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hace en las familias con nifios y jovenes discapa-
citados. Tres ejemplos de los modelos de servicio
e investigacion del antiguo paradigma centra-
dos en las familias son (Turnbull, Turbiville, &
Turnbull, 2000):

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

2. El modelo de formacién de los padres, a
comienzos de los afios 70, cambié el enfo-
que a una formacion de los padres, lo que
otorgaba un mayor énfasis en las habilida-
des de aprendizaje para las madres, para
que a su vez pudieran ensefiar a sus hijos
discapacitados en casa con la idea de reme-
diar la discapacidad (Harvey, 1977,
Turnbull, Blue-Banning, Turbiville, & Park,
1999; Zigler & Valentine, 1979).

3. El modelo de implicacién de los padres, con
la aprobacion de la Ley Educativa de
Personas Discapacitadas en 1975; la prioridad
se estableci6 en los padres (especialmente en
las madres) y en su implicacion en la toma de
decisiones educativas, especialmente a través
de charlas individualizadas sobre el progra-
ma educativo (Able-Boone, 1993; Goldstein
& Turnbull, 1982; Smith, 1990; Smith &
Simpson, 1989; Turnbull & Turnbull, 2001).

La Figura 1 muestra los cuatro elementos del

entorno que se establecieron tras los sistemas
del modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1979)
segun se aplican a las familias de nifios y jévenes
discapacitados. La parte en gris de los niveles de
familia se refiere al nifio con discapacidad y sus
madres. Esta es la parte que el antiguo paradig-
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

Familia

Los servicios y la investigacion sobre la familia

han pasado por una transicion del antiguo para-

digma al nuevo. Uno de los puentes entre el para-
digma nuevo y el antiguo ha sido subrayar los 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 familia/ la
capacitacion familiar (Turnbull & Turnbull, 2001;
Turnbull, Turbiville, & Turnbull, 2000).

El Modelo Centrado en la Familia

El modelo centrado en la familia se introdujo
en los anos 80 en los servicios de investigacion
de la infancia y la intervencion temprana. El
modelo centrado en la familia posee muchas
definiciones; pero 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 relacién de poder entre profesionales
y familias. Se enfatiza animar a las familias a lle-
var la voz cantante a la hora de reivindicar sus
prioridades y hacer que los 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, los recursos y las preocupaciones como
parte del proceso de desarrollo del plan indivi-
dual de servicio de familia para nifios y bebés.

En tercer lugar, toda la familia es la unidad de
apoyo, y no sélo el nifio con discapacidad y su
madre. Un resultado de este enfoque ha sido
remarcar la realizacién de la investigacion y dar
mas apoyo a los 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-






sarias para crear una mejor union entre lo
que es importante y lo que existe en la vida
de los miembros de la familia, y

¢ dando apoyos y servicios a todos los impli-
cados principales para que creen las mejoras
de calidad de vida que prefieran.

En este nuevo paradigma, el mayor cambio se
produce al pasar de “arreglar” los déficits del
individuo con discapacidad a “arreglar” los
diversos entornos en los que la familia desea
una auténtica participacion. Por lo tanto, se
pone énfasis en los servicios, comunidades,
sociedades y culturas transformadas dentro de
las cuales las familias, incluyendo los miembros
discapacitados, pueden progresar en su desarro-
llo a la vez que interactian con unos contextos
de respuesta.

concepcion de la calidad
de vida familior 1 1l .

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 compafieros y yo en el Centro
Beach para Discapacidad de la Universidad de
Kansas hemos cooperado con las familias y los
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 cabo
por medio de las fases que se presentan en la
Figura 3. Describiré brevemente cada una de
estas fases.

Identificar los Constructos y Campos
Preliminares

Iniciamos la investigaciéon 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 los investigadores y los 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 los creadores de politicas. El

PAR refleja un cambio fundamental en los pro-
cedimientos de investigacion: las familias son
unos valiosos compafieros junto con los 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 cémo se
podria realizar la investigacion de forma que
mejore su propésito final y asegurar un rigor
absoluto. También revisamos de forma sistema-
tica los escritos sobre la calidad de vida indivi-
dual y los escritos nuevos sobre la calidad de
vida, para que nuestro trabajo se cimentara
sobre una base de los 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 nifios discapacitados, ocho personas
discapacitadas, familiares de nifios 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 los participantes de la calidad de vida
familiar. Se les realizaban preguntas generales
como:

¢ Al oir el término “calidad de vida familiar”

{qué es lo primero que se te viene a la cabe-
za?

¢ Hablanos de esos momentos en los que las

cosas han ido realmente bien en tu familia.
¢Qué ayuda a que las cosas vayan bien?

¢ Hablanos de esos momentos en los que las

cosas han ido realmente mal en tu familia.
¢Qué hace que las cosas vayan mal?

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