
la calidad de vida de la familia 
como resultado de 10s servicios: 
el nuevo paradigma 

Creo que ya no se quien soy, porque estoy 
muy implicada con mis hijos. A1 igual que mi hijo 
autista, me siento sobreprotegida, asi que si 
algo va ma1 en su vida, me hace deprimirme. Y 
lo mismo con 10s demas niiios, si algo les va ma/, 
y no se colman sus necesidades como se deberia, 
entonces me deprimo. No tengo tiempo para mi 
misma, porque siempre estoy muy ocupada 
luchando por ellos. 

* * * 
Llegas a un punto en el que es bastante dificil 

estar contento o disfrutar de la vida: Me he 
dado cuenta de que supone mucho esfuerzo, 
per0 no voy a dejar de disfrutar de mis hijos. Y 
realmente tengo que esforzarme mucho en car- 
garme esto a la espalda. No impotta lo loco que 
este, o lo estresado, tampoco importa lo injusto 
que esto sea, no pienso en lo cansado que estoy 
y no me pierdo /as cosas que hacen y las disfru- 
to. Porque aunque podria estar sentado en el 
ordenador escribiendo la centesima carta a1 
comisionado de seguros y a todas /as demas per- 
sonas del sistema, porque se ha cometido una 
injusticia, mientras, me estoy perdiendo todas 
/as cositas maravillosas que estan haciendo en la 
habitacidn de a1 lado. Porque esto supone 
mucho mas trabajo que cuando se tienen, ya 
saben, hijos sanos. 

* * * 
Como estoy sola, a veces querria morirme por- 

que mi hijo es asi. No tengo familia. Mi herma- 
no no tiene hijos. Ellos no saben que hacer. Estoy 
perdida y sola. Y mi hijo es muy hiperactivo. No 
se sienta. Sigue un tratamiento, ya saben. Grita 
mucho. Habla sin parar. No puede callarse. No 
escucha. Y yo no tengo ayuda. 

ann p. turnbull III 
university of kansas 

Estos son 10s testimonios de padres con hijos 
discapacitados que describen algunas de sus 
visiones de la calidad de vida familiar. Sus apor- 
taciones nos sirven de context0 para esta pre- 
sentacion cuyo objetivo es (a) comparar el anti- 
guo paradigma de 10s servicios y apoyos a la dis- 
capacidad con el nuevo, (b) subrayar el progra- 
ma de investigacion actual que mis colegas y yo 
estamos poniendo en practica para aprender 
mas sobre la calidad de vida de la familia y para 
mejorar 10s resultados de la misrna, y (c) seiialar 
10s cinco campos de la calidad de vida familiar ,
que ha contrastado nuestra investigacion con 

-$ 
ejemplos de mi propia familia. 9 -

80 

comparar el paradigma %a6 

nuevo con el antiguo III Ernjja
PE 


En esta parte comparare el antiguo paradig- 46
ma de servicios y apoyos a la discapacidad, con el $.g
nuevo. Este nuevo paradigma nos ofrece la base WZ 

u;;j.conceptual para nuestra investigacion y el desa- 0-

$5rrollo del programa centrado en la calidad de g3  
vida de la familia. 

El Antiguo Paradigma de la Discapacidad y la 
Familia 

E l  antiguo paradigma define la discapacidad 
como un deficit en las personas que deriva en 
unos obstkulos funcionales en las actividades 
diarias. Por lo tanto, el antiguo paradigma de 
sistemas de servicios se centraba principalmente 
en "arreglar" las discapacidades funcionales del 
individuo para darle una serie de mejoras del 
entorno. 

Al igual que este antiguo paradigma influia 
en las personas con discapacidad, tambien lo 
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hace en las familias con nifios y jovenes discapa- 
citados. Tres ejemplos de 10s modelos de servicio 
e investigacion del antiguo paradigma centra- 
dos en las familias son (Turnbull, Turbiville, & 
Turnbull, 2000): 

1. El modelo psicoterapeutico, que tuvo una 
gran importancia en 10s atios 50 y 60; este 
modelo concebia el nacimiento de un nitio 
discapacitado como una "tragica crisis" que 
se podria solucionar mejor al tratar con psi- 
coterapia a 10s padres del nitio para ayu- 
darles a superar su pesar (Mandelbaum & 
Wheeler, 1960; Solnit & Stark, 1961; 
Wolfensberger, 1967). 

2. El modelo de formacion de 	10s padres, a 
comienzos de 10s afios 70, cambio el enfo- 
que a una formacion de 10s padres, lo que 
otorgaba un mayor enfasis en las habilida- 
des de aprendizaje para las madres, para 
que a su vez pudieran ensetiar a sus hijos 
discapacitados en casa con la idea de reme- 
diar la discapacidad (Harvey, 1977; 

- Turnbull, Blue-Banning, Turbiville, & Park,
50 

1999; Zigler & Valentine, 1979). 
-
a,

C 3. El modelo de implicacion de 10s padres, con -
u 

0- la aprobacion de la Ley Educativa dez;
8~ Personas Discapacitadas en 1975; la prioridad 
Qm se establecio en 10s padres (especialmente en WhoaL-7 las madres) y en su implicacion en la toma de ?E 
Q decisiones educativas, especialmente a traves %g
-0 . de charlas individualizadas sobre el progra- t2 ,g
8'. ma educativo (Able-Boone, 1993; Goldstein 
~3 

0- & Turnbull, 1982; Smith, 1990; Smith &@ 

Simpson, 1989; Turnbull & Turnbull, 2001). 89 
La Figura 1 muestra lor cuatro elementos del 0 

entorno que se establecieron tras 10s sistemas 
UJ del modelo ecologico de Bronfenbrenner (1979) 

0 seglin re aplican a las familias de nifios y jbvenes 

0 discapacitados. La parte en gris de 10s niveles de 
1	familia se refiere al nitio con discapacidad y sus 

madres. Esta es la parte que el antiguo paradig- -
n ma define como "arreglar" a la madre para que 

ella a su vez pueda "arreglar" al nifio. 
El Nuevo Paradigma de la Discapacidad y la 

Fa m ilia 
Los servicios y la investigacion sobre la familia 

han pasado por una transicion del antiguo para- 

digma al nuevo. Uno de 10s puentes entre el para- 
digma nuevo y el antiguo ha sido subrayar 10s ser-
vicios y la investigacion centrada en la familia. 
Una vez que se ha cruzado ese puente, el mode- 
lo emergente de investigacion familiar se centra 
en el modelo de calidad de vida de la familial la 
capacitacion familiar (Turnbull & Turnbull, 2001; 
Turnbull, Turbiville, & Turnbull, 2000). 
El Modelo Centrado en la Familia 

E l  modelo centrado en la familia se introdujo 
en 10s afios 80 en 10s servicios de investigacion 
de la infancia y la intervencion temprana. El  
modelo centrado en la familia posee muchas 
definiciones; per0 entre todas ellas, hay tres fac- 
tores comunes: la eleccion familiar, las perspecti- 
vas de fuerza familiar y la familia como unidad 
de apoyo (Allen & Petr, 1996). 

En primer lugar, el modelo centrado en la 
familia respeta la eleccion de la familia, cam- 
biando la relacion de poder entre profesionales 
y familias. Se enfatiza animar a las familias a Ile- 
var la voz cantante a la hora de reivindicar sus 
prioridades y hacer que 10s profesionales res- 
pondan a esas prioridades (Dunst, Johnson, 
Trivette, & Hamby, 1991; Turnbull, Turbiville, & 
Turnbull, 2000). 

En segundo lugar, el modelo centrado en la 
familia abandona la orientacion que se basa en 
una patologia y adopta un rumbo de puntos 
fuertes (Bailey & McWilliam, 1993; Dunst, 
Trivette, & Deal, 1988; Saleebey, 1996). Este 
enfoque resulta evidente en IDEA, lo que preci- 
sa de la identificacion de las prioridades de la 
familia, 10s recursos y las preocupaciones como 
parte del proceso de desarrollo del plan indivi- 
dual de servicio de familia para nifios y bebes. 

En tercer lugar, toda la familia es la unidad de 
apoyo, y no solo el nifio con discapacidad y su 
madre. Un resultado de este enfoque ha sido 
remarcar la realizacion de la investigacion y dar 
mas apoyo a 10s padres (Ainge, Colvin, & Baker, 
1998; Frey, Fewell, & Vadasy, 1989; Meyer, 1995), 
hermanos (Heller, Gallagher, & Fredrick, 1999; 
Meyer, 1997; Powell & Gallagher, 1993) y fami- 
liares (Able-Boone, Sandall, Stevens, & Frederick, 
1992; Meyer & Vadasy, 1986; Mirfin-Veitch, Bray, 
& Watson, 1997). Desconcierta ver como la per- 
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sona mas abandonada en la investigacion fami- 
liar sea el propio individuo con discapacidad. 

El modelo centrado en la familia se considera 
como el prevaleciente en la intenrencion tem- 
prana y en 10s servicios de atencion temprana 
para 10s niiios discapacitados (McWilliam, Lang, 
Vandiviere, Angel, Collins, & Underdown, 1995; 
Turnbull, Turbiville, & Turnbull, 1995). La investi- 
gacion indica que, por contra, la filosofia cen- 
trada en la familia es mas fuerte que su actual 
puesta en practica (Katz & Scarpati, 1995; 
McBride, Brotherson, Joanning, Whiddlen, & 
Demmit, 1993; Menke, 1991). 

En 10s colegios de infancia, primaria y secun- 
daria, el puente del antiguo al nuevo paradigma 
no es tan grande como es en 10s primeros aiios. 
Se enfatiza mucho mas la implicacion de 10s 
padres en el IEP por medio de conferencias y de 
que 10s padres acudan a 10s actos del colegio 
mas que en el modelo centrado en la familia 
(Turnbull & Turnbull, 2001). 
Capacitacion FamiliarlModelo de Calidad de 
Vida Familiar 

La capacitacion familiarlmodelo de calidad de 
vida familiar define la capacitacion como el pro- 
ceso, y la calidad de vida familiar como el resul- 
tado, de 10s servicios de investigacion y profesio- 
nales. Este modelo enfatiza un enfoque de 
investigacion de la accion participativa como 
parte integrante de ese nuevo paradigma. 

La Calidad de vida familiar como resultado. 
Dentro de las areas de 10s servicios humanos, se 
enfatiza actualmente la conceptualization y la 
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La capacitacion corno proceso. Aunque las 
definiciones de la capacitacion en las distintas 
disciplinas es diferente, el elemento central de la 
definicion es el de actuar para conseguir lo que 
uno quiere y necesita (Cochran, 1992; Koren, 
DeChillo, & Friesen, 1992; Rappaport, 1987; 
Turnbull & Turnbull, 2001). Los componentes 
fundamentales del proceso de capacitacion son 
(a) la participacion de 10s interesados principales 
y (b) el compromiso de cambiar la ecologia 
comunitaria para permitir a las familias mejorar 
su calidad de vida. En terminos de participacion, 
todos 10s miembros de la familia son unos 
importantes jueces a la hora de compartir ideas, 
preferencias y formas preferidas para resolver 
10s problemas. Un proceso capacitador anima 
fuertemente a la autodeterminacion de 10s 
niiios y 10s jovenes discapacitados, desde la mas 
tierna infancia, para desarrollar la motivacion y 
el saberllas habilidades para dirigir sus propias 
vidas (Turnbull & Turnbull, 2001; Wehmeyer, 
Palmer, Agran, Mithang, & Martin, 2000; 
Wehmeyer, 2001). -o 

El enfasis en cambiar la ecologia comunitaria $-
es un tema destacable de un proceso de capaci- -
tacion. Como se describe en la Figura 2, el nuevo 8, 
paradigma, como se describe en el modelo de iz 
calidad de vida de la capacitacion familiarlcali- Q W  

gg
dad de vida familiar, enfatiza a todo el entorno 
en terminos de que tip0 de adaptaciones es i~
necesario realizar (mediante un proceso de 3 
capacitacion y cambio) para que la familia gz
pueda experimentar la calidad de vida impor- 

?z0: 
medida de 10s resultados. Parece haber un 
acuerdo en que la calidad de vida positiva de la 
familia deberia ser un resultado adecuado para 
las politicas y 10s servicios (Bailey, et al., 1998; 
Osher, 1998; The Accreditation Council, 1995; 
Turnbull & Brunk, 1997; Turnbull, Blue-Banning, 
Turbiville, & Park, 1999; Turnbull, Brown, & 
Turnbull, en prensa). La investigacion de definir 
y medir la calidad de vida de las personas disca- 
pacitadas ha superado con creces el trabajo simi- 
lar que se centraba en la calidad de vida familiar 
(Felce & Perry, 1997; Gardner, Nudler, & 
Chapman, 1997; Schalock, 2000; Schalock, et al., 
2002). 

tante para ellos. La capacitacion familiarlla cali- gg 
dad de vida familiar es un proceso que influye 0
en este enfoque que se caracteriza como sigue 
(Turnbull, Blue-Banning, Turbiville, & Park, LU 
1999): 0 

concibiendo al individuo con discapacidad 0 
como un verdadero miembro del entorno 
ecologico de la familia y la comunidad, a-
teniendo en cuenta lo que es importante fn 
para la familia en terminos de calidad de 
vida en 10s cuatro niveles, 
determinando que de lo presente esta en 
consonancia con las prioridades familiares, 
determinando que adaptaciones son nece- 
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sarias para crear una mejor union entre lo 
que es importante y lo que existe en la vida 
de 10s miembros de la familia, y 
dando apoyos y servicios a todos 10s impli-
cados principales para que creen las mejoras 
de calidad de vida que prefieran. 

En este nuevo paradigma, el mayor carnbio se 
produce al pasar de "arreglar" 10s deficits del 
individuo con discapacidad a "arreglar" 10s 
diversos entornos en 10s que la familia desea 
una autentica participation. Por lo tanto, se 
pone enfasis en 10s servicios, comunidades, 
sociedades y culturas transformadas dentro de 
las cuales las familias, incluyendo 10s miembros 
discapacitados, pueden progresar en su desarro- 
Ilo a la vez que interactljan con unos contextos 
de respuesta. 

concepcion de la calidad 
de vida familiar W W W 

Este nuevo paradigma precisa de nuevas con- 
cepciones de la calidad de vida familiar y las for- 
mas para hacerla mas amplia. Para enfrentarnos 
a este desafio mis compaiieros y yo en el Centro 
Beach para Discapacidad de la Universidad de 
Kansas hemos cooperado con las familias y 10s 
proveedores de servicios a la hora de realizar 
una investigacion para entender la calidad de 
vida familiar desde la perspectiva de las propias 
familias. Esta investigacion se ha llevado a cab0 
por medio de las fases que se presentan en la 
Figura 3. Describire brevemente cada una de 
estas fases. 

ldentificar 10s Constructos y Campos 
Preliminares 

lniciamos la investigacion poniendo en practi- 
ca un enfoque de investigacion de accion parti- 
cipativa (PAR) que hace referencia a un proceso 
que realiza la investigacion como un proceso 
colaborativo entre 10s investigadores y 10s bene-
ficiarios reales (Turnbull, Friesen, & Ramirez, 
1998). El objetivo de utilizar el enfoque PAR es 
el de asegurarse de que el resultado que provie- 
ne de la investigacion se usa de forma benefi- 
ciosa para las familias, administradores, provee- 
dores de servicios y 10s creadores de politicas. El 

PAR refleja un carnbio fundamental en 10s pro-
cedimientos de investigacion: las familias son 
unos valiosos compaiieros junto con 10s investi-
gadores y otros beneficiarios a la hora de plani- 
ficar, realizar, diseminar y utilizar la investiga- 
cion. 

Para poner en practica la investigacion de 
accion participativa, buscamos el consejo de las 
familias, proveedores de servicios e investigado- 
res desde el principio para imaginar como se 
podria realizar la investigacion de forma que 
mejore su proposito final y asegurar un rigor 
absoluto. Tambien revisamos de forma sistema- 
tica 10s escritos sobre la calidad de vida indivi- 
dual y 10s escritos nuevos sobre la calidad de 
vida, para que nuestro trabajo se cimentara 
sobre una base de 10s descubrimientos mas 
actuales (Turnbull et al., en prensa). 

Realizar Estudios Cualitativos 
Establecimos grupos de estudio y entrevistas 

individuales con 187 personas, entre las que se 
incluian familiares (por ejemplo, padres o her- 
manos) de niiios discapacitados, ocho personas 
discapacitadas, familiares de ni Aos sin discapaci- 
dad, proveedores de servicios y administradores 
(Poston et al., en prensa). Recogimos datos en 
lugares urbanos y rurales para conocer la con- 
cepcion de 10s participantes de la calidad de vida 
familiar. Se les realizaban preguntas generales 
corno: 

Al oir el termino "calidad de vida familiar" 
ique es lo primero que se te viene a la cabe- 
za? 
Hablanos de esos momentos en 10s que las 
cosas han ido realmente bien en tu familia. 
iQue ayuda a que las cosas vayan bien? 
Hablanos de esos momentos en 10s que las 
cosas han ido realmente ma1 en tu familia. 
iQue hace que las cosas vayan mal? 

Utilizamos una serie de medios para obtener 
informacion mas precisa de 10s participantes. 
Grabamos en cintas a todos 10s grupos de estu- 
dio y las entrevistas y nos involucramos en un 
analisis cualitativo muy amplio. Las transcripcio- 
nes de 10s grupos de estudio y las entrevistas 
aparecen en 19.000 paginas a un solo espacio, 
ordenadas en un programa informatico el 



I 

Ethnograph (5.0), un programa de software que 
sirve para el analisis cualitativo. Utilizamos cons- 
tantemente un metodo comparativo de analisis 
cualitativo (por ejemplo, las categorias de codi- 
gos se comparan constantemente entre s i  para 
obtener un marco general que pueda interpre- 
tar adecuadamente 10s datos y esta interpreta- 
cion emergente se reduce gradualmente para 
producir un pequetio abanico de conceptos de 
nivel superior). 

El resultado de esta investigacion fue la iden- 
tificacion de 10 campos de la calidad de vida 
familiar que hemos dividido en dos categorias: 

Campos centrados en el individuo: defensa, 
bienestar emocional, salud, bienestar del 
entorno, productividad y bienestar social. 
Campos centrados en la familia: vida fami- 
liar diaria, interaccion familiar, bienestar 
economico y ser padres. 

Construccidn de una Escala Piloto Preliminar 
Basandonos en 10s diez campos identificados 

mediante la investigacion cualitativa, nuestro 
equipo de investigacion escribio unos 12 puntos 
dentro de cada campo para cubrir por cornpleto 
10s temas que aparecian en cada grupo de estu- 
dio. Seguimos estas directrices para escribir pre- 
guntas de encuestas prestando especial atencion 
a: (a) el tip0 de informacion que se busca (por 
ejemplo, las actitudes) y (b) preguntas de fin 
especifico con una redaccion clara, sencilla y no 
tendenciosa (Dillman, 1978). Esta escala prelimi- 
nar pedia a 10s encuestados graduar la impor- 
tancia de cada concept0 segun la escala de cinco 
puntos de Likert. 

Realizamos una prueba piloto a 16 miembros 
de familias, 6 proveedores de servicios y 5 inves-
tigadores que recibieron su feedback sobre las 
forrnas de mejorar la claridad, legibilidad, ins- 
trucciones y formato de esta escala. Teniendo en 
cuenta el feedback, rescribimos una escala sim- 
plificada para un nivel de lectura no muy exi- 
gente. La escala se termino con un total de 112 
puntos. 

Realizar una Prueba de Campo Nacional 
lncluimos a 13 estados de diversas zonas geo- 

graficas de 10s Estados Unidos en esta prueba de 
campo nacional. Determinamos de forma pro- 
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porcional el nlimero de las familias necesarias de 
cada estado, teniendo en cuenta la poblacion 
del estado intentando de forma especial, la 
inclusion de una zona urbana, suburbana y 
rural, de cada estado. Sobre todo, trabajamos 
con 10s sistemas de las escuelas publicas y les 
pedimos que seleccionaran a1 azar a nitios con 
discapacidad teniendo en cuenta 10s siguientes 
criterios: (a) excluimos a 10s nitios que solo reci- 
bian servicios orales (b) pusimos en orden alfa- 
betico 10s nombres de 10s nitios con discapacidad 
y (c) 10s seleccionamos basandonos en el nume- 
ro total de 10s nitios a 10s que se ayudaba. 
Tambien trabajamos de forma conjunta con el 
Consorcio Grassroots de Discapacidad, que es 
una agrupacion nacional de organizaciones de 
padres para familias de nitios discapacitados de 
diversos origenes culturales y linguisticos. Como 
habian sido compatieros de investigacion con las 
familias durante cinco o mas atios, 10s cabecillas 
fueron de mucha ayuda a la hora de ayudarnos 
a conseguir un mayor indice de participacion de 
las familias que normalmente no participan en ,
la investigacion sobre familias en 10s Estados $-
Unidos. -CQ, 

Analizamos las respuestas de un total de 459 8,?22:;familias compuestas por 1.197 personas. La 
muestra era enormemente diversa y representa- M a  
ba la poblacion general de 10s Estados Unidos. 

" -Basandose en varios analisis de factores, surgio %
una estructura de cuatro factores para 10s temas g 
que no estaban relacionados directamente con XZ 

GGj
la discapacidad. Estos nuevos factores reflejaban gs
unos constructos coherentes que representaban ,$y
la Interaccion Familiar, Ser Padres, Salud y 0
Seguridad y un factor de Recursos Generales. (v
Basandose en una combinacion de validez y en W 
unos resultados de factor analitico, 10s temas se 0 
asignaron a 10s cuatro factores nuevos y se com- 0 

putaron unas bases de fiabilidad internas. Los 
alfa de Cronbach eran .90 para la Interaccion -
Familiar (11 apartados), .82 para 10s Recursos f n  

Generales (9 temas), .87 para Salud y Seguridad 
(8 temas) y .86 para Ser padres (9 temas). Los 
temas estaban combinados para eliminar la 
redundancia y redefinidos para ser mas claros, 
dejando designados 8 nuevos temas de cada fac- 



tor. Los temas relacionados con la discapacidad 
crearon un factor final de un total de cinco fac- 
tores. 
Panorarnica de 10s Cinco Campos de la Calidad 

de Vida Familiar 
Les explicare brevemente cada uno de 10s 

cinco campos de la calidad de vida familiar e 
ilustrare estos campos con ejemplos de la pro- 
pias experiencias de nuestras familias. Sin 
embargo, antes de centrarme en estos cinco 
campos, definire familia y calidad de vida fami- 
liar. 
De finiciones 

Uno de 10s hallazgos interesantes de la inves- 
tigacion cualitativa fue el de considerar cuida- 
dosamente como definen las familias su perte- 
nencia. En lugar de estar en consonancia con la 
definicion censitaria americana de que una 
familia esta comprendida por un grupo de dos o 
mas personas relacionadas por el nacimiento, 
matrimonio o adopcion que viven juntas 
(Islandia, 2000), las familias de nuestra investi- 
gacion incluian como miembros familiares a per- 
sonas que no necesariamente estaban relaciona- $ 
das mediante nacimiento, matrimonio o adop- -

D,, cion y que no necesariamente viven juntas. 
I?? 

Basandonos en las descripciones de las familias is; 

concluimos que una definicion adecuada de ;g 

C 
familia seria la siguiente: una familia incluye a sa a .  
las personas que se consideran como parte de la 

2;" . misma, ya esten relacionadas con ella por lazos ,P E 

$? de sangre o matrimonio, o no, y que apoyan y se 
w z  
0- preocupan por 10s demas de forma habitual g; 

(Poston, et al., en prensa). g g  
Definimos la calidad de vida como (Park, et 0yv al., en prensa): 

W E l  grado en el que se colman las necesidades 
( de 10s miembros de la familia. 

E l  grado en el que disfrutan de su tiempo 
juntos. 
E l  grado en el que puedan hacer cosas que 
Sean importantes para ellos. 

Todo sobre Mi Familia 
Mi familia esta compuesta por mi marido Rud 

y yo; nuestros tres hijos y un yerno. Mi padre 
murio hace seis meses. Y PI ha sido una parte tan 
fundamental de mi familia, sobre todo en 10s 

ultimos siete airos cuando necesitaba mas aten- 
ciones, que por eso lo sigo incluyendo como 
miembro de la familia. 

Tanto Rud como yo, somos profesores del 
Departamen to de education Especial y codirec-
tores del Centro Beach de Discapacidad de la 
Universidad de Kansas. IT es nuestro hijo mayor. 
Trabaja en el Centro Beach como ayudante 
administrative, tiene casa propia que comparte 
con un compaiiero que le ofrece un gran apoyo. 
JTpresenta una amplia gama de discapacidades; 
autismo, discapacidad intelectual y un desorden 
bipolar. 

Nuestra segunda hija es Amy, de 27 aiios, 
tiene un master en trabajo social y trabaja en el 
area de busqueda de hogar para /as personas 
con pocos recursos o discapacitadas. Amy vive en 
Michigan y esta casada con Raul Khare, su novio 
desde el instituto, que ahora es medico residen- 
te en urgencias. Nuestra hija menor, Kate, de 24 
aiios, esta luchando por conseguir sus sueiios de 
ser actriz en Nueva York, despub de conseguir 
una doble licenciatura en Estudios Americanos y 
Teatro en la Universidad de Kansas. 

Esta es nuestra familia "biologics". Hemos 
descubierto, que una serie de personas se han 
convertido en parte integrante de nuestra fami- 
lia mediante un amor y una lealtad increibles 
hacia nosotros, y nos han dado todos 10s tipos de 
apoyo que 10s miembros de una misma familia 
se dan entre ellos. Por lo tanto, nuestra familia 
evidentemente no sigue la definicion tradicional 
de familia segun dice el Censo de 10s Estados 
Unidos. Por ejemplo, mi padre tenia una enfer- 
mera, Sarah Aldridge, que le ayudo durante 
siete aiios de una forma respetuosa y responsa- 
ble, atendiendo a sus necesidades diarias y mos- 
trandole una autentica amistad. Hace aiios que 
quedo claro que Sarah era, sin duda alguna, un 
miembro mas de nuestra familia, y lo ha seguido 
siendo tras la muerte de mi padre. 

De igual forma, el compairero de casa de IT es 
tambien parte de nuestra familia, puesto que es 
el centro del circulo de apoyo de IT 24 horas a1 
dia, siete dias a la semana. Se llama Bryan Rifle, 
y vive con IT desde hace seis meses y hace un 
aiio le daba apoyo 10s fines de semana. Bryan 
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Cree ahora que le gustaria cornprometerse de 
por vida a ser la persona de apoyo y compaiiero 
de JT y eso seria un sueiio hecho realidad para 
noso tros. 

A lo largo de los aiios, a la hora de educar a 
nuestros hijos, nos hemos esforzado en no 
poner en el centro de nuestra vida familiar /as 
necesidades extensivas de Jay. Hemos intentado 
mantener el "ritmo" tipico de vida y asegurar- 
nos de que /as necesidades de todos 10s miem- 
bros de la familia se veian colmados, que pudie- 
ramos disfrutar del tiempo que pasabamos jun- 
tos, y que todos pudieramos hacer cosas que 
fueran importantes para nosotros. Una de /as 
decisiones que tomamos muy pronto en la fami- 
lia era que /as vacaciones no eran divertidas para 
IT y entonces, si no eran divertidas para el, aca- 
baban por no serlo tampoco para ninguno de 
nosotros. De acuerdo con las caracteristicas tipi- 
cas del autismo, se pone muy nervioso con 10s 
cambios en 10s horarios, y una de /as caracteris- 
ticas particulares de /as vacaciones es precisa- 
mente un cambio en 10s horarios. Aunque fue 
muy dificil tomar esta decision en muchos senti- 
dos, decidimos que 10s demas tendriamos vaca- 
ciones en familia mientras el estuviera en un 
campamento. Aunque de alguna forma nos sen- 
tiamos ma1 por no incluirle, tambien disfrutamos 
mucho el tiempo en que podemos ser esponta- 
neos, y podemos cambiar mucho 10s horarios 
normales y disfrutar del tiempo que pasamos 
juntos de formas que no serian posibles si el 
estuviera con nosotros. 

Salud y Seguridad 
E l  campo de la seguridad y la salud compren- 

de 10s aspectos de la salud fisica y ernocional, el 
acceso a la atencion sanitaria y la seguridad de 
10s miembros de la familia. Los conceptos de 
muestra incluyen: 

Estar sanos fisicamente. 
Estar sanos emocionalmente. 
Contar con un proveedor de atencion sani- 
taria que entienda nuestras necesidades 
individuales de salud. 
Sentirse seguros en casa, el trabajo y en 
nuestro vecindario. 

Si repasamos nuestro ciclo de vida familiar, la 

mayor amenaza que sufrimos a la salud y segu- 
ridad estuvo relacionada con el comportamiento 
extremadamente agresivo de IT durante su ado- 
lescencia, que se traducia en darnos golpetazos, 
agarrarnos por el cuello y tirar del pelo en casa, 
el colegio, el trabajo y en la comunidad. Hubo 
ocasiones en que ninguno de nosotros se sentia 
seguro fisicamente cuando estabamos con PI y 
emocionalmente estabamos en la "cuerda floja" 
dependiendo de su humor y su capacidadlinca- 
pacidad para mantener el control. Recordando 
aquellos aiios, pienso que ojala se hubiera sabi- 
do mas sobre el apoyo conductual positivo y la 
intervencion en crisis y el aguante ernocional 
frente a 10s traumas inesperados. Para las fami- 
lias que tienen hijos con problemas de conducta, 
un area de especial apoyo necesario no es solo 
reducir la frecuencia e intensidad del problema 
de conducta de la persona discapacitada, sino 
tambien atender /as necesidades fisicas y emo- 
cionales de 10s demas miembros de la familia. 

A medida que JT se convertia en adulto y 
seguia sufriendo una enorme ansiedad, a1 igual -

Sque significativos cambios de humor, llegamos a 3 

la conclusion de que necesitabamos explorar el -
area de la salud holistica. En los ultimos aiios 8, 
duros, IT ha encontrado seguridad, consuelo y 1s 
reduction de su ansiedadldepresion en SUS sesio- &g
nes semanales de yoga, masaje y en la practica :adel ejercicio regular. Tiene una clase particular a -

9 2 

de yoga a la semana con un maravilloso profesor j%g
que le ayuda a soltar la tension haciendo estira- $zw e  
mientos, musculacion y respiration. Tiene dos o-

2zsesiones de masaje a la semana centrados espe- 82 
cialmente en la relajacion y la distension del 0

estres. Este ejercicio regular, le permite construir 
su fortaleza y le hace experimentar una sensa- W 
cidn de estar en forma fisicamente. Pensamos 0 
que esta salud holistica es el caldo de cultivo 0 

para que las personas con autismo vayan mas ---I 

all6 de lo que la investigation tradicional. psico- 0-
logics y medica les ha ofrecido segun el unico 
paradigma de salud occidental. 

Igualmente,cada uno de 10s miembros de la 
familia nos hemos dado cuenta de la importan- 
cia capital de mejorar nuestro propio bienestar y 
de preocuparnos activamente por 10s asuntos 



sanitarios. JT nos ha dado una buena muestra de 
que la calidad de vida individual y familiar se 
mejora cuando la gente da prioridad a1 bienes- 
tar relacionado con la salud tanto fisica como 
emocional. 

Apoyo a /as Personas Discapacitadas 
E l  segundo campo se centra en el apoyo de 

otros familiares o de entornos fuera de la fami- 
lia para el beneficio de la persona con discapaci- 
dad. Los temas de ejemplo incluyen: 

Contar con el apoyo para progresar en el 

colegio o el lugar de trabajo. 

Contar con el apoyo para hacer amistades. 

Contar con el apoyo para obtener las ayudas 

gubernamentales necesarias. 

Mantener una buena relaci6n con 10s pro-

veedores de servicios. 


Segun nuestra experiencia familiar; hemos 
visto con frecuencia que cuando /as cosas "le van 
bien a 17; tambien nos van bien a nosotros". 
Gran parte de nuestra calidad de vida familiar 
depende del acceso de JTa 10s recursos que esta- 

-	 bilicen sus necesidades y que acentuen su bie- 
S nestar. 
-m 
-
C 

A comienzos del aiio 2000, JT consiguio "una -
prestacion individual", lo que significa que el :? 

.o% 	 mismo recibe directamente el apoyo financier0 
de la pane de Medicaid que tradicionalmente 
iba a /as organizaciones de servicios. Por lo 28- tanto, en vez de que el dinero sea entregado a 

3%0 .  	un organizacion de servicios que podria tener 2E 
~3 	 una "casilla" para IT en su programa de empleo 
G$ 


o residential, el dinero le llega directamente a el 
y a su equipo de apoyo centrado en la persona. &,a 

La financiacion individualizada es una iniciati- 0 

I 

va relativamente reciente en 10s EEUU que 
W reconduce las fuentes de financiacion de las 
0 organizaciones a 10s individuos para mejorar /as 

0 oportunidades para que las personas discapaci- 
tadas y sus equipos de apoyo "tengan la sarten a por el mango". En nuestra situation, esto signi- 

v> fica que no tenemos que pedir permiso a la 
organizacion para tener 10s servicios y apoyos 
que queramos ni tampoco tenemos que 
defendernos de ellas para conseguir lo que que- 
remos. El enfoque de financiacion individualiza- 
da sigue /as siguientes pautas: 

El dinero va de la organizacion federal de 
Medicaid a la organizacion del estado. 
De la organizacion del estado pasa a la 
organizacion de discapacidad del desarrollo 
local. 
De la organizacidn de discapacidad del 
desarrollo pasa a un intermediario fiscal (un 
contable). 
Y finalmente del intermediario fiscal a IT. 

La cantidad de financiacion para /as personas 
con discapacidad depende de sus necesidades de 
apoyo. Como JT precisa de apoyo /as 24 horas 
del dia y precisa de apoyo en todos 10s marcos, 
la cantidad de este apoyo economico es bastan- 
te importante. 

Aparte de la financiacion individualizada de 
Medicaid, IT tambien obtiene la retribution de la 
Seccion 8 de vivienda (renta de ayuda) y de la 
Pension de la Seguridad Social para Discapacitados 
(SSDI), a la que tiene derecho por haber trabajado 
40 trimestres consecutivos (10 aiios) con una disca- 
pacidad bastante importante. IT tambien trabaja 
20 horas a la semana en la Universidad de Kansas 
y por lo tanto tiene un salario y tambien recibe el 
paquete de ayudas de la Universidad. Si juntamos 
todos estos recursos, vemos que JT claramente se 
puede permitir una vida de calidad. 

En el caso de JT; el intermediario fiscal en un 
contable de nuestra comunidad. Este contable 
no tiene conocimientos previos de la discapaci- 
dad y no necesita ser preparado de forma espe- 
cifica en ella; gestiona 10s pagos fiscales de IT en 
10s terminos de /as personas a /as que pagamos 
para que apoyen a 17: Se encarga de /as compli- 
cadas regulaciones y papeleos relacionados con 
10s impuestos, las seguridad social, la compensa- 
cion laboral, etc. yse encarga de la contabilidad. 
Bryan, el compaiiero de JT envia un impreso de 
peticion a la organizacion local, la cual se la 
envia a1 intermediario fiscal cada quince dias. 
Este impreso contiene /as horas de trabajo de /as 
personas. Entonces, el intermediario fiscal envia 
10s cheques a /as personas junto con un cheque 
para IT para que cubra sus gastos relacionados 
con /as obtencion de servicios y su participation 
en la comunidad. 

De acuerdo con sus propias habilidades, IT no 



I 

cuenta el dinero ni tiene capacidad alguna para 
controlar sus propios asuntos economicos. 
Mediante la colaboracion del intermediario fiscal, 
Bryan y nosotros, IT recibe las compensaciones de 
esta financiacion sin la necesidad de poseer la 
competencia de gestionar 10s fondos por simismo. 

En 10s EEUU la iniciativa de financiacion indi- 
vidualizada esta surgiendo con gran fuerza. La 
Oficina del Programa Nacional de Autodeter- 
minacion (wwwself-determination.org) de la 
Universidad de New Hampshire supone un 
recurso altamente util para obtener la informa- 
cion mas reciente de la financiacion individuali- 
zada o autodeterminada. Tambien tiene contac- 
to con otros recursos muy ~jtiles relacionados 
con este tema tan importante. 

La financiacion individualizada de Jay no solo 
le permite tener una calidad de vida, sino que 
nos permite a toda la familia tener calidad de 
vida. Significa que podemos trabajar; tener 
tiempo de descanso y relax, podemos visitar a 
nuestras hijas que estan en otros estados ypode- 
mos tener vacaciones sin que Jay precise siempre 
de nuestro apoyo /as 24 horas del dia. 

Recursos Familiares 
E l  campo de 10s recursos familiares se refiere 

a 10s recursos con 10s que cuenta la familia para 
colmar las necesidades de sus miembros. Los 
temas de la prueba incluyen: 

Sentirse apoyado por nuestros grupos socia- 
les, espirituales o culturales. 
Contar con ayuda externa disponible para 
encargarse de las necesidades especiales de 
10s miembros de la familia. 
Contar con algo de tiempo para dedicarlo a 
intereses propios. 
Saber si  10s miembros de mi familia cuentan 
con amigos u otras personas que les den 
apoyo. 

Una de las razones que ha contribuido enor- 
mernente a la calidad de vida de nuestra familia 
es que todos 10s miembros de nuestra familia 
contaban con amigos que nos han dado una 
gran cantidad de apoyo en 10s momentos bue- 
nos y malos. Una de /as "fuentes" mas valiosas 
de 10s amigos de IT ha sido un programa de 
estudiantes de la universidad de Kansas llamado 
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Lazos Naturales. Surgido en la Universidad de 
Kansas, per0 ahora extendiendose hasta conver- 
tirse en una organizacion national, Lazos 
Naturales tiene como unica mision fortalecer las 
relaciones de amistad de jovenes discapacitados. 
Se trata de una organizacion dirigida por estu- 
diantes que da una oportunidad a que /as orga- 
nizaciones de estudiantes contacten con una 
persona con discapacidad. JT esta unido a una 
fraternidad en la que entre 3 y 5 estudiantes a1 
aiio se concentran en compartir sus experiencias 
de amistad. Una de /as cosas mejores de poner 
en contact0 a personas en particular con una 
organizacion en vez de con otras personas en 
particular es que /as personas se licencian, pero 
la organizacion permanece estable. A lo largo 
de 10s aiios, IT ha contado con una oportunidad 
totalmente amplia de contactar con nuevos 
estudiantes, a1 igual que antes estuvo con otros 
que ya se han licenciado y seguir avanzando. 

En cuanto a la organizacion, Lazos Naturales 
tiene una reunion cada miercoles por la tarde 
donde todos 10s estudiantes de la universidad y -

S/as personas discapacitadas se encuentran y 
-3 

hacen cosas divertidas como bailar; ir a restau- 2
-
rantes y a fiestas. Entonces cada grupo de estu- 

JE
dian tes de la universidad de Kansas y una peno- '8k 
na discapacitada re retinen informalmente en ig
otras ocasiones a lo largo de la semana para 28-divertirse. Ya que nosotros apoyamos con tanta 

2k
fuerza este increible programa, el centro Beach zg
ayudo a 10s estudiantes de la Universidad de 82 
Kansas, a /as personas discapacitadas y a sus 

uf i  

.-g s
familias a grabar una cinta de video que cuenta $9 
la historia de Lazos Naturab y que da informa- 0

cion sobre como iniciar esta idea en otros cam- yv
pus. La cinta de video se llama Amistad: Todo el UJ 
mundo baila. Para obtener informacidn sobre 0 
como adquirirla, se pueden dirigir a la direction 0 
www.ku. beachcenter.com (picar en la palabra ---1 

Friendships (amistades) ). a-
A lo largo de 10s aiios, las personas que IT ha f n 

conocido a traves de Lazos Naturales se han con- 
vertido en amigos muy valiosos y duraderos. IT 
se ha ido de vacaciones con ellos, ha asistido a 
sus bodas, ha disfrutado de contar con ellos 
como personas de apoyo en varias ocasiones, y 

http:beachcenter.com
http:wwwself-determination.org


de forma general se ha beneficiado mucho de su 
amistad y atenciones. Ademas, fueron sus ami- 
gos de Lazos Naturales 10s primeros que nos 
dijeron y nos animaron a que dejaramos a IT 
salir de nuestra casa y trasladarse a una casa 
compartida con ellos. Nunca nos habia pasado 
que compaiieros de la edad de IT hubieran tra- 
mitado un arreglo residential para el, per0 eso 
es exactamente lo que paso. Por lo tanto, 10s 
amigos fueron el catalizador del apoyo que per- 
mitio a JT ser mas independiente y que a la vez 
nos permitio a nosotros ser mas independientes. 

lnteraccion Familiar 
E l  cuarto carnpo se centra en las relaciones 

entre 10s rniernbros de la farnilia. Los ternas de la 
rnuestra incluyen: 

Disfrutar del tiernpo que se pasa juntos. 

Tener esperanzas de futuro. 

Tener buenas relaciones con la farnilia lejana. 

Hablar clararnente 10s unos con 10s otros. 


Muchas familias se enfrentan a retos relacio- 
nados con corno perrnitir que 10s rniernbros de la 
farnilia lejana se sientan conectados y cornodos 
con la persona discapacitada. 

I 
-

A veces esto es especialrnente dificil cuando la 
Bm distancia separa a las familias y no pueden verse 22 

de forrna frecuente. 
8g A medida que hemos ido cumpliendo aiios, Xa 

nuestras hijas se han trasladando a Michigan y 
Pcu
9 .  Nueva York, y no cuentan con el mismo tiempo gg. de calidad con IT que tuvieron en el pasado. Los t2g 
$2 primos de JT viven en Alabama y Virginia, y solo 
wr?^ 
0- podemos verlos un par de veces a1 aiio. Una de t ;X 

las cosas mas bonitas que nos ha pasado en lo 

0 

$9 
que re refiere a mantener a nuestra familia en 0- contact0 cercano ha sido tener una cuenta de 

I correo familiar que nos facilita comunicarnos 
I entre nosotros de forma regular. En realidad la 

creamos hace unos cuatro aiios para ayudar a mi 
---I padre. Todos sus nietos, incluido 17; le enviaban a e-mails cada semana. Se podia acercar a nuestra 
5 casa un sabado por la tarde, uno de nosotros 

rnprimia todos 10s e-mails que habia recibido y el 
10s leia y luego nos dictaba la respuesta. Resulto 
una experiencia maravillosa para conectar a la 
familia, y conservamos de forma especial 10s e- 
nails que el envio ya que no esta entre nosotros. 

Pero la cuenta de correo no era solo benefi- 
ciosa para mi padre, tambien era maravillosa 
para JL iPero corno es posible que una persona 
que no sabe leer ni escribir pueda participar en 
una cuenta de correo en la que se precisa man- 
dar e-mails? IT cuenta con un programa infor- 
matico desarrollado por Ablelink en Colorado 
fwww.a ble1inktech.com). Median te este progra- 
ma, IT dicta su mensaje y el e-mail transmite su 
voz a las personas de la lista. Por lo tanto, escu- 
chamos el e-mail de ITen lugar de leerlo. Luego, 
cuando respondemos a JT el ordenador lee 
nuestro mensaje. Asi que el puede ser un miem- 
bro participante de nuestra lista de correo fami- 
liar sin poseer /as habilidades de lectura que 
mucha gente considera requisite indispensable. 

Un aspect0 especialmente emotivo de la parti- 
cipacion de IT es que con frecuencia lo da todo, 
lo que significa que canta 10s mensajes en vez de 
basarse solo en /as palabras. Dos de mis e-mails 
favoritos que me vienen ahora a la cabeza eran 
cantados. Uno fue cuando mi padre estaba muy 
enfermo, Rudy yo estabamos especialmente tris- 
tes y estresados. IT nos envio un e-mail en el que 
cantaba un himno sobre ir a1 cielo. Escuchar su 
cancion nos conmovio cuando mas lo necesitaba- 
mos. El otro fue un dia en que se iba con sus ami- 
gos de Lazos Naturales a ver un partido de base- 
ball profesional. Estaba especialmente emocio- 
nado, describio lo que iba a hacer y entonces se 
puso a cantar la cancion "Llevame a1 Partido". 
Aunque estabamos trabajando mucho en la ofi- 
cina ese dia, sentimos que realmente estabamos 
disfrutando de la experiencia tan americana de 
asistir a un partido de baseball y que nos habia- 
mos ido de picnic con ITy sus amigos. 

En lo que se refiere a las esperanzas de futu- 
ro, Rud y yo a veces nos preocupamos mucho 
por el apoyo a largo plazo de IT.Nos preocupa 
que pasaria si ambos murieramos a la vez por- 
que somos responsables de su financiacion indi- 
vidualizada y de su situation de vida. Uno de 10s 
inconvenientes de la financiacion individualiza- 
da, a1 contrario que cuando se reciben unos ser- 
vicios integrados en una organizacion, es que 
nos preocupa que si algo nos pasara, nos pre- 
guntamos quien mas le ofreceria el tipo de res- 
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ponsabilidad e iniciativa que nosotros damos a/ 
asegurarnos de que la situation de I T  es buena. 

Nuestras hijas Amy y Ka te quieren mucho a J'l; 
pero no quieren (y no deberian) tener que 
reconducir sus propias vidas para trasladarse a 
Lawrence para darle apoyo cuando algo nos 
pase y ya no podamos ayudarle. Es por eso que 
la idea de que Bryan se comprometiera a largo 
plazo con I T  nos llegaba a/ fondo del alma. 
Aunque hemos imaginado muchas veces lo boni- 
to que seria para JT contar con un apoyo a largo 
plazo aparte del que nosotros le damos, en rea- 
lidad nunca esperabamos que esta ayuda "nos 
cayera del cielo". Nos sentimos muy esperanza- 
dos, y esperamos seguir alimentando la relacion 
de Bryan con JTy con nosotros, haciendo todo lo 
que este en nuestras manos para "dejarlo todo 
bien atado" y ayudar a que este acuerdo sea 
bueno-bueno-bueno-bueno para 17; Bryan, /as 
hermanas de I T y  para nosotros mismos. 

Ser Padres 
E l  quinto y ultimo carnpo de la calidad de vida 

familiar es el de ser padres, y se refiere a las acti- 
vidades que 10s rniernbros adultos de la farnilia 
realizan para ayudar a que sus hijos crezcan y se 
desarrollen. Los temas de rnuestra incluyen: 

Ensetiar a 10s nitios a ayudar en la casa. 
Ayudar a 10s nitios a ser independientes. 
Tener tiempo para atender a las necesidades 
individuales de cada nitio. 
Conocer a las otras personas presentes en la 
vida de 10s nitios (arnigos, profesores, etc). 

Con respecto a lo de tener tiempo para ocu- 
parse de /as necesidades individuales de cada 
niiio, se hizo evidente que a medida que crecian 
nuestras hijas, pasaban por fases diferentes de 
encontrarse a gusto con que I T  estuviera con sus 
amigos. Especialmente cuando eran adolescen- 
tes, se mostraban mas sensibles en cuanto a sus 
diferencias y luchaban por amoldarse a ello. 
Algo rnuy importante de ser padre para mejorar 
la calidad de vida familiar, es ser sensible ante 
/as necesidades de 10s demas a tener un espacio 
propio y la necesidad de no hablar siernpre de 
asun tos relacionados con /as discapacidad. 
Nuestras hijas tambien tenian sus intereses y 
hobbies, y fue rnuy reconfortante para ellas 

tener amigos que se mostraban rnuy sensibles 
con /as necesidades de J'l; asi que no era necesa- 
rio explicarle o defenderle. 

Como padres, nos dimos cuenta de que habria 
sido facil pasar todo nuestro tiempo defendien- 
do a I T  y formar parte de una organizacion de 
padres con hijos discapacitados que se centrara 
en sus intereses, pero tambien nos dimos cuenta 
de que era importante tener un papel rnuy acti- 
vo en los grupos de padres que se centraran en 
los intereses de nuestras hijas. Esto significaba 
dejar un poco de proteger la discapacidad para 
poder ser parte de la asociacion de padres del 
colegio y tomar parte en sus aficiones como en 
una organizacion de danza de la comunidad. 

En resumen, he descrito la base conceptual 
para este nuevo paradigma de la discapacidad y 
la familia, subrayando 10s pasos principales de 
nuestra investigacion en el Centro Beach para 
desarrollar una serie de herramientas para la 
calidad de vida familiar, y he dado una breve 
panoramica de 10s campos de la calidad de vida 
familiar aplicados a mi propia familia. Aunque 
10s carnbios en 10s sistemas llegan de forrna 
lenta, yo estoy anirnada por el progreso que se 
ha realizado al centrarse en la direccion de la 
calidad de vida familiar, per0 tambien se que la 
mejora de la calidad de vida familiar, especial- 
rnente para aquellos que se encuentran en las 
posiciones mas vulnerables, precisan de unos 
rnayores esfuerzos individuales y colectivos. 
Termino con unas palabras que siernpre decia mi 
padre con respecto a lo de hacer todo lo que se 
puede. "No puedes saber como es darlo todo 
porque no hay forma de captar todas tus posibi- 
lidades. Por lo tanto, no debes estar nunca satis- 
fecha pensando que lo haces lo mejor que pue- 
des, siempre tienes que esforzarte por hacerlo 
mejor hoy de lo que lo hiciste ayer; y siernpre 
debes pensar que rnatiana puedes mejorar lo 
que has hecho hoy." Espero que piensen largo y 
tendido en estas palabras para darse cuenta de 
que la unica forrna para hacer mejorar en gran 
medida la calidad de vida familiar depende de 
que todos nosotros lo hagarnos mejor hoy que 
ayer y que siernpre pensemos que matiana 
podernos mejorar lo que hernos hecho hoy. 
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Figura 1. Antiguo paradigma de la discapacidad y las familias con un enfasis en "arreglar" a las personas con 
discapacidad y sus madres. (La parte en gris representa el objetivo de 10s intentos de "arreglo"). 

Figura 2. Nuevo paradigma de la discapacidad y la familia con un enfasis en apoyar y ajustar a las personas dis- 
capacitadas y a sus familias a todos 10s entornos. (La parte en gris representa el objetivo de 10s intentos del 
entorno "arreglado"). 
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Figura 3. Pasos fundamentales del programa de investigacidn de la calidad de vida familiar 


