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Este trabajo pretende definir los elementos de base para crear servicios 
que mejoren la calidad de vida de las personas con discapacidad intelec
tual y de sus familias. Asociación ADEPSI se encuentra inmersa en esta cul
tura de calidad creando, estructuras específicas que potencian su desarro
llo, pero es necesario generar estrategias para que los servicios que la com
ponen comiencen a dar respuestas reales y efectivas en relación a las 
dimensiones de calidad de vida, individual o familiar potenciando, ade
más, la participación activa de los clientes en la organización. Bajo todo 

este prisma, el trabajo desarrolla tres ejes fundamentales: 1) Análisis de calidad 
de vida y autodeterminación de las personas con discapacidad del Centro 
Ocupacional, para conocer el nivel de calidad de vida y asentar las bases para 
desarrollar la metodología de la planificación centrada en la persona; 2) 
Definición de la metodológica de Planificación Centrada en la Familia, para ofre
cer Servicios Centrados en las Familias, así como la creación de instrumentos de 
evaluación, y 3) Formación a profesionales y familias, en los nuevos paradigmas 
de trabajo. 

Palabras Clave: calidad de vida, calidad de vida familiar, planificación centrada 
en la persona, servicios centrados en las familias y planificación centrada en la 
familia. 
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This work aims to define the basic elements to create services that improve 
the quality of life of persons with intellectual disabilities and their fami
lies. Association ADEPSI is immersed in creating this culture of quality, spe
cific structures that enhance their development, but it’s necessary to cre
ate strategies for services that make it up to start giving real answers and 
effective in relation to the dimensions of quality of life, individually or 
family; enhancing addition, the active involvement of clients in the orga
nization. Under all this prism, the work develops three main axes: 1) 

Analysis of self-determination and quality of life of persons with disabilities 
Occupational Center: to know the quality of life, and to lay the foundations, to 
develop the methodology of planning focused on the individual. 2) Definition of 
methodological Family Centered Planning, to offer services focusing on the 
Family, as well as the creation of assessment tools, and 3) Training professionals 
and families, in the new paradigms of work. 

Keywords: Quality of Life, Family Quality of Life, Person Centered Planning, 
Family Centered Services and Family Centered Planning. 

SI
G

LO
C

ER
O

Re
vi

st
a

 E
sp

a
ño

la
 s

o
b

re
 D

isc
a

p
a

ci
d

a
d

 In
te

le
ct

ua
l

Vo
l 3

9 
(3

), 
N

úm
. 2

27
, 2

00
8 

 P
á

g
. 3

5 
a

 p
á

g
. 5

4
36

 

introducción ■ ■ ■ 

Según García (2005) la preocupación 
por la calidad se inicia en el ámbito de los 
negocios a comienzos del siglo XX. A 
medida que avanza el desarrollo de los 
servicios, el concepto de calidad se 
amplía también a ellos hablando, enton
ces, de calidad en el servicio. En base a 
ello, la persona consumidora del servicio 
lo seleccionará según perciba su calidad. 
Esta idea, como se avanzará más adelan
te, es un elemento a tener en cuenta en 
las entidades que ofrecen servicios a per
sonas con discapacidad intelectual y sus 
familias pues, en muchas ocasiones, no 
“están habituadas” a manifestar sus pre
ferencias u opiniones a las entidades que 
les ofrecen estos servicios, suponiendo 
esto un elemento a considerar, ya que es 
entonces cuando la entidad tendrá que 
generar las estrategias necesarias para 
conocer si realmente los servicios que 
ofrecen son satisfactorios o no a sus clien
tes, debiendo introducir estructuras flexi
bles capaces de producir cambios organi
zativos si dichos servicios no fuesen satis
factorios. 

Como enuncia Tamarit (2006) la Calidad 
es algo que nos afecta a todos, a todas las 
empresas, dejando de ser exclusivo de las 
entidades que compiten en el mercado 
de lo económico para hacerse extensible 
a las entidades del Tercer Sector, por lo 
que éstas deberán prepararse para este 
cambio de paradigma, cambiando la cul
tura organizativa en su mayor concep
ción. Con esta misma idea, Barriga (2000), 
afirma que la Calidad se trata de una 
Cultura, entendiendo ésta como los valo
res, cosmovisiones –formas de ver el 
mundo-, comportamientos, símbolos, 
normas, códigos, rituales y, sobre todo, 
de personas interactuando de forma 
dinámica y cambiante. Por ello, afirma 
que cuando una empresa decide apostar 
por la implantación de sistemas de cali
dad, debe ser consciente de iniciar un 
proceso de modificación cultural que 
puede hacer tambalear sus propios 
cimientos. 

Este enfoque requiere un cambio cultu
ral profundo en las organizaciones, pues 
obliga a trabajar en equipo, al establecer 
relaciones entre áreas diferentes de la 
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organización, a tener siempre la visión 
del compromiso con los clientes; y obliga, 
también, a la participación directa en el 
sistema de calidad de todos los trabaja
dores que quieran, a mantener una estre
cha relación cliente-proveedor de servi
cios, a establecer una dirección por obje
tivos compartidos por todos; a mantener 
un estilo de dirección participativo y 
motivador, a la definición y control de 
una gestión por procesos, basada en 
datos y en hechos; y a ejercer un lideraz
go fuerte por la calidad y la implicación 
de todos los miembros de la organización 
(García, 2005). 

En relación con esto, hay que hacer 
referencia a los principales modelos y 
normas de gestión de calidad que, por su 
gran amplitud y carácter internacional, 
facilitan a las organizaciones procesos de 
trabajo orientados a la calidad tales 
como: el Modelo Europeo de Excelencia 
EFQM; la familia de las normas UNE
EN–ISO 9000, la norma diseñada específi
camente para el sector de acción social 
“ONG con Calidad” y, finalmente, el 
recién creado Modelo de Calidad de 
Feaps. Además, es necesario hablar de la 
calidad de vida de los clientes y, más 
específicamente, de la calidad de vida de 
los clientes principales de Asociación 
ADEPSI, como son las personas con disca
pacidad intelectual y sus familias. En pri
mer lugar, se hará referencia a la calidad 
de vida de las personas con discapacidad 
intelectual. 

La Calidad de Vida (CdV) se ha conver
tido en los últimos años en el gran motor 
que dirige las principales investigaciones 
en lo concerniente al diseño y evaluación 
de programas y servicios dirigidos a per
sonas con discapacidad intelectual y sus 
familias (Verdugo, 2004). Como afirma 
Verdugo (2006), el concepto de CdV 
ayuda a pensar de forma diferente sobre 
aquellas personas que se encuentran al 

margen en la sociedad, generando estra
tegias diferentes de actuación con el fin 
de producir cambios organizacionales, en 
los sistemas y en la comunidad, para 
incrementar el bienestar personal y redu
cir su exclusión en la sociedad. 

Es evidente, que el concepto de CdV es 
muy amplio y engloba toda una serie de 
dimensiones significativas para la perso
na. De ahí, que muchos autores hablen 
de la multidimensionalidad del concepto, 
que incluye valores positivos y experien
cias de la vida de la persona. Este concep
to de CdV no es nuevo y ha sufrido modi
ficaciones a lo largo de las décadas, influ
yendo en los paradigmas centrados en la 
persona. El concepto con la perspectiva 
actual, comienza a desarrollarse a princi
pios de los años sesenta y es desde enton
ces, y de forma gradual, cuando se 
comienza a pensar en la CdV individual. 
A partir de ese momento, el concepto 
comienza a considerar la dimensión sub
jetiva, haciendo uso de indicadores psico
lógicos como el bienestar psíquico, la 
satisfacción personal o la felicidad, para 
medir el nivel de CdV de una persona. 

En la actualidad, a pesar de que la 
mayoría de los autores coinciden en afir
mar que el concepto de CdV incluye 
aspectos objetivos y subjetivos de la vida 
de una persona (Campbell, Converse y 
Rodger, 1976), son muchos los que desa
rrollan teorías basadas únicamente en el 
componente subjetivo, afirmando que 
sólo tiene sentido su medición y evalua
ción si se tienen en cuenta los sentimien
tos y las vivencias particulares. Desde este 
paradigma, la CdV se define en términos 
de felicidad y de realización personal, de 
bienestar psicológico y satisfacción perso
nal (Parmenter y Donelly, 1997). Autores 
como Keith (1996) o Goode (1997), entre 
otros, comentan que un elemento clave 
para hablar de calidad de vida es que la 
persona pueda hacer elecciones entre 
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distintas alternativas percibidas, es decir, 
que pueda elegir libremente ante dife
rentes opciones que se le ofrecen. Sin 
embargo, la dificultad estriba cuando la 
persona desconoce que tiene la posibili
dad de escoger o, más aún, no manifiesta 
ninguna elección, pues considera que las 
de otros prevalecen sobre las suyas, o ni 
siquiera se plantean la posibilidad de 
manifestar sus propios intereses. Estos 
hechos, son los que habitualmente se 
producen en las personas con discapaci
dad intelectual, pues son el colectivo que 
más habitualmente ha estado “ampara
do” por terceras personas, las cuales 
toman las decisiones y eligen por ellas, y 
los datos obtenidos del análisis realizado 
corrobora esta idea. 

En definitiva, podemos afirmar que la 
mayoría de los autores definen la CdV 
bajo la concepción de un paradigma 
donde variables objetivas y subjetivas 
están presentes, y en el que es posible 
diferenciar una serie de dimensiones 
relevantes. Tomando como referencia 
una exhaustiva revisión de la literatura 
sobre calidad de vida a nivel internacio
nal realizada por Verdugo y Schalock 
(2002, 2003), se observa que la mayoría 
de las dimensiones de CdV relativas a la 
persona se refieren a relaciones interper
sonales, inclusión social, desarrollo perso
nal, bienestar físico, autodeterminación, 
bienestar material, bienestar emocional y 
derechos. 

Nosotros tomaremos como referente el 
Modelo de Calidad de Vida de Schalock y 
Verdugo (2002, 2003), por ser un modelo 
dirigido a impulsar la aplicación del con
cepto en distintos programas y servicios 
para mejorar la atención centrada en la 
persona con discapacidad. El modelo 
multidimensional que proponen, se reali
za desde un planteamiento basado en un 
enfoque ecológico (Bronfenbrenner, 
1979; y Keith, Schalock y Hoffman, 1990) 

de la teoría de los sistemas, con una pro
puesta de pluralismo metodológico en su 
medición. Proponen que las dimensiones 
e indicadores se estructuran, según la 
perspectiva de los sistemas sociales, de 
acuerdo a un triple sistema: microsiste
ma, mesosistema y macrosistema. Estos 
tres sistemas componen lo que es el siste
ma social, por lo que afectan a la calidad 
de vida de las personas. Esta perspectiva, 
obliga a percibir la calidad de vida desde 
una visión más amplia que la estricta
mente individual, y de ahí que las áreas e 
indicadores de calidad de vida pueden 
definirse y medirse en cada nivel del sis
tema. 

A partir de lo expuesto, es necesario 
ampliar el marco y, avanzar hacia la defi
nición de la calidad de vida familiar. Cada 
vez más, en la literatura se valora la 
importancia de la familia como espacio 
de respuesta a muchas necesidades socia
les y para la prevención de muchas situa
ciones problemáticas. Por eso, toda inter
vención tendrá que partir del análisis de 
lo familiar y considerar su impacto en 
dicho sistema. La participación de la 
familia se considera tanto un medio 
como un fin (Fantova, 2003). Aunque las 
familias de personas con discapacidad no 
son per sé diferentes a las familias que no 
la tienen, sí se ven involucradas en un 
desempeño mayor de tareas o roles per
sonales (Verdugo, 2004). Este “mayor 
desempeño” conlleva que las familias de 
personas con discapacidad sufran un 
mayor estrés. 

Los servicios y la investigación sobre 
familia y personas con discapacidad inte
lectual, han recorrido un largo camino de 
concepciones diferentes hasta llegar al 
paradigma actual (desde los años 80). 
Este nuevo paradigma ha creado bases 
conceptuales importantes para orientar 
las investigaciones e intervenciones hacia 
la calidad de vida de las personas y de las 
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familias. El antiguo paradigma se centra
ba sólo en el déficit de la persona con dis
capacidad, desarrollando intervenciones 
basadas en el “arreglo” de las limitacio
nes funcionales de la persona. Los servi
cios e investigaciones sobre familias han 
pasado a un nuevo ciclo, siendo uno de 
los elementos claves para ello la orienta
ción centrada en la familia a través de un 
modelo de servicios centrados en la fami
lia. La definición de estos servicios supo
ne un importante cambio de paradigma 
al igual que la planificación centrada en 
la persona, pues las ideas que “el profe
sional es el que todo lo sabe”, la solución 
“está en manos de los servicios” o que 
“las familias no son realistas” son argu
mentos que difícilmente se sostienen en 
la actualidad (Canal, 2005). 

La calidad de vida familiar, tal y como la 
entendemos, va más allá de la visión psi
copatológica y de la intervención tera
péutica (Verdugo, 2004). La perspectiva 
es generar estructuras de trabajo bajo un 
prisma colaborativo familia-profesiona
les, en lugar de establecer situaciones de 
poder o jerárquicas profesionales-fami
lias en la cual la familia es sólo un mero 
agente pasivo que recibe instrucciones y 
orientaciones. Por lo tanto, se pone énfa
sis en los servicios, comunidades, socie
dad y culturas transformadas, dentro de 
las cuales las familias, incluyendo a los 
miembros con discapacidad, pueden pro
gresar en su desarrollo a la vez que inte
ractúan con unos contextos de respuesta 
(Turnbull, 2003). 

La investigación sobre calidad de vida 
familiar es muy reciente, habiendo muy 
poca literatura al respecto. Por ello, hay 
cierta dificultad para definir las dimen
siones de la calidad de vida familiar e 
identificar los indicadores centrales de 
cada una, ya que está influenciado y 
modelado constantemente por el trabajo 
realizado sobre la calidad de vida indivi

dual. Aquí tomaremos como referente la 
definición de los investigadores del 
Beach Center on Disability (Universidad 
de Kansas) en relación a las dimensiones 
de calidad de vida familiar, los cuales 
identificaron tres componentes de este 
constructo: los dominios, los subdominios 
y los indicadores (Turnbull y co., 2004). 
Basándose en los diez campos, y tras rea
lizar distintas pruebas a nivel nacional, 
identificaron cinco dimensiones de cali
dad de vida familiar, donde cuatro son 
sobre temas no relacionados con la disca
pacidad, y una quinta abarca temas espe
cíficos sobre la discapacidad: interacción 
familiar, rol parental, bienestar 
físico/material, bienestar emocional y 
apoyos a la persona con discapacidad. 

La Planificación Centrada en la Familia 
(en adelante, PCF), se convierte en la 
metodología de trabajo capaz de ofrecer 
servicios centrados a las familias. Si bien 
es cierto que escasea la bibliografía en 
relación a servicios centrados en familias, 
más aún ocurre con definiciones metodo
lógicas concretas sobre servicios y apoyos 
a familias; de ahí la necesidad de comen
zar a diseñar estrategias metodológicas 
en esta línea. 

La investigación planteada se está desa
rrollando en Asociación ADEPSI, donde se 
pretenden iniciar cambios estructurales y 
organizativos para avanzar hacia proce
sos centrados en la persona con discapa
cidad y sus familias. Como muchas enti
dades del mundo FEAPS, Asociación 
ADEPSI es una entidad privada sin ánimo 
de lucro, constituida en 1982, cuyo obje
tivo principal es la integración social y 
laboral de las personas con discapacidad 
intelectual. Desde hace unos años, y más 
específicamente desde principios del año 
2005, se plantea la necesidad de “forma
lizar” los servicios que presta con el obje
tivo de garantizar la calidad en los mis
mos. En este sentido, se han llevado a 
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cabo diversas acciones encaminadas a 
establecer un proceso hacia la CALIDAD 
TOTAL. Por ello, el trabajo se centra en 
dos de los servicios que ofrece la 
Asociación ADEPSI, más exactamente en 
el Centro Ocupacional y en el Servicio de 
Atención Familiar, ya que pretenden 
mejorar la calidad de vida de la población 
a la que atienden pero no cuentan con 
procesos específicos centrados en la per
sona y en la familia. 

El Centro Ocupacional tiene 79 adultos 
con discapacidad intelectual con necesi
dades de apoyo intermitentes o limita
dos. En él, se ofrece una formación inte
gral bajo una doble vertiente: formación 
para la capacitación laboral y formación 
en conducta adaptativa (habilidades con
ceptuales, sociales y prácticas) siguiendo 
el modelo teórico multidimensional y 
paradigma de apoyos de la definición de 
retraso mental de Schalock y Verdugo 
(2002). 

La metodología de trabajo que se utili
za para la adquisición de habilidades, se 
caracteriza por ser dinámica y participati
va en cuanto a que la propia persona es 
la que construye su aprendizaje a través 
de los apoyos que los distintos profesio
nales les proporcionan. Se intenta favore
cer, en todo momento, la implicación y 
responsabilidad de las personas atendi
das en su proceso de aprendizaje 
mediante la retroalimentación continua 
de los logros y avances registrados. Por 
tanto, desde el Centro Ocupacional se 
desarrolla todo un proceso formativo 
muy estructurado y definido metodológi
camente, en base a las áreas formativas 
descritas, pero que carece de una mayor 
focalización hacia las metas y expectati
vas de las personas, careciendo de un 
método estructurado que lo permita 
como podría ser la planificación centrada 
en la persona. Las personas con discapaci
dad no están presentes a la hora de 

determinar su programa individual de 
apoyo. Del mismo modo es necesario 
definir, dentro de la estructura del Centro 
Ocupacional, los canales y métodos espe
cíficos de participación para las personas 
con discapacidad, como buzón de suge
rencias, participación en el comité de 
comunicación de la entidad, creación de 
comité de representantes para elevar 
quejas y propuestas, etc… 

El Servicio de Atención y Apoyo 
Familiar (más adelante S.A.F.), está dirigi
do a familias de personas con discapaci
dad intelectual de cualquier edad y que 
pueden estar atendidas o no en algún 
centro de la Asociación, siendo un total 
de 223 las familias susceptibles de aten
ción. Su objetivo principal es la mejora de 
la calidad de vida de las familias de per
sonas con discapacidad intelectual y, para 
lograrlo, define una serie de servicios que 
se ofrecen a lo largo del ciclo evolutivo 
de la familia que son: el servicio de infor
mación y orientación familiar, el de respi
ro familiar, el de formación continúa y el 
de apoyo terapéutico mediante sesiones 
de terapia unifamiliar y/o multifamiliar 
(grupos de autoayuda). En la actualidad, 
el S.A.F. de ADEPSI es un servicio estable y 
consolidado y que, cada vez más, ofrece 
apoyos integrales a las familias de perso
nas con discapacidad intelectual a lo 
largo de su ciclo evolutivo. Las familias 
que han recibido atención desde este 
Servicio, de forma informal y sin registros 
objetivos de impacto en calidad de vida, 
manifiestan un mayor bienestar emocio
nal y se “sienten más tranquilas y felices”; 
además indican que cuentan con más 
herramientas y recursos personales que 
les permiten un mejor funcionamiento 
dentro del sistema familiar así como con 
su familiar con discapacidad. Sin embar
go, no hay datos objetivos en cuanto a la 
calidad de vida de las familias y en cuan
to a si el S.A.F. responde a las necesidades 
y expectativas de las familias; en definiti
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va, si realmente el Servicio está centrado 
o no en la familia. El S.A.F. no posee un 
modelo metodológico claro y sistemático, 
con protocolos de actuación, que permita 
una definición integral del programa de 
apoyo individual familiar, así como un 
seguimiento bien definido en la mejora 
de las dimensiones de calidad de vida 
familiar a lo largo del tiempo. Del mismo 
modo, debe ser mejor conocido por las 
familias ya que, muchas, lo desconocen y 
sólo acuden cuando la persona con disca
pacidad presenta un problema grave de 
conducta. 

Ambos servicios ofrecen atención espe
cífica a personas con discapacidad inte
lectual y sus familias. Sin embargo, en 
ambos, es necesario incluir prácticas cen
tradas en la persona y en la familia, como 
método integral y unificado, adaptando 
apoyos según las necesidades manifesta
das por las personas con discapacidad y 
por las familias. 

planteamiento y objetivos ■ ■ ■ 

El objetivo general de la investigación 
fue, por un lado, llevar a cabo toda una 
metodología de trabajo que permita 
desarrollar un Modelo de Servicio 
Centrado en la Familia a través de una 
Planificación Centrada en la Familia y, 
por otro, evaluar la calidad de vida de las 
personas con discapacidad intelectual, 
atendidas en el Centro Ocupacional, para 
la puesta en marcha de una Planificación 
Centrada en la Persona. 

Por su parte, los objetivos específicos 
fueron: 

- Analizar la calidad de vida de las per
sonas con discapacidad intelectual 
atendidas en el Centro Ocupacional. 

- Analizar el nivel de autodeterminación 
de las personas con discapacidad inte

lectual atendidas en el Centro 
Ocupacional. 

- Desarrollar el proceso de trabajo que 
debe incluir la metodología de la 
Planificación Centrada en la Familia así 
como los aspectos significativos para 
crear un Servicio Centrado en la 
Familia. 

- Desarrollar o determinar instrumentos 
de evaluación de la Calidad de Vida 
Familiar así como de evaluación del 
Servicio de Atención Familiar. 

- Mejorar la preparación y formación de 
los profesionales de Asociación ADEPSI, 
facilitándoles las estrategias de trabajo 
necesarias que les permitan conocer las 
dos metodologías: Planificación 
Centrada en la Persona y Planificación 
Centrada en la Familia, así como con
ceptos tan importantes como Calidad 
de Vida (individual y familiar) y 
Autodeterminación. 

- Informar y formar a las familias de 
Asociación ADEPSI sobre las nuevas 
metodologías de trabajo a desarrollar 
en la entidad: la Planificación Centrada 
en la Persona y Planificación Centrada 
en la Familia, así como conceptos tan 
importantes como Calidad de Vida 
(individual y familiar) y 
Autodeterminación. 

población ■ ■ ■ 

El trabajo orienta su foco de atención e 
intervención hacia dos colectivos diferen
ciados, pero vinculados entre sí, como 
son las personas con discapacidad, aten
didas en el Centro Ocupacional de 
Asociación ADEPSI, y las familias socias de 
la entidad, que pueden ser beneficiarias 
del Servicio de Atención Familiar. 
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Las características generales de las per
sonas con discapacidad intelectual se 
pueden ver en la Tabla 1). De las 79 per
sonas con discapacidad intelectual aten
didas en el centro ocupacional, que parti
ciparon directamente en la evaluación de 
calidad de vida y autodeterminación, la 
mayoría son mujeres (cerca del 60%) 
entre 18 y 34 años de edad, seguido del 
intervalo entre 35 y 49 años. Es decir, la 
población se agrupa en intervalos de 
edades intermedias, existiendo un grupo 
con edades más próximas a la madurez. 
Por otro lado, la totalidad de la pobla
ción está soltera, y la gran mayoría no 
posee estudios académicos finalizados, 
hecho que ha influido en la comprensión 
de los ítems de las escalas. Del mismo 
modo, una gran parte de las personas del 

centro ocupacional vive en los domicilios 
familiares, salvo un porcentaje reducido 
(9.67%) que vive en el Hogar Funcional 
de la entidad. Finalmente, más del 80% 
están inactivos y sólo el 11.39% están 
desempleados y, por lo tanto, son deman
dantes de empleo. El porcentaje de disca
pacidad, que figura en sus dictámenes 
técnicos facultativos (DTF), refleja que, el 
mayor número de personas se agrupa en 
porcentajes inferiores al 75%, aunque 
hay que destacar que un no despreciable 
37.63% tiene una calificación superior al 
75%., hecho que incide, sin lugar a 
dudas, en el desarrollo de los programas 
y en las adaptaciones necesarias. 

En la Tabla 2 se resumen las caracterís
ticas generales de las familias de perso-
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Tabla 1. Datos generales de la población con discapacidad intelectual 
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nas con discapacidad intelectual. Las 
familias socias de la entidad, preferente
mente son mujeres, siendo ellas, en su 
mayoría, las beneficiarias del SAF. La 
edad está comprendida entre 56 y 75 
años, lo que refleja una tasa bastante 
alta de familias de edad avanzada. Por 
otro lado, la mayoría de las familias viven 
en el municipio capitalino donde se ubica 
la sede de la entidad, y el resto (15,36%) 
viven fuera del municipio, la mayoría 
muy cerca del capitalino. Por último, la 
ocupación de las familias se divide en dos 
grupos: aquellas que están en activo 
(57.04%), ya sea por cuenta propia o 
ajena, y las que se encuentra en inactivo 
en distintas modalidades: estar en paro, 
ser ama de casa, tener la jubilación o la 
consideración de pensionista. 

metodología ■ ■ ■ 

El trabajo consta de tres fases delimita
das no por su correlación temporal sino 
por las líneas de trabajo y objetivos dife
rentes que cada una plantea: 

1. Análisis de la calidad de vida y autode
terminación de las personas atendidas 
en el centro ocupacional. En ella, se 
analizan detalladamente los resulta
dos obtenidos y se exponen las conclu
siones y propuestas de trabajo deriva
das. 

2. Definición de la Planificación Centrada 
en la Familia, y de los instrumentos de 
evaluación creados para evaluar la 
calidad de vida familiar y el Servicio: se 
desarrolla la metodología de trabajo 

Tabla 2. Datos generales de las familias 
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que se va a llevar a cabo con las fami
lias de las personas con discapacidad 
intelectual desde el enfoque de servi
cios centrados en las familias, y se des
criben los instrumentos de evaluación 
que se han creado para evaluar la cali
dad de vida familiar y el servicio. 

3. Propuesta formativa para profesiona
les y familias de la Asociación sobre 
calidad de vida, autodeterminación, 
planificación centrada en la persona y 
en la familia. 

A continuación se expone el proceso 
seguido y los resultados obtenidos en 
cada fase: 

Fase I. Análisis de Calidad de Vida y 
Autodeterminación de las personas 
atendidas en el Centro Ocupacional 
de ADEPSI 

La necesidad de adopción en el Centro 
Ocupacional de nuevas metodologías 
centradas en la persona basadas en el 
nuevo paradigma, y el desconocimiento 
objetivo que teníamos en relación a los 
niveles de bienestar, en cuanto a las 
dimensiones de calidad de vida de la 
población atendida, han sido determi
nantes para realizar un análisis previo 
con el fin de saber el grado de satisfac
ción de su calidad de vida y, a partir de 
entonces, iniciar las estrategias para su 
mejora con metodologías centradas en la 
persona. El fundamento de este análisis 
es cómo vamos a mejorar la calidad de 
vida, si previamente no sabemos en qué 
condiciones está. Una vez definido este 
aspecto, fue necesaria la selección del ins
trumento más adecuado que permitiese 
conocer los niveles de satisfacción e insa
tisfacción de las personas en los distintos 
ámbitos de su vida. Además interesaba 
conocer, de forma más exhaustiva y dife
renciada y a fin, también, de realizar 

correlaciones y comparaciones con los 
resultados obtenidos en calidad de vida, 
el nivel de autodeterminación de cada 
una de las personas ya que es, a nuestro 
parecer, una de las dimensiones más sig
nificativas y que, en el caso de las perso
nas con discapacidad intelectual, suele 
estar condicionada a la voluntad y crite
rios de otros (familia, profesionales, polí
ticos,…). Pensamos que si una persona no 
está autodeterminada, difícilmente 
podrá plantear sus necesidades e intere
ses y defensa de derechos desde su pro
pia perspectiva y, menos aún, proyectos 
de futuro y, por tanto, afectará directa
mente a su calidad de vida. De ahí la 
necesidad de su análisis. Los instrumentos 
de evaluación utilizados han sido la 
Escala de Calidad de Vida de Schalock y 
Keith (1993) (Crespo, Genaro y Verdugo) 
y la Escala de Autodeterminación de 
Wehmeyer. Versión traducida del INICO. 
Verdugo, Gómez y Vicent (2005). 

Como se refleja en la Tabla 3, La Escala 
de Calidad de Vida se aplicó a casi la tota
lidad de las personas con discapacidad 
intelectual atendidas en el Centro 
Ocupacional obteniéndose datos del 
92,40%, es decir, de un total de 79 perso
nas atendidas, se aplicó la escala a 73 per
sonas con discapacidad (ver Tabla 3). 

Con respecto a la Escala de 
Autodeterminación de Wehmeyer, debi
do a su mayor complejidad en cuanto a 
conceptos más abstractos y por ser nece
saria la realización de unas adaptaciones 
más significativas, se tomó la decisión de 
entrevistar sólo a aquellas personas del 
centro ocupacional que tuvieran un nivel 
cognitivo más alto. Por lo tanto, el por
centaje de población participante en la 
Escala de Autodeterminación ha sido de 
un 57%, que supone 45 personas entre
vistadas de un total de 79 (Ver Tabla 4). 
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Tabla 3. Distribución de la población participante Escala de Calidad de Vida.
 
Schalock y Keith (1993)
 

Tabla 4. Distribución de la población participante Escala de Autodeterminación de
 
Wehmeyer. Versión Traducida INICO (2005)
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El procedimiento llevado a cabo, antes que les ocurren y las actividades diarias 
de iniciar las entrevistas, fue el conoci que realizan: familia, amigos, trabajo, 
miento exhaustivo de ambas escalas ade etc., no teniendo un autoconcepto de 
más de la realización de ensayos y prácti sus vidas peor al del resto de las perso
cas previas entre profesionales. Además, nas. 
se tuvieron que adaptar determinadas 
preguntas, sobre todo con aquellas per - Vinculado con la idea anterior, la 
sonas con un menor nivel cognitivo, y mayoría de las personas manifiestan 
definir otras preguntas análogas para sentirse una parte importante de la 
saber si la persona había entendido la familia, además de sentirse en un 
pregunta. entorno seguro que no les asusta o les 

hace enfadar. Asimismo, afirman sen-
Resultados obtenidos tirse muy pocas veces o nunca solos. 

Los datos obtenidos, en general, seña - Los datos reflejan que la mayoría de los 
lan diferencias entre los distintos grupos entrevistados expresan ideas, senti
del centro ocupacional en cuanto al nivel mientos, emociones, etc… con sus 
de satisfacción en las diferentes dimen iguales aunque sí existen dificultades 
siones de calidad de vida, así como en el para mostrar diferencias o desacuerdos 
grado de autodeterminación, elementos con personas con una posición de 
que deberán guiar las intervenciones y mando: monitores, jefes, etc. 
los apoyos. 

- Los datos reflejan la preferencia de los 
Como puntos fuertes destacan los entrevistados para participar en even

siguientes: tos sociales como fiestas, bailes, etc… o 
en actividades en la comunidad aun

- En la gran mayoría de las personas que, contrariamente a este deseo, el 
entrevistadas, hemos encontrado pun- grado de participación en actividades 
tuaciones altas de autodeterminación comunitarias y recreativas es, significa-
respecto a cuestiones vinculadas con el tivamente, bajo. 
cuidado personal básico: arreglarse, 
peinarse, elegir la ropa…, así como en - Otro de los puntos fuertes que obser
la realización de actividades domésti vamos es la relación cordial que man
cas simples, como hacerse la tienen con los miembros de la comuni
comida/bocadillo, ordenar sus cosas,… dad como son los vecinos, así como con 
Prácticamente todos los entrevistados los compañeros de trabajo/taller. 
toman decisiones en función de sus 
gustos y muestran cierto grado de - La escala de autodeterminación refleja 
independencia, en mayor o en menor niveles altos de capacitación psicológi
medida, en tareas simples de la vida ca respecto al desempeño de habilida
diaria. des sociales en distintas situaciones, 

como un nivel alto de autoconciencia, 
- Todas las personas entrevistadas mues tanto de sus capacidades como de sus 

tran niveles de satisfacción altos de sus limitaciones. Sin embargo, se necesita 
vidas, en comparación con otras una evaluación individualizada de cada 
dimensiones como independencia e una de las respuestas obtenidas. 
integración en la comunidad. Así 
mismo, están satisfechos con las cosas Los puntos débiles son: 



siglo cero 227  12/1/09  11:04  Página 47

Natasha García Dávila y Manuela Crespo Cuadrado 

- Aunque existan altos niveles de satis - Otro punto débil que se deriva de este 
facción, los niveles de autodetermina estudio hace referencia a la orienta
ción y de pertenencia e integración ción laboral, ya que la mayoría de per
social se sitúan como los más bajos en sonas entrevistadas desconocen las 
todos los grupos. Esto parece contra- posibilidades y oportunidades reales 
dictorio, pues es difícil pensar que de inserción laboral que tienen, no per
podemos sentirnos satisfechos con cibiendo el centro ocupacional como 
nuestras vidas cuando no podemos un mecanismo de formación y prepara-
tomar decisiones sobre aspectos signifi ción para el empleo. 
cativos o no tenemos la posibilidad de 
poder disfrutar de actividades y recur
sos de la comunidad: cine, discotecas, 

- La mayoría de los entrevistados tienen 
dificultad al resolver situaciones que se 

salir con amigos, etc. Uno de los aspec puedan producir fuera del contexto 
tos que puede estar vinculado a esto es tradicional o con las personas habitua
la deseabilidad social, con el fin de les, sobre todo respecto a la resolución 
satisfacer o contentar a terceros y así 
evitar el rechazo pero que, realmente, 

cognitiva de problemas interpersonales 
que no suceden entre iguales como 

no responden a situaciones reales que jefes, profesionales, personas de la 
vive o desea la persona. comunidad…. 

- Los niveles de integración y pertenen- Fase II. Definición de la estructura 
cia social son muy bajos, ya que no sue
len participar en actividades de la 
comunidad ajenos a la Asociación así 

metodológica de la Planificación 
Centrada en la Familia en Servicios 
Centrados en la Familia 

como en otros recursos de ocio como 
cines, discotecas, ir de compras, salir 
con amigos, etc. Además, las interac
ciones con amigos están sujetas a las 
decisiones, también, de terceras perso
nas, ya que no suelen mantener con
tacto con ellos, telefónico o por visi
tas/salidas, salvo en el entorno del cen
tro ocupacional. 

Otra de las acciones que se pretende 
desarrollar, para ir avanzando hacia ese 
camino hacia la Calidad de Vida, está 
relacionada con la definición metodoló
gica de la Planificación Centrada en la 
Familia (PCF). A continuación explicare
mos, brevemente, su metodología así 
como los instrumentos de evaluación 
diseñados. 

- Las relaciones entre iguales, en la 
mayoría de los entrevistados, se ven 
limitadas a las establecidas en el Centro 

Con el fin de ofrecer una metodología 
que integre el trabajo con familias (PCF), 

o entre sus familiares. desde un enfoque de servicio centrado 
en la familia (SCF), desde Asociación 

- Se tienen bajas puntuaciones en rela- ADEPSI nos hemos aventurado a describir 
ción a la toma de decisiones sobre y desarrollar una metodología de trabajo 
aspectos significativos de sus vidas, y concreta, tomando como referente lo 
los datos reflejan un número reducido trabajado por el Beach Center on 
de personas que manifiestan tener Disability así como por el Canchild Centre 
metas de futuro ya sea a nivel personal, for Childhood Disability Research, que 
laboral, del lugar donde viven,…, o les situara a la familia en el centro de las 
resulta difícil pensar en los pasos nece actuaciones teniendo un papel activo 
sarios para lograrlas. como parte del equipo de profesionales. 
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Las acciones desarrolladas hasta ahora 
son las siguientes: 

1. Estudio y análisis de la literatura exis
tente en relación a los Servicios 
Centrados en la Familia. 

2. Creación de grupo de trabajo en la 
Entidad que ha participado en la defi
nición de la metodología de la PCF, así 
como en la creación de instrumentos 
de evaluación para la Calidad de Vida 
Familiar, y en la Evaluación del Servicio 
de Atención Familiar (S.A.F.). 

3. Definición de elementos necesarios 
para la estructura del SCF, aunque esto 
debe seguir trabajándose en el grupo 
de trabajo una vez se incorporen las 
familias, pues es imprescindible su par
ticipación para el desarrollo de cada 
uno de los elementos. 

4. Definición de la metodología de la PCF 
así como la creación de dos instrumen
tos de evaluación de la Calidad de Vida 
Familiar: Guía de Evaluación cualitativa 
de la CdV Familiar y la Escala de 
Evaluación de CdV Familiar (evaluación 
subjetiva), y de un instrumento de eva
luación del Servicio: Escala de 
Evaluación del Servicio de Atención 
Familiar. 

5. Difusión de la metodología de PCF en 
el movimiento asociativo FEAPS. 

Las acciones que quedan por desarrollar 
en el futuro son: 

1. Incorporación de familias al grupo de 
trabajo y, a partir de aquí, comenzar 
a desarrollar la metodología PCF 
diseñada así como su evaluación. 

2. Desarrollo práctico de la metodolo
gía de la PCF: realizar un análisis pilo
to de la metodología con algunas 

familias, y evaluar los resultados 
para, posteriormente, validar la 
metodología en el Servicio y en la 
Entidad y poderla desarrollar, más 
tarde, con todas las familias. 

Para definir la metodología de la PCF, 
hemos tomando como referencia lo 
investigado por Poston (2007), lo publica
do por el Canchild Centre for Childhood 
Disability Research, Mc Universidad de 
Canadá (2003), así como la filosofía y 
metodología de la Planificación Centrada 
en la Persona, y los propios principios de 
los Servicios Centrados en las Familias. 

Las fases definidas son las siguientes: 

Fase previa o inicial 

1. Formación a profesionales y familias: 
se trata de hacer un proceso serio de 
formación, tanto con las familias como 
con los profesionales que la compo
nen. Por ello, se puede tomar como 
referente las unidades didácticas que 
se detallarán en la Fase III del Proyecto. 

2.	 Establecimiento de los elementos 
estructurales del SAF: es importante 
que, para desarrollar la metodología 
de la PCF, el Servicio cuente con unos 
elementos estructurales como protoco
los de actuación de los distintos pro
gramas y servicios del SAF; guía del 
SAF, perfil y funciones del personal del 
SAF; definición de los lugares y horas; 
tablón de anuncios SAF; boletín infor
mativo; buzón de sugerencias y recla
maciones; instrumentos de evaluación 
del SAF e instrumentos de evaluación 
de la CDV Familiar. 

Los pasos específicos que engloba la 
fase de la metodología de la Planificación 
Centrada en la Familia diseñada son: 

Paso 1: Elección del referente familiar: 
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el referente familiar será el profesional 
encargado de evaluar la CdV familiar y el 
SAF con el fin de valorar, de forma perió
dica, si éste está centrado o no en la fami
lia, debiendo responder a las necesidades 
y expectativas de las mismas. 

Paso 2: Analizar el nivel de calidad de 
vida familiar: para ello, hemos creado un 
instrumento de evaluación, denominado 
Guía de evaluación cualitativa de la 
Calidad de Vida Familiar, tomando como 
referencia el modelo de la Guía de 
Conversación diseñada por el Beach 
Center (2007). Este instrumento pretende 
destacar los puntos fuertes y débiles de la 
CdV familiar, a través de la evaluación del 
nivel de importancia y satisfacción según 
distintos indicadores formulados en base 
a las cinco dimensiones de calidad de vida 
familiar: interacción familiar, bienestar 
emocional, bienestar físico/material, rol 
parental y apoyos relacionados con la dis
capacidad. Si se deseara conocer el nivel 
subjetivo de la calidad de vida familiar, 
de un miembro de la familia o de todos, 
de forma individual, se podrá pasar la 
Escala de Evaluación de CdV Familiar 
(evaluación subjetiva) creada al efecto, y 
que pretende complementar la informa
ción de la Guía de evaluación cualitativa 
de la CdV Familiar, pero desde la perspec
tiva subjetiva, y según las ocho dimensio
nes de calidad de vida individual. 

Paso 3: Creación de Mapas Familiares: 
se trata de elaborar, en distintas reunio
nes con la familia, los distintos Mapas 
Familiares que pretenden una construc
ción de distintos planos de la vida fami
liar, y que servirán para orientar las inter
venciones y definir el Plan de Apoyo 
Familiar de Futuro. 

Paso 4: Elección del grupo de apoyo 
familiar: es necesario que el referente 
familiar y la familia definan el “grupo de 
apoyo familiar”, que debe incluir aque

llas personas que son significativas para 
las familias y que pueden servir de apoyo. 
Es importante que en él participe el faci
litador de la persona con discapacidad, 
pues es la persona que sirve de apoyo a 
esta persona y que dinamizará para que 
se incluyan las metas y sueños de la per
sona con discapacidad dentro del sistema 
familiar más amplio. 

Paso 5: Plan de Apoyo Familiar de 
Futuro: la familia, el grupo de apoyo y el 
referente familiar realizan un Plan de 
Acción a partir de los objetivos que se 
definan en el Plan de Apoyo Familiar de 
Futuro, que deberá concretar sus objeti
vos de la forma más funcional posible, 
estableciendo indicadores de fácil evalua
ción. En este plan cada uno de los miem
bros del grupo de apoyo familiar se com
promete a realizar unas acciones para 
cumplir los objetivos, asumiendo el refe
rente el seguimiento de las acciones pre
vistas en la reunión. 

Paso 6: Seguimiento: se definirá el 
marco temporal para el seguimiento de 
este plan de acción (frecuencia de reu
niones) que se establecerá en la propia 
reunión. En él se pretende revisar lo que 
funciona y lo que no, basándose en la 
formulación de sus objetivos así como en 
la Guía de evaluación cualitativa de la 
CdV Familiar, y/o la Escala de Evaluación 
de CdV Familiar (evaluación subjetiva) 
que se pasarán periódicamente. También 
es necesaria la evaluación periódica del 
Servicio, con el fin de evaluar si está cen
trado o no en la familia. Para ello, y 
tomando como referentes el 
Cuestionario sobre la calidad de servicios 
para familias The Arc, así como las Escalas 
de evaluación del Servicio del Beach 
Center y la Escala de la medida de proce
sos de MPOC-20 del Canchild, hemos 
construido una Escala de evaluación del 
Servicio de Atención Familiar (SAF), que 
permite evaluar el nivel de importancia y 
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satisfacción, según las distintas dimensio
nes del Servicio, que son: a) 
Características del SAF, b) Resultados del 
SAF, c) Profesionales del SAF y d) 
Derechos. 

Fase III. Formación para profesiona
les y familias en las nuevas metodo
logías a instaurar en Asociación 
ADEPSI 

En lo que respecta a la estrategias orga
nizativas para la implementación en la 
Entidad de nuevas metodologías de tra
bajo con las personas con discapacidad 
intelectual y con las familias, la forma
ción se convierte en un elemento de base 
que permite el conocimiento de tales 
metodologías y conceptos fundamenta
les como pueden ser la calidad de vida, 
individual y familiar, y la autodetermina
ción, para las familias y para los propios 
profesionales de la Asociación ADEPSI. 
Aunque esta Fase no es la más significati
va, debe realizarse para que las estrate
gias que se plantean en las dos fases 
anteriores se desarrollen eficazmente. Si 
las familias y profesionales no están for
mados en estos nuevos paradigmas de 
trabajo, con las familias y con las perso
nas con discapacidad, difícilmente 
podrán llevarlos a la práctica, según los 
principios de calidad que se definen. 

La formación que se orientará a dos 
grupos: por un lado, a los distintos profe
sionales de Asociación ADEPSI, tanto pro
fesionales de atención directa como téc
nicos: trabajadores sociales, psicólogos, 
pedagogo…; y por otro, a las propias 
familias de las personas con discapacidad 
intelectual. No pretendemos hacer aquí 
un desarrollo muy exhaustivo de la forma
ción a desarrollar, pero sí, de las unidades 
didácticas que deberán contemplarse: 

- UNIDAD DIDÁCTICA 1: Calidad de 
Vida. 

- UNIDAD DIDÁCTICA 2: 
Autodeterminación. 

- UNIDAD DIDÁCTICA 3: Planificación 
Centrada En La Persona (PCP). 

- UNIDAD DIDÁCTICA 4: Planificación 
Centrada la Familia (PCF) 

conclusiones ■ ■ ■ 

El trabajo pretende servir de elemento 
orientador para la propia Asociación 
ADEPSI y para todas aquellas entidades 
que así lo desean, y pretendan orientar 
sus prácticas hacia enfoques centrados en 
la persona con discapacidad intelectual y 
sus familias. 

Actualmente, las ONGs deben hacer 
frente a nuevos retos. Deben ser capaces 
de superar visiones estáticas como presta
doras de servicios, diseñados por profe
sionales “expertos” en patologías, que 
centran programas y servicios según las 
limitaciones de la persona. Las entidades 
del tercer sector, cada vez más, deben 
promover servicios y apoyos, a partir de 
los intereses y expectativas de las perso
nas que atienden, debiéndolas hacer par
tícipes en la elección y tipos de servicios 
que necesita así como también de sus 
propias vidas, otorgándoles el control de 
las mismas. Las entidades que trabajan 
para mejorar la calidad de vida de las per
sonas con discapacidad intelectual y sus 
familias, también deben caminar en esa 
dirección pues, más aún, las personas con 
discapacidad no ejercen, en la mayoría de 
los casos, el control de sus vidas, desem
peñando ese papel terceras personas: 
familias y/o profesionales. Con las fami
lias ocurre algo similar ya que cuando en 
ella nace una persona con discapacidad 
se producen toda una serie de dinámicas 
internas que les obligan a solicitar apoyos 
externos. Sin embargo, estos servicios no 
se suelen ofrecer desde la participación y 
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dinamización de las mismas, es decir, en 
el trabajo conjunto de profesionales y 
familias. 

Asociación ADEPSI es consciente de que 
deben modificar sus métodos de trabajo, 
promoviendo todos los cambios organi
zativos y estructurales necesarios para 
poder materializar mejoras reales en la 
calidad de vida de las personas con disca
pacidad y sus familias. Desde hace unos 
años la entidad ha ido, poco a poco, 
incorporando la calidad dentro de su cul
tura organizativa, pero debe seguir avan
zando con la incorporación de metodolo
gías de trabajo centradas en la persona y 
en la familia. Este es el nuevo reto al que 
debe hacer frente. Este trabajo pretende 
ser un facilitador, una guía que oriente el 
trabajo de los profesionales de la entidad 
y, sobre todo, el impulsor de estrategias y 
métodos que puedan mejorar la calidad 
de vida de las personas. 

Como hemos visto, es ambicioso en su 
desarrollo, hemos pretendido intervenir 
en tres ejes diferentes pero íntimamente 
correlacionados entre sí. La elección de 
estas líneas de trabajo parte de la necesi
dad de hacer aproximaciones en ambas 
direcciones, es decir, hacia la persona con 
discapacidad intelectual y hacia la familia 

en relación a su calidad de vida. Y la for
mación se convierte en el elemento nece
sario para implementar metodologías 
nuevas y sólidas. 

Si pensáramos en la persona con disca
pacidad intelectual como un microsiste
ma o subsistema independiente estaría
mos cometiendo un grave error, ya que 
nos olvidaríamos del resto de subsistemas 
y sistemas a los que pertenece e influyen 
en ella, uno de ellos es la familia. Por ello, 
este proyecto ha contemplado este 
aspecto, ya que si no se crean metodolo
gías de trabajo centradas en la familia, 
pero desde un prisma global y amplio, 
que incluya a la persona con discapaci
dad, no podremos realmente mejorar la 
calidad de vida, tanto individual como 
familiar. 

El trabajo desarrollado nos ha permiti
do la definición de una serie de elemen
tos que servirán para la puesta en marcha 
de nuevas maneras de trabajar con las 
personas y las familias en la Asociación 
ADEPSI, y nos abre el camino hacia esa 
aventura ilusionante que supone para 
nosotros colaborar para que las personas 
con discapacidad y sus familias sean más 
felices. 
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