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REsuMEN: Este trabajo es un resultado del proyecto trasfronterizo Esparia-Portugal
denominado Neuroqualifam cuyo objetivo general es reforzar la cooperacion
entre las instituciones responsables de la investigacion y atencion a las enfer-
medades neurodegenerativas en Castilla y Leén y el Norte y Centro de Portugal
para mejorar los resultados de calidad de vida familiar y optimizar los recursos
de apoyo y de asistencia a las familias cuidadoras de los enfermos. En concreto
este estudio pretende facilitar a los profesionales del trabajo social y responsa-
bles de los servicios sociales, los conocimientos necesarios para el disefio de
programas y recursos que incrementen el bienestar v la calidad de vida familiar
de las personas con enfermedad neurodegenerativas. En los diferentes planes
de actuacion dirigidas a las personas con enfermedades neurodegenerativas se
pone de manifiesto la necesidad de incrementar la calidad de vida a los fami-
liares de estos enfermos. Esta investigacion analiza si el conjunto de servicios y
prestaciones ofertadas en Castilla y Leon contribuyen a mejorar esa calidad de
vida de las familias teniendo en cuenta el Modelo de Calidad de Vida familiar.
La escala de Badia et al. (2021) nos permite identificar si las prestaciones y
servicios de la Cartera de Servicios Publica cubre los dominios incluidos en la
escala de evaluacion del Modelo de Calidad de Vida familiar. Tras la seleccion
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de las prestaciones dirigidas a personas en situacion de Dependencia se elaboré
un instrumento ad hoc para evaluar los recursos ofertados segiin el modelo de
calidad de vida familiar. La evaluacion fue realizada por una experta académica
en el modelo, y una trabajadora social, a su vez responsable en la gestion de los
servicios sociales. Se concluye que en el conjunto de prestaciones y servicios
ofertados en la cartera de servicios autondémica como son el apoyo a la auto-
nomia familiar, la atencion integral familiar, la prevencion y el apoyo familiar
no cubre todos los dominios incluidos en el MCVF encontrdndose la salud fa-
miliar de manera principal.

En general las prestaciones ofertadas no cubren los dominios necesarios que
configuran el Modelo de Calidad de Vida familiar.

PALABRAS CLAVE: familias, calidad de vida familiar; servicios y prestaciones; enferme-
dades neurodegenerativas.

Analysis of Support Services for Families
with Neurodegenerative Diseases

Astract: This article is a result of the Spain-Portugal cross-border project called
Neuroqualifam, whose overall objective is to strengthen cooperation between the
institutions responsible for research and care for neurodegenerative diseases in
Castilla y Leén and the North and Centre of Portugal, to improve the quality of
family life and optimize support and assistance to family caregivers of patients.
Specifically, this study aims to provide social work professionals and those re-
sponsible for social services with the necessary knowledge for the design of pro-
grammes and resources to increase the well-being and quality of family life of
people with neurodegenerative diseases. In the different action plans aimed at
people with neurodegenerative diseases, the need to increase the quality of life of
the relatives of these patients is highlighted. This research analyses whether the
set of services and benefits offered in Castilla y Leon contribute to improving the
quality of life of families, taking into account the Family Quality of Life Model.
The scale of Badia et al. (2021) allows us to identify whether the benefits and
services of the Public Portfolio of Services cover the domains included in the eva-
luation scale of the Family Quality of Life Model (FQLM). Based on the selection
of benefits for people in a situation of dependency, an ad hoc instrument was de-
veloped to evaluate the resources offered according to the Family Quality of Life
Model. The evaluation was carried out by an academic expert in the model and
a social worker, who is also responsible for the management of social services.
It is concluded that the benefits and services offered in the portfolio of regional
services, such as support for family autonomy, comprehensive family care, pre-
vention and family support, do not cover all the domains included in the FQLM,
in particular with regard to family health. In general, the services offered do not
cover the necessary domains that make up the Family Quality of Life Model.

KEy worps: families; quality of family life; services and benefits; neurodegenerative
diseases.
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1. INTRODUCCION

En Espafia, la dotacién de recursos publicos para la atencién de las fa-
milias con enfermedades neurodegenerativas (EN) esta vinculada a los di-
ferentes instrumentos normativos y estratégicos que sirven para planificar
actuaciones y recursos, tanto a nivel nacional como autonémico, que ponen
de manifiesto el interés por la calidad de vida (CdV) de estas personas y, por
tanto, de sus familias. La estrategia de prevencién de la dependencia para
las personas mayores y de promocion del envejecimiento activo en Castilla
y Le6n 2017-2021 considera la CdV un principio rector que define como:

Las condiciones de vida deseadas por una persona en relacién con la serie
de necesidades que representan el ntcleo de las dimensiones de la vida de un
individuo: derechos, bienestar fisico, material y emocional, autodeterminacion,
inclusion social, desarrollo personal y relaciones interpersonales (p. 24789).

En el ambito de los servicios sociales y comunitarios es frecuente analizar
la CdV de la persona afectada, pero no la del entorno familiar que, siendo
responsable de los cuidados del miembro con EN, se ve influido, en su tota-
lidad, por dicha situacién.

Nuestro proyecto Neuroqualifam desarrollado en Castilla y Leén y en la
zona trasfronteriza de Portugal pretende mejorar los resultados de la calidad
de vida en las familias de pacientes con enfermedades neurodegenerativas
con el objeto de optimizar los recursos de apoyo, para ello se ha realizado un
mapeo de los recursos, servicios y prestaciones de interés para estos pacien-
tes. Una vez identificados se realiza un anélisis de los mismos, centrandose
en la calidad de vida familiar (Cdvf), y facilitar a los profesionales del trabajo
social informacién relevante para el desemperio de esta labor, “proporcionar
a los profesionales la teoria para comprender su practica profesional es una
forma de ayudarles a satisfacer las necesidades de las familias” (Zuna, Sum-
mers, Turnbull, Hu, y Xu, 2009, p. 27).

Previo a este mapeo de recursos en zonas trasfronterizas se ha desarro-
llado un informe epidemiolégico realizado por las investigadores Alonso
Sardén y el grupo Neuroqualifam ( 2021) cuyo resultados concluyen que el
total de personas con enfermedades neurodegenerativas diagnosticadas en
la zona rural Transfronteriza de la provincia de Salamanca asciende a 987
representando una prevalencia de 2,51 % superior a la global de Espaiia
(2,08 %) siendo en el caso de las mujeres un 3,26 % frente a 1,79 % en el caso
de los hombres cuya edad se sittia en los 82 afos.

La Cdvf es definida como “un sentido dindmico de bienestar familiar, defi-
nido de forma colectiva y subjetiva e informado por sus miembros, en el que
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las necesidades a nivel individual y familiar interacttian” (Zuna et al., 2010,
p. 262). Sustentan la Cdvf en cuatro conceptos explicativos (1) sistémicos; (2)
de rendimiento; (3) de miembro individual; y (4) de unidad familiar.

Los sistemas, las politicas y los programas influyen directamente en los apo-
yos, los servicios y las practicas a nivel individual y familiar. Los conceptos de los
miembros individuales (es decir, la demografia, las caracteristicas y las creencias)
y los conceptos de la unidad familiar (es decir, la dinamica y las caracteristicas)
son predictores directos de la CdV, e interacttian con los apoyos, servicios y prac-
ticas a nivel individual y familiar para predecir la CdV (Zuna et al., 2009, p. 26).

El constructo subraya el bienestar de todos los miembros y la necesidad
de participar en la planificacién y eleccién de los servicios, apoyos y practi-
cas para afrontar sus particulares necesidades diarias. Definen los servicios
como el conjunto de actividades educativas, sociales, conductuales y sani-
tarias dirigidas a mejorar la situacién y resultados de cada individuo y de la
familia en conjunto®. Los apoyos serfan recursos menos tangibles también
para individuos y/o la familia como el apoyo emocional de un profesional,
el asesoramiento o mediacion para entender informacién y tramites, etc. y
las practicas serfan los procedimientos o procesos especificos a través de los
cuales se prestan los servicios y apoyos (Zuna et al., 2009).

El modelo de calidad de vida familiar reconoce la familia como un siste-
ma o todo interrelacionado en el que afecciones a un miembro impactan di-
recta e indirectamente en los demas, alterando sus roles familiares, sus formas
y tiempos de relacién y comunicacién, y entiende el cuidado como un proceso
cambiante que har4 variar las necesidades familiares a medio y largo plazo
(Ducharme y Geldmacher, 2011; Nolan, Davies y Grant, 2002). Segtin Park et
al. (2003) en la medida en que los miembros de la unidad familiar tienen sus
necesidades cubiertas, disfrutan de su vida en comun y cuentan con opor-
tunidades para alcanzar metas trascendentales para ellos, la familia percibe
tener calidad de vida. El modelo concibe a la unidad familiar como unidad de
apoyo que acttia en colaboracién con el personal de los servicios de atencién a
la persona con EN, posibilitando personalizar los planes de apoyo familiar en
base a sus necesidades diferenciadas, pudiendo asi cumplir con sus particula-
res expectativas (Turnbull, 2003; Giné et al., 2011; Schalock y Verdugo, 2002).

Un modelo centrado en la familia que la capacite y fomente su auto-
nomia, pues desde la identificacién de las necesidades de toda la familia,
reclama servicios de apoyo especificos (Turnbull, 2003).

¢ Los servicios, tal como los entienden las autoras del estudio, se corresponde-
rian con el concepto de prestaciones que contempla la Cartera de servicios de Castilla
y Leén, organizando luego estas prestaciones en diferentes servicios.
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Para medir el grado en que la calidad de vida de la familia es agradable,
significativa y apoyada por los tipos de recursos que son importantes para
los miembros de la unidad familiar, asi como las dificultades que éstos afron-
tan, utilizaremos la escala de Badia et al. (2021), adaptacion de la Escala de
Family Quality of Life Survey de DiZazzo-Miller, Pociask y Samuel (2013)
adaptacion, a su vez, de la escala de Brown et al. (2006).

Esta propuesta concreta la Cdvf en 9 dominios: (1) la salud de todos los
miembros de la familia; (2) la situacién econémica de la familia; (3) las re-
laciones familiares, o el entorno familiar entendido como el resultado de las
relaciones entre los miembros de la familia; (4) el apoyo de otras personas o
la ayuda material y el apoyo emocional a toda la familia por parte de otras
personas (amigos, familiares, vecinos...); (5) el apoyo de los servicios a toda
la familia relacionados con la EN; (6) la influencia de los valores. Los valores
personales influyen en los comportamientos que emitimos y tienen su origen
en las normas de conducta, las creencias religiosas, y/o la propia cultura,
su combinacién afectara en mayor o menor medida al comportamiento de
la unidad familiar; (7) la preparacién para la carrera y la profesion, que se
refiere a los procesos de formacién profesional de todos los miembros del
hogar (no incluye el apoyo a la conciliacién de la vida laboral y familiar); (8)
el ocio yla recreacion o las actividades recreativas del conjunto de la familia;
y (9) la interaccién con la comunidad, que se refiere a la relacién con otras
personas y lugares de la zona (interaccién de la familia con la comunidad).
Su aplicacién nos permitira identificar si las prestaciones y servicios de la
Cartera de Servicios cubren los dominios incluidos en la escala Cdvf (Badia
et al.,, 2021).

Identificamos los apoyos como todos aquellos “recursos y estrategias cuyo
objetivo es promover el desarrollo, la educacién, los intereses y el bienestar
personal de una persona y que mejoran el funcionamiento individual” (Luc-
kasson et al., 2002, p. 151), y que el normal funcionamiento de cada persona
depende de la adecuacion entre capacidades individuales y las exigencias
de los entornos donde se pretende actuar, es decir, que la necesidad es una
limitacién para tener un funcionamiento normal en un entorno concreto
(Thompson et al., 2010). Dicho conocimiento subjetivo, asi como la forma
en que ellos mismos creen que pueden ser subsanadas, posibilitaria una mas
facil y mejor adecuacion de recursos.

Turnbull (2003) sittia la capacitaciéon familiar como requisito para la
consecuciéon de Cdvf, entendida como un proceso en el que participan las
personas afectadas, toda la familia comparte y valida ideas y opiniones, con
el compromiso de modificar la ecologia comunitaria, de analizar qué adapta-
ciones deben provocar en su entorno para mejorar su calidad de vida. Afiade
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que los servicios de apoyo a la familia deben cumplir una serie de requisitos
para ser eficaces, deben estar dirigidos a toda la familia y no s6lo al miembro
con EN, deben ser integrales y coordinados entre todos ellos, permitiendo
asi atender las diferentes necesidades de todos los miembros, por lo que la
familia también debe participar en su disefio y eleccién, teniendo en cuen-
ta sus particularidades y sus necesidades. Esto también sera clave para el
empoderamiento familiar o los mecanismos a través de los cuales la familia
puede conseguir lo que necesita y desea. De este modo, los recursos de apoyo
se convierten en herramientas que refuerzan el empoderamiento familiar y
mejoran la calidad de vida, valorando las necesidades tinicas y especificas
de cada familia.

En la misma linea, Canga (2013) basandose en diferentes estudios, alude
al término “Familia Cuidadora Sostenible”, referido a aquella familia que
compagina adecuadamente su proyecto vital familiar con su papel de cui-
dadora. Una familia que cuenta con suficiente capacitacién y recursos para
afrontar el cuidado de su familiar dependiente, pues sabe identificar sus
fortalezas, recursos y oportunidades.

El modelo de Cdvf en familias con miembros con EN con escasa implan-
tacion, ofrece un importante abanico de oportunidades para la identificacién
de necesidades familiares y los consiguientes recursos de apoyo tendentes a
satisfacerlas, entendidos como aquellas herramientas que fortalecen la ca-
pacitacién familiar y mejoran la calidad de vida a través de la evaluacién de
necesidades tinicas y especificas de cada familia.

Pero antes de identificar la percepciéon de las familias en relacién a los
recursos, es necesario hacer un diagnéstico de los recursos disponibles, y
analizar si cumplen la funcién de apoyo familiar segin las condiciones de
estas dimensiones.

En Espafia, en el ambito de los servicios a la inclusién, los servicios pu-
blicos dirigidos a las personas con EN, son pilotados por el sistema de De-
pendencia y el de normativa Sanitaria.

La Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a
las Personas en Situaciéon de Dependencia, marcé un antes y después en el
sistema de proteccién, creando un Sistema Nacional para la Autonomia y
Atencién de la Dependencia. En lineas generales, eleva esta atencién a un
derecho de los ciudadanos, con el objeto de garantizar su disfrute de manera
igualitaria, estableciendo unos minimos, y con la participacién y colabora-
cién de todas las administraciones publicas. Esta Ley, ademas, describe el
conjunto de prestaciones y el catdlogo de servicios a organizar, obligando a
las Comunidades Auténomas a integrarlos en sus respectivas redes de ser-
vicios sociales.
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Por este motivo, el proyecto Neuroqualyfam ha recopilado el conjunto
de servicios, prestaciones y programas realizados por las diferentes admi-
nistraciones publicas del &mbito de los servicios sociales y sanitarios, y las
organizaciones del tercer sector especializadas en las enfermedades neu-
rodegenerativas, tanto de Salamanca, como de la zona centro de Portugal,
pues entiende necesario, de cara a la evaluacién de las prestaciones, iniciar
el proceso con el estudio del catalogo de servicios publicos.

El catalogo de servicios sociales aprobado en el Decreto 58/2014 “consti-
tuye la piedra angular que identifica y ordena sistematicamente el conjunto
de prestaciones en las que se concreta la politica de servicios sociales de la
Comunidad de Castilla y Leén, reflejando el cardcter garantista del modelo”
(p. 83253). Se trata de un instrumento de sistematizacién de las prestaciones
sociales publicas que clasifica y define todas las prestaciones que componen
el sistema de servicios sociales de responsabilidad publica, articuldndolas
de acuerdo con su contenido y la necesidad social que atienden. A su vez,
ofrece informacion al alcance de los profesionales y de las personas usuarias
del sistema, y, en general, de toda la ciudadania, que les permite conocer
las prestaciones y servicios, asi como las condiciones y requisitos para su
reconocimiento y percepcion.

Este catdlogo hace referencia a la modalidad de las diferentes prestacio-
nes, asi como a su tipologia, clasificindose en esenciales y no esenciales. El
articulo 19 de la Ley 16/2010 de Servicios Sociales de Castilla y Leén define
el carécter esencial de estas prestaciones como obligatorias en su prestaciéon
y de garantia publica en su acceso, dotandolas del caracter de derecho subje-
tivo, lo que equivale a decir que el usuario puede exigir su disfrute al tenerlo
reconocido en la normativa vigente y la administracién publica reconoce su
obligacién de mantenerlas. En cuanto a las prestaciones econémicas, desta-
can aquellas destinadas a personas en situacién de dependencia.

De manera sencilla se puede concretar que las prestaciones son el con-
junto de recursos que facilitan a las personas los apoyos segtin sus necesida-
des distinguiéndose en prestaciones econémicas, de servicios (las realizadas
por profesionales) y materiales (productos, apoyos, programas especificos
tecnolégicos).

Las diferentes prestaciones esenciales que los gobernantes deben garan-
tizar a las personas beneficiarias son:

* El acceso a la informacién sobre los derechos y recursos del sistema
publico de los servicios sociales, incluyendo la valoracién de la si-
tuacién de la persona y su familia, y orientacién especializada sobre
la accesibilidad y la convivencia intergeneracional. En este caso, el
trabajador social, y si fuera necesario en colaboracién con equipos
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especializados de la intervencion social, la persona y la familia es be-
neficiaria de la valoracién, orientacién y planificacién del caso, asi
como, del seguimiento necesario, por si se modifican las circunstan-
cias valoradas. Tras el cumplimiento del procedimiento normativo es-
tablecido, a las personas en situacién de dependencia se les reconoce
su situacioén, seguin indica la legislacion, para poder ser beneficiaria
de los derechos de atencion y de los servicios a los que puede acceder.

* En relacién a las prestaciones preventivas, se identifican como esen-
ciales exclusivamente los servicios relacionados con el envejecimiento
activo y prevencion de la dependencia, para aquellas personas que se
encuentran con el reconocimiento publico de su situacién de Depen-
dencia o riesgo de padecerla, con el objeto de ralentizar el empeora-
miento de su situacién.

* En el ambito del apoyo familiar, exclusivamente se incluye como esen-
cial la estancia nocturna en unidad residencial, siendo beneficiarios
aquellas familias cuyo familiar tiene reconocimiento por parte del
sistema publico de situacién de Dependencia.

* En el apoyo a la autonomia personal, se encuentran aquellos servicios
relacionados con el apoyo para la activacién del proyecto de vida, en
este caso, las personas que presentan dificultades de caracter funcional
o psicosocial precisan de acompafnamiento técnico para la elaboracién
de su proyecto de vida, ademas del servicio de estimulacién cognitiva y
la promocioén, el mantenimiento y recuperacion de la autonomia fun-
cional. También se incluirian los servicios de teleasistencia y servicio
de ayuda a domicilio con los requisitos, en el primer caso de ser mayor
de 80 afios o reconocimientos del sistema publico de dependencia, y
en el caso del servicio de ayuda a domicilio para personas con depen-
dencia. Para garantizar este apoyo, también pueden ser beneficiarias
de la prestacién econémica para los cuidados en el entorno familiar
de las personas en situacién de dependencia.

* En la atencién social en contexto comunitario, las personas con reso-
lucién de dependencia pueden acceder a los servicios de atencién en
centros de dia para personas mayores.

La integracion en la red de servicios sociales supone que los profesio-
nales del trabajo social son los encargados de evaluar la necesidad de estas
personas, para orientar en la eleccion de las diferentes prestaciones a las
que tienen derecho. Estos profesionales se enfrentan a multiples retos rela-
cionados, tanto con el diagnéstico de la situacion de la persona o/y familia,
como con la identificacién, clasificacién y acceso a recursos para cubrir las
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necesidades y apoyos demandados, siendo la cartera de servicios un instru-
mento, ya no sélo de reorganizacion de prestaciones, sino de trabajo para
dicha movilizacién.

Para hacer frente a los retos de estos profesionales, es necesario aplicar
un modelo valido de evaluacion de necesidades y apoyos. Por ello, este traba-
jo pretende identificar los diferentes servicios a los que acceden las familias
con enfermedades neurodegenerativas y analizarlos desde el modelo Cdvf,
utilizando la escala adaptada por Badia et al. (2021). El objetivo no es ana-
lizar la extension o el grado de satisfaccion que pueden generar, ya que esto
requeriria un analisis desde la percepcién particular de cada unidad familiar,
sino identificar si la cartera de servicios incluye aquellos que se identifican
como esenciales o garantes del modelo Cdvf.

2. METODOLOGIA

Se realiz6é una metodologia cualitativa de juicio de expertos, en concreto
analizamos si el Catdlogo de Servicios Publicos del Sistema de Servicios
Sociales vigente, que regula el conjunto de prestaciones y servicios a los que
tienen derecho los castellanos y leoneses, cubre los dominios del modelo
Cdvf. Posteriormente, desde el paradigma cuantitativo, se calcul6 el coefi-
ciente kappa para analizar el grado de acuerdo entre las respuestas dadas
por los expertos.

2.1. UNIDADES DE ANALISIS

Las unidades de analisis son las prestaciones y servicios incluidos en la
cartera de servicios de la Junta de Castilla y Leén, de los que pueden ser be-
neficiarias las personas con EN o sus familias, personas con dependencia o
discapacidad reconocida coincidentes en los instrumentos normativos, tanto
en el ambito nacional, como regional.

La estructura organizativa del catalogo de servicios sociales de Castilla y
Leén (CyL) se divide en diferentes grupos o categorias que aglutinan distin-
tos tipos de prestaciones, las cuales aglutinan diferentes servicios en funcién
del ambito de necesidad que pretenden cubrir. Asi, encontramos 8 grupos de
prestaciones con 40 prestaciones diferentes y un total de 128 servicios distin-
tos; (1) acceso: informacion, valoracién y seguimiento, con 25 prestaciones
en total; (2) preventivo, con 13 prestaciones; (3) apoyo a la familia, con 19
prestaciones; (4) apoyo a la autonomia personal, con 14 prestaciones; (5)
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atencion social en el &mbito comunitario, con 29 prestaciones; (6) atencién
integral en centro residencial, con 13 prestaciones; (7) proteccién juridica y
tutela con 2 prestaciones; y (8) apoyo econémico a las necesidades basicas.
A su vez, cada grupo de prestaciones incluye la relacién de servicios relacio-
nados con cada grupo. De ellas, 69 estan dirigidas a la convivencia familiar,
35 a la autonomia personal y prevencion de la dependencia, 19 a la inclusién
social y 5 son comunes a todos los &mbitos de necesidad.

Como muestra la tabla 1, la configuracién del catalogo de servicios ptibli-
cos pone de manifiesto que no todos los grupos de prestaciones estén relacio-
nados con la EN. Distinguiendo entre las prestaciones de caracter esencial
y aquellas a las que sélo se tiene derecho si se reconoce la dependencia,
identificamos como esenciales el 100 % de los servicios dirigidos al acceso a
la informacién, valoracién y seguimiento del caso, y el 75 % de los servicios
dirigidos al apoyo a la autonomia personal. Al resto de las prestaciones sélo
podran acceder quienes tengan reconocida la dependencia. Cabe destacar
que la prestacién con menos servicios esenciales es la atencién social en
el ambito comunitario, con un 7,4 %. Por el interés de esta investigacién,
destacamos que las relacionadas con el apoyo familiar constituyen el 25 %.

TaBLA 1. CONFIGURACION DEL CATALOGO DE SERVICIOS PUBLICOS
RELACIONADOS CON LAS EN EL AMBITO DE LOS SERVICIOS SOCIALES

CARACTER
PRESTACIONES SERVICIOS Esgg\%%;
DEPENDENCIA
Acceso Informacién, Valoracién y 5(18.5) 5(100)
Seguimiento
Prevencién 5(18.5) 0+1 (20.0)
Apoyo a la Familia 4 (14.8) 0+1 (25.0)
Apoyo a la Autonomia Personal 8 (29.7) 1+5 (75.0)
Atencién Social en Contexto Comunitario 2(7.4) 0+1 (50.0)
Atencién Integral en Centro Residencial 3(11.1) 0+3 (100)
Total 27 (100) 6+11(22.2+40.74)

Fuente: datos obtenidos de la Junta de Castilla y Le6n.
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2.2. INSTRUMENTO

El instrumento utilizado ha sido una lista de verificacién de autoevalua-
cién con opcidn de respuesta dicotémica (SI/NO) disefiada para analizar, en
qué medida las prestaciones del catdlogo de servicios sociales cubrian los di-
ferentes dominios de calidad de vida familiar de cada una de las prestaciones
que el catdlogo de servicios presenta. Se opt6 por esta herramienta, porque
permite evaluar, conforme a los mismos criterios, diferentes documentos
desde un enfoque cualitativo (Bosch y Guardiola, 2003).

El primer paso en el desarrollo de la lista de verificacién fue realizar
un estudio detallado de la conceptualizacién de los dominios de calidad de
vida familiar de la escala de Badia et al. (2021) y por otra, las prestaciones
y servicios seleccionados de la Cartera de Servicios de Castilla y Le6n cuyos
beneficiarios pudieran ser las personas con EN.

2.3. PROCEDIMIENTO

Una vez elaborada la herramienta con el catdlogo de los servicios pu-
blicos de Castilla y Leén y Nacional, una experta en la gestién de servicios
publicos en el ambito de servicios sociales y sociosanitarios, y otra experta
en el modelo de Cdvf, verificaron y evaluaron, de manera independiente, en
qué medida cada una de las prestaciones y servicios cubren las necesidades
de los diferentes dominios segtin la herramienta diseniada. Previamente, se
familiariz6 a las dos expertas con la checklist, por una parte, a la experta
en gestién de servicios publicos en el &mbito de los servicios sociales, se le
presentaron las definiciones de los diferentes dominios de Cdvf, y, por otra
parte, a la experta en el modelo de Cdvf, se le facilitaron las caracteristicas
de los diferentes servicios y prestaciones.

En segundo lugar, las dos expertas, utilizando la checklist, evaluaron de
manera independiente si consideraban que las prestaciones y servicios cu-
brian las necesidades de los diferentes dominios de Cdvf.

Para los servicios y prestaciones donde habia discrepancia entre las dos
expertas, un tercer miembro del equipo de investigacion, otra experta en
servicios sociales, tomé una decisién final informada sobre el valor de la
prestacion.
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2.4. ANALISIS DE LOS DATOS

Los analisis se realizaron con el paquete estadistico SPSS versién 26, y un
nivel de Los andlisis se realizaron con el paquete estadisticos SPSS version
26y se adopt6 un nivel de significacién a=.05.

En primer lugar, para analizar el grado de acuerdo entre las respuestas de
las expertas se obtuvo el porcentaje de acuerdos y desacuerdos, y se calculé
el coeficiente kappa.

En segundo lugar, para obtener los dominios cubiertos por las presta-
ciones de la cartera de servicio, se calcul6 la frecuencia y el porcentaje de
prestaciones de cada tipo en los que las expertas estaban de acuerdo que
cubria el dominio.

3. RESULTADOS

3.1. GRADO DE ACUERDO ENTRE LOS EXPERTOS

En la tabla 2 se observa cémo se obtuvo un grado de acuerdo significativo
entre las expertas en los dominios de Salud Familiar, Recursos Financieros
y Ocio. Las expertas estuvieron de acuerdo en que el 63.3 % de los servicios
evaluados cubren el dominio de Salud Familiar; por el contrario, consideran
que el 83.3 % de los servicios no cubren el dominio de Recursos Financieros,
y el 53.3 %, el dominio de Ocio. También ocurre en los dominios de Influen-
cia de Valores y Formacién/Profesion, en los que las evaluadoras consideran
que el 66.6 % y el 73.3 % de los servicios, respectivamente, no cubren estos
dominios, pero estos resultados no son significativos.

Los dominios en los que mas desacuerdo se observa entre las evalua-
ciones de las expertas son en Apoyo de los Servicios, Interaccién en la Co-
munidad y Apoyo de Otros, en los que en el 56.6 %, 46,6 %y 43.3 % de los
servicios analizados una de las evaluadoras considera que cubre el dominio
y la otra que no.

En resumen y teniendo en cuenta los resultados significativos, la eva-
luacién de los servicios realizado por las expertas pone de manifiesto que el
dominio mas cubierto por las prestaciones y servicios existentes es la Salud
Familiar, que estaria cubierta por 19 servicios, y los dominios menos cubier-
tos, recursos financieros y ocio con 2 y 7 servicios, respectivamente.
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TABLA 2. FRECUENCIAS Y PORCENTAJES DE ACUERDOS Y DESACUERDOS
E INDICE KAPPA DE LAS RESPUESTAS DE LAS EXPERTAS

DOMINIOS AC[g]SiiliDO AC?I\]?CI){)DO DES?\IC(IJ/OE)RDO KAPPA
N (%) N (%)
Salud Familiar 19 (63.3) 4(13.3) 7(23.3) 40%
Recursos Financieros 2 (6.6) 25(83.3) 3(10) 527
Relaciones Familiares 11 (36.6) 7 (23.3) 12 (40) 24
Apoyo Otros 10 (33.3) 7 (23.3) 13 (43.3) .23
Apoyo Servicios 9 (30.0) 4(13.3) 17 (56.6) 0
Influencia Valores 0(0,0) 20 (66.6) 10 (33.3) -
Formacién/Profesion 2 (6.6) 22 (73.3) 6 (20.0) .30
Ocio 7(23.3) 16 (53.3) 7(23.3) 50%*
Interaccién Comunidad 10 (33.3) 6 (20.0) 14 (46.6) 18
*p<.05 **p<.01

Fuente: elaboracién propia.

3.2. ANALISIS DE LAS PRESTACIONES DE LA CARTERA DE SERVICIOS Y DE LOS
AMBITOS QUE ABARCAN

Como muestra la tabla 3, las prestaciones relacionadas con el Apoyo a
la autonomia personal, como la promocién de la autonomia personal, que,
como hemos sefialado previamente, son las mas numerosas, son también las
que mas dominios cubren, todos a excepcién de influencia de los valores. Un
37,5 % de los 8 servicios de esta prestacién cubren los dominios de Salud
Familiar, Relaciones Familiares y Apoyo de Otros.

También las prestaciones de Prevencion y Apoyo a la familia como son,
por ejemplo, la formacién a cuidadores o los servicios de apoyo familiar
para la promocién de la autonomia personal en situaciones de dependencia
o discapacidad, cubren cinco de los nueve dominios. En el caso de las pres-
taciones de Prevencion, el 60 % de las 5 prestaciones cubren los dominios
de Salud Familiar, Ocio e Interaccién en la Comunidad, y en el caso de las
4 prestaciones de Apoyo a la familia, el 100 % cubren el dominio de Salud
Familiar y el 75 %, el de Relaciones Familiares.
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Las prestaciones que menos dominios cubren son las de Atencion integral
en Centro Residencial, que sélo cubre dos dominios: Salud Familiar y Rela-
ciones Familiares con tinicamente un 33,3 % de las 4 prestaciones.

TABLA 3. FRECUENCIAS Y PORCENTAJES DE CADA TIPO DE PRESTACIONES DEL
CATALOGO DE SERVICIOS SOCIALES Y DOMINIOS DE CVF QUE CUBREN

TIPOS DE PRESTACIONES
o
Z
23| o
= Z
Z = 2|
SRT] = = SRS Z
< M = =) Z o
=2 S 5= @ d S
= = Z Se) == =
o Z, = o =
T Z 8 = o % Za 0
) Z 2 = = = o o 5
8 a5 o < 2= Z 5 Z =
= o Z = < Z Q X oo} =
Z2 |22 |2 |2 |23 -|SH _|SE _|=3
g |839%|9392 (832|892 |EEE8518 ¢
= SSzz | Ezz|%zz|2Ezz|R0czz|E8z=z| &
Salud
Familiar 3(60) 4(100) 3(37.5) 1(33.3) 11
Recursos
Financieros 2(25) 2
Relaciones
Familiares 1(20) 3(75) 3(37.5) 1(50) 1(33.3) 6
Apoyo Otros 1(25) 3(37.5) 4
Apoyo
Servicios 1(20) 2(40) 2(50) 1(12.5) 1(50) 7
Influencia
Valores 120) 1
Formacién/
Profesiéon 1(12.3) 1
Ocio 1(20) 3(60) 1(12.5) 5
Interaccion
Comunidad 2(40) 3(60) 1(25) 2(25) 1(50) 9

Fuente: elaboracién propia.
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Si se considera desde el punto de vista de los dominios, los de mayor
cobertura por las prestaciones de la cartera de servicios serian la Salud Fa-
miliar (11 prestaciones), la Interaccion en la comunidad (9 prestaciones); por
el contrario, los dominios con peor cobertura serian Influencia de los valores
(1 prestacién), Formacién/profesion (1 prestacién) y Recursos financieros (2
prestaciones).

En resumen, de las prestaciones existentes son las de Promocién de la
autonomia personal, seguidas de las de Prevenciéon y Apoyo a la familia las
que parecen cubrir mas dominios de la CdVf. Por otra parte, los dominios a
los que se destinan mayor nimero de prestaciones son a la Salud Familiar y
a la Interaccién en la Comunidad.

4. DISCUSION

El objetivo perseguido en este trabajo ha sido analizar los recursos y pres-
taciones aprobados en el catalogo de servicios sociales y de salud de Castilla
y Leén de las que pueden ser beneficiarias las personas con EN, segtn los
dominios identificados en el modelo CVF utilizando la escala adaptada por
Badia et al. (2021). Para ello, se han analizado el conjunto de prestaciones
y servicios de las que pueden ser beneficiarias las personas con EN y una
vez que se ha seleccionado dichos servicios y prestaciones, se ha procedido
a generar un marco que permita determinar si estas prestaciones cubren los
dominios de la escala mencionada. Teniendo en cuenta los resultados obte-
nidos, podemos anticipar que, en su conjunto, las prestaciones y recursos
ofertados a las personas con EN y a su entorno familiar en CyL no cubren
los elementos necesarios que configuran el modelo de CAVF. La investigacién
realizada tiene un caracter exploratorio y seria necesario reproducir este
estudio en otras comunidades auténomas e incluso incorporar un mayor
numero de expertos para realizar mayor niumero de rondas de consenso para
poder generalizar nuestros resultados, pero los obtenidos con esta investiga-
cién podrian marcar una linea de trabajo futura de interés para el desarrollo
de las politicas sociales.

Aunque dicho modelo es de interés en las politicas sociales como se puede
comprobar en las diferentes estrategias y planes, nuestros resultados confir-
man que las prestaciones dirigidas a las personas parecen no tener incorpo-
radas el MCdVF, aunque haya recursos especificos para las familias.

La Cdvf, constructo multidimensional, alude a un estado dindmico de
bienestar de la familia, definido de forma objetiva y subjetiva y valorado por
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sus miembros, en el que las necesidades a nivel individual y familiar interac-
tian (Zuna et al., 2009). Un estado donde las necesidades de los miembros
de la familia estan cubiertas, donde la familia disfruta de su tiempo juntos
y realizan actividades y proyectos importantes para ellos (Park et al., 2003;
Turnbull, 2003).

El diagnéstico de EN a un miembro de la familia, afecta, sin duda, a
todo el sistema familiar, de ahi que los modelos de Cdvf busquen, desde la
conceptualizacion tedrica y la invencién practica, concretar las dimensiones
o dominios sobre los que trabajar, buscando ese bienestar individual y colec-
tivo, tratando de anticipar las necesidades que de cada uno de ellos puedan
surgir, diseflando y organizando una red de apoyos y recursos adecuada y
adaptada a tales necesidades.

Para Lehan, Arango-Lasprilla, de los Reyes, y Quijano (2012) no siempre
estos cambios implican un deterioro en el bienestar familiar, pues en la
medida en que la familia disponga de recursos materiales, apoyos sociales
y comunitarios, o de tipo profesional para hacer frente a la nueva situacién,
la adaptacion sera mas facil.

Nuestros resultados muestran que dimensiones importantes para el
bienestar familiar, como la salud, estdn cubiertos, mientras que otros, no
menos importantes, como la estabilidad financiera o el ocio no lo estan. Re-
sultados que coinciden con los hallados en investigaciones similares (Dege-
neffe, Gagne y Tucker, 2013; Holloway, Orr y Clark-Wilson, 2019; Pothiban,
Srirat, Wongpakaran y Pankong, 2020; Samuel, Pociask, DiZazzo-Miller,
Carrellas y LeRoy, 2016; Samuel y DiZazzo-Miller, 2019; Schertz, Karni-
Visel, Tamir, Genizi y Roth, 2016).

Con respecto a la salud, hay que destacar que son numerosos los estu-
dios que relacionan los niveles o estados de salud de los miembros de la
familia con la CdVF, poniendo de manifiesto que la presencia de problemas
de salud en cualquier miembro predice menores niveles de CdVf (Chou,
Lin, Chang y Schalock, 2007; Cérdoba, Verdugo Alonso, Aya-Gémez y Lu-
mani, 2007; Cunningham, 2000; Martinez, Fernandez y Orcasitas, 2012).
Diferenciamos dos grandes bloques tematicos en la investigacién sobre
salud familiar, la relativa a la persona que padece EN, centrandose en dife-
rentes aspectos de la propia enfermedad, y, en segundo lugar, sobre cémo
afecta al resto de los miembros de la familia, (impacto en la salud fisica
psiquica y social, sobrecarga e insomnio, consumos de psicofarmacos y
otras adicciones, estrés, depresion, etc. (Esandi y Canga, 2016; Degeneffe et
al., 2013).

Parece que el catdlogo de salud prioriza este domino, quedando cubierto
en su oferta de prestaciones y servicios.
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Por otra parte, el cuidado de la persona con EN implica un detrimento en
las finanzas familiares (Garcés, 2016). El dominio de estabilidad financiera
no esta cubierto en la cartera de servicios, como pone de relieve el resultado
obtenido en este estudio. En relacién a la situacién financiera de la familia
con un miembro con EN, las investigaciones demuestran que la Cdvf es me-
nor en las familias con ingresos bajos, por la dificultad que encuentran a la
hora de hacer frente a los gastos que se derivan de los cuidados del miembro
con EN, asi como de otros necesidades de los demas miembros de la unidad
familiar derivados de este hecho (Castellanos, Cid, Duque y Zurdo, 2011;
Esandi y Canga, 2016; Fernandez Gonzélez, Montero, Martinez, Orcasitas y
Villaescusa, 2015; Garcés, 2016, Farina et al., 2017; Zuna et al., 2009).

Las personas diagnosticadas con EN requieren vigilancia y cuidados so-
ciosanitarios constantes, cambiantes y progresivos a medida que evoluciona
la enfermedad, soliendo ser las familias, en la mayoria de los casos, quienes
asumen el mayor peso de la carga fisica y psiquica del cuidado, asi como
los elevados costes econémicos que del mismo se derivan (Castellanos et al.,
2011; Esandi y Canga, 2016; Garcés, 2016, Farina et al., 2017). Esta vigi-
lancia constante, independientemente del desigual reparto de cargas en el
cuidado dentro de la unidad familiar, afecta a toda la familia en su conjunto,
modificado sus habitos y funcionamiento normal (Ducharme y Geldmacher,
2011; Esandi, Nolan, Alfaro y Canga, 2018). La familia, ademas de tener
que asumir la carga emocional derivada del hecho de tener un miembro
diagnosticado con EN, se enfrenta a la incertidumbre derivada de sus cam-
bios clinicos, a nuevas responsabilidades y roles que desempenar y que des-
equilibran a todos sus miembros, al margen de las satisfacciones personales
que pueda reportar el cuidado de un familiar enfermo (Peisah, Brodaty y
Quadrio, 2006). No son pocas las dificultades que aparecen en el nuevo es-
cenario, ademas de un cuidado fisico complicado, debido a las resistencias
habituales de la persona cuidada, de la agitaciéon y/o falta de conciencia de la
propia necesidad de cuidado (Farina et al., 2017), altos niveles de ansiedad
y estrés por la carga emocional continua e ininterrumpida y la necesidad de
anticipar y planificar futuras necesidades (Losada et al., 2017). Situaciones
que se acentian cuando las exigencias econémicas son altas y dificiles de
asumir por la familia, o cuando quien asume la mayor parte de la carga del
cuidado diario, es una persona de avanzada edad e incluso con problemas
de salud (Farina et al., 2017).

Las familias son un recurso insustituible en el cuidado de personas con
EN. La estabilidad econémica contribuye a una mejor calidad de vida en
las familias, asumir los cuidados y soportar su coste econémico altera su
planificacién vital y funcionamiento diario. Por esta razén se hace necesario
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disminuir su carga y asegurar su calidad de vida, pues de no asumir este
papel, podrian colapsar el sistema publico formal de cuidados. Un sistema
de servicios sanitarios y sociales poco coordinados, de cobertura limitada,
de no siempre facil acceso y variante en funcién de la Comunidad Auténoma
de que se trate. (Asociaciones de Alzheimer de Europa, 2009; Esandi et al.,
2018; Garcés, 2016; OMS, 2012). En esta insuficiencia de servicios de apoyo
disponibles para las familias cuidadoras (Lamura et al., 2008) puede estar la
causa de la proliferacion de servicios en el sector privado y en el tercer sector,
cuya cobertura sigue siendo insuficiente.

La influencia familiar en estos servicios es escasa y es muy anémalo en-
contrar experiencias colaborativas entre familiares y profesionales (Zuna et
al., 2009).

Con respecto al ocio, las relaciones sociales y el disfrute del tiempo libre,
hace referencia a aquellas actividades de esparcimiento familiar e indivi-
dual ademds al mantenimiento de relaciones sociales con personas ajenas
a la propia familia. Actividades que generan una percepciéon subjetiva de
satisfaccion y bienestar que media en la calidad de vida de la familia. El
ocio compartido en familia contribuye, de forma significativa, a normalizar
la vivencia familiar con una persona con EN, a disfrutar de su convivencia
como hace cualquier familia, lo que tiene un impacto importante en la
CdVF. Planificar y adaptar servicios de apoyo comunitarios que faciliten
la practica del ocio familiar y las actividades de recreo en el tiempo libre,
ademas de generar cohesion familiar, aliviaran la carga que puede suponer
lo cuidados de la persona con EN (Zuna et al., 2009). Dichas actividades
suelen verse afectadas por la poca disponibilidad de tiempo, mayoritaria-
mente destinado al cuidado de la persona con EN, lo que suele sobrecargar,
y a veces aislar, a los responsables familiares de este cuidado. La existencia
de redes de apoyo formales (cuidadores) e informales (apoyo emocional,
compafiia y ayuda) contribuye, de forma significativa, a aminorar la carga
y a mantener contactos que eviten los sentimientos de soledad (Holloway
y Wheeler, 2010).

Los resultados obtenidos nos hacen pensar en la obligacién de identificar
las necesidades que detecta la unidad familiar en el disefio de las prestacio-
nes y recursos, pero a su vez en analizar si estas prestaciones cubren los
diferentes dominios que configuran la Cdvf. Segtin Giné (2011) es necesario
contar con un adecuado diagnéstico de las necesidades y problemas y nece-
sidades reales de estas familias, ya que, si no se tienen en cuenta, afectaran
significativamente en la calidad de vida de todos los miembros. En efecto,
conocer las necesidades de los miembros de la familia ayudara a los servicios
y a los profesionales a comprender mejor las distintas variables que afectan
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ala unidad familiar y a planificar la respuesta mas adecuada y ajustada a las
distintas realidades (Giné, 2011, p. 33).

Cuando hablamos de necesidades nos referimos a algtin tipo de caren-
cia. En el &mbito que nos ocupa, la Cdvf, se concretaria con aquello que es
necesario para el bienestar familiar, miembros o grupo, en cualquiera de las
nueve dimensiones. Considerando el estudio de Van Bilzen (2007) distingui-
mos entre aquellas necesidades estrictamente objetivas, diagnosticadas por
un profesional a partir de una evaluacién o examen individualizado, aquellas
que surgen de la percepcion sentida por el sujeto pero que sélo conocemos
cuando le preguntamos abiertamente, las que él demanda y sobre las que
dirige la accién para satisfacerla como acudir a un servicio y, aquellas que
surgen por la comparacién con un colectivo en situacién similar, procedentes
de alguna prestacion o servicio disfrutado. Segtin Thompson et al. (2002)
la necesidad es una limitacién para tener un funcionamiento normal en un
entorno concreto.

Trabajar las necesidades familiares, aparenta ser un objetivo dificil por
tratarse de un constructo en el que convergen elementos claramente subje-
tivos (la situacién vital particular que atraviesa cada miembro, dependien-
te incluido, etc.) con otros objetivos (situacién econémica que atraviesa la
familia, residencia y acceso a servicios, etc.). Cada necesidad demandara
un tipo de apoyo especifico, un recurso o estrategia ad hoc, que mejore ese
funcionamiento (Luckasson et al., 2002). Si los profesionales quieren ayu-
dar a las familias, deberan tomarse tiempo para aprender de ellas, de sus
circunstancias y conductas. Estas no solo afectan a la familia, también a
los profesionales, responsables de proporcionales una respuesta adecuada y
adaptada (Winton, 1999).

Los recursos y apoyos que se destinen a estas familias deben facilitar su
empoderamiento, deben fortalecer la capacidad familiar en la construccién
de redes de recursos que le ayuden a satisfacer sus necesidades particulares
(Fernandez Gonzalez et al., 2015).

Las limitaciones del estudio recaen especialmente en la falta de descrip-
cién de los recursos sanitarios para realizar una adecuada evaluacion de
estos, segin el procedimiento seguido en este estudio. Anadiendo, ademés,
la diferencia de criterios utilizados en el ambito sanitario y social en la des-
cripcion de los catalogos de prestaciones respectivos. En el caso de la presta-
ciones y recursos del ambito de los servicios sociales, se considera necesario
realizar una descripcion mas detallada de los diferentes servicios analizados,
ya que, tal y como aparece en la cartera de servicios publicos, pueden parecer
similares entre algunas de las prestaciones analizadas. Otra limitacién se ha
generado a partir las modificaciones realizadas por la administracién publica
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responsable de la cartera de servicios, tras el cambio de la descripcién del
catdlogo nos vimos obligadas a iniciar nuevamente la exploracién de los
servicios y prestaciones para que las expertas pudieran hacer una evaluacién
maés actualizada de la misma.

Limitacién importante es el propio estudio, ya que es necesario exten-
der esta investigacién a todas las comunidades auténomas del estado para
comprobar la similitud de los resultados y asi poder desarrollar con base
cientifica politicas publicas sociosanitarias que construyan prestaciones y
servicios que cubran de manera correcta los elementos claves prescritos en
el modelo de calidad de vida familiar.

CONCLUSIONES

Tras analizar los recursos y prestaciones aprobados en el catdlogo de ser-
vicios sociales y sanitarios de las que pueden ser beneficiarios las personas
con EN, segtin los dominios identificados en el modelo de Cdvf, se concluye
que, en general, las prestaciones del catdlogo de servicios son escasas y no
cubren estos dominios segun las valoraciones de las expertas en el ambito
territorial de estudio realizado. Dado que el objetivo de las politicas sociales
es mejorar la CV de las personas, los resultados obtenidos en este estudio
facilitan el disefio de recursos y prestaciones que incorporen el modelo de
CVF en los mismos.

Este estudio se enmarca dentro del proyecto de investigacién 0541_NEU-
RO-QUALYFAM_6_E, financiado por el Fondo Europeo de Desarrollo Re-
gional (FEDER) a través del programa INTERREG V-A Espafa-Portugal
(POCTEP) 2014-2020.
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