Calidad de
vida famihar ...

PARA FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O DEL DESARROLLO MAYORES DE 18 ANOS
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Plena Plena inclusién es un movimiento asociativo
L L de base familiar, que esta formado por 17
inclusion federaciones autonémicas mas Ceuta y Melilla,

y aglutina a mas de 900 organizaciones
en toda Espana.

Desde hace mas de 50 anos, defiende los
derechos y fomenta la calidad de vida de

cada persona con discapacidad intelectual

o del desarrollo y de su familia; también lucha
por una sociedad mas justa y solidaria.

El movimiento asociativo cree firmemente
que cada familia importa y, por ello,

es esencial poner el foco y centrarse

en cada una de ellas, para que puedan
desarrollar una vida familiar de calidad.
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INTRODUCCION

Familia
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En Plena inclusion cuando hablamos de “familia” nos referimos
al padre, a la madre, a los hermanos y hermanas, a los abuelos
y abuelas...

personas que no son familiares (amigos, vecinos, companeros
de trabajo...), a las que nos une un vinculo de apoyo cuando lo
necesitamos y con las que mantenemos una relacion de afecto

|
|
- Pero incluimos también a personas importantes en nuestra vida;
I
|
- estrecha, regular y constante.
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INTRODUCCION

¢,Qué es
Calida.d.de vida
familiar?

****************************************************************************

Hay muchas definiciones de calidad de vida familiar. Una muy dtil es
la que explica que las familias experimentan calidad de vida cuando:

m Las necesidades de todos los miembros de la familia estan
satisfechas.

= Los miembros de la familia disfrutan de su tiempo juntos.

®m Los miembros de la familia tienen la oportunidad de perseguir
y conseguir las metas que son importantes para ellos.

(Esta definicidn es de Park y cols., 2004)
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INTRODUCCION

Calidad de vida

para las familias espanolas
de personas con discapacidad
iIntelectual o del desarrollo

La calidad de vida puede tener un sentido diferente para cada |
familia: es un concepto que varia segun la familia y segtn la
experiencia de cada uno de sus miembros.

Pero hay una serie de dimensiones que son comunes a todas ellas.

' Un equipo de la Universidad Ramén Llull de Barcelona, en

~ colaboracién con la Universidad Auténoma de Madrid, ha trabajado
- para conocer cudles son los factores o dimensiones claves para que,
| las familias espanolas de personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo, tengan una vida de calidad.

Como las necesidades y prioridades de las familias varian a lo largo
de los anos, también cambian las dimensiones que son importantes
en su vida familiar.

A continuacién, puedes ver las dimensiones claves para las
familias de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
mayores de 18 anos.




DIMENSIONES PARA LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O DEL DESARROLLO MAYORES DE 18 ANOS

1 Clima familiar

|
Hace referencia a las relaciones entre los miembros |
de la familia: si se apoyan, se respetan y se aceptan i
tal como son; si tienen buena comunicacion; si l
disfrutan de la compania de todos; si dan y reciben i
afecto y a la relacion entre los miembros de la familia i
y la persona con discapacidad. }
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DIMENSIONES PARA LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O DEL DESARROLLO MAYORES DE 18 ANOS

) Autonomia
" de la persona
con discapacidad
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Para las familias es importante que su familiar con
discapacidad pueda desarrollarse de manera
auténoma de acuerdo a su edad; por ejemplo, que
utilice los recursos comunitarios de ocio y servicios
del barrio. Y, a su vez, que la familia se sienta participe
de los progresos de la persona con discapacidad.




DIMENSIONES PARA LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O DEL DESARROLLO MAYORES DE 18 ANOS

3 Bienestar
economico

Se refiere a que las familias dispongan de los
recursos econémicos y materiales que necesitan
para la atencion del familiar con discapacidad y
para satisfacer las necesidades basicas de toda la
familia, y el hecho de poder encarar el futuro con
tranquilidad.




DIMENSIONES PARA LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O DEL DESARROLLO MAYORES DE 18 ANOS

4 Organizacion y
* funcionamiento
familiar

'~ Los padres, los hermanos y otros miembros de la

- familia comparten y se distribuyen las funciones y
. responsabilidades del cuidado, atencion y educacion
‘ del familiar con discapacidad. Incluye también la

posibilidad de compartir las tareas y las
preocupaciones, y tener energia para responder
a las necesidades de toda la familia.




DIMENSIONES PARA LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O DEL DESARROLLO MAYORES DE 18 ANOS

5 Apoyo familiar
" ala persona
con discapacidad

" Incluye aspectos como ayudar al familiar con
- discapacidad a resolver cuestiones de la vida diaria,

- a gestionar su vida afectiva y sexual, y a planificar

el futuro. Tiene que ver con la responsabilidad

y el compromiso de todos los miembros de ‘
la familia con la persona con discapacidad. }

—-10 -



