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Abstract Different types of supports to families
are among the aspects that contribute to family
quality of life. This study aims to identify the types
of supports that families of children with disabil-
ities, users of early intervention services, consider
relevant and how public administration influenc-
es the quality of this support. This is a qualitative
study based on a critical social paradigm. Sixteen
mothers and four fathers were interviewed and
their contributions were analyzed using discourse
analysis. The importance of family support and
networks of parents of children with disabilities
were highlighted. The role of the supports by health
professionals is also crucial and, therefore, cuts in
public health and social services have exacerbated
the inequity in health. In practice this is highlight-
ed in relation to those who can and the ones who
cannot afford additional services. Other approach-
es in the support to families are suggested.

Key words Family quality of life, Qualitative re-
search, Family care

Resumen Entre los aspectos que contribuyen a
la calidad de vida familiar estdn los diferentes
apoyos a las familias. Este estudio tiene como ob-
jetivo identificar el tipo de apoyos que consideran
relevantes las familias de nifios con discapacidad
usuarios de servicios de fisioterapia en atencion
temprana y en qué manera la administracion
publica influencia la calidad de esos apoyos. Se
trata de un estudio cualitativo fundamentado en
un paradigma critico social. Los participantes han
sido 16 madres y 4 padres que han sido entrevista-
dos, y sus aportaciones se analizaron con andlisis
de discurso. Entre las aportaciones se destaca la
importancia de los apoyos familiares y de las redes
de padres de nifios con discapacidad. También se
destaca el papel de los apoyos profesionales y por
lo tanto cémo los recortes en servicios puiblicos de
tipo sanitario y social han agudizado una inequi-
dad en salud en relacién a las familias que pueden
o no disponer de servicios adicionales. Se sugieren
otros enfoques en los servicios que pueden apoyar
a las familias.

Palabras clave Calidad de vida familiar, Investi-
gacion cualitativa, Atencién familiar
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Introduccion

Los estudios enfocados a conceptualizar la cali-
dad de vida familiar derivan histéricamente de
estudios dirigidos a estudiar el impacto de tener
un miembro de la familia con una discapacidad
en éstas"?. Pero ademads, el interés en la calidad de
vida familiar surge también como una evolucién
de los estudios sobre calidad de vida individual,
por lo que comparten sus principios bésicos. Por
ello, se entiende que tanto la calidad de vida in-
dividual como la familiar son constructos multi-
dimensionales influenciados por varios factores
objetivos y subjetivos, y con frecuencia estdn
compuestos por las mismas dimensiones para to-
das las personas o grupos, aunque algunos aspec-
tos pueden ser mds importantes que otros. Los
estudios en este dmbito ademds se caracterizan
por el uso de multiples metodologias de investi-
gacion destinados especificamente a la compren-
sién de este fendmeno, pero también a elaborar
propuestas practicas orientadas a la mejora de la
vida de las personas con discapacidad y sus fa-
milias**.

Entre los grupos de investigacion pioneros
y que han contribuido de manera importante al
desarrollo del marco conceptual y de instrumen-
tos para medicién de la calidad de vida familiar
destacan el grupo del Beach Center on Disability
Research de la Universidad de Kansas (Estados
Unidos) y el Proyecto Internacional sobre Cal-
idad de Vida Familiar compuesto inicialmente
por investigadores de Canadd, Australia e Israel.

El grupo del Beach Center on Disability Re-
search de la Universidad de Kansas ha publicado
una serie de estudios que han permitido elaborar
una definicién para el término calidad de vida
familiar”® y un instrumento para su medicién®’.
Segun los autores, la familia estd formada por to-
das aquellas personas que se consideran parte de
ésta, sea por consanguinidad, relaciones matri-
moniales o incluso sin ninguna de ellas, pero que
se ayudan y se cuidan entre si con regularidad.
Por consiguiente, la calidad de vida familiar in-
cluye a todos los miembros de la familia y se re-
fiere a lo que es necesario para que todos tengan
una vida satisfactoria a nivel individual y en la
unidad familiar. Asi entendida, la calidad de vida
familiar consta de cinco dimensiones: la interac-
cién familiar, el rol parental, el bienestar emo-
cional, el bienestar fisico y material y los apoyos
relacionados con la persona con discapacidad®.
Este instrumento ha sido adaptado y validado al
espaiiol por el Instituto Universitario de Integra-
cién en la Comunidad (INICO)!*!,

En el marco del Proyecto Internacional sobre
Calidad de Vida Familiar, se ha desarrollado una
conceptualizacion para calidad de vida familiar en
base a su experiencia en el dmbito de la calidad
de vida individual. Segtn este grupo de inves-
tigacion, las familias disfrutan de una calidad de
vida satisfactoria cuando obtienen lo que luchan
por conseguir; estin satisfechos con lo que han
alcanzado; y se sienten capacitados para vivir la
vida que desean vivir'®. Desde esta perspectiva han
desarrollado una conceptualizaciéon de calidad de
vida familiar que integra nueve dimensiones de-
finidas como salud, bienestar econémico, relacio-
nes familiares, apoyo de otras personas, apoyo de
los servicios que dan atencién a la persona con
discapacidad, creencias culturales y espirituales,
empleo y formaciéon profesional, ocio y tiempo
libre e implicacién comunitaria y civica. Se han
realizado estudios de validacion de las propieda-
des psicométricas de la Encuesta sobre Calidad
de Vida Familiar [FQoLS-2006: Family Quality
of Life Survey]>' y actualmente ya se encuentran
disponibles dos versiones de la escala, una version
general para familias sin miembros con discapaci-
dad y una version para los cuidadores principales
de personas con discapacidad intelectual. Adems,
dicho instrumento ya se encuentra traducido a
distintos idiomas, incluyendo el espaiol.

Ademas de los grupos de investigacion ante-
riores, en Latinoamérica, los investigadores de la
Fundacién Itineris han realizado un estudio en 12
paises (Argentina, México, Guatemala, Honduras,
Pert, Bolivia, Chile, Puerto Rico, Venezuela, Brasil,
Colombia y Uruguay) a fin de desarrollar la Escala
Latinoamericana de Calidad de Vida [ELCV]'>!¢,
Este grupo ha basado su estudio en las dimensio-
nes de calidad de vida individual propuestas por
Schalock et al.?, aunque su escala tiene aplicabili-
dad individual y familiar. Finalmente, otro grupo
a destacar es el grupo de investigaciéon sobre Dis-
capacidad y Calidad de Vida: Aspectos Educativos
(DISQUAVI) de la Facultad de Psicologia, Cien-
cias de la Educacién y del Deporte Blanquerna de
la Universitat Ramon Llull [Espafia]"’.

Aunque puede haber diferencias entre las
aportaciones de los distintos grupos, todos con-
sideran los apoyos como un elemento clave para
la calidad de vida familiar. Estos apoyos pueden
establecerse en funcién de la persona con disca-
pacidad que indirectamente tiene un impacto en
la familia, pero también como un apoyo directo
a las familias.

Teniendo en cuenta lo anterior, este estudio
contextualizado pretende indagar especificamen-
te en la influencia de los apoyos en las familias



que tienen un hijo con discapacidad, usuarias de
los servicios de fisioterapia en atencién tempra-
na, con el objetivo de identificar en qué aspectos
pueden las politicas publicas influenciar una me-
jora en la calidad de vida familiar.

Metodologia

Este estudio se desarrolla en Mallorca, Islas Ba-
leares, Espafa. Se trata de una investigacién
cualitativa bajo un paradigma critico social'®. La
muestra intencional se compone de madres y pa-
dres de nifios menores de 6 afios que presentan
algun tipo de discapacidad o trastorno del de-
sarrollo y que acuden a servicios de fisioterapia
atencion temprana. Para la captacion de la mues-
tra se ha contado con los profesionales de los
servicios de atencién temprana de la comunidad
balear, que han facilitado el acceso a los posibles
participantes. Se realizé un cuestionario sociode-
mografico para identificar caracteristicas de las
familias usuarias. La selecciéon de los integrantes
de la muestra intencional se realizé teniendo en
cuenta criterios como la discapacidad del menor,
los integrantes en la familia, el tiempo de partici-
pacién en los servicios de atencién temprana, el
perfil socioecon6mico y la ubicacién de la vivien-
da. Participaron un total de 4 padres y 16 madres
de nifos que sufren alguna discapacidad o tras-
torno del desarrollo.

La recogida de informacion se realiz6 me-
diante entrevistas semiestructuradas en profun-
didad de forma individual o en forma de diadas
(padre y madre) hasta llegar a la saturacién. Las
entrevistas fueron grabadas con dos grabadoras
y transcritas. Como método de andlisis se realizd
un andlisis de discurso. Fueron seleccionados y
analizados aquellos textos que constituyen dis-
cursos, segun la definicién por Antaki et al."” y
Perikyld y Ruusuvuori®. Fueron identificados es-
pecificamente aquellos discursos que en relacién
a los apoyos pusieran de manifiesto la implica-
cién de las politicas publicas en la transforma-
cién de los servicios orientados a la mejora de
la calidad de vida de las familias con miembros
con discapacidad. Este estudio forma parte de un
estudio mds amplio en el que intervienen tam-
bién profesionales de atencién temprana. Como
estrategia de rigor metodolégico, se realizé una
triangulacion de la informacién obtenida a través
de diferentes fuentes de informacién y métodos.
Este trabajo fue aprobado por el Comité de Etica
de la Universidad de las Islas Baleares.

Resultados

En primer lugar se ha de destacar que en general
todos las contribuciones surgidas de las entrevis-
tas coinciden en senalar la importancia capital
de los apoyos para la calidad de vida familiar.
Asi han manifestado que el soporte recibido por
parte de la familia extensa (sus padres, hermanos,
amigos cercanos entre otros), de otros padres en
situacion semejante y de profesionales sanitarios
representa un aspecto positivo que contribuye a
la calidad de vida familiar.

El discurso de los participantes ha reflejado
que la colaboracién de la familia extensa se re-
fiere a dos aspectos diferenciados. Por un lado,
en relacién a los cuidados con el nifo, y por otro
en forma de apoyo econémico recibido. Respec-
to a los cuidados con el nifio, los participantes
han manifestado que la posibilidad de dejar a los
nifios bajo los cuidados de la familia extensa es
un elemento que contribuye a la calidad de vida
de la familia, aunque no todas las familias cuen-
tan con su familia extensa cerca para ofrecer el
apoyo del cuidado. Por otro lado, hay familias
que no pueden contar con este apoyo pero par-
ticularmente debido a las dificultades inherentes
a la condicién del nino. Las cita a continuacién
ilustran esta situacion.

A la nifia no la podemos dejar sola con la abue-
la como otro nifio, porque no estd segura, no... Si
la nifia estd enferma, pues hay que ir al trabajo
del papd o la mamd. O no podemos ir a trabajar.
(P_01d)

Otra forma de apoyo relacionado a la fami-
lia extensa es el apoyo econémico recibido, sobre
todo en momentos puntuales, un aspecto crucial
en la voz de algunos participantes. Teniendo en
cuenta que en general emergi6 de sus discursos
la consideracion de que las ayudas publicas reci-
bidas son insuficientes, el poder contar con este
apoyo econdémico en caso de necesidad represen-
ta un aspecto tranquilizador para las familias.

El Estado prdcticamente no te ayuda nada.
[...] O tenemos familia que nos ayuda.... Que todo
esto, gracias a Dios, lo tenemos, pero claro, real-
mente es un problema. (M_06d)

Un aspecto clave en cuanto a los apoyos a las
familias, con influencia en su calidad de vida,
viene determinado por el rol de los profesionales
de los servicios de atencién temprana en cuan-
to a su asesoramiento continuo. Las familias han
valorado positivamente la sensacion de acogida
percibida en algunos servicios y la posibilidad de
compartir sus dudas y sus inquietudes con los
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profesionales. Las palabras de esta madre a conti-
nuacion ilustran este aspecto:

El hecho de ir a tratamiento dos dias a la se-
mana y poder comentar aquellas cosas estos dos
dias, pues ya pasa que ya vas rodando con mucha
normalidad. Y aqui es un asesoramiento continuo,
sno? Es una acogida continua. Un sostén perma-
nente y cubre... yo creo que esto te cubre tus dudas,
tus miedos. [...] Estds en constante apoyo. (M_07)

Por lo tanto, el apoyo de los profesionales de-
riva tanto de la influencia en la evolucién moto-
ra del nifo, como también de las informaciones
aclaratorias y tranquilizadoras que ofrecen a las
familias, que deviene en un apoyo de indole emo-
cional.

Es que pienso que si no estuviesen ellos [los
fisioterapeutas], el nifio no estaria como estd, ga-
nando autonomia lo cual a mi me supondria pues
esto mds tiempo y mds problemas psicolégicos de
pensar: squé ha pasado?, sporqué estd asi? Es decir,
sentirte un poco culpable, aunque no lo seas, pero
sentirte culpable. Me han permitido ser mds feliz
en el sentido de que, bueno, tengo el apoyo, sé que
con ellos en este camino me estdn ayudando a con-
seguir cosas para el nifio. (M_02)

En opinién de los participante en este estu-
dio, los servicios domiciliarios pueden traducir-
se en un apoyo clave para las familias que tienen
nifios con discapacidad. En este sentido, consi-
deran que la oferta de atencién domiciliaria por
los servicios publicos y concertados podria ser
beneficiosa para la mejora de la calidad de vida
familiar, principalmente porque minimizaria los
desplazamientos. Sin embargo, en este contexto,
el discurso de las familias respecto a la atencion
domiciliaria muestra una percepcién utépica.
Esto se observa en las palabras de esta madre.

Desde luego contribuiria a la calidad de vida
que los nifios que lo necesitaran pudieran recibir la
fisioterapia en su casa. Bufff... eso seria una ma-
ravilla, ;sabes? Igual que a lo mejor a los ancianos
pues les atienden a domicilio pues a los nifios tam-
bién. Eso redundaria en una calidad de vida para
todo el mundo. (M_14d)

Otros apoyos profesionales provienen de los
centros escolares, donde pueden disponer de fi-
sioterapeutas que atienden a los nifios con disca-
pacidad. Sin embargo, emergié en sus discursos la
consideracién generalizada de que la fisioterapia
en los colegios es un apoyo importante mientras
los nifios asisten a los servicios publicos de aten-
cién temprana o a otros servicios privados, pero
insuficiente como tnica continuidad una vez que
a los nifos les dan el alta en los servicios de aten-
ci6n temprana. En concreto hacen referencia al

poco tiempo destinado a la sesién y la poca fre-
cuencia de fisioterapia a la semana, en relacién
con la consideracién de que hay pocos fisiotera-
peutas para la cantidad de nifios que la necesitan.

Ademds, otro aspecto que ha surgido en los
discursos de las familias es el efecto de la discon-
tinuidad de los profesionales que atienden a los
nifios derivado por los contratos de trabajo tem-
porales. Ello se traduce en una pérdida en la cali-
dad del contacto de apoyo entre el fisioterapeuta
y la familia, pues en estas condiciones no puede
ser tan continuo como en los servicios de atenci-
6n temprana y pasa a ser algo puntual.

Lo malo es que los van cambiando, porque
como son del Govern [Gobierno autonémico ba-
lear] y no quieren coger a nadie con contrato fijo
pues igual hay uno cada 3 meses, 4 meses y tienes
2 0 3 cada afio.

En cualquier caso, uno de los elementos mas
valorados es que exista una coordinacién entre
los fisioterapeutas de los centros y los de los ser-
vicios de atencién temprana, pues si ambos pro-
fesionales trabajan coordinadamente el apoyo a
las familias resulta mas productivo.

Contactan con el centro también, intentan tra-
bajar en la misma direccién. Entonces también por
este lado muy bien (P_16d)

En cualquier caso, en general el apoyo pro-
fesional fundamental para las familias es que se
puedan disponer de servicios publicos suficien-
temente dotados para cubrir las necesidades de
sus hijos, algo que segtn los entrevistados no
ocurre en el contexto de este estudio. Una cober-
tura deficiente conlleva a que las familias deban
buscar alternativas para conseguir mds tiempo o
mds frecuencia de atencion terapéutica. Esta cita
ilustra esta consideracién generalizada:

Deberia haber mds sitios y mds fisios que tra-
bajaran con los nifios. Que no tuviéramos que te-
ner que buscar la alternativa de las privadas. Y en
los colegios igual. Deberia haber mds fisios y darles
mds tiempo a estos nifios que los necesitan y que
hay muchos papds que no tienen esta posibilidad de
econémicamente tener que ir a una privada y que
no puedan ofrecer a su hijo el poder venir mds dias
y poder hacerle mds trabajo y mds fisio por el tema
econémico. Esto seria muy importante. (M_09)

Este aspecto fue sin duda uno de los ele-
mentos clave que vertebran las diferentes apor-
taciones de los participantes, evidenciando una
situaciéon de inequidad en la atencién en salud
por motivos econdémicos y como ésta afecta a la
familia en general.

Entonces, claro, el que tiene poder adquisitivo si
puede ofrecerle algo a su hijo y el que no, ;qué pasa?



sQue este nifio no tiene derecho a llegar a caminar
0 no tiene derecho a tener una vida como la mia?
Entonces, muchas veces se habla todo es econdmi-
camente! Entonces, para mi no es justo que muchos
nifios se queden a medias por no tener economia los
papis. (M_09)

Otro tipo de apoyo a las familias lo suponen
las ayudas técnicas para sus hijos, pues su alto
coste puede provocar que no todas las familias
puedan costedrselos y no siempre se cuenta con
financiacion publica para obtenerlas. Ello supone
una angustia que afecta a la familia a nivel ge-
neral, pues son conscientes de que las interven-
ciones en la infancia son determinantes para su
posible desarrollo adulto.

Esta nifia que el otro dia vi caminando y su
madre me dijo: ‘si, es el caminador de otro nifio’
Bueno, pues spor qué no puede tener también ella
un caminador y poderlo utilizar en su casa? |...]
Yo creo que estas cosas tendria que haber un poco
mds de consciencia social, ;no?, social y politica. Es
decir, pues, tener prioridades. Yo creo que es una de
las prioridades. (M_02)

La condicién de injusticia fue presente en re-
ferencia a la necesidad expresada por las familias
de estar constantemente reclamando junto a las
administraciones publicas para recibir aquello
que es suyo por derecho, ademds de toda la com-
plejidad que comprende tener un hijo con disca-
pacidad.

Porque t1i ya piensas que ademds del hecho de
tener la nifia asi, sabes que después aiin las admi-
nistraciones no quieren asumir su responsabilidad
y realmente no les dan lo que necesitan... que pare-
ce que hay ciudadanos de primera y ciudadanos de
segunda. Y claro, por ejemplo, una persona se rom-
pe una pierna y va al hospital y recibe la fisio que
necesita para rehabilitar aquella pierna, pero claro,
cuando esta rehabilitacién dura casi toda la vida,
claro, entonces ya no, ya no recibe el tratamiento
que necesita, ya la limitacién presupuestaria que
dice: tal nifio sélo se le puede dar eso. [...] Y te dicen
eso: que las leyes no estan para cumplir, sino que
son un marco hacia donde se dirigirse. (M_01d)

Asi, qued6 patente en los discursos que las
actividades burocraticas y los esfuerzos para dis-
poner de atencién continuada para sus hijo son
acciones que requieren tiempo y sobrecargan
todavia més la rutina de la familia, ademds del
desgaste emocional que generan.

En general se percibe con indignacién la poca
priorizaciéon que se presta en la asistencia a ni-
vel infantil desde las administraciones publicas,
fase de la vida cuyos esfuerzos pueden ser deter-
minantes para el futuro de estos niflos como se

observa en las palabras de esta madre cuando en-
fatiza la palabra “fundamental”.

Yo creo que estas cosas tendria que haber un
poco mds de consciencia social, sn0?, social y politi-
ca. [...] yo creo que esto es una inversién de futuro
porque si tu inviertes en un nifio al cabo de unos
afios este nifio es auténomo, y si no siempre serd
un nifio dependiente y [...] luego ird a la seguri-
dad social, o luego ird a la administracion publica.
sPor qué no hacerlo de pequefio que son unos afios
de aprendizaje FUN-DA-MEN-TAL en su edad?
(M_02)

En referencia a otros apoyos no profesionales,
ha emergido en los discursos de los participantes
el apoyo recibido por el grupo de iguales, en este
caso por parte de otros padres que también con-
viven con un nifio con discapacidad en la familia.
Segun ellos, la participacién en asociaciones de
padres constituye un elemento que contribuye a
la calidad de vida en familia puesto que de esta
forma tienen la posibilidad de compartir expe-
riencias, vivencias y fuentes de informacién, en-
tre otros.

La verdad también muchos padres nos han
ayudado, de la asociacion, que ya no sélo ayudas
profesionales de toda la gente que lo haya vivido o
estd viviendo... que va por delante, que a lo mejor
tienen mds experiencia, los nifios son mds grandes
y también han ayudado mucho: mira esto, mira
aquello, pdgina de internet o esto, yo que sé, 0 que
use esto, esto que ya no lo uso... Nos han ayudado
mucho, de padre a padre. |...] Cada uno aporta su
grano de arena para ayudar... Yo encuentro que es
muy beneficioso el tema la asociacion. (M_01d)

Si bien de sus discursos queda patente que no
siempre todos los padres desean introducirse en
asociaciones o grupos de padres, parece ser espe-
cialmente importante en las familias con ninos
con sindromes minoritarios, como se observa en
las palabras de esta madre a continuacién.

La tinica informacién prdctica y... que hemos
recibido de sindrome de Rett ha sido a través de la
asociacion catalana. [ ...] El sindrome de Rett es un
sindrome muy minoritario con lo cual ni siquiera
los profesionales aqui, muchos no saben ni escribir-
lo. Eso es un detalle. (M_14d)

Finalmente, los participantes han menciona-
do que a fin de disfrutar de una buena calidad
de vida familiar es necesario que la rutina pueda
ser llevada con la mdxima normalidad posible vy,
para esto, consideran que disponer de facilida-
des para la rutina diaria es fundamental. En este
sentido apuntan a los apoyos que mencionados
previamente, destacando el apoyo recibido por la
familia y los recursos econémicos.
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Intentar hacer la vida lo mds normal posible,
sno? Porque todo el mundo ayuda. Su madre (re-
firiéndose a la abuela del nifio) estd un montén de
horas aqui. Entonces nosotros desde que nos levan-
tamos hacemos una vida normal. [...] yo hago mi
deporte, ella hace su deporte. Intentamos quedar
de vez en cuando con amigos, solos, como en fami-
lia... (P_14d)

Discusiéon

La importancia de los apoyos para la calidad de
vida en familias de nifios con discapacidad es in-
cuestionable. Segun la literatura, estos pueden
suceder desde distintas fuentes y maneras que se-
rdn profundizadas a continuacion. En el presente
estudio, los entrevistados coinciden en la influen-
cia de los apoyos de la familia extensa (abuelos y
tios del nifo, entre otros) y de los profesionales
que asisten al nifio y a la familia. Los padres y las
madres entrevistados anaden, ademas, el apoyo
recibido por parte de otros padres en situacion
semejante.

Comunmente, los padres y las madres cuen-
tan con el apoyo de los abuelos especialmente en
lo que concierne a tareas de cuidado no sélo de
su hijo con alteracién en el desarrollo como tam-
bién de los demis hijos, cuando los hay. El apoyo
de la familia extensa también ocurre como un
soporte econémico en momentos puntuales. A
su vez, el apoyo de los profesionales corresponde
tanto a una escucha activa de dudas y preocupa-
ciones, como también al asesoramiento en cuan-
to a aspectos del dia a dia. En particular respecto
alos fisioterapeutas, su influencia en el desarrollo
motor de los nifios es visto como un apoyo tan-
to para la autonomia del menor con repercusion
en las rutinas cotidianas, como para el bienestar
psicoemocional de toda la familia. Por tltimo, el
apoyo de otros padres principalmente en las aso-
ciaciones es un elemento que les permite com-
partir sus angustias y aprender a partir de otras
vivencias y experiencias, si bien se ha de respetar
que haya familias que no desean relacionarse con
personas en situacion similar.

En el trabajo de Davis y Gavidia-Payne*
también se encuentran resultados respecto a la
influencia de los apoyos en la calidad de vida
familiar. En base a los hallazgos de su estudio,
ellos sugieren que las percepciones de los padres
y sus experiencias con el apoyo profesional cen-
trado en la familia estdn asociadas con una cali-
dad de vida familiar satisfactoria. De hecho, ellos
encontraron que el apoyo profesional es uno de

los predictores mds fuertes de la calidad de vida
familiar. Con relacién a otras fuentes de apoyo, la
familia extensa parece intervenir positivamente
en las interacciones familiares y en la satisfaccion
de los progenitores con sus roles como padres.
Ademds, en su estudio incluyen el apoyo de los
amigos aunque su influencia se limita a la mejora
del bienestar emocional y no como parte del cui-
dado informal.

No obstante, la alta importancia de los apoyos
y el bajo grado de satisfaccién con ellos es un
hallazgo recurrente en la literatura. Los estudios
de Brown et al.?? y Werner et al.” coinciden en las
bajas puntuaciones del dominio “apoyo de otras
personas” del FQOLS en casi todas las dimensio-
nes lo que muestra la falta de apoyo préctico de
familiares, amigos y vecinos percibida por las fa-
milias. Igualmente, los participantes en el estudio
de Neikrug et al.** mostraron insatisfaccién en
este dominio pero, principalmente, en relaciéon
con el “apoyo de los servicios relacionados con
la discapacidad”.

En este sentido, Cagran et al.” verificaron que
a pesar de que todas las familias eslovenas obtie-
nen el apoyo de servicios escolares (educacién es-
pecial, programas de dia, ayuda pedidtrica), mds
de la mitad de las familias en su estudio sefialan
que no reciben la ayuda que necesitan. Los obs-
taculos mas frecuentes que las familias encuen-
tran en la busqueda de ayuda son problemas con
el transporte, listas de espera, falta de acceso a
servicios, trato descortés de los profesionales y
no saber donde encontrar programas locales de
apoyo.

Por otro lado, en el estudio llevado a cabo por
Steel et al.** la mayoria de los padres indicaron
que estaban satisfechos o muy satisfechos con los
servicios relacionados con la discapacidad que
recibian con relacién a la salud del nifo, pero no
en cuanto a la atencién a la familia. Casi todos
los padres reportaron una falta de ayuda practica
y apoyo durante los fines de semana, vacaciones
0 momentos mds atareados en la vida familiar.
Ademds, consideran que la busqueda de una
nifiera para su hijo con una discapacidad es mds
dificil que para los otros nifios 0 muy costoso.
Segun estos autores, esto ilustra que la disponi-
bilidad de los servicios, incluso cuando hay una
necesidad de apoyo, no significa necesariamente
que sean alcanzables, accesibles y asequibles.

Los resultados de nuestro estudio ponen de
manifiesto la importancia clave que todavia tiene
el apoyo prestado por la familia. Asi, la disponi-
bilidad de abuelos que viven cerca y que gozan
todavia de buena salud o condicién econémica



solvente puede perfilarse como uno de los apoyos
mds importantes, sobre todo teniendo en cuenta
la insuficiente cobertura de servicios profesiona-
les de cuidado formal y los recursos que consume
la atencién del nifio o sus ayudas técnicas. Resul-
ta relevante por tanto tener en cuenta el impacto
que para los abuelos puede suponer el represen-
tar una de las fuentes de apoyo principal®.

En cuanto a los servicios profesionales, éstos
suponen otro de los pilares de apoyo a las fami-
lias, pero en general se mostré una insatisfaccién
en cuanto a su disponibilidad y frecuencia. Dada
la importancia de los servicios profesionales, en
este caso de fisioterapia, tanto para el bienestar
del nifio como para la calidad de vida de las fa-
milias en general, parece necesario no s6lo una
contribucién mayor por parte de la administra-
cién publica para dotar estos servicios y evitar
la inequidad de acceso que su limitacién produ-
ce. Pero ademds, dada la importancia del apoyo
emocional, la comunicacién continuada, el ase-
soramiento en las cuestiones diarias, cabe repen-
sar estos servicios y orientarlos hacia un modelo
que contemple la familia como un todo*.

Segtin Rosenbaum?®, cada vez mas se recono-
ce que la atencién a los nifios con discapacidad o
alteraciones en su desarrollo debe ser guiada por
dos elementos que puedan ampliar la mirada del
profesional ademads de influenciar y fundamentar
sus acciones. Esta nueva orientacién de los servi-
cios en el contexto estudiado podria, de acuerdo
con Rosembaum?, vertebrarse en el enfoque en
los servicios centrados en las familias y en la Cla-
sificacién Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud: version para la In-
fancia y Adolescencia®. Esta clasificacién incluye
una valoracién de aspectos relacionados a activi-
dades y participacién (autocuidado, vida domés-
tica, entre otros) y factores ambientales como los
entornos naturales y los apoyos, entre otros. De
esta manera, aunque no es la tnica herramienta
que permite la evaluacién de la participacién y
funcionalidad es probablemente la més completa
en concordancia con la nocién ecoldgica del de-
sarrollo infantil.

Teniendo en cuenta ademds la importancia
dada por los entrevistados al apoyo prestado en
el domicilio, un servicio no implementado re-
gularmente en el dmbito de este estudio, parece
relevante contemplar este entorno natural como
un espacio clave para el apoyo contextualizado y
significativo a las familias. En tal situacién, como
apunta Chiarello et al.?!; seria importante que los
padres y los niflos compartan sus prioridades con
su terapeuta, como también que reivindiquen el

apoyo y los recursos necesarios para la realizaci-
6n de estas actividades. Ademads, sugieren que los
fisioterapeutas deberian explorar con méds fre-
cuencia los intereses de los nifos y las familias
respecto a la participacion en el hogar, la escuela
y la vida comunitaria.

Un elemento clave para llevar a cabo esta
propuesta de reorganizacién de servicios para
prestar un apoyo mds eficiente a las familias es la
comunicacién. Hay coincidencia en la literatura
respecto a la importancia de la comunicaciéon
como herramienta para la transformacion en los
servicios?***34, En este sentido, Trede*>*® propone
la préctica de la fisioterapia desde una perspectiva
sociocritica en la cual los profesionales deben ser
capaces de involucrar a los pacientes y cuidadores
en un didlogo transformativo. La autora apunta
que frecuentemente los fisioterapeutas tienen que
lidiar con las tensiones existentes entre la razén
cientifica y el “mundo de la vida” del paciente
para ofrecer un servicio significativo y relevante.
Sin embargo, apuntan Giné et al.”, que después
de més de 30 anos de funcionamiento de servi-
cios de atencién temprana en Espaiia, la interven-
ci6n profesional permanece centrada en el nifio
con una finalidad prioritariamente rehabilitado-
ra. Ademds, la relacién con los padres continua
dominada por el modelo de “experto” y, en oca-
siones, considerdndoles como “co-terapeutas” en
el cual el papel de los padres en el proceso tera-
péutico de su hijo se limita al cumplimiento de
las orientaciones que reciben del profesional. No
obstante, reconocen que el cambio a una inter-
vencién centrada en la familia requiere tiempo
porque no depende solamente de adaptar las nue-
vas propuestas a la formacién y tradicion profe-
sional, pero también debe considerar la realidad
social, econémica, politica y cultural del pais.

Aunque en la literatura es posible encontrar
distintos abordajes y metodologias centradas en
la familia®*, el modelo de intervencién en ruti-
nas de McWilliam et al.*’ podria ser un buen mo-
delo para el replanteamiento de la intervencion
en servicios de fisioterapia en atencién tempra-
na, pues consiste en conocer la rutina del nifio y
la familia y, juntamente con ellos, identificar las
actividades “problema” o, dicho de otra forma,
aquellas con las cuales no estdn satisfechos. Con
base en esto, se decide el planteamiento de la in-
tervencién a fin de apoyar a las familias a ofrecer
el médximo de estimulacién al nifo de forma que
sea favorable y consensuada con ellos sin gene-
rarles una sobrecarga**.

Ademas, este modelo propone la creaciéon de
un ecomapa a partir del cual los profesionales
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pueden visualizar la ecologia familiar y conocer
los recursos que disponen, como redes sociales
de apoyo por ejemplo***!. La propuesta de inter-
vencion en rutinas tiene una caracteristica fun-
damental en la atencién a las familias en lo que
respecta al empoderamiento familiar en la medi-
da que les brinda la oportunidad de identificar lo
que funciona bien y lo que quieren modificar. A
su vez, para el profesional es una posibilidad para
obtener informacién sobre la calidad de vida fa-
miliar permitiéndole identificar en qué dreas su
apoyo puede ser mds necesario y efectivo.

Conclusion

Las familias con nifios con discapacidad requie-
ren apoyos desde diferentes dmbitos formales e
informales para disponer de una mejor calidad
de vida. En el contexto de este estudio parece
necesario conocer mds a fondo e implementar
medidas orientadas fortalecer las redes de apoyo
informal proporcionada principalmente por fa-
miliares asi como para mitigar las consecuencias
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negativas que la prestacién de un apoyo continu-
ado pueda suponer para éstos.

Teniendo en cuenta el apoyo crucial que ofre-
cen los profesionales en los servicios de atencién
temprana o en los centros escolares a los nifios con
discapacidad y sus familias, aquellas acciones diri-
gidas hacer mds equitativo el sistema, con acciones
como a mejorar su disponibilidad, coordinacién y
continuidad de uso desde el nivel ptblico tendran
un impacto indiscutible en su calidad de vida fa-
miliar. También es posible explorar las posibilida-
des de la atencién domiciliaria, sobre todo desde
enfoques centrados en la familia y en sus rutinas.

Ademds, este estudio ha puesto de manifiesto
que hay un margen de mejora en la disponibili-
dad de apoyos a las familias en aspectos generales
pero también muy puntuales, como la capacidad
de escucha del sistema socio-sanitario a las fami-
lias, la facilitacién de los trdmites administrati-
vos, el apoyo para la adquisicién de ayudas téc-
nicas, el fortalecimiento de las redes de iguales, la
disponibilidad de cuidadores formales o el apoyo
para que la rutina familiar sea llevada a cabo de
la forma mds normalizada posible.
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