll,nivell [] Gradol, nivel 1

[] Grado ll, nivel 2 [l En proceso de tramite

[] Gradoll, nivel 1 [] No tramitado

o

7.¢, Qué prestaciones recibe su familiar con Distidad intelectual? Indica cuéles.
[|Prestacion por hijo a cargo

[] Prestacion econdmica en relacion a la Ley de Dipemia. (Especificar):

[|Pensién no contributiva por invalidez o jubilacion

[|Pensién por orfandad

[] Otras. (Especificar):

] No recibe ninguna prestacién
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Segunda parte: dimensiones de estudio en referen@bproceso de ingreso

A continuacién la encuesta hace referencia a leigiém de servicios y apoyos, en primer lugar lidfes

al familiar con discapacidad intelectual y en sefgulngar a sus familiares.

Esta parte consta de trieleques relativos a la satisfaccion por el serviriestado, al proceso de ingreso
residencial y a la calidad de vida actual del feniton discapacidad intelectual y de la familia.dstas
dimensiones se medira el apoyo recibido duranpeogleso de ingreso en un centro residencial eiclel ¢
vital de la persona con discapacidad intelectaabaloracion del estado emocional de sus familipras
existe una mayor calidad de vida en ambas poblesion

Cada uno de estos bloques esta brevemente deéinmbduye diferentes posibles respuestas.

ACTUALIDAD: ¢ En qué tipo de servicios es actualneeatendido su familiar con
discapacidad intelectual?

1. En relacién a la educacién
[] Escolaridad compartida

[] Centro ordinario

[] Centro de Educacion Especial
[] Otros. (Especificar):

[ ] Ninguno

2. En relacion al empleo

[] Centro de Dia [] Centro Especial de Trabajo

] Centro Ocupacional [] Servicio Ocupacional de Insercién
[ ] Ninguno

3. En relacion a la vivienda

[ ] Piso tutelado

[] Servicios de apoyo a la autonomia en el propi@hog

[ ] Residencia

[ O TR (=2 o L= X1 o7 O

PROCEDENCIA: ¢ En qué tipo de servicio (antes delal ha sido atendido su
familiar?

1. En relacién a la educacion
[] Escolaridad compartida

[] Centro ordinario

[] Centro de Educacion Especial
[] Otros. (Especificar):

[ ] Ninguno

2. En relacién al empleo

[] Centro de Dia [ ] Centro Especial de Trabajo

[] Centro Ocupacional [] Servicio Ocupacional de Insercién
[ ] Ninguno

3. En relacion a la vivienda

[ ] Piso tutelado

] Servicios de apoyo a la autonomia en el propi@hog

[ ] Residencia

[ ] OtroS. (ESPECIFICA). .......c.eueeeeee st e e ete ettt etee e ete e ete e eae e eteeteeaeeteeaeareeneans
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Este apartado hace referencia al tipo de serviciwe el familiar con discapacidad intelectual recib
apoyo y a la satisfaccién que demuestra la fardiaservicio ofrecido. Esta relacionado con el djab

centrado en la familia.

1. TIPO DE SERVICIO QUE NECESITA Y RECIBE EL FAMILIAR CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y SATISFACCION DE LA FAMIL __IA

Especificar cudl:

i Poco de Muy de No es mi
OPINION acuerdo De acuerdo caso
acuerdo

Me aconsejaron elegir este servicio para milfam

Los profesionales me prepararon para elegirsestacio.

1

2

3. Esta eleccion supuso un estado de estrés para mi
4 Considero que el tipo de centro es idéneo tisfacer

las necesidades que presenta mi familiar.

o

Estoy satisfecho/a con el servicio.

Los profesionales del centro se muestran adessib
flexibles y receptivos frente a posibles dudasmae

surgen, preocupaciones, sugerencias, etc.

7. Participo en las decisiones que toman los pimiates en

relaciéon a las actividades diarias de mi familiar.

8. Me siento escuchado/a, respetado/a y valoramwo/ks

profesionales que tratan con mi familiar.

9. Los profesionales me mantienen informado/aode to

gue sucede en torno a mi familiar.

10. | Me planteo recibir otros servicios en un futpasa mi
familiar.

En caso afirmativo, ¢ Qué Servicios?.........cccceemvvvvvnnnes

137




Este siguiente apartado se debera rellenar teniendouenta el proceso por el cual ha pasado/esta

pasando/pasara la familia haciendo referencia alifasentes formas de afrontamiento por las cuales

puede pasar una familigSélo debera rellenarlo el familiar que haya pasamw un proceso de ingreso

en Residencia o sea una opcidn que crea aconsefauke el futuro de su familiar con discapacidad

intelectual).

FECHA DE INGRESO:

MOTIVO DE INGRESO:

¢, Cual es el motivo que le impulsa/impulsé a deajde seria conveniente que su familiar ingrese/gagéeen und
Residencia?.........coccvviiiieeeiiiieenn

2. PROCESO DE INGRESO

OPINION

Poco de
acuerdo

De
acuerdo

Muy de
acuerdo

No es mi
caso

1.

Me preocupa que mi familiar ingrese/haya ingtesen un centro
residencial. En caso afirmativo ¢, Qué preocupacibees?............

2. Me planteo/plantee solicitar otro servicio artas el de
Residencia. ¢CUAI?........coooooiiiiiiieeeeeeeceeeee e .

3. Dar el paso de ingresar en la Institucion aamiiliar es/fue una
decision muy dificil; nuestra relacion es/era mapehdiente.

4, Esta decision supone/supuso una gran tristeaangia
Estoy/estuve bien informada sobre todo el pmdesingreso.
Tengo/he tenido un profesional de referenciameda
aconsejado en la toma de decisiones.

En caso afirmativo, ¢,qué profesional?.......coeeeeeeiieeeeiiiieeenns

7. Necesito/he necesitado apoyo (de familiaresg@shipara seguir
adelante con el proceso de ingreso.

Necesito/he necesitado ayuda profesional.

9. Pienso/he pensando muchas veces que es/erladegsion que
podia tomar.

10. | Tengo/He tenido sentimientos ambivalentes &ukbia,
negacion, etc.). ¢Podrias nombrar estos sentirsiznto...........

11. | Tengo/He tenido sentimientos negativos.

GCUAIBS?...ciiiieeeee et

12. He sabido expresar/plantear necesidades propiagpedir ayuda.

13. | Pienso que mi familiar entiende/entenderiagunision.

14. He superado/aceptado que mi familiar esté sagie

15. Necesito/Hubiese necesitado mas apoyo en exteso.

En el caso en que esté de acuerdo, ¢ Qué consigela q

ayudaria/hubiese ayudado?..........cccccvveeeeecciineesiiee e




3. Escala de vida familiay adaptada de Orcasitas, Martinez & Fernandez §2011

La presente escdldienepor objetivo conocer la opinién de las familias despnas con discapacidad
intelectual con respecto a su calidad de vida fami(tanto del familiar como de la persona
discapacitada).

La escala debe ser respondida por padres, mathesnanos/as de personas con discapacidad intdlectua
En cualquier caso siempre debe reflejar la opifadmliar.

Es importante responder a todas las preguntasbstarte, si alguna pregunta no se ajusta a scigitua

marque la casilla correspondiente a “no es mi caso”

Para responder correctamente la escala, debe:
1) Leer cada afirmacion.
2) Marcar en la primera columna la frecuencia enspida la situacién descrita en cada frase.
e Simarca el 1, significa que la situacién des@itda frasenunca se da.
e Simarca el 2, significa que la situacion des@itda frasearamente se da.
« Simarca el 3, significa que la situacion desa@itda frase se daveces.
e Simarca el 4, significa que la situacion desaitda frase se damenudo.

« Simarca el 5, significa que la situacion desaitda frase se daempre.

3) Marcar en la segunda columma es mi casa@uando la afirmacién no se ajuste a su

realidad y no pueda responder a frecuencia.

" Orcasitas, J.R., Martinez, N.., Fernandez, A. {20Fscala elaborada en el marco del proyecto tE&tion de una Escala para

Medir la Calidad de Vida de las Familias con Hgas¢on Discapacidad Intelectual”.

139



FRECUENCIA

+

PREGUNTAS EN RELAC|ON A NUNCA RA’\}I?_I,_AEME A VECES MENﬁDO SIEMPRE NC(:)AES%MI
LA CALIDAD DE VIDA DEL
FAMILIAR
Estoy convencido/a que los servicios que regibe 1 2 3 4 5 0
mi familiar hacen mejorar su calidad de vidal.
Mi familiar recibe las ayudas técnicas y 1 2 3 4 5 0
materiales que necesita (recursos ortopédicgs,
gruas, etc.).
Mi familiar recibe los servicios de vivienda que 1 2 3 4 5 0
necesita.
Mi familiar recibe los servicios de salud que 1 2 3 4 5 0
necesita.
Mi familiar recibe los servicios de ocio que 1 2 3 4 5 0
necesita.
Mi familiar se muestra feliz. 1 2 3 4 5 0
FRECUENCIA

- +
PREGUNTAS EN RELAC|ON A NUNCA RA’\}I?_I,_AEME A VECES MENﬁDO SIEMPRE NC(:)AES%MI
LA CALIDAD DE VIDA DE LA
FAMILIA
Mi calidad de vida ha aumentado desde que/mi 1 2 3 4 5 0
familiar dispone de este servicio.
Dispongo de mas tiempo libre para mi desde 1 2 3 4 5 0
que mi familiar dispone de este servicio.
Dispongo de mas tiempo para la vida en pareja 1 2 3 4 5 0
desde que mi familiar dispone de este servicjo.
Mi nivel de estrés ha disminuido desde que mi 1 2 3 4 5 0
familiar dispone de este servicio.
Me siento tranquilo/a y satisfecho/a por los 1 2 3 4 5 0
servicios que se le prestan a mi familiar.
Mi preocupacion por el futuro de mi familiar ha 1 2 3 4 5 0
disminuido desde que dispone de este servigio.
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Tercera parte: dimensiones frente la acogida en ekntro residencial

Este apartado final da respuesta a las expectayias necesidades una vez se inicia el proceso de
acogida residencial. Se basa en las relacionegpog anutuo entre familias y profesionales que se
caracterizan por la comprension y la confiarfRebera rellenarlo el familiar que ya haya pasaztr un

proceso de ingreso residencial).

4. ACOGIDA EN EL CENTRO

Poco de Muy de No es mi
OPINION acuerdo De acuerdo caso
acuerdo
1. Valoro de forma positiva la acogida en el cendégidencial.
2. Senti un gran apoyo por parte de los profesisrdél centro.

Me acompafiaron durante todo el proceso.

He tenido toda la informacion que necesitaba.

Me he sentido escuchado/a y se han atendidoesmiactodas

mis dudas y preocupaciones.

5. Se valoraron las necesidades de mi familiardemxpresar mis

expectativas personales.

6. Me he sentido respetado/a sin ser juzgado/aguta.

He recibido confianza por parte del servicio.

He conocido otros familiares que estan pasandegie procesq

y nos hemos comprendido y ayudado mutuamente.

9. Considero que seria necesario poder disponear depacio de

reflexion e informacién previo al proceso de ingrascial.

10. | Creo que el soporte y la experiencia positivardgrupo de

familias "acogedoras" pueden ayudar a familiasii®aidas".

11. | Considero que establecer una buena relaciéa larfaimilia y

los profesionales es muy importante en este praescogida.

12. | Se podrian incluir propuestas de mejora endgida al centro
residencial. En caso afirmativo ¢ Qué propuestasejera

piensas que se podrian INCIUINr?............commmm e eevveeeeeenssinneeeenadd
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Observaciones:

iMUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION!
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Anexo C

ENTREVISTA AL PROFESIONAL EN SERVICIOS QUE ATIENDEN A FAMILIAS
CON UN MIEMBRO CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La presente entrevista en profundidad intenta @boteriormacion sobre el trabajo que se realiza elesd

servicio en relacién a la atenciéon de los famiaren un miembro con discapacidad intelectual.

Por lo tanto, esta entrevista tiene como objetivos:

- Recopilar informacion sobre las demandas de #omiliares con un miembro con discapacidad

intelectual en transicion a la vida adulta.

- Detectar los diferentes estilos de afrontamigtolos cuales puede pasar una familia.

- Conocer el tipo de soporte que se les ofrecesafdmiliares con un miembro con Discapacidad

Intelectual cuando se plantean solicitar un sesviesidencial.

- Conocer si los profesionales realizan un tralugotrado en la familia, identificando sus fortakeya

recursos.

- Recopilar informacion para hacer una evaluaciéod efectos y beneficios que ocasiona el heeho d

ofrecer un apoyo "previo al momento de institucimaaion" a estas familias.

Descripcién de la entrevista

e Agradecimiento por la colaboracion y la particigac
« Presentacion breve del estudio (TFG).

« Explicacion del funcionamiento de la entrevista:
- Grabacion
- Duracion aproximada

- Consentimiento informado firmado por el entreadt/a

143



Datos personales

Nombre

Categoria profesional

Afios dedicados al ambito profesional

Fecha de la entrevista

Inicio y finalizacion

Lengua utilizada

Nombre entrevistador/a

Nombre transcriptor/a

Observaciones:
Comentarios:

Resumen:

¢, Qué es lo que mas les preocupa al familiar dersopa con discapacidad intelectual cuando
este inicia un proceso de transicién a la vidata@ul

¢En qué momento se realiza el asesoramiento déssirvecio de la opcién de un servicio
residencial? ¢ Es a demanda de los familiares copepe desde el servicio?

Cuando se les aconseja optar por un servicio mesmle a estos familiares... ¢qué
preocupaciones muestran?

¢, Coémo se les informa sobre el servicio resideadias familiares?

¢, Coémo lo trabajais desde este servicio?

Como profesional del ambito y basandote en tu éempeia ¢ crees que el proceso de ingreso
residencial para los familiares de un miembro dsnapacidad intelectual es un proceso duro de
aceptar?

¢, Consideras que los padres estan preparados g@izcionalizar a su familiar?

¢Crees que seria beneficioso para ellos la crea#dmn grupo de apoyo familiar en las

Residencias para trabajar de forma anticipadaoelego de ingreso?
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Anexo D

ENTREVISTA AL PROFESIONAL DEL TRABAJO SOCIAL EN RES IDENCIA
DE DISCAPACITADOS PSIQUICOS

La presente entrevista en profundidad intenta @bteriormacion sobre el proceso de ingreso residenc

en familias con un miembro con discapacidad intakd.

Por lo tanto, esta entrevista tiene como objetivos:

- Conocer que necesidades presentan los familigese enfrentan a un proceso de ingreso residlencia

- Conocer el tipo de soporte que se les ofrecs &aloiliares en el proceso de ingreso.

- Detectar los diferentes estilos de afrontamigtolos cuales puede pasar una familia.

- Conocer si los profesionales realizan un tralugotrado en la familia, identificando sus fortakeya

recursos.

- Recopilar informacion para hacer una evaluaciéod efectos y beneficios que ocasiona el heeho d

ofrecer un apoyo "previo al momento de institucimaaion" a estas familias.

Descripcién de la entrevista

« Agradecimiento por la colaboracion y la particigac
« Presentacion breve del estudio (TFG).

« Explicacion del funcionamiento de la entrevista:
- Grabacion
- Duracion aproximada

- Consentimiento informado firmado por el entreadt/a
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Datos personales

Nombre

Categoria profesional

Afios dedicados al ambito profesional

Fecha de la entrevista

Inicio y finalizacion

Lengua utilizada

Nombre entrevistador/a

Nombre transcriptor/a

Observaciones:

Comentarios:

Resumen

1. Como profesional del ambito y basandote en tu espeid... ¢ crees que el proceso de ingreso resalenci

para los familiares de un miembro con discapadiadt@iectual es un proceso duro de aceptar?

2. ¢Qué es lo que mas les preocupa a estos famitiaaesio se enfrentan al proceso de ingreso resalatei

su familiar?

3. ¢Podrias describir qué sentimientos demuestrdanaares durante este proceso?

4. ¢Crees que el protocolo de acogida residencial ¢cabmecesidades de los familiares?

5. ¢Tendrias alguna sugerencia/propuesta de mejaanpentar mejorar este proceso de acogida?

6. ¢Crees que los familiares reciben la suficientainézion en este proceso por parte de los profdsigha

7. Desde el Trabajo Social ¢como se atienden a |&sidecles que tienen los familiares durante el sages

el centro residencial de su familiar?

8. ¢Consideras que los profesionales os mostrais liésxjbaccesibles frente las demandas de los faesia

9. ¢Crees que seria beneficioso para ellos la credeiam grupo de apoyo familiar en las Residencias par

trabajar de forma anticipada el proceso de ingreso?
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Anexo E

Universitat
de Barcelona

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo mayor de edad, con

nimero de DNI, INE autaikaura Fernandez Lucia, estudiante del Grado

de Trabajo Social de la Universidad de Barcelonatilizar y/o publicar total o parcialmente esta

encuesta/entrevista, siempre y cuando lo hagaices ¢ientificos, educativos o culturales.

Y para que asi conste y surta los efectos oportdimo® la presente en
a fecha de de 2014.

FIRMA:

Los datos de caracter personal facilitados seréorporados en el fichero "Proyectos de investigacio
desarrollo e innovacion con datos personales d# hésico", titularidad de la Universidad de Baooel,

con la finalidad de llevar a cabo proyectos de stigacion, desarrollo e innovacion, en este caso, |
elaboracién de un Trabajo de Fin de Grado del emsifito de Trabajo Social. Es necesario tener
presente que vuestros datos de caracter persamafresorrectamente disociados si se publica este
Trabajo de Fin de Grado en el Depésito de la UBoOrghno responsable del fichero es la Secretaria
General. En cualquier caso, podéis acceder a leshies de acceso, rectificacion y cancelacién meglia
una comunicacion escrita, adjuntando fotocopial@él u otro documento identificativo, dirigida a la
Secretaria General de la Universidad de Barcel@ran Via de les Corts Catalanes 585, 08007
Barcelona, o mediante correo electrénico con laisige direcciénsecretaria.general@ub.edu
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