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1. BREVE DESCRIPCIÓN DE LA ENTIDAD

ANFAS, Asociación navarra en favor de las personas con discapacidad intelectual, se constituyó en 1961. Es una asociación sin ánimo de lucro cuyos fines están inspirados en la Declaración Universal de Derechos Humanos y en la Declaración de los derechos Generales y Especiales de las Personas con Discapacidad Intelectual. Fue declarada de Utilidad Pública el 31 de Diciembre de 1970.

En 1999 fue distinguida por el Gobierno de Navarra con la Medalla de Oro de Navarra por su trayectoria. En este mismo año recibimos el premio al voluntariado por el Instituto Navarro de Deporte y Juventud.

ANFAS es miembro de FEAPS, Confederación española de organizaciones en favor de las personas con discapacidad intelectual, a través de su federación regional, FEAPS Navarra.

La misión que impulsa a ANFAS es mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y la de sus familias. 

Para cumplir con nuestra misión, ANFAS desarrolla una serie de programas y actividades destinados a:

· Personas con discapacidad intelectual (PcDI): atención temprana, apoyo en habilidades adaptativas, psicomotricidad y musicoterapia, informática, ocio, vacaciones, autogestores, apoyo a la vida independiente, vivienda, habilidades de vida en el hogar y deporte.

· A sus familias: información y asesoramiento, formación familias y respiro familiar.

· A la sociedad en general: sensibilización social y albergue.
Sin olvidar aquellas actividades que son la esencia del asociacionismo, principalmente la defensa de derechos de las personas con discapacidad intelectual y la de sus familias.

En la actualidad, ANFAS está compuesta por 2.877 socios, y está presente en toda Navarra a través de sus delegaciones en Pamplona, Tudela, Tafalla, Estella, Sangüesa y Baztán Bidasoa. Para realizar esta tarea, ANFAS cuenta con 77 trabajadores y la inestimable colaboración de aproximadamente 700 voluntarios a lo largo de todo el año.

La asociación lleva años comprometida con la mejora continua y con la calidad de su gestión por lo que la obtención del certificado UNE EN ISO 9001:2000 en noviembre de 2008 supuso un reconocimiento al trabajo e implicación de todas las personas que conforman ANFAS.

Del mismo modo, en 2009, la Asociación obtuvo el accésit del II Premio a la Calidad de los Servicios Sociales de Navarra, por su buena práctica: Albergue de Peregrinos de ANFAS en Estella. Hospitaleros con Discapacidad Intelectual.
2. APOYOS FAMILIA A FAMILIA
2.1 ANTECEDENTES Y MARCO CONCEPTUAL

En octubre de 2009, ANFAS inició un amplio proceso de participación de todos los agentes de la entidad en el que se recogieron todas las ideas, opiniones, sugerencias, quejas y mejoras propuestas para la Asociación. Con todo ello, en junio de 2010 se aprobó el Plan estratégico de ANFAS 2010-2013 que orientará nuestras acciones, durante los próximos cuatro años. 

Fruto de la reflexión ANFAS ha ampliado su misión, y es la de “garantizar los apoyos y servicios necesarios, en un contexto de ejercicio de derechos e inclusión social, para que las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias desarrollen sus proyectos de vida personales y mejoren su calidad de vida como ciudadanos y ciudadanas de Navarra.

Seguimos trabajando sobre la calidad de vida desde la perspectiva de la persona con discapacidad intelectual y sobre la calidad en aspectos de organización para poder contribuir a dar mejores servicios y caminar hacia la excelencia. La suma de ambas (calidad de vida + calidad organizativa) junto con la ética es lo que conocemos como Calidad Feaps.

En el Plan estratégico encontramos la nueva misión, la visión y los valores de ANFAS, las claves diagnósticas y el desarrollo del plan que se organiza en 6 Ejes estratégicos. Los 6 ejes estratégicos de este plan son:

· Dinamización asociativa

· Prestación y coordinación de apoyos

· Consolidación del equipo humano

· Excelencia en la gestión

· Ética

· Gestión del entorno

“El modelo de Calidad de Vida” de Schalock y Verdugo, nos sirve de referencia para llevar a cabo nuestros programas y servicios teniendo en cuenta que debemos trabajar y desarrollar sus ocho dimensiones (bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar físico, Autodeterminación, Inclusión social y derecho) tratando de abarcar los tres niveles del sistema que afectan a la calidad de vida: microsistema, mesosistema y microsistema.

Uno de los ejes estratégicos es la prestación y coordinación de apoyos, y dentro de éste tenemos una línea estratégica, la prestación y coordinación de apoyos a las familias, en el que se pretende desarrollar procesos orientados a mejorar la calidad de vida de las familias tomando como referencia el modelo de Calidad de Vida Familiar, coordinar la prestación de apoyos a nuestras familias…

Las familias son el primer y principal apoyo de las personas con discapacidad.

ANFAS asume como propia la visión que FEAPS tiene de la familia como:

· Un sistema de relaciones entre sus miembros, que a la vez está en relación dinámica con sistemas más amplios. Para intervenir de manera adecuada es necesario contar con una visión de conjunto y comprender su estructura y relaciones, tanto internas como con el entorno.

· Principal recurso: la familia no es sólo un grupo pasivo demandante y receptor de apoyos y de recursos. La familia también constituye el principal recurso para responder a las necesidades de todos sus miembros.

· Apoyo de otras familias: la familia es activa socialmente. Presta apoyos a otras familias que lo precisan y se constituye en elemento esencial de un movimiento de ayuda mutua.

De una forma espontánea las familias se vienen proporcionando apoyo mutuo desde que se crea ANFAS en 1961.

En 1960 en Estados unidos se crea un modelo piloto de apoyo entre padres, los padres veteranos apoyaban a los padres nuevos. FEAPS inicia en 1995 el Programa de Integración Familiar o de Apoyo a familias, lleva a cabo numerosas acciones para extender el Programa a todas las asociaciones que pertenecen a FEAPS, entre otras recoger en distintos documentos cómo proporcionar desde las Asociaciones el apoyo a familias (Manuales de buenas prácticas de Apoyo a familias, Cuadernos de buenas prácticas Padre a Padre,…).

ANFAS ofrece desde su creación el programa de Información y Asesoramiento a familias y el de Formación de Familias y desde 1996 el de Respiro familiar. 

En 1990 ANFAS oferta el programa de Padres Nuevos ante la necesidad expresada por las familias de más información y apoyo desde el nacimiento de su hijo o hija. Se da a conocer el programa en Centros de Salud, Hospitales, Servicios sociales de Base… Se realizaron múltiples contactos con profesionales de Salud y Educación (Pediatras, Neuropediatras, Orientadores…) a los que se les pedía su colaboración para informar sobre el programa a las madres y padres nuevos. ANFAS disponía de familias voluntarias, con una buena aceptación de su hijo/a con discapacidad y con cualidades personales para apoyar a los nuevos padres y madres.

ANFAS, junto con otras asociaciones que trabajaban con personas con discapacidad, se plantearon crear una Fundación de Apoyo Interfamiliar para desarrollar un proyecto que contemplaba proporcionar apoyo a las madres y padres nuevos de niños nacidos con cualquier discapacidad, no solo intelectual, en toda Navarra. Para ello se pretendía que hubiera un teléfono de recepción de demandas para todas las derivaciones de niños nacidos con discapacidad. El profesional que atendiera estas demandas derivaría a la Asociación más indicada y les pondría en contacto con los Padres acogedores más cercanos a su situación, por diagnóstico, por edad, por cercanía geográfica… Este proyecto no llega a desarrollarse.

Sin embargo, en la zona de Tudela se establece un protocolo de coordinación entre el servicio de Trabajo Social Sanitario del Hospital Reina Sofía y ANFAS y que se mantiene hasta el día de hoy, en el cual se propone la colaboración mutua para el apoyo de los padres y madres de niños nacidos en el Hospital Reina Sofía con discapacidad intelectual por parte de la Asociación en 1990.

2.2 DESCRIPCIÓN DE NUESTRO PROYECTO

La actividad que desarrollamos es la de prestar apoyo a las familias de niños y niñas con discapacidad intelectual en los primeros días de su nacimiento por parte de otras familias colaboradoras que también tienen un hijo/a con discapacidad. La labor coordinada entre el Hospital Reina Sofía de Tudela y ANFAS proporciona la posibilidad de prestar apoyo en un momento crítico para las familias que reciben la noticia de que tienen un niño/a con discapacidad intelectual u otras alteraciones en el desarrollo.

Las familias demandan que se cuide especialmente el modo en que se les comunica el diagnóstico de su hijo/a, necesitan sentirse acompañados en el duelo y compartir sus experiencias, recibir información y orientación para afrontar el futuro de su familia.

Vamos a presentar un conjunto de acciones eficaces que son fruto de la identificación de necesidades por parte de las familias de ANFAS y están pensadas y realizadas por los miembros de nuestra organización, especialmente y de manera directa por las familias de personas con discapacidad intelectual y con el apoyo incondicional de sus órganos de dirección (Junta Directiva y Dirección). Todo ello siempre de acuerdo con nuestros criterios éticos y técnicos y alineado con nuestra misión, visión y valores. 

Este proyecto:

· Parte de varias necesidades manifiestas y sentidas por los padres y madres de la asociación.

· Es fundamental para que la información sobre el diagnóstico de su hijo/a recién nacida se comunique en intimidad, calidez, empatía,… por el personal sanitario, que es el primero en comunicar la noticia.

· Ofrece una atención integral, basada en un trabajo interdisciplinar, que surge de un equipo sanitario formado por medicina, enfermería y trabajo social sanitario del propio hospital, y se continúa en el domicilio de la familia afectada, atendida por el equipo de ANFAS tras el alta hospitalaria. 

· Da apoyo emocional a las familias para superar los sentimientos de negación, enfado, tristeza, culpa, temor, ansiedad,… desde el nacimiento de su hijo/a con discapacidad intelectual.

· Se sienten comprendidos, respetados, escuchados,… por otros padres y madres que han vivido una situación similar.

· Reciben información proporcionada por los padres y madres de la asociación y las técnicos de ANFAS.

· Se les da apoyo a la hora de planificar el futuro, el de su hijo/hija y el de la toda la familia. La familia necesita poder realizar su proyecto de vida, para eso tendrán que afrontar su nueva e inesperada situación, organizarse, buscar apoyos…

Es un proyecto que afecta a varios procesos clave de nuestra organización: a nuestro proceso más vinculado al cumplimiento de nuestra misión, el proceso operativo 4. ATENCIÓN PcDI y sus FAMILIAS, pero también a nuestros procesos de dirección o estratégicos 1. GESTIÓN, 2. DISEÑO Y DESARROLLO DE NUEVO SERVICIO y 3. COMUNICACIÓN. Siendo imposible su realización sin el concurso de nuestros procesos de soporte.
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Recibir la información y el apoyo adecuado desde el momento del diagnóstico, supone una mejora notable en la calidad de vida de las familias de niños/as con discapacidad intelectual.

Este proyecto es el resultado del trabajo en red, la suma de conocimientos y procedimientos, con intervención de equipos multiprofesionales de dos entidades como el Hospital Reina Sofía y ANFAS, que cooperan en beneficio de sus clientes: las familias de los niños y niñas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Potencia la ayuda mutua entre madres y padres, la solidaridad, el movimiento asociativo…

Da respuesta a las necesidades de las familias.
Tiene garantías de continuidad, se viene ofreciendo desde hace veinte años y siempre intentando la mejora continua.

Es participado por todos los implicados en su diseño, implantación y evaluación, y así lo asumen.

Cuenta con el respaldo incondicional de la Dirección del Hospital Reina Sofía y de la Dirección y la Junta Directiva de ANFAS.

Existe un plan de actuación que describe de forma clara y concreta los objetivos a lograr (generales y específicos), los indicadores de evaluación, los recursos a gestionar, y las actuaciones que contiene.

2.3 OBJETIVOS

2.3.1 GENERALES
· Proporcionar apoyo emocional a la familia desde el nacimiento de la persona con discapacidad intelectual, realizado por otra familia más veterana que entiende las necesidades especiales de su hijos/a y sus sentimientos al respecto.
· Facilitar capacitación a la familia para manejar su nueva situación.

· Acompañar a la nueva familia, que no se sientan solos ni asilados.
· Informar y asesorar a las familias en todos los aspectos que les preocupen y apoyarles en su recorrido vital lo más tempranamente que sea posible.

2.3.2 ESPECÍFICOS
· Acompañar emocionalmente, en particular a las madres y padres, y a la familia en general.

· Ofrecer a las madres y padres nuevos el apoyo de otros más veteranos que entienden sus sentimientos, sus preocupaciones, las necesidades de su hijo/a,…

· Facilitar el intercambio de experiencias entre madres y padres de niños/as con discapacidad intelectual.

· Procurar que las madres y padres se sientan optimistas ante el futuro de sus hijos/as y de su propia familia.

· Procurar que las madres y padres se sientan con más poder y capacidad para manejar a su familia.

· Ofrecer una primera información y orientación adecuada a su proceso emocional.

· Proporcionar a las madres y padres nuevos la información que demanden acerca de los recursos en Navarra para personas con discapacidad intelectual y sus familias, acerca del diagnóstico de su hijo/a, sobre el ciclo vital de las personas con discapacidad intelectual, sobre ANFAS…

· Cooperación de diferentes entidades para mejorar la calidad de vida de nuestros clientes, rentabilizar los recursos y acompañar desde el nacimiento del niño/a con discapacidad a éste y a su familia.

· Potenciar y mejorar el programa de apoyo de familia a familia por parte de ANFAS ante la llegada de madres y padres nuevos derivados por el Hospital Reina Sofía.

2.4 METODOLOGÍA IMPLEMENTADA:

2.4.1
PLANIFICACIÓN

Existe un procedimiento establecido de colaboración entre ANFAS y el Hospital Reina Sofía que se pone en marcha cuando acontece el nacimiento de un niño/a con discapacidad intelectual.

Tras la derivación a ANFAS, se inicia el programa de familia a familia.
La Asociación y el Hospital, partimos en los inicios, de la intervención en el nacimiento de niños/as con Síndrome de Down. Se ha generalizado, en el caso de ANFAS, a cualquier otra discapacidad intelectual, y en el caso del Hospital, a los niños y niñas nacidos con cualquier alteración en el desarrollo. 

Para que se pueda poner en marcha el programa, ANFAS planifica anualmente:

· Recursos humanos profesionales que intervienen y sus funciones.

· Recursos humanos voluntarios de madres y padres acogedores que proporcionan el apoyo a las madres y padres nuevos.

· Provisión de materiales necesarios: documentación, folletos …

· La formación de los padres y madres voluntarios.

2.4.2
DESARROLLO DEL PROGRAMA

PROCEDIMIENTO DE ATENCIÓN EN EL HOSPITAL REINA SOFÍA Y DERIVACIÓN A ANFAS.
Cuando se detecta el nacimiento de un niño/a con discapacidad intelectual u otras alteraciones del desarrollo en el Hospital Reina Sofía de Tudela, está establecido un procedimiento de actuación en el Centro hospitalario en el que intervienen diferentes servicios es el procedimiento de intervención de trabajo social sanitario con neonatos con alteraciones en el desarrollo o riesgo de padecerlas.
El procedimiento incluye: Información/orientación, Acompañamiento emocional, Solicitud de recursos y/o prestaciones e Informe de alta de Trabajo Social de derivación.
Dicho procedimiento establece la derivación a la Trabajadora Social del Hospital de la situación detectada. La profesional establece su propio procedimiento de intervención, que comprenderá la valoración socio familiar, el diagnóstico social sanitario, y el diseño del tratamiento social a establecer en cada caso.

Siempre respetando la confidencialidad, la intimidad, el derecho a la información, y la titularidad de la misma, que corresponde a la familia y la autorización de la misma para todas las actuaciones profesionales, el tratamiento social comprenderá la derivación de la familia a ANFAS.

Entre otras acciones, tras haber comunicado el diagnóstico a la familia, procurando hacerlo con la mayor sensibilidad y profesionalidad, se les informa sobre ANFAS y sobre la posibilidad de recibir apoyo de otros padres y madres.

El Hospital se asegurará, antes del alta de la madre y el niño/a, que la familia conoce los recursos de la Comunidad y realizará todas las gestiones que puedan necesitar: tramitar ayudas, realizar derivaciones a recursos, poner en contacto con ANFAS si es su voluntad…

Será la familia la que escoge entre ser ellos mismos los que se dirigen directamente a la Asociación o que sea la Trabajadora Social del Hospital la que haga de nexo con ANFAS.

En el momento en que la familia lo decide, se pone en marcha el procedimiento de apoyo familia a familia por parte de la Asociación.

PROGRAMA DE APOYO FAMILIA A FAMILIAS DE ANFAS

ANFAS ofrece:

· Apoyo de madres y padres que prestan ayuda mutua.

· Acompañamiento emocional en el proceso.

· Información y asesoramiento durante todo el ciclo vital de la persona con discapacidad intelectual.

· Programas para las personas con discapacidad y para sus familias

· Formación de familias.

Cuando la familia da el consentimiento, el Hospital facilita información a ANFAS sobre el niño/a y su familia, para que la asociación se ponga en contacto. Puede ser que la familia opte por ser ellos mismos quienes contacten con la asociación.
La técnico de información y asesoramiento de ANFAS cuando tiene la información de que ha habido un nacimiento de un niño/a con discapacidad intelectual o del desarrollo, inicia el procedimiento de familia a familia y organiza junto con la nueva familia el encuentro.

En dicho encuentro estarán presentes la nueva familia con un miembro con discapacidad intelectual, la familia veterana y la técnico del programa de información y asesoramiento o la responsable de zona.

Las madres y padres nuevos escogerán si les acompañarán otros miembros de la familia (otros hijos/as, abuelos/as…) así como si están interesados en conocer al hijo/a con discapacidad de la familia acogedora o a otros miembros.

Desde la Asociación recomendamos que la familia que presta el apoyo acuda con todos sus miembros: padre, madre, niño o niña con discapacidad intelectual o del desarrollo o hermanos/as… ya que cada uno será un modelo de referencia para la nueva familia. Sin embargo, nueva la familia podrá elegir de quién desea verse rodeado en el primer momento.

Se ofrece la posibilidad a los nuevos padres y madres, de mantener esta reunión en su propio domicilio o en ANFAS, donde se vayan a sentir más cómodos. También escogerán el día y la hora del encuentro.

Favoreciendo el empoderamiento de las familias nuevas mejoraremos su bienestar y la calidad de la intervención.

La técnico de información y asesoramiento escoge a una familia entre las voluntarias para apoyar a la nueva. Para elegir la familia más adecuada se tiene en cuenta: que la familia escogida sea cercana a la que apoyará (por edad de los niños, por proximidad geográfica, o por otras afinidades), que puedan ser un buen referente por la aceptación de la llegada de un hijo/a con discapacidad a su familia, por su optimismo, por su empatía, por su respeto…

Previamente al encuentro, la técnico de ANFAS, mantendrá una reunión con la familia colaboradora facilitando la información necesaria sobre la nueva familia y sobre las condiciones del encuentro (lugar, día, hora, personas presentes,…).
La familia colaboradora habrá recibido previamente formación básica por parte de la Asociación para que su experiencia resulte útil (concepto de discapacidad intelectual, Información de ANFAS, Ciclo vital de la familia, proceso de duelo, información sobre recursos y/o prestaciones…).
En el encuentro de la familia nueva y la familia de apoyo:

· se hace la presentación de todos los asistentes.

· se felicita a la madre y al padre por el nuevo hijo/a.

· se conoce al recién nacido/a.

· La familia de apoyo cuentan su experiencia, informan sobre los recursos que conocen y han sido útiles para su hijo/a, tratando de no saturar de información sino facilitándola a demanda de la nueva familia, tratando de escuchar, de respetar, de adaptarse a la etapa del duelo que estén viviendo… 

· se da respuesta a la demanda de información o apoyo emocional de la nueva familia.

· la técnico de Información y Asesoramiento lidera la reunión, hace las presentaciones, modera las conversaciones, promueve la comunicación, fomenta la interacción, interviene facilitando información si hay demanda concreta de ella, pero se queda en segundo plano si no es necesaria su información. Lo más importante es el apoyo familia a familia, por otras madres y padres que han tenido la misma experiencia. Proporcionará documentación básica, con ofrecimiento de facilitar más si la familia lo demanda.
Posteriormente a la reunión, continuará el contacto con la familia por parte de las profesionales de la Asociación, Responsable de Zona o Técnico en Información y Asesoramiento, que:

· Darán la acogida en ANFAS

· Informarán y/o derivarán a los recursos de la comunidad que la familia precise y que no hayan sido tramitados antes por Trabajo Social del Hospital.

· Informarán de los programas que ANFAS ofrece a las personas con discapacidad intelectual y a sus familias (Atención Temprana, Formación de familias…).
Las familias colaboradoras y las nuevas podrán continuar el contacto de manera informal.

2.4.3
CONTROL Y SEGUIMIENTO

La Responsable de Zona y/o la Técnico de Información y Asesoramiento realizan durante el año acciones de divulgación del programa y captación de posibles familias voluntarias.

Coordinación entre profesionales:

La Técnico de Información y asesoramiento de ANFAS y la Trabajadora Social del Hospital Reina Sofía se coordinan para trasmitirse información de los nuevos clientes y del trabajo que realiza cada entidad con la familia, seguimiento del caso, evaluación, etc.

Coordinación entre profesionales de ANFAS:

La técnico de información y asesoramiento se coordinará con la Responsable de Atención Temprana de la Asociación para poner en conocimiento y asegurarse de que ese niño o niña ya tiene cursada la derivación a la ANDEP para realizar la valoración y que de ésta manera se derive al tratamiento de estimulación temprana lo más pronto posible.

Calidad del Programa de apoyo familia a familia:

Anualmente, se facilita un cuestionario de valoración que las familias nuevas rellenan voluntariamente donde se recoge información relativa a la satisfacción del programa de información y asesoramiento del que cuelga el programa de apoyo a familias nuevas.

No obstante, el dato más importante es la satisfacción que las familias manifiestan a la técnico de información y asesoramiento tras el primer contacto, tanto las nuevas familias como las familias colaboradoras.

Se constata la satisfacción tanto en las familias nuevas como en las familias acogedoras en éste programa de ayuda mutua.

2.4.4
ACCIONES DE MEJORA

Con el fin de año, la técnico de información y asesoramiento, con la información recogida de los cuestionarios de satisfacción, así como de la información que las familias participantes han transmitido, se elabora la evaluación del programa y conclusiones y se establecen aspectos a tener en cuenta para el próximo año.

Además, contamos con hojas de quejas y sugerencias e incidencias disponibles y accesibles a todas las familias. Estos pueden cumplimentarse a lo largo de todo el año, por lo que nos ayudan en la revisión y mejora continua, no teniendo que esperar a la conclusión del programa para realizar las mejoras necesarias para su funcionamiento.

2.5 RECURSOS UTILIZADOS PARA SU IMPLEMENTACIÓN

2.5.1
PERSONAS

· Familias acogedoras: la madre y el padre acogedores, además del hijo/a con discapacidad intelectual u otros hijos/as o familiares, proporcionan el apoyo a la familia nueva. 

· Profesionales ANFAS: para la organización del programa de Apoyo familia a familia en ANFAS contamos con toda la estructura de la Asociación (gerencia, responsables de las distintas zonas y programas, técnicos…). En el desarrollo diario del programa interviene la Técnico de Información y Asesoramiento de Tudela.

Las familias colaboradoras y las técnicos de ANFAS nos guiaremos en nuestra intervención por los valores del modelo de apoyo a familias de FEAPS:

· Calidez: este apoyo ha de ser percibido como cercano y accesible, promoviendo la empatía entre las familias nuevas y las colaboradoras y también con la técnico.

· Flexibilidad: adaptándonos a las necesidades de cada familia.
· Participación: potenciando la participación de las familias en la identificación de sus necesidades y en la elaboración de las soluciones.

· Multiprofesionalidad: los apoyos han de prestarse desde distintos ámbitos profesionales que trabajan de manera coordinada, para apoyar a la familia en su globalidad.

· Orientación positiva: centrando los esfuerzos en la búsqueda de la mejora de la calidad de vida de las familias, partiendo de las capacidades y recursos de cada una de ellas, determinando la forma de intervención

· Individualización y respeto: prestando apoyos individualizados, capaces de resolver las necesidades reales contando con la participación de las familias, respetando las características de las familias, respetando las características y el proyecto vital de cada una de ellas, sus necesidades y decisiones.

· Calidad: comprometiéndonos con la mejora permanente de todos sus procesos.
2.5.2
FORMACIÓN

La formación de las personas que trabajan o colaboran con ANFAS es un aspecto prioritario para la Asociación y todos los años se elaboran planes de formación, tanto de profesionales como de familias.

· Formación de familias: anualmente se establece el plan de formación de familias por zonas en el que se planifica la formación que se va a proporcionar a las familias en temas de interés sobre discapacidad intelectual. Para la elaboración del plan se tiene en cuenta las necesidades y demandas que las propias familias han manifestado a la Asociación (a través de sugerencias, de comunicación directa o bien si han cumplimentando y entregando el impreso de propuesta de formación). La metodología se hace a través de cafés tertulia, charlas, grupos de formación de padres, grupos de formación de hermanos…

· Formación de profesionales: Anualmente se lleva a cabo el plan de formación de profesionales. Este se planifica teniendo en cuenta las demandas de los propios profesionales y las últimas investigaciones sobre discapacidad intelectual. Con ello se estructuran cursos de formación así como la asistencia a seminarios, conferencias o jornadas formativas que favorezcan el reciclaje de conocimientos y la formación continua y actualizada de las nuevas líneas de investigación y desarrollo sobre nuestro sector.
2.5.3
INFRAESTRUCTURA

· Sede de ANFAS en Tudela.

· Las viviendas de las propias familias, que suelen optar por recibir a los miembros de la asociación en su propio hogar, para el primer encuentro con los padres y madres acogedores.

2.5.4
ECONÓMICOS

Este procedimiento de apoyo familia a familia no supone ningún coste para la familia que lo recibe, si bien, ANFAS moviliza cantidad de recursos que se financian por medio de:

· Entidades públicas

· Entidades privadas

· Cuotas de socios.

· Cuotas de los programas.

· Donativos.

2.6 MEJORAS ALCANZADAS E INDICADORES UTILIZADOS PARA SU VALORACIÓN

2.6.1
INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA:

Consideramos que la Coordinación de apoyos a familias de ANFAS contribuye en la mejora de la calidad de vida de las familias de niños/as con discapacidad intelectual o del desarrollo. 

Recogemos los indicadores relativos a cada una de las dimensiones de calidad de vida y algunas impresiones que las familias nos han trasmitido.
1. Bienestar emocional

· Ausencia de estrés. Tratamos de apoyar a la familia en el proceso estresante de la llegada de un miembro nuevo con discapacidad intelectual. Se reducen los sentimientos negativos de angustia, inseguridad, soledad, incomprensión, ignorancia, rechazo y se fomentan los sentimientos positivos.

· Autoconcepto. La familia puede tener dudas, y más concretamente el padre y la madre sobre si serán buenos padres o educadores de su hijo/a con discapacidad.

· Las familias acogedoras se sienten bien por resultar útiles a otras familias.

2. Desarrollo personal

· Competencia personal. Las familias disponen de conocimientos y habilidades que ponen en práctica afrontando la nueva situación que viven.

· Formación. Las familias reciben formación para mejorar sus conocimientos y competencias. Se ofrece formación a todos los miembros de la familia, no solo al padre y a la madre. La formación se ofrece en todas las etapas del ciclo vital.

3. Inclusión social

· Es recomendable que las familias nuevas reciban apoyo desde el nacimiento del hijo/a con discapacidad intelectual, de esta manera saben que no son las únicas y por tanto que no están solas.
· Las familias nuevas se sienten acogidas por otras familias y profesionales de diferentes servicios.
· La inclusión de la persona con discapacidad intelectual comienza por su familia.

· Las familias acogedoras y nuevas son y se sienten parte de ANFAS.

4. Relaciones interpersonales

· Las familias interactúan entre ellas, se apoyan mutuamente, comparten experiencias…

· Se crean vínculos de amistad y de apoyo entre las familias que se mantienen en el tiempo de forma natural.
· Las familias tienen la oportunidad de conocer a muchas otras familias a través de las actividades que ANFAS les ofrece.
5. Bienestar físico

· El apoyo emocional que reciben influye en el bienestar físico de toda la familia.
· Las familias pueden participar en su tiempo libre en actividades de ocio que la asociación les ofrece o posibilita.
6. Derechos

· Derecho a ser tratados con respeto, empatía, calidez, igualdad…

· Derecho a participar en actividades de ayuda mutua.
· Derecho a recibir apoyo técnico al tener un miembro con discapacidad.
· Derecho a un servicio de apoyo individualizado.
· Derecho a solicitar información.
· Derecho a participar en el desarrollo del programa. Las familias nuevas eligen cuándo visitarlas, dónde, quién estará presente…

· Derecho a evaluar los servicios que recibe, así como de utilizar hojas de quejas y sugerencias.
7. Bienestar material

· El programa de apoyo familia a familia no tiene coste alguno para las familias que participan.

· Las familias participan en los programas que ANFAS les ofrece, siendo algunos gratuitos o intentando desde la asociación que supongan el mínimo coste para ellas.
8. Autodeterminación

· Las familias eligen los programas en los que desean participar…

· las familias tienen sus deseos, necesidades, sus metas.

· Las familias son agentes de ANFAS y opinan, deciden, sugieren, participan…

· Las familias construyen su proyecto de vida.

2.6.2 INDICADORES DE GESTIÓN Y SATISFACCIÓN DEL CLIENTE

Anualmente se revisan los indicadores de gestión correspondientes a los distintos programas de la Asociación. Presentamos en la siguiente tabla los correspondientes al año 2010 en referencia a programa de apoyo familia a familia.
	OBJETIVO
	INDICADOR
	META
	FREC

	Grado de satisfacción de las madres y padres nuevos
	Puntuación media de las encuestas de valoración

(1 nada – 5 muy satisfecho)
	≥ 4
	Anual

	Grado de satisfacción de las madres y padres acogedores
	Puntuación media de las encuestas de valoración

(1 nada – 5 muy satisfecho)
	≥ 4
	Anual

	Mantener o incrementar el nº de familias que habiendo recibido información sobre ANFAS por el Hospital aceptan el servicio
	Nº de padres que reciben el apoyo de acogida a familias nuevas de ANFAS derivadas del Hospital 
	90%
	Anual


* FREC: frecuencia
2.7 CONCLUSIONES Y COMENTARIOS

Ante el diagnóstico de discapacidad intelectual la madre y el padre pueden sentir lo mismo que se siente al perder a un ser querido: lo conocemos como proceso de duelo y que comprende un período de gran intensidad emocional. Por este motivo, es fundamental apoyar a la familia desde el nacimiento de su hijo/a, para que se encuentren acompañados, orientados, escuchados… y puedan continuar con su proyecto de vida.
Para las madres y los padres es enormemente positivo poder hablar con otras madres y padres sobre el impacto de la discapacidad en su familia y amigos, pueden discutir sobre el estrés de tratar con muchos médicos, de aprender vocabulario nuevo y hacer frente a aspectos financieros de la discapacidad. Aprenden a mantener a su familia alegre y saludable mientras hacen grandes cambios en su vida y actividad diaria.
Las familias colaboradoras ofrecen su amistad, comparten sus vivencias y conocimientos, orientan, participan activamente en la asociación y en la comunidad…
Creemos importante protocolizar los procedimientos más allá de los compromisos verbales o de la costumbre, dan estabilidad, proporcionan información a todos los que intervienen de lo que se espera de ellos, permite planificar, medir y mejorar.
Así mismo, nos parece muy importante el trabajo en red, la cooperación, coordinación, planificación, organización…
Creemos en este programa, nuestra experiencia es enormemente positiva, así nos lo transmiten las familias pero no sería posible sin la colaboración del Hospital Reina Sofía.
Por eso, nuestro objetivo como Asociación es conseguir la colaboración con todos los Hospitales y Centros de Salud de Navarra para poder llegar a todas las familias que reciben la noticia de que su hijo/a ha nacido con discapacidad intelectual, queremos estar ahí, para apoyarles y acompañarles emocionalmente en los días críticos tras la comunicación del diagnóstico.
En el caso de que un niño/a haya nacido en un Hospital distinto a la zona en donde reside y no ha habido posibilidad de este apoyo nada más nacer, o cuando el diagnóstico llega más tarde, podemos ofrecer el mismo apoyo, pues igualmente son madres y padres nuevos.
La fortaleza de este programa es que la actividad proviene directamente de las familias que dedican su tiempo y esfuerzo para que ésta funcione.
GERARDO POSADA LACA, con D.N.I. nº 16.085.860-M en calidad de Director Gerente de la ASOCIACIÓN NAVARRA EN FAVOR DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSÍQUICA (ANFAS), con domicilio en la calle Pintor Maeztu, 2 Bajo-Trasera, 31008 de Pamplona y con C.I.F. nº. G/31058258.
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