CAPITULO 4

CALIDAD DE LOS SERVICIOSDE APOYO
FAMILIAR

JuaN Jost Lacasta
FEAPS

Graciasalaorganizacién del «CongresoNaciona de Familiasde
Personas con Retraso Mental)) por haber confiado en mi para pre-
sentar la conferenciade la que surge este capitul o ya que estoy con-
vencido de que ese Congreso no es una actividad cualquiera, sino
gue, por € contrario, tendra una gran influencia en lo que ocurra
en € futuro en relacion con las familias; y porque, ademas, consi-
dero que la calidad, asunto del que voy a tratar, es un ingrediente
clave para e desarrollo futuro de los servicios de apoyo a las fami-
lias de las personas con retraso mental y, por tanto, parala meora
de su calidad de vida.

A todos los profesionales que, junto conmigo, iniciaron la sin-
gladura, a comienzos de los 90, de aunar voluntades para desarro-
[lar criterios y actividades a favor de las familias alo largo de toda
Espafia; uno de cuyos frutos, creo yo, ha sido este Congreso. En



especial quiero agradecer a M." Jesis Alvarez, a Rosa Pérez, alos
coordinadores de las federaciones autonémicas, a los dinamizado-
res asociativos, familiares o profesionales, porque han obtenido
magnificos e inimaginables resultados con € Programa de Apoyo
Familiar alo largo de estos afios y, como no, también a los autores
del Manual de Buena Practica de Apoyo a Familias de FEAPS.
Todos ellos me han transmitido mucho de su saber.

1. OBJETIVOS

Como € discurso sobrelacalidad delos servicios de apoyo fami-
liar puede tener multiples enfoques y multiples entradas y salidas
he barajado distintas opciones y, finalmente, he optado por hacer
un trabajo con un poco de todo, aunque tratando de dotarle de
una cierta estructura. Ad pues, d hilo argumental se puede entre-
ver alo largo de los objetivos que quiero alcanzar alo largo de mi
capitulo. A saber:

1. Ofrecer unas primeras reflexionessociol 6gicas que me pare-
ceinfluyen de manera determinante sobrela calidad devida
delas familias en general.

2. Reflexionar también sobre las necesidades de las familias
que cuentan con un miembro con retraso mental, ya desde
|a perspectiva de |la calidad.

Aclarar algunas cosas sobrela calidad y sobre los clientes.

4. Apuntar algunos criterios de calidad que creo deben orien-
tar los servicios de apoyo a las familias.

5. Y describir cudl es la concepciéon de la Calidad FEAPS y
como se recoge en el Manual de Buena Préactica de Apoyo a
" Familias.



2. ALGUNAS REFLEXIONES SOCIOLOGICAS

Me atrevo a ofrecer las siguientes reflexiones, basadas en la
interpretacion del mundo que me ofrecen mis impresiones perso-
nales sobre |0 que ocurre. Son por tanto opiniones que, obviamen-
te, pueden ser o no compartidas.

Creo que asistimos a una tension social crucial ya en & mitico
2000. ¢La familia es, como tradicionalmente ha sido, € punto de
apoyo principal de nuestro modelo social (productora, educadora,
cuidadora de sus nifios, mayores y enfermos...)? O, por € contra-
rio, ¢la familiahadejado de serlo y ha polarizado su papel alafun-
cion productora/consumidora y, como consecuencia, ha delegado
las funciones educadoras y cuidadoras a las instituciones (escuel a,
serviciossanitariosy serviciossociales...) y se haconvertido en una
mera unidad econémica del sistema?

Ambas cosas quiza son en parte ciertas, pero es incuestionable
que estamos evolucionando hacia € segundo supuesto. La evolu-
cion de lafamiliaextensa ala expresion mas minuscula de lafami-
lia nuclear y, por otra parte, laincorporacion delamujer al mundo
laboral y la escasa incorporacion del hombre a las «prioridades»
del hogar, resta alafamilia claraintensidad a sus funciones educa
dorasy cuidadoras, no sin haber abandonado culturalmente, como
no podia ser de otra manera, & primero delos paradigmas: lafami-
lia'tiene obligacion de mantener, educar y cuidar a sus miembros.

Este hecho ¢qué produce?A mi juicio, unaenorme presion hacia
quienes tienen la responsabilidad de mantener y desarrollar una
familia.

Primero, porgue ninguno de los padresy madres actuales, tene-
mos la sensacion de estar haciéndolo bien. Siempre tenemos por
debagjo, 0 por encima, un gran sentimiento de culpabilidad. Bien
porque no dedicamos 0 no podemos dedicar € tiempo y quiza €
afecto que necesitan nuestros hijos y entonces sustituimos d afec-
to y la comunicacion por e consumo; bien porque nos sentimos



abrumados e impotentes a la hora de educarlos en ciertos valores
ante tanta influencia de la basura audiovisual y ante tanta incita-
cion a ese consumo; bien porque no sabemos de qué escudo dotar
a nuestros hijos ante tantos riesgos que hay hoy en € mundo; o
bien porque a veces nos sorprendemos nosotros mismos obligan-
dolos a participar en una carrera competitiva en la que hay que
ponerlos en cabeza a costa de todo, incluso de su propiafelicidad y
de su propia formacion ética, para que al fin queden bien situados
d dia de mahana.

También soportalafamilia unaenorme presién, cuando los pro-
fesionales o los profesores de los colegiosy delosinstitutos, a veces
con razoén, denuncian sistematicamente € papel dimisionario y
pasivo de los padres en la educacion moral y ética de sus hijos.
Sefialan que los nifios no vienen educados de casa y se quejan de
que los padres dicen que es € colegio € que se ha de encargar de
educar. También denuncian los profesionales la falta de preocupa-
cion de muchas familias por sus mayores en las residencias de ter-
cera edad. Se cumplen las obligaciones productivas, pero no se
alcanza a cumplir las obligaciones educadorasy cuidadoras.

Bien, e caso es que todos tienen razon, su razon. La enorme
transformacion social que estamos atravesando en tan escaso tiem-
po esta poniendo en cuestion e papel delafamiliay @ de la escue-
la, o d delafamiliaen relacion con los servicios sanitarios y socia-
les.

De otro lado, pensando en otros rasgos comunes culturales de
las familias tipo, tengo la impresion de que todos los procesos de
constitucion de familias son muy complejos y nadie nos ensefia a
ser buenos conyuges, ni a ser buenos amantes, ni a ser buenos
padres, ni a ser buenos lectores de |l as rel aciones emocionales. Por-
gue, ademas de que aprendemos a base de tropezones y de conflic-
tos, cargamos con un monton de mitos falsos sobre lo que debe ser
una «verdadera»familia que son una auténtica dictadura: «familia
uniday feliz»,«para todalavida», «fiel»,«con hijos maravill0sos»,
«todosnos queremos mucho», «hay una buena posicion)),«la casa



siempre esta como los chorrosdel oro»..., y si no se cumple alguno
de los requisitos del mito podemos empezar a sentir € fracaso. Y,
ademés, d fracaso, € conflicto, los problemas, |10 son siempre de
puertas para adentro. Son intimos, cerrados, clandestinos, sordos,
tabtes, todos tenemos que dar, hacia fuera, sin proponérnosio, la
impresion de ser la familia ideal, de que respondemos a mito.
Hasta las discusiones hay que hacerlas sin gritar, para que no nos
oigan los vecinos. La parejase guisay se come SUS asuntos sin con-
trastar con amigos, sin comentarlo con otros, sin permitimos abrir
una ventana.

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

Pues bien, las familias que cuentan en su seno con personas que
tienen necesidades de apoyo especialesya sea en € cuidado y/o en
la educacién, como son las personas ancianas 0 no auténomas o
personas 0 hifios con algun tipo de discapacidad, como es obvio,
viven una presion suplementaria a la que vive una familia media
tipo normal, ya agobiada de por si.

Por otra parte, mirando hacia adentro de la familia, € autor
argentino Salvador Minuchin entiende que la estructura familiar
es: «<El conjunto invisible de demandas funcionales que organizan
el modo en que interactian los miembros de una familia)).Dife-
rencia tres subsistemas: € parental, & conyugal y € filial.

Las demandas funcionales, por ser invisibles son, a veces, no
conscientes y todos |os subsistemas tienen sus propios intereses.
Precisamente, la comparecencia de la persona con discapacidad
puede desequilibrar o agudizar € desequilibrio enlarelacion entre
los subsistemas. Por gjemplo, hay riesgos de que se pueda dejar
més de lado a los hermanos ante e requerimiento mayor de aten-



cion de la persona con discapacidad; o de que se pueda ver resenti-
do e sistema conyugal si no hay espacio para € desarrollo de la
pareja; o de que pueda haber coaliciones perversas entre madre e
hijo que se traducen en expresiones tales como: «tu padre no
entiende...», «estosolo o puedo hacer yo...», «ta y tu hijito...»

No sé cudles son las soluciones a los problemas que acabo de
describir, como decia al principio, sin ningun rigor socioldgico,
pero supongo que tales soluciones requieren camblos culturales
profundos, cambios en los roles familiares, cambi osenlos papeles
masculino y femenino, cambios en € sistema juridico de protec-
cion social que apoyen d bienestar de la familiay que a la vez
garanticen su participacion en d sistema productivo, cambiosen la
mentalidad social, cambios en € papel delaescuela, cambiosen las
redes sociales de apoyo, etc. Lo que si es cristalino es que las fami-
lias que cuentan con algn miembro con retraso mental, ademéas de
las transformaciones sociales que precisa cualquier familia para
mejorar su papel y su calidad de vida, necesitan apoyos suplemen-
tarios que ha de proporcionar € sistema de serviciossocialesy que
en ese sisterna cumple o puede cumplir un papel decisivo & movi-
miento asociativo.

Tradicionalmente, tanto la iniciativa social sin &nimo de lucro
como la iniciativa publica, han dirigido sus esfuerzos y sus recur-
sos hacia la habilitacion y rehabilitacion de la persona con disca-
pacidad, no hacia la familia de la persona con discapacidad. Las
redes de servicios han focalizado su actividad, de forma parcial y
poco globalizadora, séloy exclusivamente hacia € desarrollo delas
capacidades de | as personas con discapacidad.

Ni siquiera los movimientos asociativos —como es d caso del
gue esta relacionado con la discapacidad psiquica—, de composi-
cion mayoritariamente familiar, hasta hace bien poco, han presta-
do atencién alas familias. En e Movimiento Asociativo FEAPS, a
lahora de argumentar la necesidad de poner en marchalos prime-
ros programas de apoyo a las familias, se sefialaba que éste era un
movimiento «de» familias, pero que no lo era «para»las Familias.



Ahoradecimos con contundencia y con absoluta conviccion que
lafamiliaes € principal recurso para dar respuesta a sus propias
necesidades, pero que precisade apoyos. Y también podemosdecir
que antes era d Unico recurso real, un recurso no reconocido, un
recurso anénimo.

Laevolucién, como casi todo en estos tiempos, esta siendo muy
rapida. Cadavez es mas evidente para todoslos agentes sociales, y
prueba de dllo fue d Congreso, la necesidad de apoyar a las fami-
lias —tanto para mejorar su propia calidad de vida, como, desde
una perspectiva sistémica, para mejorar la calidad de vida y las
oportunidades de sus miembros con discapacidad—.

En la Confederacion de FEAPS, cuando ésta comenz6 a desa-
rrollar programas de apoyo familiar, para motivar a sus asociacio-
nes miembros a que se implicaran en las actividades, se argumen-
taba la bondad de tales programas poniendo de relieve, primero,
que las familias tienen necesidades propias, algunas graves y/o
urgentes—ad margen delas que tienen las personas con discapaci-
dad—, que es preciso atender; segundo, que la integracion social
delas personas con retraso mental, en este caso, pasaba por lainte-
gracion familiar, y muchas familias necesitan apoyo para crear las
condiciones de integracion de la persona con discapacidad en la
familia; y ter cer o, que sin la participacion activade las familiasen
torno a sus intereses, las asociaciones estaban en un severo riesgo
de desaparecer como tales.

3. LASNECESIDADESY LASDEMANDAS
DE LASFAMILIAS

Las familias de las personas con discapacidad, desde mi punto
de vista, de cara a sus propias necesidades, han sido, durante
muchos afnos, un colectivo mudo. Salvo la demanda de servicios
para sus hijos o la demanda de mejoras econdémicas, éstas no han



expresado, a menos de forma colectiva, necesidades propias, quiza
por no tener expectativas de que se les pudiera prestar determina
dos apoyos.

La puesta en marcha de serviciosde apoyo a las familiasen los
ultimos afos, en este caso, ha generado la demanda. Los servicios
destinados a las familias estéan poniendo de relievelas necesidades.

Pero, ¢qué demandan lasfamilias?

I nexcusablemente hay que hacer una distincion entre necesidad
y demanda. La necesidad eslacarencia deago queimpide tener un
cierto nivel de calidad de vida. Esacarencia puede estar en el plano
material, en & emocional, en € socia, en d personal... Lo distinti-
vo de la necesidad respecto dela demanda es que la necesidad no
tiene porque ser evidente ni consciente, sino que simplemente esta.

La demanda, por € contrario, es consciente y explicitay se for-
mula diciendo: necesito esto. Pido, solicito, aspiro a que se me pro-
porcione este servicio o este apoyo concreto. La demanda es, por
tanto, una autointerpretacion de la propia necesidad.

La cuestién es que no siempre hacemos una adecuada autoin-
terpretacion de nuestras necesidades. Ad por €jemplo, una persona
o una familia puede necesitar apoyo social y no llegar a ser cons-
ciente deelloy «traducirlo» en una demanda de apoyo econémico.
O, en otros casos, laformulacion de la demanda puede ser genéri-
ca, en términos de «necesitamosayuda)),sin concretar en qué. En
muchos otros casos, todo malestar en la familia es vivido como
consecuencia del handicap, aunque la causa no sea precisamente
esa. Lafamilia, a veces, no sabelo quele pasay, por tanto, tampo-
co lp que quiere, hay necesidades sin demandas explicitas. O en
otras ocasiones, la expresion de una necesidad familiar se concreta
en una demanda cuyo destinatario es la persona con retraso men-
tal, no la familia, se desvia 0 se proyecta hacia la persona. Esta



situacion a veces es fruto de cierto rubor que siente lafamiliaala
hora de expresar necesidades propias. O, en algunas ocasiones, la
expresion de una demanda familiar estd acompanada de un alto
grado de emocionalidad en momentos criticos de schok o de estrés,
que alteran la autopercepcion de lo que se necesita.

A donde quiero ir a parar es a que los servicios de apoyo a las
familias y en general los servicios de apoyo humano, no deben
tener en cuenta Unicamente la demanda de los clientes, siendo ésta
imprescindible, aunque sblo sea porque es la primera aproxima-
cion a la necesidad, sino que, a la hora de prestar apoyos, han de
dar previamente con laverdadera necesidad. Han de hacer unaade-
cuada interpretacion de la necesidad para, en consecuencia, hacer
una adecuada interpretacion de la demanda.

Y para€llo, parece necesario contar con una visiéon de conjunto
delafamilia, comprender su estructura. Y algo que es basico, por-
que seria un grave error que «esa adecuada interpretacion de la
necesidad))se hiciese  margen de lafamilia; ésta haderecorrer
proceso de elaboracion de la interpretacion de sus propias necesi-
dades para, conjuntamente con € sistema de profesionales/servi-
cios, explicitar una demanda coherente con aquéllas.

Los servicios de calidad que se orientan a cliente, han de orien-
tarse profundamente al cliente, no sdlo es necesario escuchar su
primerademanda, sino que hay queinvestigar y poner derelievesu
verdadera necesidad, la necesidad subyacente, y que éste debe
hacer explicita. Han de superarse | as posiblescontradicciones entre
necesidad y demanda. Precisamente, atinar en la verdadera inter-
pretacion de las necesidades es un «procesocrucial» para acertar
en las solucionesy en la provision de apoyos por parte de los servi-
cios, un proceso esencia paralacalidad.

Otra cuestion clave que me gustaria destacar es que € proceso
de interpretacion de las necesidades del cliente familia puede ser
complejo, quiza sea el mas complejo, pero acertar en la identifica-
cion de los problemas es e verdadero comienzo para acertar en las



soluciones. Y lo més importante es que la complejidad del andlisis
no tiene porgue coincidir con soluciones complejas, sino que en
general las soluciones o las actividades 0 10s apoyos o | 0s recursos
pueden ser sencillos, o mejor, naturales y espontaneos.

Quiero con esta formulacién poner € mayor énfasisen € andli-
sisy en la visién compartida entre el servicio y la familia de sus
necesidades y, en consecuencia, también en |la participacion activa
de ésta en la programacion de apoyos que precisa. Considero que
los servicios 0 los programas de nuestras asociaciones, respecto a
las familias y quiza también respecto a las personas con retraso
mental han puesto el énfasis méas en los recursos y en las solucio-
nes, mas que en & andlisis riguroso de las necesidadesy €llo ha
supuesto una pérdida sustancial de eficacia. Es mas, creo que, en
general, se ha puesto € énfasis en las soluciones que los profesio-
nales creiamos que eran las mejores, sin contar siquiera muchas
veces con la primera demanda de las familias, es decir, a margen
de ellas, en definitiva, sin orientar nuestra actividad al cliente.

Por otra parte, hay otras ventgjas col ateral esnada desdefiabl esen
ese proceso crucial de «caer 0 de darse cuenta» de las necesidades.
En el nuevo y necesario sistema familiares/profesionales, la investi-
gacion conjunta de | as necesidadesy delas soluciones disipara rece-
los mutuos y eliminara prejuicios muchas veces fal sos —como ocu-
rre con casi todos los prejuicios— entre ambos colectivos.

VEAMOS EL RESUMEN DE ESTA PRIMERA PARTE:

A pesar de los avances y de los grandes cambios sociales y econo-
micos, las familias de hoy tienen sensacion de sobrecarga y desorien-
tacién ante @ nuevo papel que tienen que cumplir ylasexigencias del
paradigma tradicional de familia productora, educadora y cuidadora.
Ademas, por afiadidura, la discapacidad viene a generar una sobre-
carga suplementaria que produce necesidades que piden apoyos
suplementarios.



La familia es un efitramado complejo de fuerzas muchas veces
invisibles con subsistemas que tienen sus propios intereses. Por ello,
y porque hay que responder a determinados mitos sociales sobre la
familia, no siempre se formulan las necesidades adecuadamente y se
demandan otras cosas distintas de las que se necesitan.

Las familias que tienen miembros con discapacidad necesitan los
apoyos que pueden proporcionar los sewicios de apoyo familiar, y €
movimiento asociativo, por ser un movimiento familiar, esta en la
mejor posicion para proporcionarlos.

Tales sewicios, si quieren ser de calidad han de poner e énfasisen:

— laidentificacion de las verdaderas necesidades y

— en la participacion de las familias en esa identificaciéon y en la
elaboracion del programa de soluciones.

Hablemaos ahora, mas en profundidad, de las necesidades
delasfamilias..

En términos generales, en las familias con algin miembro con
retraso mental, podemos hablar, por egemplo, de necesidades tales
como:

— Que todos los miembros crezcan equilibradamente hacia su
autonomia. Es decir, que haya una coevolucion familiar equi-
librada.

— Quesereduzcad estrés familiar.

— Necesitan que no haya menor atencion a otros hermanos o
miembros de la familia.

— Precisan, para afrontar |la realidad, que no haya distorsiones
en la comunicacion por parte de los profesionales.

— Que no haya menos poder adquisitivo econdémico.



— Queno seresientan las oportunidades | aboral esde sus miem-
bros.

— Que no se produzca el aislamiento social.
— Que se puedan mantener costumbres sociales normalizadas.
— Que haya cohesion familiar.

— Que no sea sdlo lamujer e cuidador primario. Ahorae 70%
de los cuidadores primarios son mujeres.

— Que no se esfume & apoyo social..

Desde otro punto de vista, en términos practicos, para orientar
los servicios, con animo clarificador, podriamos agrupar tales nece-
sidades en dos clases:

— Aquellas necesidades derivadas de la condicion o posicion
socio-econdmica, cultural, emocional, etc., de lafamilia, que
son independientes del hecho de contar con algiin miembro
con discapacidad.

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

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

e Por otra, las que tienen que ver con & papel que puede
jugar lafamiliaen lamgoradelacalidad devidadelaper-
sona que tiene discapacidad.

Obviamente, en cualquier familia, la situacion respecto a pri-
mer grupo de necesidades determina la capacidad de afrontamien-
toy deresolucion de las segundas. Precisamente, s hacemos buena
la afirmaciéon de que € sistema familiar es @ principal recurso
naturgl, para si mismay para la persona con discapacidad, ello
dependerd, en primer lugar, de su propio bagaje: de su situacion
socio-econdmica, del apoyo emocional entre sus miembros, de la
cohesion familiar, del clima, etc., en definitiva, de sus propios



recursos. Y en segundo, de los apoyos exteriores que recibay dela
pertinencia de los mismos.

En d caso del Movimiento Asociativo FEAPS que, en su Con-
greso celebrado en Toledo en el afio 96, adoptd oficialmente la
Mision que le otorga su razén de ser y que consiste en «Mejorar |a
calidad de vida de las personas con retraso mental y la de sus fami-
lias»,se tiene claro que los esfuerzos que se destinen alamejorade
lacalidad devidadelas familias, iran destinados a dar respuesta a
segundo grupo de necesidades —las derivadas del hecho de contar
con algin miembro con discapacidad— y a agquéllas significativas
del primero que tienen una decisiva influencia en la capacidad de
resolucion de las del segundo grupo; es decir, a creer las minimas
condiciones para € afrontamiento.

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

— Lasderivadas del shock inicia
- Deinformacion
- De orientacion
- Deformacion

= De dlivio de sobrecargas, ya sean econdmicas, fisicas o emo-
cionales

- De apoyo terapéutico

Las acciones, actividades o serviciosque se estan desarrollando,
para responder a estas necesidades, aunque no son suficientes, son
multiples y variopintos: L0s serviciosde orientacion, 10s grupos de
formacion de padres y/o de hermanos, las ayudas o becas econ6-
micas, los servicios de respiro con un sinfin de modalidades (fines
de semana, estancias cortas, vacaciones, canguros, emergencias...),
los apoyos padre a padre, laayuda domiciliaria, la terapia familiar,
los grupos de ayuda mutua, las guias de orientacion familiar, etc.



Por tanto, en d ambito de los servicios, s hablamos de calidad
de vida paralas familias, estamos hablando de responder a necesi-
dades anadidas por contar con un miembro con discapacidad, que
en caso de tener respuesta, ya sea desde dispositivos naturales de
apoyo o desde redes artificialesde servicios, van a mejorar signifi-
cativamente esa calidad de vida

Desde esta perspectiva, desde la orientacion de la actividad ala
mejoradela calidad de vidadelas familiasrelacionadascon la dis-
capacidad, sélo es posible mgjorarla analizando en qué dimensio-
nes hay que hacer hincapié en cada caso, y eso —ya desde una pers-
pectiva de organizacion de servicios— s0l0 se puede conseguir con
LA ORIENTACION delos serviciosAL CLIENTE FAMILIA.

4. EL CLIENTE FAMILIA

Pero, ¢qué esun cliente?

Para hablar de clientes hay que situarse ahoraen € contexto del
servicio. Y precisamente, en un contexto de servicio de calidad de
apoyo a familias es necesario saber cual es € sistema de clientes
para tener oportunidades de alcanzar su satisfaccion. | ntentaré dar
unas claves a travésde un listado de afirmaciones:

— «Cliente es cualquier persona, grupo, organizacion, etc. que
tiene expectativas|egitimasy posibilidadesde participar en €
proceso de elaboracion, consumo o disfrute de un producto o
servicio»(Brezmes, Lopez Fraguas).

— Desde d punto de vista de los profesionales, € cliente es
aquel que utilizad fruto de su trabgjo.

— El sistema de clienteses una red de interacciones que confi-
gura una necesidad, que lleva aparejada una demanda, impli-
cita o claramente expresada, de prestacion de servicio.



— Lafamiliaes un-sistema declientes, con clientesindividuales
con expectativas propias y con necesidades y demandas pro-
pias. Para dar una adecuada atencion al cliente familia, hay
que integrar las expectativas de sus miembros.

— LaMisiéon de FEAPS es «Megjorarlacalidad devidadelas per-
sonas con retraso mental y lade susfamilias)).Lo que quiere
decir que las familias, junto con las personas con retraso
mental son clientes finales del Movimiento Asociativo. Y la
satisfaccion del clientefinal eslo que dasentido a la existen-
ciade una organizacion.

— El papel dd cliente final es demandar, pedir, exigir, desear,
esperar que..., por sf 6 con la colaboracion de profesionales.
Ad como participar en la planificacion y en la evaluacion de
Su programa de apoyos.

— El reto en las organizacionesa favor de personas con disca-
pacidad y de sus familias es reconocer € derecho de éstas a
ser clientesy a ser tratadas como tal.

— Es necesario reconocer como més valiosalainteraccion pro-
veedor/cliente (bidireccional y de igua a igual) porque ase-
gura calidad; en contraposicion con la de benefactor/benefi-
ciario (unidireccional y jerdrquica) porque genera
despilfarro, ya que es dificil acertar sin contar con la infor-
macion de los interesados.

— Unadelas clavesde un buen proceso de calidad y de un servi-
cio de calidad es que las familias aprendan a comportarse
como clientesy los serviciosa comportarsecomo proveedores.

Y ¢qué eslacalidad?

Voy a aportar otras claves:

— CALIDAD es «Un sistemaeficaz paraintegrar los esfuerzosde
mejorade |os distintos grupos de una organizacion, para pro-



porcionar productos y servicios a niveles que permitan la
satisfaccion del cliente» (AV. Feigenbaum).

— Lacalidad es un vaor, 0o mgor, una forma préactica de plas-
mar un conjunto de valores.

— «Todo |0 que no produce valor afiadido es un despilfarro»
(Shingo). Para el Movimiento FEAPS «Todolo que no produ-
ce, directa o indirectamente, calidad de vida es un despilfa-
rro».

5. LA ORGANIZACION DE LOS SERVICIOS

Partiendo de los presupuestos previos sigamos avanzando. El
primer requisito para una buena organizacion de servicios de
apoyo familiar es considerar que €l clienteintrinseco, el destina-
tarionatural, €l clienteprincipal ESLA FAMILIA, NO LA PER-
SONA CON DISCAPACIDAD. Como ya he mencionado, la familia
por tener un miembro con discapacidad tiene necesidades propias,
distintas de las personas con discapacidad.

Claro estd que los resultados de los servicios o de los programas
de apoyo a las familias tienen efectos positivos, coadyuvantes y
necesarios —que también es preciso tener en cuenta—, en la megjo-
rade |la calidad de vida del otro grupo objetivo —las personas con
discapacidad—. Pero tales efectos son un subproducto.

En las actuales tendencias organizativas de |os servicios socia
les, para planificar y gestionar serviciosde calidad, es de definitiva
importancia, LA ORIENTACION AL CLIENTE y, en consecuencia,
laclara identificacion delos clientes y de sus necesidades, deman-
dasy expectativas. Y también, por consiguiente, laidentificacion de
las cadenas de clientes-proveedores.

En ocasiones, la confusién de «quiénesson los clientes), estalle-
vando a desastres organi zativos que desembocan en «mal acalidad»



y en ineficiencia. Por g emplo, un servicio de ocio no es un servicio
de respiro familiar. Un servicio de ocio debe estar organizado aten-
diendo a las necesidades de las personas con discapacidad, a
CLIENTE PERSONA CON DISCAPACIDAD, no de las familias y
organizarlo en consecuencia. En este caso, €l efecto de respiro que
se produce en las familias es un subproducto del servicio de ocio.
Pero es un subproducto del que también se benefician familias que
No necesitan «respirar».

Orientar la actividad a cliente, de acuerdo con la Mision, no
s0lo es estar mas atento a los clientesfamilias, es poner a laorga
nizacion en disposicion de estar més atento. Es decir, es orientar |la
organizacionde los servicios a PROCESOS DE CALIDAD. Orienta
cion d cliente (paramejorar su calidad de vida) es orientacion ala
gestion total dela calidad.

5.1. Laorientacion al clientefamilia

Desarrollaré con un poco més de detenimientod significado de
laorientacion a cliente familia, porque me parece un criterio clave
para configurar después los servicios o los programas de apoyo a
las familias.

Laorientacion al cliente en este tipo de serviciossupone prestar
todala atencion necesariaalas expectativas, demandasy necesida
des de cada familia desde dos puntos de vista (siempreen relacion
con la descripcion de necesidades).

|. Como cliente fina

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



— El servicio «Padrea Padre» para atender y acompafar con
apoyo emocional en € shock inicial cuando se acaba de tener
un hijo con retraso mental.

— El servicio de «Respirofamiliar))paraaliviar sobrecargasque
impiden mantener una vida familiar normalizada.

— Los servicios de orientacion para resolver necesidades fami-
liares.

— Losserviciosorganizados por los propiosfamiliarespara res-
ponder a necesidadesfamiliares: Equiposde Ayuda Mutua o
de Autoayuda.

— Los serviciosde terapia familiar

2. Como cliente en su papel de proveedor

Si continuamos en la premisa de que la familiaes € primer y
mas eficaz recurso natural de apoyo, podemosafirmar quelafami-
lia puede ser la principal palanca para la integracion social de su
miembro con retraso mental o también & principal obstéculo.

Por g emplo, a nadie se le escapa ya que la sobreproteccion, por
d impedimento que supone para dejar correr 10s riesgos necesarios
paravivir, opera determinantemente en contra dela calidad devida
de las personas con discapacidad con consecuencias muy negati-
vas, tales como la falta de credibilidad en las posibilidades de las
personas; la infantilizacion en la edad adulta; la obstaculizacion
para la vivencia de experiencias: laborales, de ocio, de relaciones
personales, generando discapacidades afectivas, méas riesgos de
desequilibriosen € sistema familiar, etc.

Por d contrario, una familia cohesionada con actitudes positi-
vas, tendraen cuenta—en coordinacion con los profesionalesy los
proveedores externos de apoyos— las expectativas, necesidades y
demandas de | as personas con discapacidad y no vivira de espaldas
aedlas.



Por tanto, a la hora de organizar los servicios de apoyo a las
familias, habra que contar también con las necesidadesde éstasen
su calidad de ((proveedorasie apoyos» alas personas con discapa-

cidad:

de:

Ad, en este segundo caso, tales servicios seran, por ggemplo, los

— Informacion sobre |os recursos que necesita la persona con
discapacidad.

— Orientacion acerca de cdmo enfocar la educacion, € apoyo
emocional y la rehabilitacion en su conjunto.

— Laformacién de los miembros de la familia en asuntos que
verdaderamentelesintereseny que ayuden alameoradelas
actitudes familiaresen su papel de palancaactivay positiva.
En la experiencia de los programas de formacion de FEAPS
se abordan, por gjemplo, temas como:

El concepto de retraso mental y dimensionesdecalidad de
vida.

El andlisisdd grupo familiar con una perspectivasistémi-
ca

El papel delos hermanos.

Las distintas etapas de |a vida de | as personas con retraso
mental.

B papel delasfamilias en la coordinacién delos profesio-
nales.

Bl papel de control de la calidad de los servicios de sus
familiarescon retraso mental.

El papel del gercicio de portavoz delas necesidades, delas
expectativas y las demandas de la persona con discapaci-
dad que tiene dificultades para expresarse.

El futuroy latutela
La educacion en la autodireccion.



« Ladefensa de sus derechos en € marco de la asociacion.
¢ Y muchosotros...

Precisamente, en la coordinacién con los profesionales esta una
delasclavesfundamental es para quelafamilia g erza bien su papel
de proveedora. Es necesario construir una auténtica complicidad
entre ambos grupos. Se han de superar los conflictos de intereses
construyendo, pactando y Ilevando en comln & programa indivi-
dual a través del cual se van a poner de relieve las necesidades de
apoyo de la personay las dimensiones de calidad de vida sobre las
gque se quiere incidir. Y este proceso no hay que enfocarlo solo
desde los servicios 0 programas de apoyo a las familias, hay que
preverlo sobre todo desde |os serviciosde apoyo a las personas con
discapacidad.

No siempre serafacil discriminar, cuando pongamos en marcha
una actividad, a qué tipo de cliente familia nos referimos, s al
cliente final o a proveedor. Lo cierto es que atender bien al cliente
que provee, hacerle que se sienta seguro en su papel de suministra-
dor de apoyos positivos, con toda seguridad reducird significativa-
mente su ansiedad y su estrés, ahora en su calidad de cliente final.

Lo cierto es que cualquier aportacion a la mejora de la calidad
de vida de la familia va a repercutir en la mejora de la calidad de
vida de la persona con discapacidad. Y que cual quier impacto posi-
tivo en la mejora de la calidad de vida de |a persona con discapaci-
dad repercutira positivamente en lamejora dela calidad de vidade
la familia. Es un bucle reforzador que hay que cuidar con mimo
desde los servicios, porque, como es obvio, esa espiral también se
puede producir en sentido negativo.

Esto nos lleva, desde una vision conceptual, a pensar tanto en
los apoyos a las familias, como a las personas con retraso mental,
desde una perspectiva globalizadora: |os servicios de apoyo a las
familias y los servicios de apoyo a las personas ‘con discapacidad
son complementarios.



Sin embargo insisto, desde una perspectiva organizativa, sin
prescindir de la globalizacion, sin perderla nunca de vista, hemos
de identificar con claridad quiénes son los clientes de cada activi-
dad, programa o servicio que tengamos 0 pongamos en funciona
miento. Tendremos asf mas posibilidades de acertar y de generar
satisfaccion.

HAGAMOS UNA NUEVA PARADA PARA RESUMIR EL SEGUNDO
TRECHO RECORRIDO: .

Desde un punto de vista general las familias de personas con retra-
so mental pueden tener un conjunto de necesidades relacionadas con
ciertas dimensiones de calidad de vida: con su bienestar eriocional,
con su inclusién social, con su bienestar material, con sus derechos,
con su bienestar en la salud, con su normalizacion...

Y desde un punto de vista practico, tienen necesidades generales
relacionadas con su condicién social y otras derivadas del hecho de
contar con un miembro con retraso mental. De éstas Ultimas, unas
son propias, distintas de las que tiene la persona con retraso mental
y, otras, tienen que ver con su papel de proveedora de apoyosa las per-
sonas con retraso mental.

En todo caso, cada familia tiene sus propias necesidades y su pro-
pia capacidad de afrontarlas, por eso los SERVICIOS DE CALIDAD
orientan su actividad a CADA FAMILIA, al CLIENTE FAMILIA

5.2. Lacalidad en laatencion directade lasfamilias

Siempre desde |a perspectivade la orientacion a cliente familia
paramejorar su calidad de vida, y en € cumplimiento delamision
gue da sentido alas actividades de cada servicio, los servicios, y por
tanto sus estructuras organizativas, han de estar en disposicion de
cumplir los siguientes criterios de calidad:



Criteriodeindividualizacion: cadafamiliaesdistintay tiene
necesidades distintas. Es necesario un programa individual
familiar, con objetivos pactados entre el servicio y la familia.
El programa individual ha de ser transversal a todos los dis-
positivos de servicios. Los apoyos en |os servicios no pueden
ser acciones aisladas.

Criterio de coordinacion: El programa individual familiar
ha de estar en relacion y en coordinacion con € programade
desarrollo individual dela persona con discapacidad, para no
perder el sentido de la complementariedad de ambos progra-
mas.

Criterio de anticipacion a los momentos de cambio en las
etapas criticas, tanto en € ciclovital y social delapersona con
discapacidad, como en €l ciclo vital de lafamilia, para prever
con tiempo la aparicion de nuevas necesidades.

Criterio de comunicacién continua con los clientes, con-
tando con su participacion; €los deben marcar la pauta. Se
pone el énfasis en lainterpretacion correcta dela necesidad y
en una gjustada formulacion de la demanda.

Criterio de buena préactica: Se han de identificar os proce-
sos criticos sobre los que reside significativamentela calidad
de cada servicio o programa, y se deben revisar continuamen-
te, en permanente evaluacion, asegurando las mejoras y cre-
ando y atesorando buenas practicas.

Criteriodeintegracion de lasexpectativas. Es necesario en
un proceso continuo y permanente, aproximar las expectati-
vas—a veces tan divergentes— tanto delas personas con dis-
capacidad, de las familias, de los profesionalesy de la direc-
cion de los servicios. La calidad de los serviciosy, por tanto,
su eficacia para producir calidad de vida, pasa por € ensayo
'de procesos de vision compartida.

Criterio de cualificacion profesional: los servicios de cual-
quier tipo no se amacenan en stocks, como los coches o los



teléfonos. El que produce € servicio, simultaneamente, hace
la entrega. Nos jugamos, en ese momento de laentrega, atra-
vés de la persona que la hace, que € apoyo sea 0 no de cali-
dad. Por eso, la formacion, la capacitacion, la involucracion
del profesional en lamisiony enlosvalores, lacapacidad para
tomar decisiones en la interaccion con € cliente, se revelan
como elementos clave de calidad.

e Criterio de utilizacion global de los recursos. es preciso
mirar haciaadentro y haciafuera delaorganizaciony utilizar
los recursos propios de la familia, 10s asociativos, las redes
natural es de apoyo, las redes generalesde servicios (sociales,
de salud, culturales...), etc.

¢ Criteriode satisfaccion de lafamilia: Se hade evaluar cons-
tantemente |a satisfaccion de la familia a través de indicado-
res de calidad de vida.

5.3. Lacalidad delagestion

Al margen de otros suministradores de servicios a familias, es
muy frecuente que los programas de apoyo a familias de los movi-
mientos asociativos, se presten con una consideracion marginal y
secundaria en relacion a lo que consideran actividades principales
delaasociacion: la gestion de serviciosafavor de personas con dis-
capacidad.

La orientacion ala calidad va mas alla de apoyos voluntariosos
pero marginalesdelaactividad asociativa. Los serviciosde apoyo a
familias merecen, comb los otros servicios destinados a las perso-
nas con discapacidad —ya sean colegios, empleo, viviendas, reha-
bilitacion...— los mejores procesos de gestion.

No se puede orientar la actividad al clientey ala mejoraconti-

nua (alaCalidad Total), sin que se cuiden, como en cualquier orga-
nizacion, los procesos esencia es de gestion y sus correspondientes



procesos criticos. Ad, se deben tener en cuenta, con toda la aten-
cidn que se precise, los procesos de planificacion, de organizacion
del trabajo, de direccidn, de gestion de personal, de comunicacion,
de gestion de recursos y de gestion del entorno.

6. LA CONCEPCION DE LA CALIDAD DESDE FEAPS

La Confederacion Espafiola de Organizaciones en Favor de las
Personas con Retraso Mental (FEAPS),y sus organizacionesmiem-
bros, estdinmersaen un gran proceso de calidad. Parece que puede
ser de interés describir algunos rasgos de ese proceso y, en conse-
cuencia, las repercusiones que puede tener en los servicios de
apoyo familiar.

Ladefinicion de Calidad FEAPS, de acuerdo con su Plan de Cdli-
dad, se sustenta en dos pilares basicos. calidad de viday calidad
total. El primero como finalidady € segundo como herramienta o
proceso necesario para alcanzar lafinalidad.

En d Plan se dga constancia expresa de que toda accién o
esfuerzo o estructura no destinados directa o indirectamente, a
cumplir con la Misién, amejorar calidad de vida, deben ser elimi-
nados. Por €llo, lacalidad devidaesel criterioprincipal parala
organizacion o reor ganizacion delos servicios.

La definicion de la Caidad FEAPS se concreta, mas alla del
planteamiento ideoldgico, en 8 Manuales de Buena Préctica, uno
por cadatipo deservicio,y se han construido, en su contenido prin-
cipal, con la recopilacion'de aguellas buenas précticas que tienen
impacto positivo en calidad de vida.

Uno delos 8 Manual es est4 destinado alos Serviciosde Apoyo a
las Familias de personas con retraso mental. Todos los Manuales,
incluido d de Apoyo a las Familias, cuenta con un apartado de
((Procesode Gestion* que orienta sobre la organizaciony gestion
de calidad delos servicios.



¢En qué consiste el Manual de Buena Practicade FEAPS
destinado a los serviciosde apoyo a familias?

Se acaba de concluir d Manual de Buena Practica de Apoyo a
Familias con personas con retraso mental con laincorporacion de
las mejoras sugeridas en las Jornadas «Manualespara la Calidad))
celebradas en noviembrede 1999, y no puedo degjar de presentarlo.

Un equipo elabor6 d primer borrador del Manual desde 1998
hasta julio de 1999. Se puso a disposicion de las federaciones y de
|as asociaciones en agosto para que fuera debatido y se pudieran
presentar sugerencias de mejora. Fue presentado y contrastado en
un seminario en las Jornadas «Manual espara la Calidad))celebra
dasen Madridlosdias 8 y 9 de noviembre. Brevemente, describo su
contenido:

En cuanto a su enfoque:

Se desarrolladesdelaorientacion filosoficaque estaimplicitaen
todo d capitul o, aunque también teniendo en cuenta las siguientes
ideas:

— Mgorar lacalidad de vida de lafamiliaes mejorar la calidad

de vida de todos sus miembros.

— Toma d Manua un posicionamiento ecolégico: tiene en
cuentalainfluenciade las situaciones, relacionesy contextos
en e desarrollo de las personas.

— Habladelafamiliaen sentido amplio, contando con todaslas
posibilidades que la sociologia actual ofrece. Define la fami-
lia como d espacio natural constituido por personas unidas
por un vinculo afectivo y emocional, que conforman e primer
mar co de referencia y socializacion del individuo.

Ofrece un buen nimero de buenas practicas que intentan orien-
tar alos servicios hacialacalidad. Por una parte, buenas practicas
en relacion con e proceso de intervencion:



— Enlacaptacion ¢

— Enlaacogida

— En el diagnéstico de necesidades
— Enla provision de apoyos

— Y enlaevauacion

Y por otra, el Manual describe buenas practicas de acuerdo con
las necesidades de las familias en relacion con las etapas del ciclo
vital de la persona con retraso mental:

— En el momento del diagndstico de ((retrasomental» y prime-
ras intervenciones

— Enlaescolarizacion

— En la adolescencia

— Enlavidaadulta

— Enlaprevision del futuro

También incorpora e Manual orientaciones de calidad enlages-
tion delos servicios, sobre d buen funcionamiento de los servicios
y sobre los derechos de los clientes y los sistemas de sugerencias y
reclamaciones.

EL RESUMEN DEL RESUMEN ‘

VVeamos |la recapitulacion y e resumen general de este capitulo.
Recordemos:

— La discapacidad genera necesidades afiadidas a la familia, de
por si algo agobiada y desorientada en su papel actual.

— Es necesario que los servicios ayuden a la familia a hacer una
demanda que corresponda con la verdadera necesidad y no con
otro tipo de proyecciones, para asi poder suministrarle |os apo-



yos gue verdaderamente necesita para mejorar su calidad de
vida

— Las familias necesitan coevolucionar de manera equilibrada y
normalizada

— Las familias precisan reducir el estrés en su papd de apoyar a
sus miembros con retraso mental en su camino hacia la inclu-
sion social

— Es necesario aclarar quiénes son los clientes de los serviciosde

apoyo familiar y NO lo son las personas con retraso mental: 1o
son las familias.

— Y los servicios de apoyo a familias deben organizarse de tal
manera que puedan hacer una auténtica orientacion al cliente
familia, contando siempre con su participacion en los objetivos
de mejora. Pero es necesario ponerlos de largo. Son tan impor-
tantes como los otros servicios.

No empezamos de cero. Algunas asociaciones tienen una larga
tradicion en la realizacidn de programas de actividades a favor de
las familias. Desde FEAPS llevamos algunos afios desarrollando
programasde apoyo alasfamilias de amplio al cance. Tenemos bue-
nos documentos de referencia y como decia Machado, s hace
camino a andar. Pero caminaremos siempre desorientados s las
familias no participan en su propio proyecto y s no participan en
e proyecto general del Movimiento Asociativo que es, esta y existe
para mejorar tanto la calidad de vida de las personas con retraso
mental como la de sus familiares.
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ANEXO

FL MANUAL DE BUENA PRACTICA DE APOYO

A FAMILIAS DE PERSONAS CON RETRASO MENTAL:
UNA HERRAMIENTA

PARA LA CALIDAD DE LOS SERVICIOS

DE APOYO FAMILIAR

1. LOSMANUALESDE BUENA PRACTICA: UNA PIEZA CLAVE
DEL PROCESO DE CALIDAD DEL MOVIMIENTO FEAPS

EL PLAN DE CALIDAD DE FEAPS

El Plan de Calidad es un instrumento que pretende encauzar € com-
promiso que & movimiento asociativo de FEAPS adquirié con la calidad
en € proceso de reflexion que culmind en e Congreso de Toledo en
noviembre de 1996.

En & Congreso de Toledo se al canzaron algunas conclusiones que estan
determinando cambios sustanciales para € futuro:

— Ladeterminacion dela Mision del conjunto de FEAPS: (Mg orarla
calidad de vida de las personas con retraso mental y la de sus fami-
lias».



— Ladefinicién delaVisiéon defuturo del Movimiento FEAPS: «Ser un
conjunto de organizaciones sociales cualificadas)).

— Laadopcion del concepto de Retraso Mental de la Asociacion Ame
ricana para el Retraso mental (AAMR).

— Laadopcion del modelo de calidad de vida de la AAMR.

— El acuerdo global sobre € diagndstico de la organizaciény la adop-
cion de Ifneas estratégicas relacionadas con las personasy con las
organizaciones.

Las conclusiones del Congreso de Toledo, recogidas en su libro de
ponencias, han sido |a base sobre la que se ha construido € Plan Estraté-
gico FEAPS.XXI, que fue aprobado en la Asamblea de abril de 1997. El
Plan contiene 6 gjes estratégicos, casi todos ellos relacionados con la cali-
dad, pero dos especialmente: € gje de las necesidades de las personas con
retraso mental y el proceso cultural y € €je propiamente dicho de la cali-
dad. En & primero de ellos se hace hincapié en la Misiony losValoresdel
Movimiento FEAPSy en todo lo relacionado con € concepto de retraso
mental y con las necesidades del colectivo — personas con retraso mental
y familiass—; y en d segundo, d de la calidad, se apuntan Ifneasy acciones
gue han permitido la elaboracion del Plan de Calidad y que finalmente se
aprobo en la Asamblea de diciembre de 1997.

En d Plande Calidad en su introduccion general se hace referenciaa que
«...la calidad habra de ser e denominador comun de todas|as actuaciones de
las personas, estructuras e instituciones dd entramado social de FEAPS».
También, que «...la calidad seré esa manera de hacer que encarnara enla prac-
tica los valores que conformardn nuestra identidad y nuestra cultura...». «La
calidad no es s6lo algo que da esplendor y buena imagen institucional, sino la
condicidn necesaria para cumplir la Misién de FEAPS». «La calidad, masalla
ke un proceso encadenado de actuaciones técnicamente solventes, es un valor
moral (...) es una opcidn ética». «El Plan—de calidad— se concibe como una
guia de actuaciones parala puesta en marcha de un sistema de apoyoseincen-
tivos para la mejora delas organizacionesque integran d movimiento FEAPS,
mas que como un sistema discriminatorio y disciplinario {...) El Plan tiene
una aspiracién generalista, extensiva, no elitista.»

As{ mismo, @ Plan de Calidad contempla | os siguientes objetivos:
1. Alcanzar una definicion de la calidad FEAPS que retna | os prin-



cipiosy valores cultural es consensuados en € Congreso de Toledo
FEAPS.XXI de 1996.

2. Darrespuestaalos principiosy valores que inspiran y orientan la
definicion de la calidad FEAPS.

3. Crear instrumentos practicos dey paralacalidad de acuerdo con
la definicion de la calidad FEAPS.

4.  Crearlascondiciones necesarias paraimplementar de formagene-
ralizada la calidad FEAPS.

5. Garantizar las condiciones necesarias parala mejora permanente
delacalidad FEAPS.

6. Facilitary potenciar laacreditacion delacalidad FEAPSde forma
progresivaen nuestras organi zaciones.

OBJETIVOS 1Y 2 DEL PLAN DE CALIDAD

Precisamente, en cumplimiento del primeroy e segundo de los
objetivos, d propio Plan ya recoge la definicion tedrica de la Calidad
FEAPS.

«CALIDAD FEAPS es |a préctica que denota un compromiso con la
mejora permanentede los procesos de cada una de sus organizaciones.
Ega orientada al incrementode la calidad de vida de las personascon
retraso mental y de sus familias.»

Ladefinicion de Calidad FEAPS se sustenta sobredospilar esbas-
cos

1. Cadlidad de vida

Que se fundamenta de acuerdo con las propuestas de definicion de
Retraso Mental y de dimensiones de la calidad de vida de la Asociacion
Americanapara el Retraso Mental (AAMR).

El incremento dela Calidad de vida, basada especialmente en |la partici-
pacion activa de la persona con retraso mental en la toma de decisiones
sobre su vida, en la definicion de Calidad FEAPS, cobra €l valor de finali-



dad: toda préctica se orienta ala mejora de la Calidad de vida, ya sea de
forma directa en la relacion con los clientes, o de manera indirecta en la
creacion de las condiciones y del ambiente adecuado para que se puedan
dar una fructffera relacion y los apoyos directos que precise cada uno de
los clientes. Dicho de otra forma, las practicas no orientadas a la mejora
de la calidad de vida son acciones que no afiaden valor y que, por tanto,
han de ser despreciadas o eliminadas.

En todo caso, la rotundidad que denota € parrafo anterior, hay que
entenderla mas como la eleccion clara de una opcién que como un corte
drastico, inmediato y coercitivo de esas practicas «eliminables» 0 ((despre-
ciables)).Es decir, d Plan de Calidad FEAPSes radical en la filosofiade su
definicion, pero, a mismo tiempo se plantea, en términos practicos, como
un proceso. La orientacion permanente hacia la mejora de la calidad de
vida habra deinstalarse progresivamente en nuestras entidades, contando
con los apoyos e incentivos que d entramado organizativo de FEAPS sea
capaz de generar.

Ademas, y en coherencia con lo anteriormente apuntado, la calidad de
vida, en todassus dimensiones, también cobrad sentido de elemento basi-
co de evaluacion: La calidad de los servicios y de los programas habra de
medirse, en Ultima instancia, de acuerdo con los efectos significativos que
se produzcan en d mantenimiento y/o mejora de la calidad devidadelos
clientes finales: las personas con retraso mental y sus familias.

2. Cadlidad total

En nuestras instituciones, empresas sociales cualificadas, construir la
excelencia conlleva introducir dos cambios paradigméticos en la manera
de producir servicios y apoyos: la orientacion a cliente y  cambio y la
mejora continua.

En la ponencia sobre «Atencién al clientey calidad de servicio)), pre-
sentada en & Congreso de Toledo, se recoge con claridad que los clientes
finales del sistema son las personas con retraso mental y sus familias. Los
productos de cualquier nivel o estructuradel sistema, aln siendo distintos
y dispares, se han de orientar a los clientes finales. Pero ello quiere tam-
bién decir, quelacalidad FEAPS,y en este caso la megjora permanente, no



debe afectar sélo a los servicios clésicos de atencioén directa, sino a todo
tipo de actividad por muy distante que parezca del cliente final.

Lasentidades asociativas— infraestructurade FEAPS—, encargadas de
proveer directamente a las personas con retraso mental y a sus familias
servicios y apoyos para mejorar su calidad devida, han deincorporar pro-
cesos de mejora continua a la hora de elaborar sus diferentes productos,
ya sean de capacitacion en centros o servicios, de modificacién de entor-
nos para la integraciéon, de mentalizacién social, de reivindicacion, de
apoyo familiar, de defensa de derechos, etc.; y la superestructura —las
federaciones y la confederacion— también ha de hacerlo si verdadera
mente se quiere crear e mejor clima para producir 1os apoyos alos clien-
tes finales en las mejores condiciones de calidad.

Orientar las actividades al cliente no es ni mas ni menos que cumplir la
mision de FEAPS, es decir, actuar en funcion de sus necesidades, expecta
tivasy demandas.

Pero hasta que d producto final llegaa clientefinal se producen, como
en toda organizacién, un conjunto de procesos secuenciales en los que
actlian otros subsistemas de clientes-proveedores en los que, a su vez,
intervienen estructuras, equipos, profesionales, familiares, voluntarios,
etc. Construir también «con calidad» una estructurafluida de clientes-pro-
veedores en la que cada uno de los eslabones sea d mejor cliente de sus
proveedores y d mejor proveedor de sus clientes, se revela como uno de
los referentes esenciales de la calidad total.

Por otra parte, hablar de mejora continua supone, introducir ademés
dela participacion de todos los actores de la organizacion —todostienen
algo que decir—, d trabajo en equipo, la eficiencia, un nuevo sentido de
liderazgo, aquellos procesos dotados con |a sistemética mas adecuada y
también sistemas de evaluacion no sélo paralos resultados sino también
de los propios procesos.

Como bien se puede percibir, calidad de vida y calidad total son dos
referentes distintos pero intimamente relacionados. El primero es finali-
dad. El segundo es procedimiento, método para alcanzar |lafinalidad.

Contamos con una definicion concreta de calidad de viday con dimen-
siones e indicadores concretos de calidad de vida y contamos con la exce-
lencia como un método de hacer las cosas que puede ofrecer siempre



mejores resultados en € bienestar de las personas con retraso mental y en
el desus familias.

Orientar la actividad sélo alos resultados, a producir calidad de vida,
sin tener en cuenta la complejidad de los procesos y las personas que la
producen, supondrfa una mermaen la calidad y la cantidad de tales resul-
tados. Porque la calidad del proceso es elemento clave parala calidad del
resultado.

Orientar la actividad s6lo alos procesos de mejora, supondriasin duda
un incremento y mejora de los resultados. Pero sin unafilosofia, mision u
horizonte definidos, como es @ caso de la ((mejorade la calidad de vida»,
se podrian producir incoherencias que con toda probabilidad se volverian,
como en algln caso ocurre, en contrade los clientes finales.

Al
Por tanto, CALIDAD DE VIDA Y CALIDAD TOTAL son los ingre
dientes basicos, complementarios e inter dependientes, que definen
la CALIDAD FEAPS Curiosamente, son model os de procedencia distinta
quetienen en comun, € primero pensando en las personasy € segundo en
las organizaciones, la orientacion al cliente.

OBJETIVO 3 DEL PLAN DE CALIDAD

Para cumplir el tercero de los objetivosde crear instrumentos prac-
ticosde y para la calidad de acuerdo con la definicion de la calidad FEAPS,
se hagenerado un proceso que comenzé en marzo de 1998, cuyafinalidad
es gue todas las organizaciones del Movimiento FEAPS cuenten con
Manuales de Buena Préctica que les ayuden a orientar mejor su actividad.
Bl Plan de Calidad FEAPS quiere ser algo més que un producto estricta-
mente cultural, pretende llegar més alla de la mera reflexién acerca delas
intencionesy valores que debieran orientar la practica cotidiana de nues-
tras organizaciones. Aspiratambién a contribuir de unaforma operétiva a
gque se implanten en ellas modos de hacer guiados por principios de ca
lidad.

Pata ello, parece necesario aportar algunos referentes practicos que
faciliten é camino de aquellas organizaciones de FEAPS que pretendan
avanzar en estalfnea de mejoray profundizar en d cambio; tales referen-
tes son los Manuales de Buena Préactica.



Los Manuales son 8, uno por cada contexto genérico de actividad de
nuestro movimiento asociativo: 1. Atencion Temprana, 2. Educacion, 3.
Empleoy Promocién Laboral, 4. Ocioen Comunidad, 5. Atencion de
Dia, 6. Vivienday Residencia, 7. Apoyo a las Familiasy 8. Asociacio-
nismo.

Se ha considerado, desde  principio, que los Manualesdebfan ser ela
borados por expertos de las propias organizaciones de FEAPS, no por
expertos externos, y perfeccionados por las sugerencias de todas las per-
sonas de | as organi zaciones de FEAPS. El objetivofue conseguir quelos
Manuales sean patrimonio, y sean considerados como tal, de todo €l
M ovimiento Asociativo FEAPS.

Precisamente, d gran valor de los Manuales de Buena Préactica, mas
dla dela calidad técnica que contengan, es que son Manuales que emer-
gen del saber y de la experiencia de las asociacionesy de | as federaciones
de FEAPS, lo que yales otorga una cualidad diferencial. Ademés, es obvio
que d método de elaboracién, a travésde la participacién, genera muchas
més posibilidades de que sean utilizados para la vidadiariadelos centros
y servicios de atencién a personas con retraso mental o de apoyo a fa-
milias.

Pues bien, finalizado € proceso de elaboracién por 50 expertos inter-
nos, comenzé en septiembre de 1999 e proceso de participacién que cul-
miné en las Jornadas «Manuales para la Calidad» can la presentacion y
debate delos Manuales, en nueve seminarios simultaneos. Las Jornadas se
celebran losdfas 8y 9 de noviembrede 1999 en Madrid, con la partici-
pacién de un total de 600 personas.

OBJETIVOS 4 Y 5 DEL PLAN DE CALIDAD

Para alcanzar losobjetivos4 y 5 del Plan de Calidad decrear lascon-
diciones necesarias para implementar de forma generalizada la calidad
FEAPSYy de garantizar las condiciones necesarias para la mejora permanen-
te de la calidad, los Manuales de Buena Préctica van a ser una piezaclave
del proceso. Seran la palanca més importante para desarrollar las estrate-
giasdeimplantacion delacalidad que estan previstasen € Plan. Serdn los



instrumentos basi cos para la for macion, nosélo delos profesionales, sino
también de sus directores, de los directivosy también de los familiares y
de las propias personas con retraso mental. En todo caso, se esté gene-
rando un proceso de formacién de formadoresa fin de que | as orientacio-
nes de aplicacibn de los Manualeslleguen a conjunto de las organizacio-
nes, para garantizar que se produzcan los cambios y las meoras
oportunas. Por ello, para asegurar que los cambios sean positivos y efi-
cientes, es necesario conjuntar y coordinar la estrategia de la formacion
con los apoyosy los «cuidados» dela consultoria, através delared de Cont
sultores que FEAPS esta implantando en toda Espafia.

OBJXETIVO 6 DEL ALAN DE CALIDAD

En todas las estrategias de implantacibn de la calidad, los Manuales
van atener un protagonismoesencial, pero especialmenteen la estrategia
de acreditacion. Ademés dd apoyo 'y la incentivacién, S de verdad que-
remos cerrar d circulo de la calidad y que la implantacion resulte ser
mayoritaria, es preciso que los contextos de serviciosque sean capaces de
alcanzar, tanto en sus procesos como en sus resultados, determinados
niveles de calidad, obtengan un reconocimiento a través de sistemas de
acreditacion de la calidad FEAPS.

La acreditacion, méas que una «certificacién» €s un proceso metddico,
através dd cual las entidades podran embarcar a sus contextos de servi-
ciosen unitinerario de cambio y/o de meora haciala acreditacion. En ese
camino —en ningun caso incompatible, sino convergente, con otras certi-
ficaciones de calidad, como la norma |SO— habran de confluir € resto de
estrategias.

En resumen, los Manuales son una pieza clave del proceso de Calidad,
pero no la Unica. Durante los afios 2000 y 2001, ya contando con los
Manuales, se extenderdn de manera metddica pero con vocacion generali-
zada las estrategias de i mplantacion, tanto de formacién como de consul-
toriay de acreditacion, sin mencionar otras que se describen en d Plan
que sin ser tan importantes, seguro coadyuvaran en la consecucion de los
objetivos.



2. EL MANUAL DE BUENA PRACTICA DE APOYO A FAMILIASDE
PERSONAS CON RETRASO MENTAL: SUS CONTENIDOS Y SU
UTILIDAD

Descritas anteriormente la ubicacion y laimportancia de los Manuaes
de Buena Practica en € proceso de calidad de FEAPS, cabe hacer ahora
una justificacion argumentada de la eleccion del concepto de buena prac-
tica en oposicion a otras alternativas, asi como una descripcion detallada
del Manual de Apoyo a Familias.

En primer lugar, es preciso sefialar que, desde la perspectiva de ayuda
en el proceso de mejora de nuestras organizaciones en |0s procesos pro-
ductivos de calidad de vida, se ha considerado que d concepto de buena
préactica parece un referente adecuado. Se trata de una nocién que pre-
tende servir de apoyo y orientacion a las organizaciones de FEAPS en sus
procesos de implantacion de la calidad, mas que un concepto normativo,
obligatorio o perfectamente delimitado.

Bl manual de buena préctica ayuda a la practicadianay
srvepara la formacion

Esta es la diferencia entre un Manual de Buena Préctica, concebido
como un instrumento o guia de soporte material para la ayuday la for-
macién, y un Cbdigo de Buena Practica que tendrfa una inspiracion
mucho més estandarizada.

Ad, un codigo de préctica es una normatjva que debe cumplirsey ha
de ser acreditado por una autoridad; va dirigido a un amplio abanico de
poblaciones y a una generalidad de servicios y programas; tiene una
estructura codificada que sirve fundamentalmente para la inspeccién;
sirve de guia, pero no como instrumento bésico de formacién; esté elabo-
rado por autoridades de servicios sociales, de salud, educativos; es més un
«desideratumn...

Sin embargo, parece que resulta més valiosala eleccion del Manual de
Buena Préctica para nuestra realidad porque, en oposicion a codigo, pre-
cisamente, por su estructuray contenidos ha de ayudar en la practicadia-
ria, tiene una orientacion ala utilidad; va dirigido a poblaciones determi-
nadas y también a servicios o programas determinados; sirve de guia de



actuacion, pero también es un instrumento basico paralaformacion; est4
elaborado por personas directa o indirectamente relacionadascon la prac-
ticao d servicio.

Las dimensiones de ayuda, formacién, guia, etc. son probablementelas
armas gque necesitahoy por hoy d sector de FEAPS que proveeserviciosa
personas con retraso mental y a sus familias para mejorar significativa
mente su calidad.

Precisamente, larealidad internade FEAPS es diversay heterogénea y,
por tanto, pueden ser muchosy distintos |os procesos de mejoraque en su
seno se produzcan. El Manual de Buena Practica pretende ser un marco
comun de referencia para todos €llos, un producto que sea ante todo Util
paralosqueseinicien O/;fretendan iniciarse en Cde proceso.

Hay una configuracion similar en d conjunto de Manuales que van
dirigidos a servicios de personas con retraso mental : Atencion Temprana,
Educacién, Promocion Laboral y Empleo, Atencién deDfa, Ocio en Comu-
nidad y Vivienda y Residencia. Todos tienen una estructura semejante
basada fundamentalmente en d concepto de retraso mental de la AAMR y
d modelo de calidad de vida. Por eso, d Manual de Apoyo a Familiascomo
e de Asociacionismotienen que tener, por fuerza, una estructura distinta.
Hagamos ahora un recomdo por los distintos capitulosdel Manual elabo-
rado para la prestacion de apoyos a las familias.

CAPITULO I INTRODUCCION: Significado y propésito y Ambito

Este capitulo incluye dos partes claramente diferenciadas, una cas
idéntica al resto de los Manualesen la que se described Significadoy €
Propésito propiamente dichos delos Manuales, en la que, en definitiva, se
intenta clarificar qué son y qué no son los Manualesde Buena Practica. Y
la segunda que desarrolla el Ambito en d que debeinfluir este Manual de
Apoyo a Familias, asi como su marco tedrico y su enfoquefilosofico.

Para hacerlo, en primer lugar, se opta por un concepto de familia
amplio donde todas las opciones familiares se hallan representadas, y
donde la complegjidad de las vidas y contextosde las personas que la con-
formany suinfluenciaen d desarrollo de sus miembrosse encuentran cui-
dadosamente valoradas. En este concepto de familiase incluye a padres,



hermanos, parejas de éstos, abuel s, tios, tutoresy, en definitiva, cualquier
persona que gjerza €l rol de familia con las personas con retraso mental,
tenga o no otorgada legalmente la tutela.

En definitiva, se entiende por familia funciona d espacio natural cons
tituido por personas unidas par un vinculo afectivo y emocional, que puede
conllevar parentesco 0 no, y que conforman d primer marco de referencia y
socializacién dd individuo.

En segundo lugar, apuesta por la opcion de servicios de atencion fami-
liar de calidad con todo lo que €lo conllevade orientar sus acciones para
satisfacer las necesidades de la familia cliente. Y lo que ello implica de
comprender en profundidad la estructura de la familiay de estar atentos
y responder a sus expectativas, deseos e intereses.

CAPITULO II ORIENTACIONES PARA UNA BUENA PRACTICA

Este capitulo ofrece un nimero considerable de buenas précticas en
relacion con la prestacion de apoyos a las familias. También cuenta con
dos partes claramente diferenciadas o dos enfoques distintos a la hora de
aportar esas buenas précticas. Una desde las fases genéricas de un proce-
so de intervencion, y la otra en relacion con las necesidades de la familia
en funcion de las etapas del ciclo vital de la persona con retraso mental.

Se vio conveniente en d proceso de elaboracion del Manual que éste
tuviese en d capitulo segundo una doble via de entrada a la hora de con-
sultar buenas précticas: una pensando més en la ((I6gicay € método pro-
fesional~tal es d caso del enfoque hacia € proceso de intervencion; y la
otra orientada mas al «sentir del cliente»,haciendo un gjercicio de empa-
tia y planteando buenas précticas desde las necesidades propias de las
familias. Veamoslo méas en proﬁ\mdidad.

PRIMER ENFOQUE: SOBRE EL PROCESO DE INTERVENCION

Antes de proceder a describir gjemplos de buenas practicas en relacion
alas fases del proceso de intervencion parece conveniente reproducir 1os
7 principios orientadores de los servicios de apoyo a familias que €
Manual introduce en este primer enfoque. Taes son:



1. Considerar a las familias como clientes finaes con necesidades
propias, aungque derivadas del hecho de contar con un miembro
con retraso mental.

Principio de individualizacion.
Considerar € trabajo con lafamilia desde un enfoque ecolégicoy
sistémico, teniendo en cuenta que las actuaciones con un miem-

bro delafamilia tendran un efecto en todo € sistemafamiliar y en
su entorno, y viceversa.

4. Considerar € trabajo con las familias como un ciclo constante de
investigacion delas necesidades en € que se plantean intervencio-
nes para responder a ellasy se evallian los resultados, 1o que abre
de nuevo posibilidades de investigar nuevas necesidades.

5. Importancia de la coordinacion del trabajo de los diferentes cen-
tros, servicios, profesionales..., quetrabajan o intervienen con una
misma familia

6. Respeto alosritmosy necesidades de las familias.

7. Absoluto respeto alaintimidad y confidencialidad de la informa-
cion.

Las fases que identifica e Manual del proceso de intervencion son: 1.
La captacion; 2. La acogida; 3. El diagnéstico de necesidades; 4. La provi-
sioén de apoyos; 5. La evaluacion.

Define LA CAPTACION como la fase que hace referencia a |os momentos
anteriores a que una familiacon un miembro con retraso mental tome con-
tacto con la asociacion o entidad especifica que le puede atender,

Enlavida dela familia este primer momento de contacto con la discapa-
cidad esdecisivo. Esel momento que suscita masangustia y enel quees fun-
damental contar con apoyo emocional y asesoramiento. Sin este apoyo, sin
la informaci6n necesaria, la angustia aumenta y se viven situaciones duras,
de desconcierto, miedo, preocupacién €, incluso, aislamiento y depresion.
Contar con informacion y asesoramiento no va a evitar sentimientos de
dolor, angustia, pero esta comprobado que el apoyo matiza la intensidad de
estos sentimientos y ayuda a afrontar el futurode una forma mas positiva.

Desde el punto de vista de las asociaciones y entidades, es importante
tener una actitud de busqueda del cliente, no estar esperando a que llegue,



sino disefiar politicas para adelantarse a la demanda, contactar con otros
profesionales, establecer una red de apoyo que esté preparada para la llegada
de nuevos casos.

La ACOGIDA se define como la fase que se refiereal momento en que
una familia se pone en contacto con la asociacibn. Se hara referencia —en
d Manua — a métodos en cuanto a la recepcibn de la familia, procesos que
tendran mucho quever con escuchar, admitir la situacibn dela familia, acep-
tar su estado, desde parametros de hospitalidad, facilitando informacisn y el
acceso a los servicios.

El DIAGNOSTICO DE NECESIDADES como la fase de intervencion
dedicada a la busgueda activa de las necesidades que se plantean las familias
de personas con retraso mental. Setrata en esta fase de descubrir aquello que
las familias necesitan, tanto lo que hacen explicito como otro tipo de deman-
das que pueden estar detras. Es muy importante en esta fase contrastar no
sélo necesidades sino también deseos, y la mejor forma de contrastar si lo
que se percibe eslo que la familia demanda es a través del didlogo y de che-
quear con ella quelo percibido eslo que realmente le preocupa o desea.

El diagnbstico de necesidades y deseos impulsaré una accibn, que se vol-
vera a convertir en una nueva fuente de investigacibn parair cubriendo nue-
vas necesidades. Es un trabajo ciclico que consiste en una evaluacién de
necesidades que impulsa una accibn para cubrirlas, 1o cual nos sitla en una
nueva expectativa que puede volver a cubrirse.

En cualquier caso, en esta fase se va a hacer referencia a trabajos mas
amplioscon una familia que una simple entrevista cuyo resultado sea que se
derive @ caso 0 setramite el expediente a otro centro o servicio. En adelante
se hablaré aqui de un proceso de trabajo con la familia, para estudiar dife-
rentes situaciones a lolargo del tiempo. Es preciso sefialar, sin embargo, que
los criterios y valores con los que se trabaja en esta fase siguen siendo vali-
dos auln en € caso de una Unica entrevista; criterios como respetar € ritmo
de la familia, sus valores y no plantear estrategias que no respondan a sus
necesidades, sino a las de los profesionales.

La PROVISION DE APOY OS se describe como la fase en que una vez
que se ha producido un diagnbstico de la situacibn que la familia expone,
llega el momento de intervenir, actuar, ofrecer una solucién alos problemas
planteados, facilitar el acceso a un recurso o simplemente, dar la informa-
cibn que la familia demanda o necesita.



En esta fase es muy importante sefialar que, en la medida de /o posible,
como filosofia, es mejor ayudar ala familia a encontrar los recursos, a explo-
rar cuéles son sus puntos fuertescon relacion al tema que plantean, gué es
lo que €ellos ya saben y pueden hacer, para desde ahi, completar su abanico
de posibilidades con lo que € servicio pueda aportar. Las familias son prota-
gonistas de su propia historia, y no es positivo interferir en € ambito de deci-
sion que les pertenece. Es preciso recalcar esto, porque no es lo que habi-
tualmente se hace.

Para iniciar la definicion de la fase de EVALUACION, por Ultimo, se
argumenta que tan importante como intervenir de forma adecuada con la
familia es proceder a evaluar los efectos que la intervenciontieneen d siste-
ma familiar, y € grado de consecucion de los objetivos propuestos.

La evaluacién, con d enfoque sistémico dado a este Manual, se con-
vierte automaticamente en un nuevo diagndstico de necesidades o de situa-
cion desde € que se puede planificar la siguiente fase de actuacion. Inclu-
so puede suceder que, a partir de un diagndstico inicial se cuente con un
plan de intervencion, que una vez iniciado, altere la situacién familiar. Es
muy importante contar con indicadores de evaluacion permanentes que
permitan corregir la direccion de la intervencion si las circunstancias lo
aconsejan.

Es importante tener en cuenta no sélo los métodos de evaluacion sino
quiénes son los agentes de este proceso. Una evaluacion compartida, hecha
en colaboracion con la familia serd mas acertada, ya que puede ayudarla a
tomar conciencia dd momento en e que se encuentra dentro de su propio
proceso vital.

Cada una de las fases del proceso de intervencion estan estructuradas
en los siguientes apartados: 1. La definicion de la fase — captacion, acogi-
da, diagndstico...— 2. Lassituaciones que dificultan la buena préctica en
esafase; 3. Los objetivos de las actividades; 4. Las buenas précticas; 5. Las
dimensiones de calidad de vida sobre las que tienen impacto las buenas
précticas; y 6. Algin ejemplo ilustrativo.

A modo de gjemplo, para que se comprenda € nivel de concrecion de
unade las fases del proceso de intervencion, se reproduce d desarrollo de
lafase de ACOGIDA.



1112, ACOGIDA

I1.1.2.1. Definiciéon

Esta fase de acogida hace referencia al momento en que unafamilia se
pone en contacto con la asociacion. Se hara referencia a métodos en cuan-
to ala recepcion de la familia, procesos que tendran mucho que ver con
escuchar, admitir lasituacion de lafamilia, aceptar su estado, desde para-
metros de hospitalidad, facilitando informacién y d acceso alosservicios.

I1.1.2.2. Situaciones que dificultan la buena practica

Los profesionales no tienen tiempo suficiente para atender con
camaa lasfamilias que se dirigen alos servicios.

No hay protocolos de acogida disefiados.

No esta definido quién debe hacer esta acogida. Lo hace cualquiera
y de cualquier forma.

No est4 sistematizada la informacion que es relevante dar a la fami-
liaen d primer momento.

La acogida suel e hacerse de forma selectiva, sélo a quien se cree que
va a ser susceptible de beneficiarse de los servicios de 1a asociacion.
As{ se pueden estar perdiendo clientes potenciaes. ya se ha perdido
la primera oportunidad.

Peregrinaje de las familias de un servicio a otro.

Sensacion en las familias de fragmentacion y falta de coordinacion
delosservicios.

I1.1.2.3. Objetivos

Que todas las familias que se pongan en contacto con la entidad se
sientan acogidas de forma excelente, tanto si son objeto de atencién en
€l servicio de familias, como si lo que procede es que se derive su aten-
ciGna otro centro o servicio.

Que existan protocol os de acogida en las entidades en los que seinclu-
ya qué informacion ha de recogerse, quién ha de hacerlo y las condi-
ciones especificas del método de trabajo.



¢ Que las entidades tengan definido € perfil y formacion necesarios de
las personas que han de realizar la acogida a las familias.

¢ Que las entidades asuman la importancia que para su desarrollo tiene
contar con un sistema de acogida, dentro de una atencion de calidad a
las personas con retraso mental y sus familias.

1I.1.2.4. Buenas Practicas

Para conseguir estos objetivos, las buenas practicas se agrupan en tres
areas de trabgjo:

— Orientacion a cliente: disposicion hacialo quela familia necesita.
— Preparacion de la acogida.

— Cuidar la selecciény formacion de los profesionalesque realizaran
la acogida.

I1.1.2.5. Orientacién d cliente

— Enestafase deintervencion no hay que realizar una preseleccion de
la demanda, sino que se deben aceptar todas las demandas que lle-
guen al servicio, con vistasa realizar un estudio de su pertinenciao
posterior derivacion.

— En la primera entrevista simplemente escuchar las posibles deman-
das de la familia con vistas a hacer un estudio detallado de la pro-
blemética o demanda planteada, y darle feed-back positivo. Es
importante tener en cuenta € proceso necesario para poder atender
con calidad ala familia, sin prisas. No tener como objetivo de esta
primera entrevistainformar y orientar alafamilia, Cdas son tareas
que pueden abordarse en un segundo encuentro.

— Los profesionalesque trabajan con las familias han deintentar que
las entrevistas se realicen en presencia de ambos padres, esto es 1o
,0ptimo. Es importante indicar esta circunstancia a las familias
desde un primer momento.

— Adaptar, dentro delo posible, los horarios del centroy de los profe-
sionales a las familias, principalmente en la fase de acogida.



— Dar respuestas a todas aquellas cuestiones que planteen las familias
en relacion con d servicio o centro: distintos servicios de los que
puede beneficiarse, metodologia de trabajo, principios querigen las
actuaciones y valores que identifican a la entidad, personas a las
que puede acudir, horarios, normas de régimen interno, derechosy
deberes, coste de los servicios, sistema de reclamacionesy sugeren-
cias, etc.. Es conveniente que toda esta informacion quede recogida
en un documento escrito que las familias puedan llevarse y consul-
tar cuando lo necesiten.

— En ningunade las fases deintervencion debe darse algo por supues-
to, pero en esta menos. Es conveniente que a final de la entrevista
se contraste con lafamilia para comprobar que real mente se ha cap-
tado bien la demanda que hace, o la necesidad que plantea.

— El profesiona debe hacer una acogidaaf ectuosa, presentdndose con
su nombre, profesion, tareas que desempefiaen d centro, cuidando
de no establecer distancia por € puesto que desempefia, sino esta:
bleciendo un clima de empatia.

— Ofrecer intimidad alafamilia, en entrevistas privadas, y respetar su
derecho a no entrar en aquellos aspectos de su vida personal que
puedan incomodarles o no quieran comentar.

— Cuando la familia acude con un alto grado de angustia € profesio-
nal debera canalizarla, reconvirtiendo las expresiones emocionales
negativas en aguellas que resulten positivas y eficaces. Nunca se
ofrecera informacion que pueda provocar falsas expectativas. La
informacion siempre serd veraz.

— Respetar los valores de lafamilia'y dela organizacion familiar.

I1.1.2.6. Preparacion de laacogida

— Esimportante que los centros y servicios que trabajan con familias
tengan un espacio fisico de acogida confortable, sin barreras, que
favorezcad didogo (seincluye aqui d mobiliario, cdmodo, agrada-
ble, no excesivamente serio; la ambientacién, espacios fisicos con
los que la familia se pueda identificar, con buena iluminacion, ven-
tilacion, y especialmente que garanticen la privacidad).



— Asegurar que no haya intenupciones (teléfono, puerta, etc.) en las
reuniones o entrevistas que se mantienen con las familias. Estadebe
ser una premisa de trabajo en todo € proceso, que se cuidara espe-
cialmente en la acogida.

— Contar con instrumentos de registro para la acogida, en los que se
sefialen las entrevistas mantenidas, demandas que se reciben y
seguimiento de las mismas, tanto si se atienden directamente como
si se derivan a otros servicios o entidades.

— Organizar la acogida para tener tiempo suficiente para atender con
calidad. Que lafamiliano perciba prisas, de tal forma que se pueda
respetar € ritmo que la familia marque.

— Acogida por familias: se trata de un servicio de acogida a padres
nuevos por otros padres llamados «experimentados»,basado en €
supuesto de que € afecto y apoyo que puede dar un padre o madre
«con experiencia» a una familia en plena fase de shock inicial, es
decir, en e momento més cercano a nacimiento o a diagndstico del
retraso mental, es mejor que el que puede ofrecer un profesional, es
Mas cercano, menos técnico.

I1.1.2.7. Cuidar laseleccion y formacién'de los profesionales
gue realizaran la acogida:

— Enlaentidad debe existir un profesional especializado en el traba-
jo con familias, formado para poder realizar valoracionesy orienta-
ciones en esta fase de acogida, claramente social. Esta persona debe
servir de referencia a las familias en los sucesivos contactos con el
centro o servicio.

— Todo d personal de la entidad, desde € gerente a administrativo,
debe estar informado de quién es |la persona que se encarga de la
acogiday delaimportancia de remitir los casos puntual mente. Para
ocasiones en las que quien atiende a la familia en primer lugar no
sea una persona preparada para €llo, es importante que se cuente
.con unas pautas de minimos a tener en cuenta que faciliten y no
entorpezcan d trabajo posterior con esa familia (protocol 0s).

— El profesional encargado de la acogida debe exponer alas familias
y alas personas con retraso mental € sentido de las preguntas que



selesvan ahacer, asf comolaobligacion y  compromiso delostéc-
nicos del equipo de guardar la confidencialidad y € secreto delas
comunicaciones que se mantengan con ellos.

— El profesional encargado de esta fase deintervencion debe estar for-
mado en comunicacion asertiva, escucha activa, etc., en definitiva
debe ser un buen comunicador, cercano, cordial y colaborador.

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

1. BIENESTAR EMOCIONAL 2. DERECHOS

3. RELACIONESINTERPERSONALES

EJEMPLO:

Aliciatiene un hijo recientemente diagnosticado con retraso mental. El
nifio tiene 5 afos, pero hasta hace unos meses|os médicos no habian sabi-
do decirle qué eralo que le pasaba a su hijo.

Unos vecinos le han aconsejado que se ponga en contacto con la aso-
ciacion de su barrio, que llevaya 30 afios trabgjando en € tema del retra-
so mental. La madre tiene miedo de llamar, en principio le cuesta creer
que su hijo tenga lo mismo que los chicos que ella a veces ha visto entrar
en esa entidad.

Cuando por fin se decide y llamale dan cita para que tenga una entre-
vistacon Teresa, latrabajadora social. Resulta ser una mujer encantadora,
que la escucha con respeto, entendiendo que éste es un momento muy
duro para ellay para toda la familia, aunque es bueno ir haciéndose a la
idea de como es su hijo; en d fondo estos afios de incertidumbre han sido
lo peor. Latrabajadora social e explicacémo funciona la asociacion y las
actividades y servicios que puede ofrecerle para su hijoy también paralos
padresy hermanos. Esto es para Alicia una sorpresa, porque ella buscaba



soluciones para su chico y no crefa que pudiera encontrar apoyo para
ellos.

Nadie la ha presionado para decidir qué hacer, simplemente se vacon
toda la informacién a su casa, para meditarlo, comentarlo con su fami-
liay cuando quiera, en quince o veinte dias volvera a hablar con Teresa.
Alicia piensa: es un alivio encontrar a alguien que te escuche y te en-
tienda.

SEGUNDO ENFOQUE: EN RELACION CON LAS ETAPAS
DEL CICLO VITAL DE LA PERSONA CON RETRASO MENTAL

Las etapas ddl ciclo vital de las personas con retraso mental que se
recogen se identifican en funcion delas necesidades que éstas producen en
las familias. Ad se contemplan las siguientes. 1. Diagnostico y primeras
intervenciones; 2. Escolarizacion; 3. Adolescencia; 4. Vida Adulta; 5. Pre-
visiéon de futuro.

Define |a etapa de DIAGNOSTICO Y PRIMERAS INTERVENCIONES
comola etapa en la quela familia afronta el informe de diagndstico médico,
provocando un replanteamiento de la dindmica de la familia, situacion que
puede ser considerada de crisis para € sistema familiar. La incorporacién de
un nuevo miembro, con un diagnéstico no esperado por la familia, genera
una ruptura de las expectativascreadas con el nuevo hijo y predispone a una
reestructuracion global de la misma.

La delimitacion en el tiempo de la comunicacion del diagnéstico, viene
fijada en general por e momento del nacimiento, aunque se pueden dar otras
posibilidades de comienzo como son el periodo prenatal u otros momentos
en lainfancia, a saber:

¢ NACIMIENTO: La situacion esta representada y determinada por una
familia, unos padres que desean tener un hijo «normal» y nohancon-
tado hasta el momento mismo del nacimiento con ningln dato queles
hiciera pensar enlo contrario.

e PERIODO PRENATAL - GESTACION: En esta situacion a diferencia
de la anterior, la madre y la familia cuentan con algin tipo de infor-
macién sobre la posibilidad de que su hijo tenga una determinada defi-
ciencia o discapacidad. La vivencia hasta el momento del nacimiento



es para ese nicleo familiar de espera angustiosa, pero en definitiva de
esperanza de que suceda & milagro del hijo «sano».

* INFANCIA: Hasta este momento, la familia cuenta en su seno con un
hijo que «no presenta ningun tipo de problemas». Estos comienzan
cuando €l nifiova por primeravez a la guarderia o al colegio. Esenton-
ces cuando los profesionales les informan de ciertas anomalias, situa-
cién que conduce a los padres a un peregrinaje por especialistas en
busca de un diagnbstico que se aproxime a sus expectativas. Como en
e caso anterior, esta busqueda constituye una espera angustiosa y es
en este momento donde comienza la actuacibn profesional.

La intervencibn perseguira ofrecer recursos personales y sociales para
afrontar la crisis que probablemente se producird después de la comunica-
cibn del diagnbstico.

Se contemplan en esta etapa |os siguientes procesos criticos: El shock
0 bloqueo emocional, la crisis o rechazo, la desorientacion, la adaptacion
y, en cuarto lugar, la atencion temprana.

Seintroduce en & Manual la etapa de ESCOLARIZACION, entre otros,
con un parrafo muy clarificador: En la etapa previa a |a escolarizacién se
observa en los padres, tras € shock del diagnbstico inicial que provoca una
auténtica conmocibn en ellos, una ruptura de expectativas yla busqueda del
recurso mas adecuado. Es, en ese momento, cuando inician una peregrina-
cion por distintos recursosal fin devislumbrar algo deluz sobre € problema
de su hijo. Enesa primera etapa, € peregrinaje se da dentro del ambito sani-
tario. La etapa que se desarrolla a continuacibn se refiereal &mbito escolar,
y s su objetivo desarrollar un conjunto de buenas practicas que permita a
los gestores, profesionales y a los padres que trabajan con profesionales del
Servicio de Apoyo a Familias, <acompariar y guiar» de forma adecuada a los
padres en este camino. {...) Por otro lado, los padres han de valorar las dos
opciones existentes en cuanto a su escolarizacion, en un colegio ordinario
CON apoyos 0 en un centro especial. Todo este proceso provoca enla familia
estrés, angustia, miedos e inseguridades importantes que les hace ser espe-
cialmente vulnerables.

Los procesos criticos que puede conllevar esta etapa son los de deso-
rientacion, estrés, sentimiento de incompetenciay, en Ultima instancia, d
de sobrecarga.



La etapa de ADOLESCENCIA se sitlia en ese periodo entre los 13 y los
18 afios. Es una etapa de muchas presiones tanto para los padres como
para los propios hijos. Es la etapa de la transicién entre la infanciay la
edad adulta. Las personas en esta etapa son biolbgicamente adultas aunque
no seles concibe como tales. Es un periodo de transicion y consolidacibn de
una identidad personal y social, s persigue la independencia, se producen
separaciones de la familia, se establecen nuevos lazos de amistad y se des-
pierta la sexualidad.

Las fases 0 procesos criticos caracteristicos de la etapa de la Adoles
cencia pueden ser los siguientes. e sentimiento de incompetencia para
afrontar los cambios delaadolescencia; |a negacion delaidentidad, sexua
lidad e independencia del adolescente; la adaptaciony regjuste de roles; la
desorientacion de nuevo; y, por Ultimo, € miedoy el temor.

Laetapa dela VIDA ADULTA da comienzo cuando la persona alcanza
su mayoria de edad a los 18 afios. La llegada de esta edad se caracteriza
fundamentalmente por d inicio de la vida independiente o0 semiindepen-
diente delos hijos, cada uno busca su camino:.. En € caso delas personas
con retraso mental cuando alcanzan esta edad, 1o mas complicado para
sus familiares es abandonar € trato infantilizante y creer en las posibili-
dades de sus hijos 0 hermanos como personas adultas.

Para las familias esta etapa, sobre todo en sus primeros afios supone
una nueva crisis pues conlleva la busgueda de unos nuevos recursos para
ellos, por lo tanto jcomo puede delimitarse el inicio de esta vida adulta para
las personas con retraso mental? Legalmente ya esta establecido, pero hay
que tener en cuenta el siguiente matiz: a dicha edad la mayoria de estas per-
sonasno poseen suficientes habilidades sociales o de autonomia, en muchos
casos, debido a la falta de |os apoyos apropiados, habilidades necesarias para
enfrentarse a lo que supone ser adulto: tomar decisiones relativasa lo que se
quiere estudiar y dénde, buscar empleo, salir de casa mas a menudo con los
amigos, administrar sus recursos econdmicos, etc.

En esta etapa las familias:

—, Tienen que volver a recapacitar sobre la discapacidad de su hijo, y ser
conscientes de sus aptitudes.

— Seencuentran con que la «aceptacion» de la persona con retraso men-
tal en cierta medida esta superada por toda la red extensa de relacio-



nes familiares, hermanos, amigos, tios, abuelos, vecinos..; pero no
ocurre asi con el cambio en € ciclo vital que se ha producido en su
hijo. El hecho de aceptar que esta persona se ha hecho mayor no es
facil, existiendo una tendencia generalizada a creer que «nunca se
hara mayor». Por €llo la relacién no suele ser de adulto a adulto, sino
de adulto a nifio.

— Han de realizar de nuevo una blsqueda de recursos apropiados a las
necesidades y caracteristicas de sus hijos, existiendo un amplio aba-
nico para elegir (centroespecial de empleo, centro ocupacional, centro
dedia...).

Los procesos criticos paralafamiliaen |la edad adulta dela personacon
retraso mental pueden ser: latransicion al trabajo, la pargja, lavidainde-
pendiente, |a emancipacion delos otros hijos, y, por fin, d envejecimiento
de la persona con retraso mental.

La dltima etapa se refiere a LA PREVISION DEL FUTURO. Las nece-
sidades de las familias se sitllan en torno a las siguientes situaciones que
son criticas: desorientacion y desconocimiento de soluciones para cuando
los padres falten; d enveecimiento progresivo de los padres; la ausencia
de familiares directos; las inquietudes de jcon quien vivird?, ¢;de qué vivi-
ra?; los procesos de incapacitacion judicia; y, por ultimo, la designacion
de tutor.

Se organiza la descripcion de las buenas précticas en cada una de las
cinco etapas del ciclo vital delapersonade acuerdo con lasiguiente estruc-
tura: 1. La definicion y la contextualizacion de la etapa (diagndstico, esco-
larizacién, adolescencia...). 2. La descripcion y contextualizacion de cada
proceso critico de cada etapa. 3. El desarrollo delosobjetivosa alcanzar en
cada proceso critico. 4. Las buenas précticas que tienen que realizar los
profesionales para alcanzar los objetivos. 5. Ejemplos o experiencias que
ilustran de manera mas identificable y cercana de que se esta hablando. 6.
Al final de cada etapa se presenta un cuadro con las buenas practicas que
é serviciotiene querealizar paragarantizar las buenas précticas delos pro-
fesionales. También se recogen en d cuadro las dimensiones de calidad de
vida en las que tienen impacto las buenas précticas propuestas.

A modo de giemplo se reproduce @ primero de los procesos criticos, €
deTransicion al trabajo, de la etapa de Vida Adulta, para que se compren-
dad nivel de detalle que alcanza € trabajo desarrollado en € Manual.



11.2.4. Vida Adulta .
PROCESOS CRITICOS:

¢ TRANSICION AL TRABAJO: Este proceso aparece en d momento en
que la persona con retraso mental finaliza su etapa de escolariza-
cion, yaseaen escuela ordinaria o de régimen especial. Las familias
ven cOmo sus hijos han acabado su etapa escol ar, hasta entonces han
vivido unos afios de cierta tranquilidad, confiando en unos profeso-
resy en un colegiodonde € nifio estaba bien atendido y seguro. Esta
transicion genera cambios, que pueden llegar a provocar ateracio-
nes en la estructura familiar, y los consiguientes periodos de confu-
sion e incluso conflictos emocionales.

En este momento hay un amplio abanico de posibilidades, comienza
una nueva busqueda del recurso més idoneo, se hace patente la toma de
decisiones continuas, y pueden encontrarse recursos mas o menos adap-
tados a los distintos niveles de discapacidad: formacién profesional ocu-
pacional, programas de garantia social, centros especiales de empleo,
empleo protegido, centros ocupacionales, centroso unidades de dia... Tra
bajar no siempre implica un contrato de trabajo con su remuneracion
correspondiente, puede hablarse de trabajo en los centros ocupacionales,
en las unidades de dfa, aunque las actividades que en ellos se desarrollan
tengan niveles bajos de productividad y de complejidad.

Con relacion a estafase que seinicia, se pueden dar actitudes por parte
delos padres de muy diversa indole:

Proteccion excesiva a hijo generada en ocasiones por d conflicto
deintereses que se da en la propia familia. Puede haber padres que
por miedo ante lo desconocido o simplemente por comodidad, pre-
fieran mantener a su hijo en centrosen los que realicen actividades
de tipo laboral o pre-laboral, aunque a lo largo de su vida haya
desarrollado las habilidades necesarias para acceder a un puesto de
trabajo protegido. En estos casos habra que tener en cuenta que
probablemente dichos padres aiin no hayan superado que d hijo ha
dejado de ser un nifio y se ha convertido en adulto. Para ellos resul -
taria mas facil superar este momento de transito, primero cono-
ciendo las aptitudes de su hijo, es decir, o que es capaz de ser y
hacer, y partiendo de esta premisa fundamental ir inculcando en la



persona con retraso mental losvaloresdel trabajo y laimportancia
del mismo.

— Hay padres que apuestan por sus hijose intentan que Cdos se pue-
dan autorrealizar, permitiéndoles la eleccion de su futuro, fomen-
tando al méximo su autonomia... Otros, cuyos hijos tienen graves
limitaciones, llevan a la practica estos principios fomentando su
intimidad, permitiendo que decidan sobre cuestiones basicas de la
vida cotidiana, por gjemplo comer un determinado alimento o no.
Estos padresy familiares son conscientesde que con estafaseseini-
cia un trabgjo arduo, pero también saben que cuanta mayor inde-
pendenciay autonomia alcance su hijo, mas facil sera todo cuando
lavegez de la pargjay familiallegue.

— Estan aquellasfamilias que por € grado de discapacidad de su hijo
no tienen otra opcién que llevarles a centros ocupacionales o uni-
dades de dia. Estas familiastienen ademés otros problemas que les
generan sentimientos de angustia, son los relacionados con la pre-
vision de futuro, servicios tutelares, vivienda, dependencia econ6-
mica...

Objetivo 1.—Aceptar el cambio que se ha producido por € desarrollo en
e proceso evolutivo del hijo. La familia nuclear, padres y hermanos, deben
ser conscientes de que €l hijo/hermano ya no es d nirio de antes, pues se ha
convertido en una persona adulta. Abandono del infantilismo. Cambio enlas
relaciones padres/hijo Y hermano/hermano.

El Profesional:

Prepara alas familias cuyos hijos estan a punto de terminar su escola-
ridad ante d cambio que en breve se producira en ellos, pues tanto en €
ambito de servicio (abandonaran @ centro educativo), como en € ambito
de desarrollo, pasaran a ser considerados personas adultas.

Se coordina con profesionales de los centros educetivos para ofertar
charlas-coloquioalas familias sobre |os recursos existentesy sobre el con-
cepto de retraso mental y sus implicacionesen € adulto.

Anima alas familias que |o deseen avisitar dichos centros.



Facilita informacion audiovisual (videos, folletos...) de los servicios
existentes, de las actividades que en ellos desarrollan las personas con
retraso mental y de los profesionales que se encargan de prestarles
apoyo.

Ayuda a las familias a reconocer el cambio que se ha producido en su
hijo, concienciandolos de que es un adulto con sus derechos y obligacio-
nes,; que disfrute de los mismos derechos que sus hermanos.

Implicaen e proceso de cambio no sélo alos padres, sino atodo el sis-
tema familiar, @ menos al nuclear, padres y hermanos, ofreciendo orien-
tacion y pautas adecuadas para conseguir que € cambio pueda producir-
se en toda la red de relaciones.

Implicaalos hermanos en € proceso de desarrollo dela misma forma
quealos padres. Explicalo que esd retraso mental en € adulto, y les hace
ver que € retraso mental solo implica limitaciones en determinados as-
pectos.

Animaa las familias a que hagan participesa hijo con retraso mental
en actividades de la comunidad, para que ésta lo reconozca como miem-
bro activo dentro de sus posibilidades.

Objetivo 2.—S capaces de afrontar de nuevo la discapacidad de su hijo,
de valorarla de la forma mas objetiva posible y aceptarla.

El Profesional:

Ayuda a las familias a aceptar d retraso mental, con las adaptaciones
emocional es que en muchos casos supone, ademas de las implicaciones de
lavida adulta.

Programa visitas a otros centros de atencién a personas con retraso
mental en edad adulta, de esta forma las familias se irdn acercando al
futuro.

Mantiene informados a los familiares del abanico de recursos exis
tente, tanto de los servicios que se ofertan desde las organizaciones



miembros del Movimiento Asociativo FEAPS, como de los externos, que
tras una valoracion de la discapacidad del hijo, se consideren mas apro-
piados.

Tienesiempre a disposicion de las familias folletosdivul gativose infor-
macion escrita sobre |os diversos recursos existentes.

Informa sobre temas de interés para €ellos, nuevos recursos, €tc.

Es claro y objetivo al transmitir a las familias las aptitudes, posibili-
dades del hijo, evitando que en las familias se generen falsas expectati-
vas.

Objetivo 3.— Comenzar la busqueda del recurso méasidoneo para su hijo.

El Profesional:

Ofrece a las familias una descripcion clara de la discapacidad y/o
retraso del hijo de acuerdo con € diagndstico, ofreciéndoles una prese-
leccion de los servicios mas adecuados para él. No genera falsas expec-
tativas.

Conoce los recursos existentes, asesora y aconsegja € maés idéneo.
Evita asf € peregringje de la familia por centros, servicios, administra-
CiONes...

Fomentalos recursosy la autonomia de la familia. De forma excepcio-
nal, e profesional acompafiaraalafamiliaal nuevo recurso o servicio (en
caso de falta de habilidades):

Se pondréa en contacto con d servicio a que deriva a la familia para
ofrecerleinformacidn sobre la misma, facilitando de estaforma que cuan-
dolafamilia se acerque a dicho servicio d profesiona que lo atienda esté
en antecedentes.

Trabaja en coordinacion con otros serviciosy mantiene contactos con
otros profesionales para hacer seguimiento de cada caso.

Objetivo.4.— Potenciaractitudes familiares positivas para fomentar en los
hijos aptitudes para la blsqueda y mantenimiento del empleo.



B Profesional:

Propicia la coordinacion entre los profesionales de los servicios
(empleo, talleres ocupacionales...) paratrabajar en e futuro vocacional del
hijo.

Mantiene entrevistas conjuntas con lasfamiliasy con € hijo paratra-
tar del servicio més adecuado paraél. En ellas sele dala oportunidad de

hablar de sus inquietudes, aspiracionesy sobre todo se le permite deci-
dir.

Apoya a los familiares en la lucha por conseguir € servicio mas nor-
malizado para sus hijos.

Fomentaen las familias d espiritu activo.

Informa sobre sus derechos como familiay l0s recursos existentes que
pueden demandar.

Se coordina con los profesionales de los distintos servicios la visitade
los padres a centros cuando se esta trabajando con su hijo o hija, para que
sean observadores directos de sus habilidades.

Trabaja con las familias en la adaptacion de las costumbres familiares
parafacilitar el empleo. Por ejemplo, € hijo se tendra que levantar tem-
prano.

EJEMPLO:

Maria es una mujer con 23 afos, que tras llevar cuatro afios en un
centro ocupacional, tiene la posibilidad de iniciar un curso de forma-
cion profesional ocupacional de administrativo. Tras mantener, la tra-
bajadora social y la psicéloga del centro, largas conversaciones con los
padres, consiguen que inicie el curso. Al finalizarlo Maria inicia un
periodo de précticas en la biblioteca de un Centro Publico, que duraréan
tres meses.

Durante esos meses se integra perfectamente en su puesto de trabajo,
desarrollando las tareas encomendadas correctament= Ante dicha situa-
cion, desde € centro se intenta incluirla en un programa de integracion
laboral, buscandole un puesto de trabajo adaptado a sus necesidades y a



las destrezas adquiridas. Mientras se trabaja en la busgueda de este pues-
to de trabajo Mariasigue en la biblioteca.

Los preparadoreslaborales de la plantillade programa de integracion
laboral encuentran un trabajo para ella a media jornada en € que reali-
zaria tareas administrativas. Se habla con los padres de Maria, y se les
exponen todas las condiciones del trabajo. Maria, que esta presente
durante la entrevista con los padres, se muestra encantada, pero ellosse
oponen. Comienzan a dar explicacionesde tipo: se tendra que desplazar
sola, estara muchas horas fuera de casa, le puede ocurrir ago..., en defi-
nitiva tienen miedo. Los profesionalesque han llevado d caso lo derivan
d servicio de familias del centro donde estaba antes. El profesional del
serviciotrata con los padres € tema e intenta orientar la sesién hacia €
miedo que estos sienten ante una posiblevida laboral de su hija. Seinvi-
taalos padres a visitar € puesto de trabajo que le habtan ofrecido a su
hija, sin ningun tipo de compromiso, se les presenta a la persona encar-
gada del mismoy alostrabajadores. En € centro de trabajo hay una per-
sona que casualmentevive cercade ellosy se ofrece, en caso de que Maria
comiencea trabajar, a recogerlaen casay llevarlad finalizar la jornada.
Los padres de Marta después de visitar € puesto de trabajo y conocer al
personal que allt trabaja se sienten mas tranquilos y seguros. El profesio-
nal del servicio de familias les dice que se lo pienseny se tomen € tiem-
po que consideren oportuno.

Después de reflexionar durante dos dias se vuelven a poner en con-
tacto con € profesional del centro donde estaba Martay le comentan que
estan decididos a probar. Actualmente Maria asiste a su puesto de tra-
bajo, una compafiera va con ella a casa y a trabajo; se encuentra inte-
grada.



BUENAS PRACTICAS DEL SERVICIO

PROCESO
CRITICO

BUENAS PRACTICAS DEL SERVICIO

DIMENSIONES DE
CALIDAD DE VIDA

TRANSICION
AL
TRABAJO

Objetivo 1.—Elabora programas destinados a
concienciar a la sociedad de que la persona
con retraso mental puede ser un miembro
activo de ella'y que tiene derecho a demos-
trarlo.

Promueve y realiza campafias de difusién
social de unaimagen dignay adecuadadelas
personas adultas con retraso mental.

Objetivo 2.—Organiza charlaslcoloquio
duranteel transito a esta etapa parainformar
a los familiares de las implicaciones, positi-
vas y negativas, del retraso mental en una
personaadulta. En dichas charlas se podrian
proyectar videos que recojan las actividades
que desarrollan las personas con retraso
mental en la edad adulta.

Las entidades deben contar con soportes
informativos diversos para mantener a las
familias informadas sobre los recursos exis-
tentes.

Posibilitaa los profesional eslosintercambios
y la coordinacion con otros servicios.

Ob[eijo 3. —Edar abiertos a la demanda de
recUl sos y servicios, ya sean propios o exter-
nos. De igual forma esta demanda puede venir
de nuestros propios asociados o familiares aje-
Nos a nuestro movimiento asociativo.

Objetivo 4.— Informaa otros servicios de las
inquietudes y necesidades familiares que se
reciben.

Favorece planes de actuacion cuyo objeto sea
subscribir acuerdos de insercién laboral y de
esta forma poder crear y fomentar el empleo.
Establece programas de intervencién siste-
mética que incluyan campanas de difusion,
concienciacion y promocion con las empre-
sas.

Trabaja con los distintos agentes sociales
para prevenir las actitudes de rechazo en €
empleo, generadas por & desconocimiento de
lo que es el retraso mental.

Fomenta la adaptacion de los puestos de tra-
bajoy facilitalos apoyos técnicos necesarios.

INCLUSION
SOCIAL

RELACIONES
INTERPERSONALES

BIENESTAR
MATERIAL




CAPITULO III. ORIENTACIONESPARA EL FUNCIONAMIENTO
DE LOS SERVICIOS

El capitulo consta de dos partes. Una primera destinada a un pequefio
recopilatorio de la legisacion en materia de derecho fiscal y familia, de
proteccion alas familias numerosasy de proteccion socia dela familia.

La segunda parte se dedica a ofrecer recomendaciones funcionales
para el servicio. Para hacerlo, esta segunda parte del capitulo se estructu-
ra de la siguiente manera: primero ofrece criterios de calidad acerca del
perfil de los profesionales y de las relaciones de éstos con los familiares;
segundo, acerca de |los espacios necesarios del servicio; y en tercer lugar,
lo hace respecto a las éreas funcional es que deberfan incorporar. Ad, des-
cribe la definicion, la fundamentacion, los objetivos, las actividades y la
evauacion detres areasfuncionaes: ladelnformacion y orientacion, lade
Formacion y lade Alivioy respiro familiar.

CAPITULO |IV. DERECHOSDE LOSCLIENTES

Parece que todos los capitul os se dividen en dos partes. Este también.
La primera recogelos derechos y obligaciones delos clientes familiaresde
los servicios de apoyo a familias, y la segunda ofrece un modelo de siste-
ma de sugerencias y reclamaciones en e que se define sugerencia y recla
macion; se proponen medios para la presentacion; se establecen los pro-
cedimientos de tramitacion y resolucion tanto de sugerencias como de
reclamaciones; y se concreta como se subsanan las irregularidades.

CAPITULO V. PROSPECTIVA: UNA MIRADA HACIA EL FUTURO

En este capitul o se hace un esfuerzo de imaginar una evolucion social
en laquelaintegracion comunitariay € apoyo de las redes sociales serd
una de las claves de futuro. Asf mismo, desde la perspectiva de los servi-
cios de apoyo a familias se describe una vision de futuro en la que se con-
templan las siguientes caracterfsticas para Cstos.



1. Serviciolegitimado con capacidad de innovacion y de pleno dere-
cho paralas familias.

2. Implicacion directa de las familias en la configuracion del servi-
CiO; sera un servicio abierto y de estrecha colaboracién/relacién
familia-profesionales.

3. Habra un nuevo rol del profesional del servicio basado en € tra-
bajo en red efectivo, con mayor implicaciony participacion delas
familiasy una clara orientacion a cliente/familia.

4. Serviciosde apoyo afamiliasindividualizados, capaces de resolver
las necesidades redles, flexibles e inspirados en la calidad.

5. Con foros de participacion y de reflexion con y para las familias.

Los CAPITULOS VI y d CAPITULO ANEXO son comunesal resto de
los Manuales y hacen referencia, € primero, a LAS ORIENTACIONES
PARA LA IMPLANTACION Y EL USO DEL MANUAL y €l segundo, desa-
rrolla buenas précticas sobre PROCESO DE GESTION u organizativos.

En todo caso sirva esta descripcion del Manual de Apoyo a Familias de
personas con retraso mental para animar alalecturadel propio Manual y
sobre todo a su puesta en practica.



