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ABSTRACT




Este trabajo investiga la percepcién y la vision de las familias que son
atendidas en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana, a partir de la
construccion de significados, con el objeto de determinar el grado de discrepancia
existente entre la practica habitual y la practica ideal que reciben de los Centros. La
investigacion se realiza a partir de un acercamiento cualitativo de la propia realidad
de los padres, su experiencia y su vision subjetiva, para comprender la
implementacion real de las Practicas Profesionales. En el estudio participan un total
de 30 familias pertenecientes a cada una de las Comunidades Autdnomas espaiiolas.
Los datos se han recogido a través de entrevistas semiestructuradas. El analisis de los
discursos se ha realizado a través del software informatico ATLAS.ti, el cual ha
permitido establecer multiples relaciones entre las narrativas de los discursos, las
citas extraidas, grupos de cédigos, etc., con el fin de mejorar la comprensién de los
mismos, y servir como instrumento de andlisis para extraer los diferentes resultados.
Entre las conclusiones mas relevantes destacan, promover un cambio de paradigma
en el que la familia adquiera un mayor protagonismo en todo el proceso de
intervencién, donde el rol profesional aumente sus fortalezas, su capacitacion desde
una perspectiva mas positiva, que repercute en un aumento en la calidad de vida

familiar.

Palabras clave: Atencién Temprana, Problemas del desarrollo, Discapacidad,
Familia, Practicas Centradas en la Familia, Practicas Profesionales, Empoderamiento,

Capacitacioén, Calidad de Vida.



The target of this paper is to get to know the perception and the vision of the
families that are taken care of in Child development and Early Intervention Services.
To do that | consider the construction of meanings, in order to establish the degree
of discrepancy between the help they actually receive of the professional, and what
they think would be the ideal practice. | take into account the qualitative approach of
the reality of the parents, their experience in life and their subjective vision to
understand the real implementation of the internship. In this study, | have worked
with 30 families belonging to each one of the Spanish autonomous communities. The
data were collected through semi-structured interviews and initial discussion groups.
ATLAS.ti is the software used to the analysis of speeches, which helps to establish,
use and understand many different relationships between the speech, learned
quotations, groups of codes, dimensions, etc. This software serves as well as an
instrument to bring out the different results of the analysis. Among the most relevant
conclusions, we find that it will be desirable to promote a paradigm shift in which the
family acquires a greater role in the whole process of intervention. The professional
role must increase the family strengths together with their training from a positive

perspective, which will improve the quality of family life.

Key words: early intervention, child development, positive perspective,

family, family strengths, experience in life professional role, quality of family life.
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INTRODUCCION




1. Presentacion de la Tesis

Las investigaciones cientificas mas recientes sobre Atencidn Temprana,
constatan que los primeros afios de vida constituyen una oportunidad Unica para
influir en el desarrollo del nifio y en la calidad de las interacciones entre padres e
hijos, las cuales se deben establecer en la dindmica familiar y en los contextos
habituales, con el fin de optimizar el desarrollo del menor con necesidades especiales
o posible discapacidad, abogando asi por un Modelo de Intervenciéon Centrado en la

Familia (Arnaldos, Casbas, Checa & Cols., 2000).

En la actualidad, la Atencién Temprana se entiende desde una perspectiva
sistémica, con una visién ecoldgica integral, es decir, el nifio con necesidades
especiales no es el Unico protagonista de la atencidn, sino que se incluye a la familiay
al entorno en el abordaje de la intervencién. La puesta en marcha del Modelo
Centrado en la Familia en esta disciplina se considera un enfoque eficaz para trabajar
con la familia. Esta perspectiva de implementar las Practicas se ha ido configurando
como una realidad sistemadtica de actuacidon en nuestro pais, cuyos procesos de
prevencion, andlisis e intervencion aportan servicios y apoyos orientados a potenciar
las capacidades del nifio, asi como a facilitar su integracién social a través de la
atencién, la colaboracion y participaciéon de la familia y del entorno donde se

desarrolla (Serrano & Correia, 2003).

Expertos en atencidon a familias de nifios con problemas del desarrollo o
posible discapacidad, consideran que la presencia de un nifio con estas necesidades
especiales tiene una serie de repercusiones en la unidad familiar. Estas necesidades
requieren de algln reajuste en los roles, las relaciones y la organizacién familiar en
general (Cunningham & Davis, 1985). No obstante, segun diversos estudios (Turnbull,
Turnbull, Shank & Leal, 1995; Wyngaarden-Krauss, 1993), muchas de estas familias
consiguen enfrentarse de manera efectiva y positiva a las demandas suplementarias
que surgen al educar un nifio con una discapacidad. En estos casos, el afrontamiento
familiar adquiere gran relevancia, puesto que gracias a la capacidad que adquiere la
familia para movilizarse y activar medidas que actlen sobre las situaciones que les
exigen cambios, logran estar mas empoderados para manejar las nuevas situaciones
que le sobrevengan (Calero, 2013; McCubbin & McCubbin, 1993; McCubbin,
Tompson & McCubbin., 1996).



El objetivo primordial de las Practicas Centradas en la Familia es dotar de
herramientas a los padres para que sean capaces de tomar decisiones de forma
autéonoma y que se sientan con autoridad para funcionar de manera eficaz en las
interacciones con sus hijos. Para ello debe existir una comunicacidn positiva y fluida
entre los profesionales y los padres desde el inicio de la interaccion (Dunst, Trivette &
Hamby, 2007; Guralnick, 2005). Esta interacciéon debe permitir a los profesionales
desarrollar una intervencion que capacite y empodere a las familias, facilitandoles
responsabilidades propias. Por tanto, es indispensable una demanda activa de las
familias para conseguir mas eficacia en los apoyos y servicios prestados, con el
objetivo de lograr una mayor calidad de vida familiar (Rappaport, 1981; Turnbull,

2003b).

Por ello hay que tener en cuenta los entornos naturales de los nifios dentro
de sus rutinas cotidianas, para desarrollar las intervenciones en torno a las
actividades y lugares que son habituales para la familia y el nifio. Ya que estos
contextos proporcionan unas oportunidades excelentes para interiorizar las
ensefianzas de objetivos que son funcionales y significativos y que apoyan la
adquisicion y generalizacion del aprendizaje (De Linares, 2012; Garcia-Sanchez,

2001c).

Asi pues, se considera oportuno disponer de una informacion ajustada acerca
de la realidad que estan viviendo los padres sobre cdmo perciben la nueva situacién
familiar. Para entender de forma mds concisa las circunstancias especificas de cada
familia hay que tener en cuenta: las caracteristicas personales de todos los miembros
de la unidad familiar, la situacion de los padres, su nivel cultural, econémico y social y
los apoyos sociales con los que cuentan. Dicha informacién permitird establecer los
patrones de interacciéon familiar y conocer como éstos estan influyendo en el
funcionamiento familiar y en sus ambientes cotidianos (Giné, Vilaseca & Garcia-Dié,

2006).

En este sentido, el paradigma actual debe apostar por una Atencién
Temprana, que contemple un nuevo modelo de intervencién en el que se englobe a
toda la familia. Y en el que la finalidad de la intervencion esté orientada hacia la

busqueda de estrategias y recursos adecuados, para dar respuestas a sus
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necesidades con el objeto de empoderaras y que adquieran una adecuada calidad de
vida familiar. Este nueva proyeccidon, como defiende De Linares, (2003), implica
cambios en la estructura, la organizacidon y el funcionamiento de la Atencidn
Temprana, puesto que se trata de dar respuestas integrales, conformes con las
vivencias particulares cada caso, para conseguir un buen equilibrio y ajuste de la

dinamica familiar.

2. Finalidad de la Investigacion y Motivacidn del Estudio

El presente estudio, pretende investigar la percepcién y la vision de las
familias que reciben Atencién Temprana basada en rutinas y entornos naturales y
son atendidas en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT), asi
como analizar la construccién de significados, profundizando en su experiencia
subjetiva y contrastada con respecto a sus necesidades y expectativas para
determinar el estado actual de las Préacticas Centradas en la Familia. Se trata,
ademas, de identificar las variables tanto contextuales como personales que puedan
estar influyendo en posibles limitaciones de la vida de las familias que tienen un hijo
con discapacidad o posibles problemas del desarrollo. Con el fin de establecer el
grado de discrepancia existente entre la practica habitual y la practica ideal que

reciben de los profesionales.

Los objetivos especificos que concretan la investigacion son:

= Analizar la percepcién y la construccién de significados subjetivos de las
familias espafolas que reciben Atencién Temprana, para determinar el

estado actual de las Practicas Centradas en la Familia.

= Examinar, a través de los discursos de las familias, su vision sobre las
Practicas profesionales de Atencién Temprana centradas en el Modelo
Basado en Rutinas y Entornos Naturales promovido por el Dr. Robin

McWilliam.
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= Establecer el grado de empoderamiento y satisfacciéon de las familias que
reciben su intervencién basada en estas Prdcticas profesionales y centradas

en el Modelo Basado en Rutinas y Entornos Naturales.

En esta tesis se adopta un enfoque subjetivo y constructivista. Segun el cual,
el significado de la experiencia de las familias con hijos con discapacidad en edades
tempranas (de 0 a 6 afios), es construido, deconstruido y reconstruido, por medio de
las experiencias vividas por los propios nifios y sus familias, asi como el apoyo que

reciben de los profesionales y de la sociedad en general (Vila & Rossi, 2008).

Como se observa esta investigacion no es un hecho aislado, sino que se
incluye dentro del Area de Investigacién de los estudios que se estan desarrollando
dentro del Campus Capacitas-UCV, el cual estd dedicado a la discapacidad y la
infancia, mostrandose estrechamente comprometido con sus familias. Este Grupo de
Investigacion en Atencidén Temprana, inicialmente junto con el Instituto Siskin Center
for Child and Family Research de Tennessee, participa de forma muy significativa en
el proceso de transformacién de los modelos de intervencion de Centros de Atencién

Temprana de Plena Inclusiéon en Espafia.

En numerosas ocasiones se ha comprobado la necesidad de profundizar en
un andlisis mucho mas cualitativo de las Practicas profesionales en Atencién
Temprana desde la visidn y percepcién de las familias (Cafiadas, 2013). En los ultimos
afios, especialmente en la ultima década, han aumentado exponencialmente las
aportaciones desde el campo cientifico en cuanto al Modelo de Practicas Centradas
en la Familia. Sin embargo, aunque la informacidn contenida en dichas revisiones y
estudios ofrece importantes implicaciones en este campo, hay una carencia
claramente identificada, referida a la aproximacion cualitativa con respecto a la
experiencia y la vision desde una perspectiva subjetiva de los propios padres con
respecto a la implementacion de estas Practicas. En este sentido, existe un amplio
consenso en remarcar la necesidad de progresar y centrar las investigaciones en este

campo metodoldgico.

La mayoria de los estudios actuales sobre el Modelo Centrado en la Familia,
se han basado en la visiéon del profesional y en la calidad de los servicios de la

Atencién Temprana y siempre teniendo en cuenta el desarrollo de las Practicas desde
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la figura del experto. Pero la experiencia subjetiva de los padres con respecto a sus
necesidades y expectativas, en cuanto a la influencia real que tiene la
implementacién de las Practicas en el ajuste familiar no ha sido suficientemente
estudiada. Por ello, se consideraba apasionante enfocar esta investigacion desde
dicha perspectiva, siempre dando voz a los padres, que al fin y al cabo son los

protagonistas de la historia de sus vidas junto con sus hijos.

3. Estructura de la tesis

La tesis se distribuye en dos grandes bloques de contenido. El primer bloque
presenta el marco tedrico. En él se exponen a lo largo de los tres primeros capitulos,
las revisiones de los fundamentos epistemoldgicos que sustentan la investigacién.
Abordando, para ello, las bases conceptuales de la Atencién Temprana, la adhesién
del Modelo actual de implementacién y la manera en la que las familias perciben la

intervencidén. La segunda parte de la tesis se centra en el trabajo de campo realizado

y en la discusidn en torno al andlisis de los resultados. Para finalizar se presentan las
conclusiones mas significativas del estudio y las reflexiones sobre futuras lineas de

investigacion.

El primer capitulo del Marco Tedrico hace una aproximacién al concepto y
evolucidn de la Atencién Temprana. Se expone un breve recorrido por los origenes,
inicio y evolucién del concepto, reflejando las diferentes denominaciones que han
configurado este campo de investigacion desde concepciones mds clinicas como
Estimulacidn Precoz, Estimulacion Temprana, Intervencidon Precoz o Intervencién
Temprana, hasta llegar al término social de Atencién Temprana que se conoce en la

actualidad. Para terminar, se aborda la situacion actual de esta disciplina.

En el segundo capitulo se conceptualiza la familia, su rol y sus funciones, la
importancia de este sistema como agente de desarrollo y socializacion y los modelos
explicativos del funcionamiento familiar, asi como su influencia en Atencién
Temprana. Se hace referencia al binomio familia-discapacidad y se analiza el impacto
gue produce en las familias la llegada de un hijo con discapacidad o problemas en el

desarrollo, las necesidades parentales que presentan y las respuestas que activan
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ante esta nueva situacién, pasando por diferentes fases: el estrés parental, las
estrategias de afrontamiento que utilizan las familias y los patrones influyen que
directamente en su calidad de vida familiar. Para finalizar este capitulo se hace
referencia a la implicacidén y participacién actual de la familia en los programas de

Atencién Temprana.

En el tercer y dltimo capitulo del marco teérico se aborda la filosofia y los
componentes de las Practicas Centradas en la Familia. Se hace referencia al Modelo
Centrado en la Familia y a la importancia de la capacitacién funcional familiar, mas
conocida como empoderamiento, para que la familia adquiera habilidades que le
permitan tomar el control de dominio de su propia vida. En este sentido, implantar
Practicas Centradas en la Familia, supone implicar a la familia en todos los niveles,
incluyendo la evaluacién, el desarrollo y la implementacion de los programas
desarrollados en el ambito de la Atencidon Temprana, para abogar por un modelo de
intervencién basado en la colaboracién familia-profesional. Para finalizar el capitulo
se profundiza en un importante objetivo de la investigacion: las Practicas Centradas
en la Familia. Este modelo de intervencién otorga gran relevancia a los Entornos
Naturales, y la intervencién Basada en Rutinas promovida por el Dr. Robin
McWilliam. Para cerrar el capitulo se refleja el papel que adquiere el profesional en la

implementacién de estas Practicas.

La segunda parte de la tesis, el estudio de campo, engloba tres capitulos. El
primero, se centra en el disefio metodoldgico, con los objetivos, la descripcién de la
muestra y los instrumentos de evaluacion. Ademads se describe el proceso de la
investigacion y el trabajo de campo que se ha realizado, asi como el disefio y el
procedimiento de analisis. En el siguiente capitulo, el quinto de la tesis, se presenta la
discusion centrada en el andlisis de los discursos investigados correspondiéndose con
cada uno de los objetivos planteados y como cierre del andlisis se exponen, de forma
mas genérica, narrativas de las familias que podran definirse como propuestas que,
segln los padres y madres entrevistados, se deben tener en cuenta para mejorar la
implementacién de las intervenciones y para finalizar se muestran una serie de
respuestas de los padres que reflejan lo que realmente se considera una Practica
eficaz. Posteriormente, en el Ultimo se enuncian las conclusiones del estudio acerca

de la vision, la percepcidn y el significado subjetivo de las experiencias de las familias
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espafolas entrevistadas sobre el estado actual de las Practicas Centradas en la

Familia en Atencién Temprana.

El trabajo concluye con una aportacion de las limitaciones del estudio y una
propuesta de nuevas lineas de investigaciéon. Se finaliza con las referencias
bibliograficas y un conjunto de anexos donde se incluye el formato de la entrevista
realizada a las familias que han participado en el estudio y otros documentos

utilizados en nuestra investigacion.

Esta tesis ha significado un crecimiento profesional y sobre todo personal.
Trabajar con las familias ha significado una gran recompensa, ya me han hecho
descubrir el verdadero valor de las cosas. Me han ensefado el gran significado que
tiene para ellos la vida y el mundo tan maravilloso que puede descubrirse alrededor
de la Atencién Temprana. Sus reflexiones me han hecho comprender mejor que la

vida puede ser maravillosa a pesar de las adversidades.
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BLOQUE I: MARCO TEORICO
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CAPITULO 1. APROXIMACION AL CONCEPTO Y
EVOLUCION DE LA ATENCION TEMPRANA
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RESUMEN

En este primer capitulo se hace un acercamiento al concepto y evolucién que ha
experimentado la Atencion Temprana en los uUltimos afios, teniendo en cuenta
que se trata de una disciplina joven con poco mas de cinco décadas de recorrido
en el plano internacional y menos a nivel nacional. Se realiza asi un recorrido por
los origenes, inicio y evolucion del concepto, reflejando los diferentes cambios
terminoldgicos que van desde concepciones mas clinicas como Estimulacion
Precoz, Estimulacion Temprana, Intervencidon Precoz o Intervencidn Temprana,
hasta llegar al término integrador de Atencién Temprana que se conoce
actualmente. Considerando los progresos que ha adquirido este nuevo paradigma
se desarrolla al final del capitulo una aproximacion a la situacién actual de esta

corriente desde el andlisis de diferentes investigadores expertos en la materia.

1.1. Origen e inicios

Puesto que el objeto de estudio de esta investigacién se centra en analizar la
percepcién y la vision de las familias que reciben Atencién Temprana basada en
rutinas y entornos naturales y que son, ademas, atendidas en los Centros de
Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT), se inicia este capitulo realizando un
breve recorrido de la evolucidon que ha suscitado el término Atencién Temprana

desde sus inicios hasta la concepcién actual.

La Atencion Temprana es una disciplina compleja, ya que se inicié en un
contexto multidisciplinar y ha evolucionado enriqueciéndose de diversas teorias
cientificas (psicoanalisis, teoria del aprendizaje social, teoria ecoldgica, psicologia
evolutiva o neurobiologia del desarrollo, entre otras); influida por profesionales
procedentes de diferentes ambitos del conocimiento y mdultiples corrientes
(medicina, biologia, neurologia, pedagogia, psicologia, sociologia, etc.). Los modelos
de actuacién en Atencién Temprana han tenido una notable progresion (Ver Figura

1):
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MODELO CONDUCTISTA (1970-1980)

Caracter Asistencial

Encuadre educativo

| Importancia del contexto Interaccion familiar

Figura 1. Modelos de Actuacidn en Atencién Temprana. Fuente: Elaboracidén propia a partir de Gutiez

(2005a, 40-43).

Desde sus inicios en los afios sesenta, tanto en Europa como en los Estados
Unidos, la Atencidn Temprana ha sido considerada una disciplina, en cierta medida,
controvertida en cuanto a la efectividad de sus resultados por la influencia de
diversas técnicas (Rico, 2013). Esta época es considerada por los autores como la
etapa clinica, ya que preferentemente se emplean técnicas de las ciencias médicas y
en menor grado de las ciencias antes mencionadas (psicolégicas, sociales y
pedagdgicas). Su finalidad es promover y evaluar el desarrollo del nifio, centrandose
en establecer condiciones propicias para el desarrollo del nifio como ser humano.
Segun argumenta Gesell (1971), el proceso alcanza caracter terapéutico, puesto que

se busca “curar” al nifio, éste es visto exclusivamente como un paciente.

En este sentido, las actividades de estimulacion temprana se basan en
estudios clinicos centrados en el desarrollo psiquico, influyendo asi en la psicologia y
la pedagogia preescolar, puesto que predominan en este campo las teorias

biologicistas del desarrollo (Huepp-Ramos, 2005).

De acuerdo con Calero (2013), las teorias mads influyentes que hacen

referencia a los primeros estudios sobre Atencidn Temprana en esta época, fueron
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las relacionadas con el desarrollo y el proceso de aprendizaje infantil, teniendo en
cuenta tanto el enfoque evolutivo de Gesell, llg & Ames (1943), como el
condicionamiento operante de Skinner (1968) o la epistemologia genética de Piaget
& Inhelder (1969); todas ellas poniendo el foco de atencién en las limitaciones del

nifio, sin tener en cuenta el medio en el que se desarrolla.

Es en el periodo de los setenta a los ochenta cuando se llega a cierto
consenso entre los investigadores, al ser aceptada la Atencién Temprana como una

forma efectiva para prevenir o paliar los efectos de la discapacidad.

Como apuntan Shonkoff & Meisels (1990), mientras que en la década de los
sesenta muchos de los postulados en el ambito de la intervencidn temprana estaban
enfocados hacia la lucha contra la pobreza, los setenta y los ochenta suponen un
mayor compromiso hacia las necesidades de los nifios con discapacidades
manifiestas. Se situa en un contexto en el que existe una creciente sensibilidad de la
sociedad ante las necesidades de los nifilos con problemas en su desarrollo y de sus
familias. Es a partir de este periodo donde se marca el inicio de la era moderna en la
Atencidon Temprana. Se apuesta por un enfoque transdisciplinar que englobe a las
ciencias médicas, pedagogicas, psicoldgicas y todas aquellas encaminadas a
investigar las mejores formas de atenciéon al nifio con necesidades educativas

especiales o con riesgo de desarrollarlas.

Los investigadores de los afios 80 que contribuyeron a cambiar el enfoque de
la intervencién en Atencion Temprana, ponen en auge otras tendencias
psicopedagdgicas vinculadas a criterios psicogenéticos y cognitivistas, centrandose
en las potencialidades del nifio y esbozando ya el rol que juegan la familia y los
adultos en el desarrollo evolutivo del menor. Destacan, fundamentalmente, la Teoria
del Apego de Bowlby (1980), la importancia de las interacciones sociales reflejada en
la Teoria del Aprendizaje Social de Bandura (1977) y Vygotsky (1978), el Modelo
Transaccional de la Comunicacién, que afirma que el desarrollo se produce debido a
una interaccién bidireccional y reciproca entre el nifio y su entorno (Sameroff &
Chandler, 1975; Sameroff & Fiese, 1990), o la Teoria del Desarrollo Ecolégico
Humano que trata la influencia de las interacciones con otros y el entorno

(Bronfenbrenner, 1979).
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Estas corrientes influyen poniendo el énfasis en el modelo
ecolégico-sistémico, que se centra en el desarrollo evolutivo del nifio de forma
holistica, interrelacionando todas las areas del desarrollo: cognitiva, comunicativa,

fisica, social y emocional (Porter, 2002).

Aunque verdaderamente es a partir de la década de los 90 cuando se
produce un cambio importante de paradigma, en el que, el nino deja de ser el centro
Unico de la actividad, para pasar a ser considerado como un ser inmerso en un
sistema con capacidad para recibir estimulos y actuar sobre su medio (Gutiez,

2005b).

Goémez & Viguer (2003, p.28) sefialan en esta etapa que “(...) los limites entre
los ambitos de bienestar social, salud mental y fisica, y educacién temprana son cada
vez menos claros, y cuanto mas profundizamos en la comprensién de las

complejidades del desarrollo temprano, mas dificil es delimitarlo”.

En esta etapa de cambio la intervencion centrada en el nifio fue cuestionada
por algunos investigadores (Foster, Berger, & MclLean, 1981; Zigler & Berman, 1983),
dando lugar a una nueva forma de entender la intervencidn en la primera infancia. Se
inicid, por tanto, un proceso de transicion de la intervencién basada en un primer
momento en los déficits del nifio (Cornwell, Lane, & Swanton, 1975) para pasar a un
modelo mas social centrado en las familias y, por tanto, en sus fortalezas (Dunst,

1985; Trivette, Dunst, Deal & Hamer, 1990).

Es en esta época cuando comienza a afirmarse que el éxito de los programas
de intervencion y Atencion Temprana radica en el hecho de su ampliacién a
contextos externos que van mas alla del propio nifio, como son la familia o la escuela
(Flérez, 2010). Algunos de ellos, como refiere Candel (2003a), tienen, al menos, dos
puntos en comun: contemplan el desarrollo humano como un proceso transaccional,

y han sido aplicados a nifios con alteraciones del desarrollo.

Se asiste, por tanto, a una reconceptualizacidn y reorganizacién de los
Servicios de Atencion Temprana con la aparicion de modelos de colaboracién entre
profesionales y el disefio de centros de coordinacion. Uno de los avances basicos de

esta Ultima década es el reconocimiento creciente de la necesidad de una mayor
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colaboracién y una relacién menos jerdrquica entre los profesionales y los

destinatarios (Cafiadas, 2013; Rodriguez & Calvo, 2006).

De acuerdo con las aportaciones de Rodriguez & Calvo (2006), se considera
necesaria una coordinacion interinstitucional entre los diferentes dambitos de
actuacién sanitario, social y educativo, de manera que el nifo no reciba Ia
intervencién desde compartimentos estancos, sino que la transmisién de Ia
informacidn fluya entre ellos y todas las acciones que se desarrollen tengan como
finalidad dar una respuesta integral que garantice la salud y el desarrollo intelectual,
emocional y social del nifio como una persona con una problematica especifica. Asi
pues, el fundamento de la Atencidn Temprana, a partir de este momento, aparece
intimamente ligado a la importancia que tienen los primeros anos de vida en el
desarrollo del nifio, asi como el papel que desempefian la familia y los factores

ambientales en este desarrollo con el medio.

Los programas de intervencién han ido enfocando cada vez mas su atencién
en la familia y en el contexto, con el principal objetivo de influir en el funcionamiento
familiar, ayudar en el ajuste y proporcionar el apoyo y las competencias necesarias.
Se considera, por tanto, un enfoque cada vez mds amplio, que no se centra
exclusivamente en el nifio, sino también en la familia y la comunidad (Blackman,

2003; Peterander, Speck, Pithon, &Terrisse, 1999).

Sin desestimar en absoluto las aportaciones de los modelos tradicionales,
basados basicamente en criterios conductuales, que han inspirado los programas de
Atencion Temprana anteriormente mencionados (etapa de los sesenta hasta los
ochenta), se considera que la aplicacién del modelo tradicional ha quedado obsoleta
y hay que recurrir a otros modelos que, como demuestran las investigaciones,

reflejan mejor la situacion actual de esta Disciplina (Vidal & Rubio, 2007).
En este sentido se incluye la siguiente tabla (ver tabla 1), que plasma de

manera muy concisa y a modo de sintesis la evolucidn de la Atencién Temprana

desde los afios 70 hasta la actualidad.
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Tabla 1

Evolucion de la Atencion Temprana

) ) ) ATENCION
ESTIMULACION INTERVENCION ATENCION
TEMPRANA
PRECOZ TEMPRANA TEMPRANA
DE CALIDAD
Etapa 70-80 80-90 90-00 00-20
Centrada en: Nifio Nifio-Familia Nifio-Familia- Nifio-Familia-
Entorno Entorno-
Sociedad
Destinatarios:  Minusvalias Minusvalias (0-6)  Poblacion Derecho
(0-2) (0-6) Poblaciones de general Universal
Riesgo (De cero a seis (De cero a seis
afios) anos)
Prevencion: Prevencién 32 Prevencidn Prevencién Prevencion
22 32 12,22 32 12,23 3a
Recurso: Unidades de Servicios de Centros de CDIAT
Estimulacion Intervencion Atencion (Centros de
Precoz Temprana. Temprana Desarrollo
Centros Base Infantil y
Atencion
Temprana)

Fuente: Elaboracion propia a partir de Belda & Casbas (2013).
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1.2. Cambios terminoldgicos y evolucion del concepto

La Atencidon Temprana, denominada en un primer momento Estimulacion
Precoz o Intervencién Precoz, ha adquirido singular importancia en los ultimos anos
en nuestro pais, por lo que resulta pertinente hacer una breve referencia al proceso

de sus comienzos hasta su consolidacion.

En su evolucién se ha pasado de hablar de expresiones como: Estimulacién
Precoz, Estimulacidn Temprana, Intervencién Precoz o Intervencién Temprana, hasta
llegar al término actual de Atencién Temprana que todos conocemos. Estos son
algunos de los multiples términos utilizados por los distintos autores que han
trabajado en este marco de actuacién. Como argumenta Gutiez (2005b), tal vez esto
sea un sintoma de desconexidn y descoordinacidn que impregna dicho campo de
actuacidon. Esta problemdtica terminoldgica, responde a diversas posiciones

conceptuales que se desarrollan a continuacién.

Son muiltiples los investigadores que emplean el término de Estimulacién
Precoz, pero cada uno de ellos lo define desde puntos de partida diferentes o desde
enfoques de actuacidon diversos (Gutiez, Saenz-Rico & Valle, 1993). Como se
puntualizaba en lineas anteriores, en un primer momento las primeras definiciones
de estimulacion precoz y/o estimulacién temprana en los afios 70 y 80 hacen
referencia a elementos fundamentalmente de tipo clinico, aunque algunas

contemplan ciertos hallazgos de tipo pedagdgico.

Asi, por ejemplo, Gonzdlez (1978) expone que:

La Estimulacion Precoz consiste en suministrar una informacidn
adecuada a las peculiaridades perceptivas y elaborativas de un sujeto
con disturbios en las capacidades para el conocimiento y utilizacién del
mundo a través del lenguaje y comunicaciones sensoriales. Su finalidad
basica es el intento de lograr adiestramientos y maduraciones
rentables. Esta rentabilidad depende de los potenciales de plasticidad

cerebral del sujeto (p.19).
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El Dr. Villa-Elizaga (1976) fue el pionero de la estimulacién precoz en Espafia,
la incluyd en el Servicio de Pediatria de la Clinica Universitaria de Navarra, la define
como: “Una forma de tratamiento que se debe aplicar durante los primeros afios de
la vida, para potenciar al mdaximo tanto las posibilidades fisicas, como las

intelectuales del nifio” (p.89).

Sansalvador (1998) se refiere a la estimulacion precoz como un hecho
pensado para “mejorar las capacidades de desarrollo de los nifios y, de forma mas
especifica, para prevenir posibles déficits producidos tanto por causas genéticas,
sociales, ambientales, infecciosas y/o mecédnicas que afectan fisica, psiquica o

sensorialmente al nifio” (p.31).

Ramirez-Cabafias (1992) por su parte, expone que este método intenta
ayudar a los bebés capacitdndolos para los diferentes aprendizajes. Entre sus
objetivos se encuentran la prevencién de enfermedades (fisicas o psiquicas), que por
cualquier razén no se hayan manifestado en etapas tempranas, con el fin de paliar al

maximo sus reminiscencias, tanto en la conducta como en las capacidades del nifio.

Otros como Ayala, Cabrera & Coronado (1990) o Zulueta & Molla (1997),
hacen referencia a la estimulacién precoz como un conjunto de técnicas o acciones a
desarrollar, enfocadas a aplicarse en niflos que tengan alguna afectacion en forma de

retrasos o alteraciones del desarrollo en cualquiera de sus dmbitos.

Es evidente que en los inicios de esta disciplina se empezd haciendo
referencia al concepto Estimulacién Precoz, para posteriormente evolucionar a una
terminologia mas precisa “Estimulacién Temprana” debido a que el vocablo precoz,

en palabras de Cabrera & Sanchez (1987):

(...) Sugiere apresuramiento en el curso normal del desarrollo del
individuo, cuando lo que en realidad se pretende es la potenciacion
maxima de las posibilidades fisicas e intelectuales del nifio mediante la
estimulacién regulada y continuada llevada a cabo en todas las areas
sensoriales, pero sin forzar en ningun sentido el curso légico de la

maduracién del sistema nervioso central. (p.14)
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Vidal en 1990, en la introduccidon de su trabajo sobre Atencién Temprana,
hace referencia a ambos términos y los utiliza como sinénimos: las definiciones

tienden a ser mas globales, mas interdisciplinares.

(...) el concepto de Estimulacién Precoz o Atencién Temprana se utiliza
para hacer referencia a las técnicas educativas y/o rehabilitadoras que
se aplican durante los primeros anos de vida a todos aquello nifios que
por sus caracteristicas especificas necesitan un tratamiento o
intervencién precoz con el fin de evitar que se desarrollen deficiencias
o que las ya establecidas perjudiquen en mayor medida la evolucién o
maduracién del desarrollo infantil dafiado. Con este término y otros
afines (Atencidon Precoz, Habilitacion Temprana) nos referimos al
tratamiento global y en su caso especifico que se da a los nifios

deficientes o con probabilidad de serlo. (p.14)

En resistencia a esta primera conceptualizacion, Lydia Coriat (1977) aparece
como pionera en el cambio de conceptos, puesto que para ella la terminologia
“Precoz” parece que dé lugar a un deseo de aceleracién en el proceso, considerando

la Estimulacidon Temprana como:

Una técnica que tiene por objetivo apoyar al nifio en el desarrollo de
sus aspectos instrumentales, destinada a brindar impulso a funciones
ya existentes en el sujeto, y susceptibles de averiarse por medio del
estimulo, actuando dicha estimulacidon a través de la actividad que
produce en el sujeto estimulado; dirigiéndose al nifio en su conjunto,
siendo la accién el eje de datos en el desarrollo del nifio, consistente
en crear las mejores condiciones posibles para que la misma familia del

nifio lo rodee y lo incluya como uno mas. (p.30)

Para Moya, 1987 (citado en Sansalvador, 1998, p. 29), la estimulacién
temprana supone “promocionar unos determinados estimulos que van a facilitar el
desarrollo global del nifio y por lo tanto que su organismo llegue al mdximo de sus
potencialidades”. Y en esta misma linea, tal y como la definen Montenegro, Lira &

Rodriguez en ese mismo afio (1978), es el conjunto de acciones que proporcionan al
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nifio recién nacido las experiencias que éste necesita para desarrollar todo lo posible

su potencial psiquico, fisico y social.

Por su parte, Simeonson, Cooper & Scheiner (1982), se refieren a ella como
un periodo de intervencidn sistematica llevado a cabo en lactantes o en la infancia
temprana. Envuelve terapias tradicionales como pueden ser la fisica, la ocupacional,

del lenguaje y una amplia combinacién psico-social.

Sarmiento, en 1984 (citado en Ayala et al., 1990), se refiere a ella como una
estrategia educativa que surge con el objetivo de disminuir los riesgos de los
problemas presentados en el desarrollo de los nifios con edades comprendidas entre

los 0y los 6 afios.

Unos aifos mas tarden son Brites de Vila & Miiller (1994) quienes afirman que
esta disciplina es “una estimulacion oportuna porque respeta los tiempos de cada
uno, los momentos en que es propicia una actividad para favorecer el desarrollo”

(p.19).

Y Sanchez (1999) la define como “un método pedagdgico basado en teorias
cientificas y en estudios neuroldgicos. Su razén de ser es que ciertos estimulos
oportunos en el tiempo, favorecen el aprendizaje y el desarrollo de las capacidades

del nifio” (p.16).

Aunque algunos autores empiezan a nombrar ya el concepto “Atencidn
Temprana” en 1992, sigue viéndose como un término general enfocado
exclusivamente en el nifio. En este periodo se emplea para describir programas
dirigidos a la poblacidon infantil que presenta algin problema en su desarrollo, y que
esta ligado a tratamientos educativos o terapéuticos; con el fin de prevenir o mejorar
sus niveles madurativos en las distintas areas. Se entiende como un periodo de
intervencidn sistematica que se lleva a cabo en los primeros afios de la vida (Eayrs &
Jones, 1992). De ahi que la mayoria de los programas de esta disciplina hayan
utilizado hasta la fecha, métodos conductuales estructurados para ensefiar a los

nifios habilidades nuevas (Buckley, 1992).
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Desde esta linea argumental, las definiciones expuestas se centran en
potenciar al nifio, es decir, las intervenciones estdn formadas por una serie de
acciones pensadas y dirigidas Unicamente a ellos, con el mero hecho de prevenir o
paliar un dafio. Estos modelos estan fundamentados en patrones bdsicamente
clinicos y rehabilitadores. Aunque afortunadamente, con el avance de las ciencias y
las dimensiones sociales, el concepto ha ido evolucionando hasta convertirse en algo
mucho mas global, que no sélo afecta al nifio, sino también a su familia y a su

entorno préximo (Casado, 2004).

Es en 1998, cuando se comienza a diferenciar entre ambos conceptos: “No
Estimulacidn precoz, como un tratamiento dirigido Unicamente al nifio, sino mas bien
Atencién Temprana entendida como un conjunto de actuaciones dirigidas al nifio, la

familia y a la comunidad”(Candel, 1998, p.10).

Como constatan De Linares & Rodriguez (2005a), el entrenamiento con el
nifio es necesario, pero no es suficiente. Esta realidad es confirmada por los
profesionales de la Atencién Temprana de la época. El nifio es considerado ya como
un ser contextualizado, por ello se valora ademds el estado emocional de la familia, la

aceptacion real del menor, los patrones de interacciéon y el apoyo social recibido.

El desarrollo e implantacidn de este nuevo concepto de Atencién Temprana
se debe a la evolucién de las ciencias de la salud y las ciencias sociales y muy
especialmente a los cambios que ha sufrido nuestra sociedad evolucionando hacia
modelos sociales mas justos y equitativos, influyendo de forma directa en el
concepto y los métodos de evaluacién y en el tratamiento usados hoy en dia en el

campo de esta disciplina (GAT, 2011).

Resulta evidente que el cambio epistemoldgico es fruto de una evolucién
conceptual que lleva implicita una evolucion metodoldgica. El término “Atencién
Temprana” supera los modelos de Estimulacion Precoz (con énfasis en la aceleracion
del proceso normal del desarrollo) y de Estimulacion Temprana (donde se comienza a
valorar el contexto del nifio). Este avance en la terminologia favorece el paso de
medidas asistenciales de cardcter clinico-rehabilitador, a la adopcidon de medidas
preventivas y acciones que contemplan los aspectos psico-sociales y educativos del

desarrollo del nifio (Gutiez, 2005a).
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En este contexto, resulta esclarecedora la aportacién de Gutiez (2005b), ya
que trata de esquematizar las diferentes terminologias empleadas en los distintos

periodos de la siguiente manera (ver figura 2):

e Acciones de prevencidn terciaria. ™
¢ Objetivo: mejorar las alteraciones en el desarrollo del nifio.
stimutacion i Alterauo.rjes del desarrollo psicomotor.

PRECOZ e Aceleracion en el proceso normal de desarrollo.
e Estimulo-respuesta. Y,

e Modelos psicopedagdgicos. )
e No forzar el curso logico de la maduracidn del SNC.

e Potenciar las posibilidades fisicas e intelectuales del nifio.

T3V ¢ Valoracidn del nifio en su conjunto y de la familia.

e Caracter sistematico y de seguimiento en todas las areas de desarrollo. Y,

STIMULACION

e Modelos integradores (psicopedagdgico, ecoldgico, transaccional).
e Actuacion de los tres niveles de prevencidn.

¢ Intervencion sobre el nifio, familia y entorno.

TEMPRANA BB Aspecto preventivo y educativo.

Figura 2. Diferentes conceptualizaciones del término Atencidn Temprana a lo largo del tiempo.

Fuente: Elaboracidn propia adaptado de Gutiez (2005b).
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1.3. Situacidn actual de la Atencion Temprana

Es indudable que la Atencién Temprana es un concepto que no resulta facil
precisar, debido a los progresos que han sufrido los diferentes modelos de
intervencién con poblaciéon infantil en la primera infancia, que engloban una serie de

actividades que tienen que ver con la estimulacidn y el entrenamiento de los nifios.

Como se ha podido comprobar, es una disciplina relativamente joven, con
unas pocas décadas de recorrido en el ambito internacional y menos a nivel nacional.
Por lo que puede entenderse que aun se estén ajustando las estrategias mads
apropiadas para alcanzar los objetivos que se plantea en sus actuaciones con

respecto al nifio, su familia y su entorno (Garcia-Sanchez, 2014).

En los ultimos afios se han producido variedad de cambios conceptuales,
terminoldgicos y estructurales en este campo (Rueda, Gil, Lloves, Mendienta, Milla &
Morueco, 1999), por lo que no es facil concretar una definicién genérica, integradora
y global de la Atencidn Temprana tal y como se considera hoy en dia, con unas

caracteristicas comunes y concretas en todos sus referentes.

Del mismo modo y en paralelo al crecimiento y evolucion de la Atencién
Temprana, el concepto, los objetivos y la metodologia han ido sufriendo
modificaciones considerables. “La Atencidon Temprana es una corriente relativamente
reciente pero con un rapido crecimiento, y que en unas pocas décadas se ha
transformado en un area robusta de investigacion, teoria y practica” (Pérez-Lopez &

Brito de la Nuez, 2004, p.390).

Se considera que, las intervenciones realizadas en los primeros afios, son algo
mas que las acciones educativas o conductuales especificas. Las orientaciones
tedricas que sustentan la aplicacidon practica de los programas de intervencion
temprana, no han sido ajenas a las nuevas perspectivas aportadas por los
investigadores del desarrollo infantil, y las nuevas corrientes de la intervencién
temprana se han visto influidas por un nuevo paradigma. En las ultimas décadas se
ha prestado mas atencidn a algunos planteamientos tedricos que estan vinculados a
la practica de la Atencidn Temprana actual (Candel, 2003a). Asi por ejemplo, se ha

demostrado que el desarrollo del nifio es el resultado de un proceso complejo de
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interaccion en el que la persona percibe el ambiente que le rodea (su ambiente
ecolégico) y en el modo en que se relaciona con él (Bronfenbrenner, 1979; Vygotsky,

1987).

Los ultimos avances en la investigacidon sobre Atencion Temprana ponen de
manifiesto que, si bien es necesario desarrollar actuaciones de actuacidn terapéutica,
es decir, centradas Unicamente en el nifio, resulta urgente potenciar intervenciones
desarrolladas en sus entornos naturales y de manera muy especial, dirigidas a su

entorno mas préximo, la familia (FEAPS, 2000).

Por todos los argumentos referidos se deduce que la importancia de la
Atencién Temprana reside en proporcionar las condiciones dptimas a los niflos que
presentan o tienen riesgo de padecer alteraciones del desarrollo, para que reciban la
ayuda mas eficaz desde el primer momento, con la finalidad de alcanzar su propia
autonomia e integracién en los contextos en los que se desenvuelven (Alegret,

Bardina & Zorraquino, 1994).

Actualmente, las diferentes investigaciones en el campo de la Atencién
Temprana estan poniendo de manifiesto que en los primeros meses de vida no es tan
necesario el simple entrenamiento sensorio motor, sino que hay que tener muy en
cuenta otros aspectos de gran importancia, como son el bienestar personal y
familiar, el apoyo social a la familia, el ajuste familiar, el estrés de los padres, sus
patrones de interaccién, el disefio y la organizacion del ambiente fisico del hogar y
los aspectos relacionados con la salud del nifio, entre otros (Brinker, Seifer &

Sameroff, 1994; Claflin & Meisels, 1993; Dunst, Trivette, Hamby & Pollock, 1990;

Gutiez et al. (1993), definen estas actuaciones como:

El conjunto de técnicas educativas que tiene por objeto el nifio y su
familia, y por finalidad paliar la falta de estimulos y los problemas de
aprendizaje de nifios con deficiencias claras o simplemente de nifios
incluidos en el grupo de los denominados de alto riego, pretendiendo
potenciar al maximo las posibilidades psicofisicas del nifio, mediante la
estimulacién regulada sistematica y continuada, llevada a cabo en

todas las dreas del desarrollo sin forzar el curso légico de la
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maduracién del sistema nervioso central, aplicAndose dicha técnica a
toda la poblacién comprendida entre los cero a tres afos de edad.

(p.118)

Resulta interesante destacar la definicion aportada por el Grupo PADI
(Prevencién y Atencion al Desarrollo Infantil) en 1999 (p.88), en la que se desarrollan

e interpretan los términos utilizados en este campo:

= Conjunto de acciones planificadas. Aquéllas que reunen y organizan los
diferentes elementos a través de una definicién adecuada de objetivos y
metas, y una clasificacién de las actuaciones propuestas; contando con los
recursos necesarios para tales fines, tanto publicos como privados.

= Con caracter global. Tienen en cuenta todos los aspectos del propio nifio, asi
como los de su entorno familiar, de salud, educativo, social, etc.

= Con caracter interdisciplinar. implica la coordinacién entre distintos
profesionales que trabajan con el nifio y su entorno (campos sanitario,
educativo y de servicios sociales).

= Respuesta a las necesidades. Para optimizar el desarrollo del nifio
eliminando o mitigando los efectos de su deficiencia evolutiva.

= Necesidades transitorias. De duracién determinada y con una incidencia
variable en la vida del nifo.

= Necesidades permanentes. Presentes en el curso de la vida de la persona;
aunque también pueden tener incidencia variable.

= Alteracion del desarrollo. Modificacion significativa del desarrollo
madurativo en funcién de una determinada edad.

= Deficiencia. La OMS, define dicho término como toda pérdida o anormalidad
de una estructura o funcidn psicolégica, fisioldgica o anatémica.

= Primera infancia. Fase de desarrollo madurativo que se desarrolla entre los

0y 6 aios de edad.

Ya en 1984, Garcia-Martin, seiiala que el modelo mas eficaz para llevar a la

practica la Atencidon Temprana sera el que desarrolle los siguientes principios:
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= La atencién total y simultdnea de las necesidades y problemas que
presenten padres e hijos afectados, es imprescindible para lograr los
objetivos planteados.

= Los dmbitos prioritarios de actuacidon de un Servicio de Atencién Temprana
han de ser los ambientes naturales del nifio (hogar, escuela infantil...), las
situaciones y actividades cotidianas (condiciones de vida y convivencia,
rutinas diarias, juegos...).

= Las habituales relaciones interpersonales (relacion madre-hijo, relaciones
fraternales, entre amigos, educador-nifio).

= La misidn de estos servicios debe ser la de profundizar junto con la familia
en las necesidades y problemdticas del nifio y servirles de apoyo y

asesoramiento.

Para Parraga & Rodriguez (1984), la atencidn que se debe prestar a través de

la Atencidon Temprana se tiene que dirigir hacia cuatro direcciones:

1. Debe ser siempre una accion dirigida a la globalidad del sujeto entendida
como una organizacién multidisciplinar, y no creerla como una recuperacion
puntual y aislada de una funcidn alterada al ser el desarrollo general el que
se encuentra implicado.

2. Ser una accidn progresiva, pensando en el nifio como un ser en desarrollo y
en constante evolucidn.

3. Considerar el entorno familiar en el que el sujeto estd inmerso. Dado que las
experiencias necesarias para el desarrollo infantil provienen de ese entorno,
modificar o mejorar el mismo sera una tarea de vital importancia.

4. Iniciarse lo mas precoz posible, es decir desde el momento de su deteccidn.
De ahi la necesidad de una adecuada atencién del embarazo, del momento

del parto y de los primeros afios de vida infantil.

Por su parte, la Confederacién Espafiola de Organizaciones en favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual, actualmente Plena Inclusién, (FEAPS, 2000),
en su Manual de Buenas Practicas sobre Atencién Temprana, define la Atencion

Temprana como:

33



(...) El conjunto de acciones coordinadas con caracter global e
interdisciplinar, planificadas de forma sistematica y dirigidas al nifio de
0 a 6 afos con alteraciones en el desarrollo o riesgo de padecerlas, a su
familia y a su entorno. Estas acciones preventivas y/o asistenciales
estardn encaminadas a facilitar su evolucién en todas las facetas,
respetando el propio ritmo y fundamentando la intervencién en los

aspectos relacionales, ludicos y funcionales. (p.24)

A partir de esta definicion propuesta por FEAPS (Plena Inclusion), comienzan
a destacar las nociones de globalidad, participacidn activa de la familia en el proceso
de desarrollo del nifio, interdisciplinariedad y la importancia de realizar la actuacion
sistematica y planificada desde las edades mas tempranas. Todo ello surge con la
finalidad de alcanzar las mejores cotas de calidad de vida de las personas implicadas,

facilitando asi un mayor grado de bienestar y de calidad de vida (FEAPS, 2000).

En esta linea, el Libro Blanco de la Atencién Temprana (GAT, 2000) la define

como:

El conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6
afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo
mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el
riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la
globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de

profesionales de orientacién interdisciplinar o transdisciplinar. (p.13)

Serrano & Correia (2003) afirman que es un concepto que involucra un

cambio en la practica y en la evolucién.

Se trata de un conjunto de servicios y apoyos proporcionados a los
nifios en situacidn de riesgo o con necesidades especiales, con edades
comprendidas entre los 0 y 6 afios de edad y sus familias. Estos
servicios y apoyos, formales e informales, deben ser proporcionados

en contextos naturales, de una manera integrada y centrada en la
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familia, con el fin de facilitar y maximizar el potencial de desarrollo de

los nifios, asi como el funcionamiento de los padres y la familia. (p. 53)

Segun las aportaciones de las diferentes teorias revisadas, la atencién
temprana se concibe hoy en dia como una intervenciéon que se lleva a cabo con el
menor y su familia de forma integral en los primeros anos de su desarrollo, debido a
sus problemas evolutivos o su posible desarrollo. Centrdndose en un proceso
educativo, ademas de una intervencién social y sanitaria, a través de la puesta en
marcha de los servicios comunitarios para influir directa e indirectamente en el

funcionamiento de los padres, de la familia y del propio nifio (Candel, 2003b).

Asi pues, esta disciplina trabaja actualmente desde un nuevo paradigma de
intervencién, abarcando un conjunto de actuaciones que no sélo se dirigen al nifio,
sino que también se centran en su familia y en su entorno, de manera que estos
programas de atencién a la infancia pretenden, fundamentalmente, enriquecer el
medio en el que se desenvuelve el nifio, fomentando las interacciones con las

personas que le rodean (Candel, 2003b).

Tal y como defiende Candel (1998), los programas de Atencion Temprana
deben tener mas en cuenta a la familia del nifio de alto riesgo, ayudarle en su
aceptacion de la nueva situacién y proporcionarle el apoyo necesario para educar a
su hijo, evitando desde los primeros momentos que los padres desarrollen relaciones
negativas con él. Abundando en esta reflexién, Perpifian (2003a) ha sefialado, que es

necesaria una importante inversion de tiempo en el trabajo con familias.

De acuerdo con Garcia-Sanchez, Castellanos & Mendieta (1998) y el Grupo de
Atencidon Temprana (2001), el paradigma actual de la Atencién Temprana se define
como un conjunto de actuaciones dirigidas al nifio, su familia y su entorno, que se
ponen en marcha gracias a la accién coordinada de un equipo interdisciplinar, con la
finalidad de dar una respuesta inmediata, planificada, con cardcter global,
sistematica, dindmica e integral a las necesidades transitorias o permanentes de la
poblacién infantil que en los primeros afios de su vida presenta problemas evolutivos

o tiene riesgo de padecerlos.

Acerca de esta idea Mendieta (2005) argumenta acertadamente, que:
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(...) Lejos estamos ya de considerar como Unico sujeto de intervencion
en la Atencién Temprana al nifio. Los padres, hermanos, familia de
origen, las interacciones y vinculos entre éstos, incluso el entorno, son
referentes en el proceso madurativo y formativo del nifio, inmerso en
distintos sistemas sociales. Considerando la familia como su marco

referencial mas préximo. (p.789)

Teniendo en cuenta al Grupo de Atencion Temprana (GAT, 2001), resulta
fundamental que los nifios que presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo
de padecerlos, deben recibir todas aquellas atenciones que desde la vertiente
preventiva y asistencial puedan potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar,
posibilitando de forma completa su integracion en el medio familiar, escolar y social,
asi como su autonomia personal, siguiendo un modelo que tenga en cuenta los

aspectos bio-psico-sociales.

La Atencidon Temprana debe facilitar el conocimiento social del nifio y el
acceso a su forma de comunicar y expresar sus deseos, promoviendo modelos de
crianza, educativos y relacionales coherentes y estables, basados en actitudes de
dialogo y aceptacion. La colaboracidn con la familia debe ser el punto de partida de la
intervencién en Atencién Temprana, desde el respeto de la cultura, valores vy
creencias de todos los componentes del nucleo familiar, promoviendo asi su
participacién en la toma de decisiones y teniendo en cuenta sus necesidades e
intereses. Por lo tanto, la intervencién en Atencién Temprana debe estar centrada en
la familia para favorecer el desarrollo pleno del nifio con dificultades (Mingo &

Escudero, 2008).

En la mayoria de las Comunidades Auténomas estas actuaciones se realizan
desde los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT), a través de
equipos interdisciplinares organizados de forma auténoma con capacidad para
valorar, diagnosticar y atender todas las necesidades que presenta el nifio y su

familia (GAT, 2001; Mendieta & Garcia-Sanchez, 1998).

Por tanto, se habla ya de la necesidad de ofrecer una Atencién Temprana

dentro de unos niveles de calidad cada vez mas altos. Aunque es cierto que,
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conseguir la calidad se convierte en el marco tematico de la nueva labor de

investigacion emprendida en este campo (Belda & Casbas, 2013).

Esta disciplina no es ajena a la creciente preocupacion por la calidad que estd
impregnando todos los aspectos de la sociedad actual. Los procesos para la mejora
de la calidad en Atencidn Temprana son un incentivo que, de manera implicita, van a
provocar cambios en los resultados de la intervencién. En este sentido, la labor
profesional ha de estar orientada hacia la calidad total, ya que trabajar desde esta
perspectiva favorecera el aumento de la eficacia, la competitividad y la satisfaccidon

13, 2004).

de los familiares (Mi

De acuerdo con Milla (2004), es fundamental incorporar criterios de calidad
en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana enfocados a ofrecer
aportaciones inmediatas, ya que con ella se mejoran y optimizan los procesos de
gestién y de intervencién, favoreciendo ademas la consolidacion de la Atencidn

Temprana ante otros profesionales y ante la sociedad en general.

Asi pues, se puede concluir que la Atencion Temprana, a pesar de ser una corriente
relativamente reciente, ha ido evolucionando en las Ultimas décadas de forma significativa,
adquiriendo gran relevancia en la implementacidn de sus programas en los Centros de
Desarrollo Infantil y Atencion Temprana. Asi mismo, los Espacios Naturales se muestran
como los lugares idéneos para llevar a cabo el Modelo de Intervencién propuesto en el Libro
Blanco de la Atencidon Temprana (2000). A través de este modelo se interviene con el nifio, la
familia y su entorno con el objetivo de alcanzar el maximo potencial de los nifios de entre 0 y
6 afos con problemas del desarrollo o posible discapacidad, mediante el trabajo
transdisciplinar de un equipo de profesionales que, como se expone en capitulos posteriores,
junto con las familias, adquieren gran relevancia. Cabe destacar que, ademas de la
intervencién directa, llevan a cabo tareas de capacitacién y afrontamiento con el fin de
impulsar aprendizajes en los cuidadores principales y fomentar una mejor calidad de vida de

las familias.
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2. PAPEL DE LA FAMILIA EN ATENCION TEMPRANA
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En el capitulo anterior se ha analizado el concepto y evolucién de la Atencién
Temprana, contemplando sus origenes, inicio y evolucién, teniendo en cuenta las
diferentes denominaciones que van desde concepciones mas clinicas hasta llegar al
término social de Atencién Temprana con el que se refiere actualmente. Como cierre
del capitulo se ha desarrollado la situacién actual de esta disciplina. Siguiendo los
objetivos de esta investigacidn, es necesario continuar profundizando en el papel de
la familia y su implicacién como agente principal de socializacidon en los nifios con

necesidades educativas especiales o problemas del desarrollo.

RESUMEN

En este capitulo adquiere gran importancia la familia. Esta, constituida como
institucién universal que ha desempefiado siempre un papel fundamental, se
considera el agente socializador mas significativo en los primeros afios de la vida
de los nifios y mas especialmente en aquellos con discapacidad o problemas del
desarrollo. Asi pues, en este epigrafe se analiza la discapacidad desde una
perspectiva ecoldgica, asumiendo que todo lo que pase a un miembro de la
familia afecta a todo el conjunto y reflexionando sobre su evolucién hasta llegar a

esta vision contextual del sistema familiar.

Avanzando en el capitulo se analiza el impacto que produce en las familias la
llegada de un hijo con discapacidad o problemas en el desarrollo, las fases
emocionales que experimentan, asi como las necesidades parentales que
presentan. Esta nueva realidad familiar provoca inicialmente en la mayoria de los
casos estrés parental. Pero esta alteracion inevitable que sufren las familias
puede ser modificada segun las respuestas que se activen ante esta nueva
situacion. Por ello, las estrategias de afrontamiento que utilicen las familias para
afrontar la aparicion del problema sera determinante para entender como estos
patrones influyen directamente en su calidad de vida familiar. Para finalizar este
capitulo se hace referencia a la implicacion y participacidn actual y especialmente
significativa que adquiere la familia en la implementacion de los programas de

Atencion Temprana.
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2.1. Rol de la familia como agente de desarrollo

Como se ha subrayado, el presente estudio, tiene como objetivo investigar la
percepcién y el punto de vista de las familias en el desarrollo de las Practicas de
Atencién Temprana, adquiriendo ésta un rol muy influyente en la socializacién de los

nifios en general y de aquellos con problemas del desarrollo en particular.

La familia es uno de los contextos mas importantes en el que se produce el
desarrollo de la persona y es, especialmente significativo, su papel durante los
primeros afios de la vida del niflo, ya que al nacer son seres dependientes que
necesitan de la atencién y el carifio de los adultos para conseguir su plena autonomia
y socializacién (Rodrigo & Palacios, 2005). Por lo tanto, siempre tendremos que

recurrir a la familia para explicar el desarrollo evolutivo de los mas pequefios.

Desde un punto de vista cientifico, no hay un enfoque, ni un factor, ni una
disciplina que por si sola proporcione las suficientes explicaciones cientificas para
ilustrar el significado, funcionamiento y valor de la familia. Existen numerosas
denominaciones y cada una de ellas hace hincapié en una o varias caracteristicas de

ésta (De Linares, 2003; Gutiez, Saenz-Rico & Valle, 1993).

A lo largo de la historia y debido a la evolucién econémica, cultural y politica
de las diferentes sociedades, ha ido cambiando la fisonomia y las funciones del grupo
familiar. Por tanto, hay que considerar que el tipo de familia que conocemos hoy en
dia y al que estamos adherido, es diferente del que ha habido en otros tiempos

(Fantova, 2000).

Como apunta Delgado (1994), “histéricamente la familia ha sido la institucién
sustentadora del desarrollo del individuo, tanto desde el punto de vista material
como psicolégico, y aunque sus funciones han ido experimentando

transformaciones, basicamente su papel no ha cambiado” (p.123).

Teniendo en cuenta las aportaciones de Castells (1997), desde finales de los
afios sesenta la familia patriarcal ha sufrido una serie de cambios impulsados por la

transformacion del trabajo, el ascenso de una economia global, los cambios
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tecnoldgicos en la reproduccion de la especie humana y el impulso del papel de las

mujeres.

En los ultimos tiempos, la idea de “familia” ha sufrido una serie de
trasformaciones, dando lugar a un enfoque mads socializador del concepto. En

palabras de Perpifian (2003b):

(...) La concepcién de familia hace referencia a un conjunto de
personas que viven bajo el mismo techo y que interactian entre si
formando un sistema complejo, considerandose como la unidad basica
de socializacion del ser humano, encargada de velar por el desarrollo

del recién nacido hasta alcanzar la madurez. (p.60)

A cerca de esta idea, Portellano (1997) apunta que hay que tener en cuenta
los primeros afios de vida en el desarrollo infantil, ya que son vitales para la
adquisicion de habilidades y conocimientos, en tanto que influirdn en la posterior
maduracién del sujeto a lo largo del tiempo. Por tanto, resulta imprescindible tener
en cuenta al contexto familiar en este sentido. Es por ello por lo que se considera a la
familia como el “contexto basico en el cual tiene lugar la interaccién” (Giné, 1998,

p.126).

Mendieta (2005), por su parte expone que “el concepto de familia en la
actualidad, contempla todas aquellas relaciones y compromisos que las personas
adquieren en una unidad de convivencia, lo cual implica una opcién clara en la

organizacion de dicha familia como institucién social” (p.790)

Partiendo de la base que la familia es una instituciéon universal que ha
desempenado siempre un papel fundamental en todas las sociedades, no hay que
perder de vista el hecho de que la familia ha sufrido en occidente una progresiva

transformacion.

La familia como esquema Uunico de padres e hijos conviviendo en un
mismo domicilio y con una distribucién de roles clasica (..) estd
cambiando. En los ultimos afios han aparecido, con cierta rapidez, una

gran variedad de modelos familiares condicionados en buena parte por
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la participacién de la mujer en el mercado laboral, y por un cambio de

comportamientos culturales y sociales. (Mendieta, 2005, p.790)

En las diferentes épocas histéricas han existido diversas formas de
organizacidn familiar producidas por los cambios sociales e histéricos, dando lugar a
los diferentes modelos de familia que se conocen en la actualidad (Mufioz, 2005),

entre los que destaca la tipologia clasica, expuesta a continuacién (ver tabla 2).

Tabla 2

Tipologia de Familias

TIPOLOGIA FAMILIAR CLASICA

FAMILIA Bioldgica Se compone de dos adultos (padre-madre-

NUCLEAR hijo). Esta familia se define por su union.
Social Dos personas establecen una relacién.
Reorganizada Se divorcian y vuelven a casarse, con hijos

bioldgicos y no.

Adoptiva Hijos adoptados.
FAMILIA Grupo humeroso de personas que viven juntas y tienen una
EXTENSA relacion frecuente. Compuesta por tres generaciones: abuelos,

padres e hijos.

FAMILIA Formadas por un solo progenitor y los hijos.

MONOPARENTAL

FAMILIA Pueden producirse reorganizaciones mediante el matrimonio,
RECONSTITUIDA segundo matrimonio o nuevas convivencias con hijos propios y de

relaciones anteriores.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Belart & Ferrer (1998).

Aunque, segin Mufioz (2005), se pueden observar diferentes modelos de
organizacidon familiar, en nuestra sociedad persiste una organizacion basica del
concepto de familia entendida como: “la unidon de personas que comparten un

proyecto vital comun (...), en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a
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dicho grupo, existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen
intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia” (Palacios & Rodrigo,

1998, p.33).

Desde esta perspectiva tedrica evolutivo-educativa, la familia y la vida
familiar promueven el desarrollo de los adultos y de los nifios que conviven en ella,
teniendo en cuenta que los criterios mas determinantes de este concepto estdn
relacionados con metas, motivaciones y sentimientos, mas que con una forma de

organizacidn familiar establecida (Palacios & Rodrigo, 1998).

En este sentido se entiende que la familia estd universalmente aceptada
como el elemento basico de la sociedad, independientemente de sus formas u
organizacidn, y que constituye en todas partes del mundo el espacio natural y el
ambito microsocial para el desarrollo y la socializaciéon de sus miembros (Valladares,

2008).

Las investigaciones revisadas reflejan que el nucleo familiar es el espacio por
excelencia para el desarrollo de la identidad y es la primera fuente de socializacion
del individuo. Es en este contexto donde la persona adquiere sus primeras
experiencias, valores y concepciéon del mundo. Considerandola, asi, una unidad de
apoyo en funcionamiento que socializa y protege a sus miembros e influye sobre el

desarrollo de la persona durante gran parte de su vida (Arés, 2002).

Por tanto, es importante referir las funciones de la familia, entendiendo éstas
como las formas de desarrollar los objetivos y tareas del sistema familiar. Una de las
caracteristicas que la distingue, es “su capacidad de integrar muchas funciones en

una Unica forma de convivencia” (Rios, 2005, p.26).

La siguiente tabla refleja las principales funciones que cumplen las familias,

segun las contribuciones de algunos expertos.
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Tabla 3

Funciones de las Familias

EXPERTOS

FUNCIONES DE LA FAMILIA

SANTACRUZ
(1984)

RAMOS
(1990)

RODRIGUEZ
& WEINSTEIN
(1994)

NUNEZ
(1997)

GIMENO
(1999)

FANTOVA
(2000)

MONTORO
(2004)

RODRIGO &
PALACIOS
(2005)

Desde un punto de vista psicosocial: funciones externas e internas.

Externas: transmitir al individuo los valores propios de su cultura para que sea
aceptado socialmente y, de esa manera, perpetie dichos valores a través del
tiempo.

Internas: proteccion bioldgica, psicoldgica y social del individuo.

La funcién fundamental de la familia es socializadora, ya que debe dotar a sus
individuos de actividad social, identidad individual, proteccién ante los conflictos y

generar personas adaptadas a las caracteristicas de la sociedad.

Funciones basicas de las familias son: la socializacién primaria y la formacién de la
identidad personal, masculina y femenina, el sustrato de la reproduccién desde su

perspectiva bioldgica y cultural y la familia como unidad econdmica.

Funciones basicas de la familia: la socializacién y la formacion de la personalidad
del nifio, asi como lograr su estabilidad emocional y la del adulto. Ademas, la
familia debe proveer a sus miembros de un sentimiento de identidad
independiente, haciendo que cada miembro de la unidad familiar se sienta Unico
y apreciado, facilitando el desarrollo de la autoestima, la independencia y la

originalidad, fortaleciendo los procesos de crecimiento.

La familia organiza su vida para cumplir dos funciones basicas: el desarrollo

personal de los hijos y la socializacién.

La familia proporcionaria:
1. Funcién Econdmica: proveer de recursos.
2. Cuidado Fisico: proveer de seguridad, descanso, recuperacion.
3. Afectividad: proveer de carifio, amor, estima.
4. Educacién: proveer de oportunidades de aprendizaje, socializacion,

autodefinicién.

Funciones: Regula la conducta sexual, ordena la reproduccién, ordena los
comportamientos econémicos basicos y mas elementales, desde la alimentacion a
la produccién y el consumo, educa a los hijos y regula los afectos y los

sentimientos y ordena las relaciones entre generaciones.

Escenario donde se construyen personas adultas, preparacion donde se aprende
a afrontar retos, asi como asumir responsabilidades y compromisos. Encuentro
intergeneracional y red de apoyo social para las diversas transiciones vitales que

ha de realizar el adulto.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Rodrigo & Palacios (2005).
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Partiendo de las investigaciones mencionadas, de las cuales destacan
principalmente aquellas que centran su atencion en el desarrollo y socializacion de
los mas pequefios, a modo de sintesis, podrian resumirse las funciones de la familia,
haciendo especial mencién a sus aportaciones en relacién con los hijos, en las
siguientes (Bornstein, 2002; Bradley, 2002; Bradley & Caldwell, 1995; Palacios &
Rodrigo, 1998):

= Asegurar su supervivencia y su crecimiento sano.

= Aportarles el clima de afecto y apoyo emocional necesarios, para un
desarrollo psicolégico saludable.

= Estimularles para hacer de ellos seres con capacidad para relacionarse de
modo competente con su entorno fisico y social.

= Tomar decisiones respecto a la apertura de otros contextos educativos que
van a compartir, junto con la familia, la tarea de educacion y socializacién

del menor.

Teniendo como punto de referencia los aspectos tedricos revisados en
cuanto a las caracteristicas del contexto familiar, cabe destacar que institucidn
familiar esta viviendo en los ultimos tiempos una profunda transformacion, lo cual
supone una alteracion de sus funciones y de su papel en la sociedad. Los cambios y
contrastes culturales de la sociedad actual repercuten significativamente en el
contexto familiar y esto es necesario tenerlo en cuenta en las practicas educativas vy,
por ende, en la intervencién en Atencidn Temprana (Rios, 2005), dado que la
importancia de la familia en el desarrollo de los nifios pequefios esta claramente

reconocida en esta Disciplina.
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En las dltimas décadas existe una gran variedad de trabajos que circulan
entre investigadores y profesionales, en los que se recoge la importancia del
contexto familiar y las interacciones entre padres e hijos para el desarrollo dptimo de
los mas pequefios que presentan dificultades del desarrollo o algin tipo de
discapacidad. Esto es debido a que la familia tiene una larga trayectoria con multiples

cambios en sus estructuras (Andrés & Lépez, 2012; Canadas, 2013).

A lo largo de estos afios los modelos explicativos del desarrollo humano han
contribuido, con su base tedrica, a la evolucién de la Atencion Temprana en el
ambito internacional. Favoreciendo la comprensidon exhaustiva de los procesos que
se desarrollan dentro de su marco de actuacion, y moldeando los criterios de calidad
de los Servicios de Atencidn Temprana que conocemos hoy dia (Canadas, 2013;
Escorcia, 2014). Por lo tanto, resulta significativo aportar resefias de algunos de los

modelos que resultan imprescindibles para fundamentar dicha investigacion.

En los afios 60 comienza a referenciarse el enfoque sistémico para hablar de
familia desde un punto de vista global, el cual parte de la Teoria General de Sistemas.
Esta teoria defiende que un sistema se compone de elementos en interaccién
dindmica que forman un todo en base a una finalidad, concluyendo que el desarrollo
del ser humano estd unido a la familia y al contexto en el que se desarrolla

(Bertalanffy, 1976).

En este sentido y segln Bertalanffy (1968), citado por Cafadas (2013, p.69),
hay que considerar el contexto familiar como un sistema social complejo, con unas
caracteristicas y necesidades comunes, que engloba historia, creencias y valores.
Entendido como una totalidad que se relaciona de manera interdependiente con las
partes que lo integran de manera retroactiva; de tal modo que, si se produce algin
cambio en alguno de sus miembros, afectard a todo el nucleo de convivencia. Esta
forma de entender el sistema familiar da prioridad a la supervivencia del conjunto,
dejando en un segundo plano el estudio de los individuos que la componen de

manera independiente.
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Desde esta linea de pensamiento, autores como Andolfi (1984) o Palacios &
Rodrigo (1998), entienden que la familia es un sistema abierto complejo, formado
por un conjunto unidades o subsistemas interdependientes, ligados entre si por

normas de comportamiento y en constante relacién con el exterior.

Siguiendo el punto de vista de Cheal (1991), el logro fundamental del Modelo
Sistémico es el hecho de facilitar un marco intelectual dindmico que favorece la
distincidon de los puntos fuertes de la familia, con el fin de manejar sus propios
recursos en los procesos de intervencidn que se llevan a cabo. Por tanto, esta
perspectiva tedrica apuesta por la fortaleza de los vinculos familiares y su funcién
protectora, ante posibles influencias externas que puedan distorsionar al sistema

familiar.

De acuerdo con las aportaciones de la teoria sistémica, Dunst & Trivette
(2005), hacen alusién a la Atencidon Temprana como el conjunto de apoyos y recursos
formales e informales que se ofrecen a las familias y que afectan directa o
indirectamente a cada uno de los miembros del nucleo de convivencia que la
compone. En esta disciplina se asocia al niflo con un sistema en el que estan
implicados varios subsistemas, como pueden ser la familia, la escuela o el propio
equipo de Atencién Temprana, entre otros; los cuales se influyen mutuamente vy

comparten necesidades, visiones y expectativas (Cafadas, 2013).

Teniendo en cuenta las contribuciones de Calero (2013), no podemos
entender el proceso de desarrollo humano sin hacer referencia a la Teoria
Sociocultural expuesta por Vygotsky (1995); la cual hace referencia al desarrollo
humano como producto de las relaciones que establece el individuo con otras
personas en un contexto determinado; otorgando en este caso un papel fundamental
a los factores sociales. En palabras del autor “la cultura es el producto de la vida
social y de la actividad social del hombre y por ello el planteamiento mismo del
problema del desarrollo cultural del comportamiento nos conduce directamente al
plano social del desarrollo” (Vygotsky, 1987, p.166). Desde el punto de vista del
enfoque sociocultural los procesos psicoldgicos son concebidos como el resultado de

la interaccién mutua entre el individuo y la cultura (Martinez, 1999).
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Aungue son muchas las teorias y los autores que han tratado de explicar los
cambios que ha sufrido el sistema familiar a lo largo de la historia desde una vision
social, contextual y cultural, (Bronfenbrener, 1987; Lerner, 1986; Parke & Buriel,
1998; Sameroff, 1983), en la actualidad, la teoria que sustenta la estructura
conceptual mds abierta a la perspectiva evolutiva de la familia es el Enfoque
Ecoldgico Sistéemico, defendido y abordado por diferentes autores (Bronfenbrenner,
1987; Bronfenbrenner & Ceci, 1994; Bronfenbrenner & Morris, 1998; Thelen & Smith,
1998; Villalba, 2004).

De acuerdo con esta teoria, y coincidiendo con los fundamentos anteriores,
la familia se concibe como un sistema integral compuesto por diferentes
subsistemas. Se considera un sistema complejo, abierto y en constante cambio, que
busca una adaptacion positiva y estable de todos los miembros que la componen
(Calero, 2013; Sarto, 2001). Este postulado se centra en explicar el desarrollo del nifio
en un contexto de influencia de los padres, la familia y los ambientes socioculturales.
Haciendo especial hincapié en el papel fundamental desempefiado por las
interacciones entre padres e hijos en el desarrollo temprano; y teniendo en cuenta
las caracteristicas personales, sociales y familiares de los cuidadores principales que
influyen en su capacidad y eficacia en cuanto a los cuidados en el desarrollo y
aprendizaje de sus hijos (Escorcia, 2014; Garcia-Sanchez, 2001a; Guralnick, 2005;

Serrano & Correia, 2000; Watts & McLeod, 2009).

En esta linea de pensamiento, Bronfenbrenner (1977, 1979) planted la
Perspectiva Ecoldgica del Desarrollo Humano, analizando los ambientes en los que se
desenvuelve la persona. Se refiere a esta disciplina como “el conjunto de procesos a
través del cual las propiedades de las personas y el medio ambiente interactian para
producir la continuidad y el cambio en el caracter de un sujeto durante el curso de su
vida" (Bronfenbrenner, 1989, p.191), centrando la atencién en el ambiente que
rodea al niflo y en el modo en que éste se relaciona con él. Estas aportaciones
realizadas por el autor suponen un cambio de paradigma e influyen en la manera de

llevar a cabo la intervencién familiar.

Asi, Bronfenbrenner (1979) concibe el ambiente ecolégico como una
disposicion dividida en estructuras concéntricas, en la que cada una esta contenida

en la siguiente. Concretamente, considera en su modelo cuatro sistemas que afectan
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directa e indirectamente sobre el desarrollo del nifio: microsistema, mesosistema,

exosistema y macrosistema.

Microsistema. Es el sistema mds cercano al individuo y corresponde al
patrén de actividades, roles y relaciones interpersonales entre el individuo
en desarrollo y su entorno inmediato en el que participa. Para el nifio el
microsistema mas importante es la familia, seguida de la escuela y sus
iguales.

Mesosistema. Comprende las interrelaciones de dos o mas entornos
(microsistemas) en los que la persona en desarrollo participa directamente.
En el caso del nifio, nos estamos refiriendo a las relaciones entre la familia y
la escuela.

Exosistema. Se refiere al entorno o entornos en los que la persona en
desarrollo no participa directamente, pero que influyen sobre ella. Para el
nifio, seria el lugar de trabajo de los progenitores, el circulo de amigos de los
cuidadores principales, los servicios sociales de la comunidad, el Centro de
Atencién Temprana, etc.

Macrosistema. Se centra a los marcos culturales o ideoldgicos que afectan

transversalmente a los sistemas anteriores.

e Cultura
MACROSISTEMA e Valores
¢ |deologia
e Familia extensa
EXOSISTEMA e Barrio
e Comunidad
MESOSISTEMA ¢ Interacciones
. . familiares
(interacciones)
MICROSISTEMA ¢ Nucleo familiar
e Escuela

Relaciones entorno mds .
proximo: e Amigos

NINO |

Figura 3. Modelo Ecoldgico del desarrollo de Bronfenbrener. Fuente: Elaboracidn propia, adaptado

de Cortés (2002).
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Tal y como se refleja en la figura anterior, en el Modelo Ecoldgico del
Desarrollo, los entornos donde los nifios se socializan se entienden como subsistemas
dentro de los sistemas, los cuales nos permiten localizar en el espacio y el tiempo los
diferentes contextos de la vida del nifio (Pereira & Serrano, 2010). Asi pues, se
comienza a explicar el desarrollo del nifio en el contexto de influencia de los padres,

de toda la familia y de los ambientes socioculturales.

Haciendo una analogia entre los modelos sistémicos y ecoldgicos y de
acuerdo con las contribuciones propuestas por De Linares & Rodriguez (2005b) con
respecto a la perspectiva social sistémica, para poner en marcha una intervencién
efectiva resulta imprescindible centrarse en la familia en su conjunto y no
Unicamente en el nifio. Es necesario poner mayor énfasis en la globalidad de la
familia que en el propio nifio, reconociendo asi la influencia mutua de todos los
componentes del nucleo familiar (Escorcia, 2014).Con la finalidad de capacitar y
apoyar a todo el sistema en su conjunto, ya que de este modo se obtendran mas
oportunidades de influir positivamente en todos los miembros de la familia (Dunst,

Triviett & Deal, 1988).

Las caracteristicas multisistémicas y dindmicas de este paradigma resultan
utiles para entender las complejas influencias que favorecen el desarrollo vy
proporcionan unas bases generales para la intervencién en el dmbito de la Atencidn

Temprana (Vicente, 2015).

A pesar de la complejidad de la Teoria Ecolégica, investigaciones posteriores
han detectado ciertas lagunas a la hora de dar una explicacién concisa acerca de
cuales son los mecanismos exactos que influyen en los multiples factores que
favorecen el desarrollo de un nifio con necesidades especiales (Garcia-Sanchez,
2001b). Desde esta perspectiva se apuesta por una teoria que va incluso mas all3, es
el Modelo Transaccional del Desarrollo de Sameroff (1983, 1987) el que llega a un
mayor grado de concrecion con respecto a las aportaciones del Modelo

Multisistémico.

Sameroff & Chandler (1975), en el fundamento de su Modelo Transaccional
del Desarrollo, afirman que la interaccion entre los diferentes subsistemas

propuestos por Bronfenbrenner (1979), es compleja y transaccional. En este caso el
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desarrollo del nifio se concibe como un proceso de diferenciacién progresiva de las
destrezas que éste desarrolla, de su rol y de las interacciones que mantiene con el
ambiente. Resaltando asi la importancia de las relaciones que se establecen entre el
nifio y los elementos de su entorno, dando especial importancia a los padres y al

grupo de iguales.

Como defienden Shonkoff & Meisels (1990), esta bidireccionalidad entre el
nifio y el entorno (factores bioldgicos y sociales), ha tenido un importante impacto
tanto en la investigacidon como en el campo de la Atencidon Temprana. Segun el
Modelo Transaccional del Desarrollo, la alteracién que sufre un nifio influye sobre el
ambiente que le rodea provocando cambios en él que, a su vez, terminan por afectar
directa o indirectamente al propio nifio. Ya que se considera que hay una influencia
mutua entre ambos, aceptando que los factores ambientales pueden modificar las
condiciones bioldgicas. Factores que hay que tener muy presentes a la hora de
trabajar con nifios que presentan dificultades del desarrollo o algun tipo de

discapacidad.

Sameroff & Fiese (1990), refieren que la investigacién desde una perspectiva
transaccional debe estar enfocada al estudio de los cddigos familiares, los cuales
determinan, en una cultura concreta, la organizacion del sistema de socializacién y la
educacion de los mas pequefios. En este sentido, Perera, (2011) apunta que “el
desarrollo del nifio es el producto de las continuas interacciones dindmicas del nifio

con la experiencia proporcionada por su familia y por el contexto social” (p.143).

El postulado expuesto por este Modelo Transaccional resulta de gran
relevancia a la hora de establecer objetivos y estrategias de intervencion en el campo
de la Atencién Temprana. Ya que por una parte, aporta directrices para llevar a cabo
intervenciones eficaces y eficientes con los nifilos y sus familias. Y por otra, se
considera que los programas de intervencion no pueden tener éxito si es el nifio el
Unico elemento de la intervencién que experimenta los cambios. También es
fundamental tener en cuenta el ambiente e incidir sobre él, para promover el

desarrollo del nifio con dificultades de forma eficaz (Serrano, 2007).

Desde esta perspectiva se entiende que la funcidon primordial de la Atencién

Temprana debe centrarse en el apoyo a la familia para que ésta pueda responder de
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forma eficaz ante las caracteristicas de su hijo, al tiempo que se interviene y se
apuesta para que sea la misma familia la que intervenga con su hijo, potenciando asi
cambios en su desarrollo, los cuales repercutirdn en el sistema familiar (Vicente,

2015).

Otros investigadores como Bernheimer, Gallimore & Weisner, 1990;
Bernheimer & Keogh, 1995; Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer, 1989, unos
afos mas tarde, proponen un Enfoque denominado Ecocultural, el cual supone una
ampliacion del Modelo Ecoldgico con aportaciones propias de la tradicién cultural. La
idea fundamental que defiende esta nueva perspectiva es que las familias responden
activamente a las circunstancias en que viven, construyendo y organizando
ambientes que dan sentido y direccién a sus vidas. Afiadiendo, ademds, que esta
actividad constructiva traduce el proceso de adaptacién que toda familia lleva a cabo
a través de sus valores, creencias y metas. Es decir, las creencias y los valores afectan
a la organizacién de la vida familiar y determinan la naturaleza de las experiencias
que brindan a los hijos, a través de las rutinas que constituyen el tejido propio de su

vida diaria (Bernheimer & Keogh, 1995).

Asi pues, la Teoria Ecocultural se sustenta de la metodologia ecolégica y de
los aspectos culturales, los valores y creencias de la familia. (Weisner, 1984). Segun
este paradigma, cada familia tiene unas rutinas diarias en su vida que adaptan y
reajustan ante la llegada de la discapacidad de su hijo; siendo el desarrollo del nifio el
resultado de las oportunidades de aprendizaje que se le proporcionan en los
entornos en los que se desenvuelve durante sus actividades diarias. (Gallimore,
Goldenberg & Weisner, 1993). El contexto ecoldgico en el que viven las familias,
junto a las creencias, valores e intereses, constituyen las actividades en las que el
nifio se va desarrollando durante su infancia (Dunst et al., 2001). De ésta manera, la

familia juega un papel fundamental como agente proactivo (Weisner, 1984).

En esta linea de investigacién Guralnick (1997; 1998) argumenta que los
factores que manejan el curso del desarrollo de un nifio pueden agruparse en torno a
tres patrones de interaccién familiar como son: la calidad de las transacciones
padres/hijos, las experiencias con el entorno fisico y social que los miembros de la
familia ofrecen al nifio, y los habitos de la familia que le aseguran la salud y la

seguridad. Estos tres patrones estdn, a su vez, influenciados por otro conjunto de
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factores constituidos por las caracteristicas de la familia, como pueden ser las

caracteristicas de los padres o la situacion socioecondmica y cultural.

De acuerdo con estas aportaciones tedricas, al analizar el desarrollo en la
infancia, no resulta eficiente centrarse Unicamente en el comportamiento de forma
aislada, o como fruto exclusivo de la maduracion, sino siempre teniendo en cuenta la
relacidn con el contexto, ya que es el lugar donde el nifio se desarrolla (Fuertes &

Palmero, 1998).

La revision realizada de las contribuciones de diversos autores, ha permitido
comprobar la complejidad del sistema familiar. Por esta razén es fundamental tener
en cuenta que no se trata solamente de una institucidn social, sino que cada nucleo
de convivencia engloba aspectos de tipo bioldgico, psicoldgico, social y cultural

(Andrés & Lopez, 2012).

La aplicacién de las teorias referidas anteriormente (Teoria general de
Sistemas de Von Bertalanffy (1968) , la Teoria Sociocultural defendida por Vygotsky
en 1987, el Modelo Ecoldgico del Desarrollo propuesto por Bronfenbrener (1979) y
Modelo Transaccional de Sameroff (1987) y el Ecocultural de Weisner en 1984), en el
campo de la Atencién Temprana, dan lugar a replantearse que las consecuencias de
las alteraciones de origen biolégico que padece un nifio con discapacidad podrian ser
modificadas por la influencia de los factores ambientales, y que las alteraciones del
desarrollo en estos nifios pueden tener una causa social y ambiental, ademas de

bioldgica.

A través de estos modelos explicativos se pretende que, familias y
profesionales, sean conscientes de la gran influencia que ejercen todos aquellos
elementos que intervienen en el desarrollo del propio nifio. De acuerdo con Escorcia
(2014), hay que tener en cuenta que dicho desarrollo es el resultado de la continua
interaccion dindmica entre la conducta del nifio, la respuesta y actitud del cuidador
principal, y las variables ambientales, que influyen directa e indirectamente en el
nifio y en la familia. Por tanto, es fundamental que los profesionales conozcan cémo
se lleva a cabo dicha interaccidn, con el fin de propiciar la bisqueda de recursos que
garanticen el proceso y la capacitacion de los entornos naturales, para certificar su

calidad.
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Debido a la complejidad de la Intervencién de la familia en Atencidn
Temprana, y considerando la diversidad de variables que inciden en ella, no es
aconsejable apoyarse Unicamente en una teoria, ya que por si sola no aporta todas
las estrategias y conocimientos tedricos necesarios (De Linares & Rodriguez, 2004).
Muchas de las practicas utilizadas con las familias han dado lugar a nuevas
metodologias de intervencion. Tradicionalmente los métodos de trabajo se ajustaban
en una orientacién centrada en el nifio y enfocada a la rehabilitaciéon, sin embargo,
actualmente, responden a una metodologia centrada en la familia y orientada a una

mayor interaccién. En palabras de los investigadores:

(...) La emergencia de modelos tedricos como el sistémico, el ecoldgico
y el transaccional, y su aplicacion a ambitos psicoeducativos, y las
aportaciones de la psicologia social, entre otros, contribuyen a que el
desarrollo del niflo sea visto, cada vez de forma mas contundente,
como el resultado de un complejo proceso de interacciones entre el
organismo y las aferencias ambientales, y esta realidad es cada vez
mas constatada por los profesionales de la Atencién Temprana (De

Linares & Rodriguez, 2004, p.335)
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2.2. Familiay Discapacidad

Como ha quedado reflejado, la familia es el agente socializador por
excelencia siendo en este contexto donde la persona comienza a desarrollarse
emocional, fisica, intelectual y socialmente. Es en el nucleo familiar donde se sientan
las bases para desarrollar las habilidades y competencias de cada individuo, las cuales

ayudardn a fortalecer una relacién adecuada en su entorno social (TELETON, 2006).

De este modo la familia se considera como un sistema abierto en continuo
cambio, en el que se generan interacciones entre los distintos componentes, de tal
manera que, cualquier suceso que ocurra a alguno de sus miembros, repercutira
directa e indirectamente en todo el sistema familiar (Sarto, 2001). Es asi, como la
llegada de un hijo con discapacidad o con problemas en su desarrollo, constituye un
hecho que trascenderd a toda la familia a lo largo de su ciclo evolutivo (Aranda &

Neira, 2010).

En la actualidad, los conceptos de familia y discapacidad estdn directamente
relacionados con el contexto social en el que los miembros de las familias se
encuentran inmersos. De tal manera que, la forma en que cada familia entiende la
discapacidad va a depender, en buena medida, de las caracteristicas propias del
grupo familiar. Aunque pueden influir, ademas, la realidad histérica y cultural dentro
de la cual surge dicha discapacidad y el entorno de las condiciones sociales (David,

1994).

Desde esta perspectiva se analiza la discapacidad desde un enfoque
contextualizado, basdandose en el modelo ecolégico anteriormente referenciado. El
cual, como se ha mencionado, se centra en la interaccidon del individuo con su
contexto, planteando asi que la discapacidad no es algo fijo ni dicotomizado
(Schalock & Verdugo, 2003). En este sentido, la discapacidad que sufre una personay
su influencia en la familia, no se deberia considerar como una situacién limite que
puede suponer estrés o carencias, ya que ésta podria minimizarse a través de los
apoyos individualizados adecuados que estan dispuestos en los entornos micro, meso

y macrosocial (Poston et al., 2003).
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Partiendo de esta premisa, se entiende la discapacidad como un hecho en
constante cambio, que depende de las limitaciones funcionales propias de la persona
y que se analiza en funcién de cémo su entorno influye sobre ella. Siguiendo las
contribuciones del modelo, se considera necesario proporcionar intervenciones vy
servicios de apoyo enfocados a la adaptacidon del entorno social comunitario y al
bienestar personal, con el fin de disminuir asi las limitaciones de la persona con

dificultades del desarrollo (Aranda & Neira, 2010).

No cabe duda que la experiencia de tener un hijo con necesidades especiales
supone un impacto para la familia y que este acontecimiento afecta a cada una de las
partes y al ndcleo familiar en general (Calero, 2013; Fantova, 2000). En palabras de
Sorrentino (1990), (...) “La deficiencia fisica y/o psiquica debida a lesidn orgéanica, es
un dato extrafo al sistema familiar, soportado como una agresion del destino y, por

lo tanto, acompanado de intensos sentimientos de rechazo o rebelidon” (p.16).

La pérdida de expectativas y el desencanto ante la evidencia de la
discapacidad o su posible desarrollo, en un primer momento va a ser destructivo
para los padres. Es como si el futuro de la familia se hubiera detenido ante la
inesperada noticia, por lo que la reaccidn y la actitud que muestre, ademas, la familia
cercana y el entorno préoximo a los progenitores, ayudard a acentuar o mitigar la
vivencia de “amenaza” que se genera a su alrededor (Sarto, 2001). El impacto de la
discapacidad en la familia va a estar relacionado con el proceso vital en que se
encuentren cada uno de los miembros del grupo familiar y, el momento evolutivo en
el que se situe la familia cuando se produce dicho acontecimiento, hasta el

momento, inesperado (Aranda & Neira, 2010).

Particularmente, cuando un hijo presenta una discapacidad, la necesidad de
que esta familia llegue a ser una efectiva estructura social cobra mucha mas
importancia. Las necesidades de estas familias son grandes vy, por tanto, requieren

mayor apoyo emocional y social (Carpenter, 1998).

El transcurso de la aceptacion de la discapacidad va a variar de una familia a
otra, y va a depender de las caracteristicas especificas del problema a tratar. La
informacidn que requieren los padres sobre su hijo debe ser un dispositivo decisivo

de los procesos de intervencidn. En este caso, los programas de Atencidn Temprana,
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ademads de las aportaciones propias de profesionales especializados, deben estar
concebidos para atender, asesorar y apoyar a las familias en estas primeras fases
(Sarto, 2001). Por esta razon, resulta primordial que los padres y/o cuidadores
principales reciban informacion, orientacidén y formacion, no exclusivamente sobre
cémo tratar con el nifio, sino también para ser capaces de soportar el cambio
emocional y familiar, el cual se verd desestabilizado al aparecer de repente, en la

familia, un miembro con discapacidad (Lépez, 2011).

Desde hace varias décadas ha existido la tendencia de calificar a las familias
que tienen alguno de sus miembros con una discapacidad, como mal adaptadas y
patoldgicas (Cho, Singer & Brenner, 2001; Singer & Irvin, 1990), aunque el impacto
estd siendo menor, ya que la sociedad esta cada vez mas adaptada e informada. Hay
que tener siempre presente que cada familia es Unica y diferente y que la vivencia
particular de la discapacidad depende de multiples variables contextuales vy
situacionales. De tal forma que no se debe abordar su adaptacién a nivel global
(Cérdoba & Soto, 2007). Por tanto, siendo diferente cada una de las familias que
recibe al nifio con algun trastorno del desarrollo, afrontard la situacion con
perspectivas y métodos muy diversos, de manera que tanto la intensidad con la que
viva su experiencia como su capacidad para superarla, variard de una manera

sorprendente de unas familias a otras (Nufiez, 2003).

Afos atrds, las primeras investigaciones apuntaban al pesimismo de las
familias, culpabilizando a los padres de la discapacidad de su hijo y considerando esto
como un suceso tragico que dafa a las familias y las convierte en patoldgicas ante la
pérdida del hijo ideal. Argumentando que son imperfectas, disfuncionales,
sobreprotectoras y asfixiantes (Dykens, 2006; Ferguson, 2002; Harry, 2002). Estos
estudios se centraban en resultados negativos en los que se asumia
automaticamente que las familias sufrian como consecuencia del nifio que
presentaba problemas en su desarrollo (Byrne & Cunningham, 1985). Las
investigaciones madas recientes han desacreditado estas generalizaciones
excesivamente negativas, llegando a un cierto consenso. Los resultados ahora
demuestran que, aunque resulta un proceso largo y doloroso, si las familias disponen
de los apoyos y recursos necesarios, pueden adaptarse a su nueva situacion
realizando un gran esfuerzo e interrelacionando aspectos de tipo emocional y

cognitivo para seguir adelante (Ammerman, 1997).
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Es en este marco de referencia, donde la investigacién-intervenciéon en
familias con un miembro con discapacidad se transforma de una perspectiva
patolégica de tipo médica, en la que se centra Unicamente la atencién en la
discapacidad del nifio, a una visidon contextual y social del sistema familiar en la que
surgen nuevas y diferentes aproximaciones a la familia, tales como: capacitacion
funcional (empowerment), bienestar familiar (family wellness), ajuste dindamico

(resilience) y calidad de vida familiar (family quality of life) (Cérdoba & Soto, 2007).

Se considera que es a partir de la década de los 80, y gracias a las
contribuciones de la Teoria de los Sistemas Familiares, cuando algunos
investigadores comienzan a meditar que la crisis emocional afecta a toda la familia y
no a un Unico miembro de forma exclusiva (Calero, 2013). Y que la adaptacion del
nucleo familiar depende de las caracteristicas del propio nifio, asi como de otras
variables que resultan influyentes, como son los recursos de afrontamiento de cada
familia y la influencia que ejerce sobre ellos el entorno ecoldgico (Crnic, Friedrich &

Grennberg, 1983).

Esta evolucién del concepto ha sido posible gracias a las aportaciones de
diferentes investigaciones que apuestan por una nueva definicién de discapacidad, y
en las que surge la aparicidon de la psicologia positiva, las politicas de inclusién, la
nueva filosofia de los servicios centrados en la familia o el movimiento hacia la
autodeterminacién y la autonomia personal (Peralta & Arellano, 2010). Existen
multitud de estudios actuales que centran sus exploraciones en explicar aquellos
elementos familiares que facilitan las respuestas a las necesidades del nifio con
dificultades (Simdn, Correa, Rodrigo & Rodriguez, 2004), asi como los aspectos de su
entorno que estan afectando directamente a su desarrollo (Giné, 1995). En definitiva,
en los ultimos afios, el objeto de estudio de los cientificos es principalmente
identificar cudles son los factores que mas influyen en las reacciones familiares ante

el nacimiento de un hijo con discapacidad (Calero, 2013).

En conclusidn, las aportaciones tedricas revisadas sostienen que cuando se
hace referencia a familia y discapacidad la relevancia que adquiere en las Ultimas
décadas el rol familiar es ain mas notable (Estévez, Castello &Tirado, 2015), ya que

las competencias de cada miembro del nucleo de convivencia se consideran un
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recurso importante que influira de forma decisiva en el modo en que un nifio convive
con su discapacidad (Pereira-Silva & Dessen, 2001). Teniendo en cuenta, ademas, que
el modo en el que la familia convive con él estad relacionado con su trastorno
(Robbins et al., 2003). Esto hace necesario distanciarse de un enfoque patoldgico de
tipo médico, como hemos expuesto anteriormente, centrado Unicamente en la
atencién de la discapacidad del nifio y abrirse hacia una visiéon contextual y social del
sistema familiar en la que surgen nuevas y diferentes aproximaciones (Cordoba &
Soto, 2007), que ayudan a poner en practica un nuevo enfoque de intervencion

centrado en la familia y en entornos naturales.

Por lo que la visiéon de la discapacidad se centra hacia interpretaciones mas
positivas. A pesar de que las familias que tienen un hijo con trastornos del desarrollo
o riesgo de tenerlos, son familias con necesidades especiales, la realidad que se esta
mostrando en los ultimos tiempos es que en su dindmica no tienen por qué ser

radicalmente diferentes de las otras familias (De Linares & Rodriguez, 2004).

La nueva perspectiva en cuanto al binomio familia-discapacidad se ha
reorientado debido al nuevo papel que cumple el sistema familiar en los ultimos
tiempos. Desde este contexto se trata de recapitular los principales hallazgos
presentados por los investigadores de esta disciplina durante los ultimos afos

(Ferguson, 2002).

= Se reconoce un notable incremento en cuanto a que los patrones de ajuste
general y bienestar familiar son similares entre grupos de familias de nifios
con y sin discapacidad. Sin embargo, hay patrones que muestran algunas
diferencias a través del curso de la vida de la familia (desde el nacimiento o
primera infancia hasta la muerte del Gltimo progenitor), reafirmando asi la
importancia de investigar el ajuste de la familia de personas con

discapacidad a lo largo de su ciclo vital.

= En las ultimas investigaciones se ha hecho un mayor reconocimiento en
cuanto al nimero de padres que actualmente informan de numerosos
beneficios y resultados positivos para sus familias, asociados con la crianza

de un nifio con discapacidad. Estos incluyen habilidades de afrontamiento
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(adaptabilidad), armonia familiar (cohesidn), crecimiento espiritual,

distribucidn de roles parentales y comunicacion.

= Se avanza en la comprensién de por qué algunas familias son mas
resistentes que otras en la adaptacion al estrés que conlleva el que uno de

los miembros de la familia tenga una discapacidad.

= Se opta por trabajar con el menor que presenta problemas en su desarrollo

en su entorno y contextos naturales.

Este avance en las investigaciones revisadas demuestra que cada vez resulta
mas necesario en Atencidn Temprana implementar programas que centren sus
esfuerzos en acompaiiar y, sobre todo, en capacitar a las familias y que apuesten por
una metodologia de intervencién fundamentada en las Practicas Centradas en las
Familias y en los entornos en los que éstas se desenvuelven durante sus rutinas

diarias (Cafiadas, 2013; Dunlap & Fox, 2007).
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Este fendmeno se considera muy relevante para los objetivos de esta tesis,
puesto que el nacimiento de un niflo supone todo un acontecimiento que implica
modificaciones en la estructura de una familia, afectando este hecho a sus funciones
y relaciones. Ante la espera de un hijo, los progenitores crean en torno a él ciertas
expectativas sobre cudl sera su futuro, qué rasgos fisicos tendrd y otros aspectos que
se generan en el entorno social. Pero si el nifio nace con alguna patologia del
desarrollo, ademas, hay que anadirle el impacto que supone para la familia la ruptura

de las expectativas previas al nacimiento (Lépez, 2011).

La llegada de un hijo con dificultades en su desarrollo, supone un shock que
lleva consigo una serie de alteraciones en el seno de la familia. Esta nueva situacién
produce un gran impacto en ella, ya que se destruyen los ideales formados
previamente antes de su llegada, lo que supone un reajuste en las dindmicas
familiares (Lopez, 2011). El hecho se percibe como un acontecimiento extraordinario,
inesperado e incomprensible, que rompe las expectativas sobre el nifio deseado
(Guevara & Gonzalez, 2012). Los padres entran en un conflicto emocional sobre su
futuro y el de su hijo, desconocen qué pautas son las mas adecuadas a seguir y qué
puede ser mds beneficioso para ambas partes. En este sentido la convivencia de la
familia varia, ya que el menor precisa mas atencién durante mas tiempo, lo que
implica un mayor esfuerzo por parte de los diferentes componentes del nucleo

familiar (Andrés & Lépez, 2012).

La presencia en la familia de un nifio con algin tipo de discapacidad se
convierte en un factor potencial que puede alterar la dinamica familiar. Una vez que
surge y es diagnosticado el trastorno, los progenitores deben encaminarse a un
cambio de actitud, ya que la nueva situacién conlleva, entre otros factores, un alto
grado de estrés; necesitando, por tanto, de apoyo y asesoramiento de tipo
profesional, debido a que el proceso se considera largo e intenso, pudiendo llegar a

ser doloroso (Cabezas, 2001).

De acuerdo con las aportaciones de Calero (2013), las personas responden de
distintas maneras a la hora de afrontar dicha situacion. Algunas investigaciones

describen el nacimiento de un hijo con dificultades en el desarrollo como una
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respuesta de shock inicial (Davis & Day, 2010; Lozano & Pérez, 2000), lo que conlleva
a una serie de alteraciones que dan lugar a la aparicién de necesidades especiales en
el nucleo familiar, desarrollando una experiencia, a veces estresante, que puede
llegar a dilatarse en el tiempo, y generar en los progenitores cierto trastorno
psicoldgico y sufrimiento emocional (De Linares, 1997; Limifiana, Corbalan & Patré,
2007; Lépez, 2011; Suria, 2011; Wiegner & Donders, 2000). Hay que tener en cuenta
gue este tipo de respuestas no se producen Unicamente en el momento del
nacimiento o cuando se manifiestan las primeras dificultades del desarrollo, sino que
dichas actuaciones pueden tener lugar en todo el proceso del ciclo vital, aunque son
especialmente relevantes en las etapas de transicién (Giné et al., 2013; Lozano &

Pérez, 2000).

Autores como Guralnick (2000), refieren una serie de caracteristicas de los
cuidadores principales que influirdn de manera decisiva en la respuesta que den a la
nueva situacién, como son: el equilibrio emocional, la salud fisica, las creencias y los
valores culturales o la formacion académica, entre otras. En esta misma linea,
Beresford (1994) describe, ademas, otras caracteristicas de personalidad que pueden
influir en el tipo de respuesta de afrontamiento de los progenitores, entre las que
destacan: las experiencias previas de afrontamiento, las habilidades parentales, el

locus de control, el optimismo y la extroversién.

Ajuriaguerra (1980) sostiene que las familias que tienen un hijo con
dificultades en su desarrollo reaccionan siguiendo estas pautas de conducta: cuando
los lazos familiares son fuertes, el hecho contribuye a la unién y el hijo se incorpora
en el seno de la familia unida, o puede ser que los lazos padre y madre se estrechen
excluyendo al nifio; en cambio, cuando los lazos son débiles tienden a perjudicar al

hijo.

Ferguson (2001), por su parte, recoge una sintesis de los enfoques que han
coexistido a lo largo de la historia que han tratado de explicar cdmo reaccionan las
familias ante la discapacidad de su hijo. Estas perspectivas se pueden resumir en las

siguientes:
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Enfoque psicodinamico. Considera a los padres personas neuréticas, causa y
consecuencia de la discapacidad del hijo, lo que produce en ellos

sentimientos de culpa, tristeza, negacidn y/o aceptacion.

Enfoque comportamental. Partiendo de la creencia de que los padres que
institucionalizaban a sus hijos estaban mads relajados e integrados en la
comunidad, llegaron a la conclusion de que existian padres disfuncionales a
los que era necesario entrenar como coterapeutas para poder emular las
habilidades de los profesionales y poder asi atender de manera eficaz a sus
hijos. Los padres vivian con gran estrés el rol que se les obligaba a asumir al

convertirlos en “maestros” de sus hijos.

Enfoque psicosocial. La pérdida del hijo perfecto provoca en los padres
sentimientos de desconcierto y consternacién, influenciados a la hora de la

adaptacion familiar por los contextos sociales que les rodean.

Enfoque sociopolitico. Los problemas econdmicos y/o personales que
afectan a algunas familias merman de manera considerable el acceso y la
calidad de los servicios a los que pueden acceder, lo que influira
negativamente de manera inevitable en las reacciones familiares ante la

aceptacion de la discapacidad del nifo.

Son muchas las investigaciones que han desarrollado las diferentes fases que

atraviesa una familia con un hijo con trastornos del desarrollo o discapacidad. Esta

serie de etapas o momentos, no tienen por qué darse de manera similar en todos y

cada uno de los miembros de la familia. De hecho, suele ocurrir cada persona tiene

su ritmo y cada uno acepta la situacion de una determinada manera y en un

momento concreto. “(...) no todos los miembros de la familia pasan por las mismas

fases al mismo tiempo, ni las fases duran lo mismo para todos, ni tienen la misma

intensidad” (Navarro & Canal, 1999, p.16).
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A cerca de esta idea, Sarto (2001), expone que:

(...) A lo largo de todo el ciclo vital por el que pasan las familias, las
reacciones y los sentimientos que experimentan aquellas que tienen
un hijo con necesidades educativas especiales van a pasar por distintas
fases, en funcién de las nuevas responsabilidades que deben asumir,
ocasionadas por las propias tareas del desarrollo y su insercién en los

distintos entornos o ambientes sociales. (p.4)

Tal y como se ha constatado de manera reiterada en las entrevistas
realizadas en esta investigacion, las diferentes etapas por las que atraviesan las
familias varian en nivel e intensidad desde el momento del diagndstico de la
discapacidad hasta un tiempo prolongado en el que se logre de nuevo la estabilidad
familiar. Una vez que los padres han recibido la informacion de que su hijo sufre un
trastorno del desarrollo o un riesgo potencial de padecerlo, las familias pasan una
serie de fases (Vicente, 2015). De acuerdo con Lozano & Pérez (2000), aunque la
actitud que muestren los familiares ante la noticia del diagndstico es individual y
depende de multiples factores (la forma en que se ha comunicado a los padres el
diagndstico, las expectativas hacia el hijo o los recursos internos y externos de la
familia,...), es evidente que existen una serie de reacciones y emociones que podria

decirse que son comunes en la mayoria de los casos.

Hasta la aceptacion final de la discapacidad del nifio, la familia experimenta
sentimientos muy parecidos a las etapas que la experta Kibler-Ross (1993), esbozd
en una de sus obras para expresar las reacciones que experimenta la persona ante la
pérdida de un ser querido. En un primer momento los padres pueden sentir como
una especie de distorsion ante las expectativas creadas previamente de tener un hijo
sin ninguna dificultad. Estas cinco etapas emocionales que suelen atravesar los
padres pueden variar en funcién de cada situacidn, ya que pueden presentarse a la
vez, durar mas o menos tiempo o volver a aparecer mas adelante (Ramirez &

Mogollén, 2013).

= Negacion. Los padres se aferran a la idea de que el diagndstico puede ser

erréneo.
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Agresion. Los padres pueden llegar a culparse mutuamente de la
discapacidad del nifio, aparecer momentos de ira o arrebato, culpar a
agentes externos, o incluso ir contra el propio hijo. Estas reacciones suelen
ser fruto de la impotencia y acaban en sentimientos de culpa por la
conducta manifestada.

Negociacion. Aun no aceptan el diagndstico por completo, pero los padres
ya dialogan con el especialista y/o el nifio sobre el problema.

Depresidn. En ciertos momentos, el agotamiento de los padres a nivel fisico
y mental, puede manifestarse en bajos estados de dnimo.

Aceptacion. Los padres aceptan parcial o totalmente la discapacidad del
nifo, aunque las etapas anteriores pueden volver a aparecer en cualquier

momento del ciclo vital.

Segun el Modelo Tedrico de Crisis, las familias suelen atravesar, a lo largo del

tiempo, por cuatro etapas o momentos (Grunewald & Hall, 1979, citado en De

Linares & Pérez-Lopez, 2004):

Fase de shock. En este primer momento es cuando los padres reciben la
informacidn y el diagndstico del nifio. Se confirma que su hijo tiene algin
problema y se sienten confusos e impotentes. Durante un periodo de
tiempo, que puede ser mas o menos prolongado, los progenitores se sienten
blogqueados, desorientados y confusos (Perpifian, 2009). Los padres no
quieren aceptar que su hijo no tendra una desarrollo normalizado y ponen
en marcha todos los mecanismos de defensa necesarios para proteger sus
sentimientos y frenar esa realidad (Femenias & Sanchez, 2003). En esta fase
normalmente manifiestan sentimientos de culpa, bloqueo, frustracion,
rabia, panico, depresion y negacién (Perpifian, 2009).

Fase de reaccion. Aqui los progenitores comienzan a reaccionar ante la
informacidon que les comunica el profesional. Necesitan ser escuchados y
comprendidos por todo lo que estan sintiendo, aunque manifiesten
sentimientos contradictorios, como puede ser, incluso, el rechazo al hijo en
algin momento. El bloqueo y la confusién inicial comienzan a descender.
Empiezan a asimilar el diagnéstico y el sistema de atribuciones inicia un
proceso de cambio, aunque se siguen manteniendo sentimientos de la etapa

anterior (Perpifian, 2009). La familia busca razones para justificar lo que ha
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pasado y comienza a plantearse preguntas e interesarse por lo que le sucede
al nifilo. Es un momento en el que la pareja experimenta un gran repertorio
de reacciones, al tiempo que aparecen temores relacionados a estadios
futuros o bien ponen en duda sus capacidades como progenitores.

Fase de adaptacion. En esta fase se inicia el proceso de reconstruccion. Los
padres ya empiezan a ver algo de luz donde antes todo era oscuridad,
aparece un proceso de aceptacién de la realidad y se plantean qué acciones
pueden poner en practica para ayudar a su hijo y buscan informacion
relacionada con el trastorno. Empiezan a conocer a su propio hijo y a
comprender un poco en qué consiste la alteracidon que presenta, con sus
puntos fuertes y débiles, lo que les permite discriminar lo que puede y no
puede hacer el nifio. Se empiezan a dar cuenta de que su hijo es capaz de
hacer cosas como cualquier nifio de su edad y comienzan a disfrutar de esos
momentos. Las familias tienden a maximizar las potencialidades y a
minimizar las limitaciones, y aunque ya no nieguen el diagndstico, priorizan
lo que si puede ejecutar el nifio sobre lo que lo que no puede hacer
(Perpifian, 2009).

Fase de orientacidn/aceptacion. En este momento la crisis ya ha pasado, los
padres han aceptado el trastorno y se observa una progresiva adaptacién al
mismo. Los roles familiares y las expectativas se han redefinido. La familia se
adapta al dia a dia, empiezan a funcionar de tal manera que se consigue que
todas las necesidades de los miembros de la familia estén cubiertas. Los
padres se sienten confiados y competentes para responder a las
necesidades de su hijo, recuperan la autoestima como padres que habian
perdido en etapas anteriores. Vuelven a disfrutar de relaciones sociales y
recuperan sentimientos positivos que habian quedado suplantados por
emociones negativas en las primeras fases, surge lo que conocemos como
resiliencia. En esta fase también es importante considerar que los
progenitores se sienten capaces de implicarse en los procesos de Atencion
Temprana y se sienten con mayor seguridad para tomar decisiones
(Perpifian, 2009). De hecho, el modelo de Atencién Temprana centrado en
las practicas de la familia plantea que la intervencién con la familia ha de ir
dirigida a suministrar y potenciar esta orientacion, facilitar esa capacidad de
toma decisiones y ese incremento de competencias con el fin de conseguir

la implicaciéon de todos los miembros de la familia en los procesos de
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aprendizaje del nifio (Garcia-Sanchez, Sdnchez-Lépez, Escorcia & Castellanos,

2012).

En esta linea, Perpifian (2009) expone que:

(...) La crisis ha pasado, los padres han aceptado el trastorno y se

observa una constante y progresiva adaptaciéon. Empiezan a disfrutar

de los logros y de la relacién con su hijo y se organizan para dar

respuesta a las necesidades del nifio y de toda la familia. (p.111)

A modo de sintesis, en la siguiente tabla se expone una recapitulacién de las

revisiones de algunos investigadores que han identificado las fases por las que pasan

las familias tras recibir la noticia de la discapacidad de su hijo.

Tabla 4

Fases por las que atraviesan las familias al recibir la noticia

DESARROLLO DE LAS FASES

AUTOR FASES
BOWLBY 1. Fase de aturdimiento.
1979)

2. Fasedeanheloy
busqueda de la figura
perdida.

3. Fase de desorganizacion
y desesperacion.

4. Fase de un grado mayor
o menor de
reorganizacion.

CANTAVELLA 1. Etapade crisis de
(1988) adaptacion.

2. Etapa dinamica de
adaptacion.

3. Etapa de posiciones de
adaptacion.

Dura, habitualmente, entre unas horas y una semana y
puede ser interrumpida por descargas de profunda
afliccion o ansiedad. Los padres se sienten aturdidos y
les cuesta aceptar la realidad.

Puede persistir durante meses y, con frecuencia, afos.
Aparece anhelo intenso, llanto, inquietud, insomnio y
colera dirigida a quienes los padres consideran
responsables de la pérdida. El deseo de recuperacion
puede llevar a no aceptar la pérdida.

Durante esta fase es frecuente la aparicion de
momentos de desesperanza y depresion.

La aceptacién de la discapacidad conlleva una
redefinicién del propio hijo con necesidades especiales
y de su situacidon, desempeiiar papeles nuevos vy
adquirir nuevas habilidades.

Frente al shock emocional y la desorientacion, se
producen dos actitudes: una de negacién total o parcial
del diagndstico y otra de necesidad de confirmacion del
mismo.

Los padres experimentan diversas emociones y
sentimientos, tales como culpa, depresidon y
problematica familiar.

Pueden producirse dos posiciones de adaptacion:

a. Positiva, ya sea de forma realista, relativa e
inmadura o fragil y precaria.
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DiEZ,
VENTOLA,
GARRIDO &
LEDESMA
(1989)

BUCKMAN
(1992)

LOZANO &
PEREZ (2000)

1. Reaccion tras el
nacimiento.

2. Reaccion de Negacion
y/o Aceptacion Parcial.

3. Reaccidn de Aceptacion.

4. Reaccion Depresiva
Existencial

1. Fase de desintegracion.

2. Fase de ajuste.

3. Fase de reintegracion.

1. Etapa de conmocion

inicial o incredulidad.

b. Negativa, que implica que no se puede aceptar de
forma realista el déficit y sus limitaciones y que no
hay una resolucion de las crisis emocionales, que
pueden presentarse constantemente, sin dejar
paso a etapas estables de equilibrio vy
reorganizacion estables.

La noticia de la discapacidad supone el derribe de todas
las expectativas previas al nacimiento. Aparece en los
padres un sentimiento de culpa que puede traducirse
en depresion y aislamiento social.

En los casos leves de discapacidad, la reaccion de los
padres suele ser de negacidon o minimizacidn, y no
demuestran consciencia de las dificultades del
pequefio.

Si la discapacidad es evidente, los padres no suelen
mostrar una actitud de aceptacién total, aunque
muestren lo contrario. Suelen verse dominados por sus
sentimientos de culpabilidad y pesimismo y tienen
reacciones de autodefensa, que no ayudan a normalizar
la situacion.

Pueden producirse dos posturas diferentes:

a. Los cuidadores principales pueden adoptar una
actitud de sobreproteccién con respecto a su hijo,
aceptaciéon basada en la resignacion y la piedad,
que no ayuda al menor a superar sus obstaculos,
sino que le hace vivir con la sensacién de ser
diferente.

b. Los progenitores pueden no llegar a comprender
el problema que sufre su hijo y obstaculizar asi el
desarrollo  positivo del menor sobre sus
dificultades.

Ademas de la preocupacién ante un futuro incierto
después del diagnodstico, los padres padecen una
ansiedad profunda por no saber qué pasard cuando
ellos no estén o no pueden hacerse cargo de su hijo.
Esta angustia se puede unir a un sentimiento de culpa
al procurar encontrar unos sucesores que cuiden del
hijo cuando ellos falten.

Cursa con depresidn, rabia y culpa.

Busqueda de informacidn, inicio de recomposicion
emocional, vinculo mas estrecho de los padres con su
hijo. Poco a poco las preocupaciones se centran en el
dia a dia y en las necesidades del hijo.

En ciertos casos, esta fase se demora porque se
necesita tiempo para asumir que sus vidas tendran que
cambiar.

Tratan de poner el problema en perspectiva (empatia),
de integrarlo en la vida familiar, de aprender
estrategias de intervencion.

Los padres sufren una conmocién y un bloqueo, a la vez
que se muestran psicolégicamente desorientados,
irracionales y confusos. Experimentan sentimientos de
ansiedad, amenaza y culpa, lo cual puede ser asociado
a una confianza muy escasa en si mismos.
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2. Etapa de reaccion.

3. Etapa de adaptacion
funcional.

MENDIETA 1. Choque inicial.
(2005)

2. Reaccidn personal de
cada uno de los
progenitores.

3. Adaptacion funcional.

4. Fase de recomposicion.

SELIGMAN & 1. Fase de Shock.

DARLING
(2007)

2. Fase de Negacion.

3. Fase de Reaccidn.

4. Fase de Aceptaciony
Reorganizacion.

Los progenitores intentan comprender y hacen sus
interpretaciones. En esta fase experimentan
sentimientos de proteccion hacia el nifio, rechazo de la
ausencia, dolor y pérdida, ansiedad, baja autoeficacia,
resentimiento, culpabilidad, etc.

Surgen cuestiones como équé se puede hacer?, éicdmo
podemos ayudar a nuestro hijo? En este sentido, la
informacidn sobre el diagndstico se considera una tarea
fundamental por parte de los profesionales. Su labor
debe centrarse en ayudar a que los padres clarifiquen
sus expectativas hacia futuro sobre su hijo, recuperen
su autoeficacia parental y establezcan acuerdos en
torno a las pautas de crianza mas adecuadas a sus
necesidades.

Este momento esta ligado a sentimientos que provocan
incredulidad y conmocion en los familiares.

Resistencia vinculada a multitud de sentimientos de
dolor, incapacidad, culpabilidad, rechazo, impotencia,
sobreproteccion, incompetencia, etc.

La pareja o alguno de sus miembros se cuestionan
interrogantes sobre como pueden ayudar a su hijo y
cual serad la manera mas adecuada para hacerlo.

En la que los progenitores han aceptado la realidad
familiar y empiezan a adaptarse y funcionar. No
obstante alcanzar esta etapa, en un primer momento,
puede suponer Unicamente tomar la decisiéon de
solicitar ayuda y apoyo profesional.

Se produce en el momento de recibir la noticia. No se
puede evitar, pero puede ser mas leve si la familia ya
sospechaba algun problema.

Los padres siguen funcionando como si no existiera el
problema. Cuestionan el diagndstico y a los
profesionales, piensan que es un error. Esta fase ayuda
al proceso de adaptacion de la pareja siempre que no
se estanquen en ella.

Los padres viven wuna serie de emociones
aparentemente desajustadas, pero necesarias para su
posterior adaptacién. Frecuentemente aparecen
sentimientos de enfado, rabia, agresividad, culpa y/o
depresion.

La mayoria de las familias alcanzan una calma
emocional que les permite una visién realista de su hijo,
se centran en qué hacer, en cémo ayudarle y cdmo
reorganizar el contexto familiar.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de Mayo (2010).
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Cabe sefialar que las distintas fases por las que pasa la familia no se producen
de forma lineal, sino que surgirdn ciclicamente en muchos momentos a lo largo del
proceso de elaboracién de la posible patologia del hijo. En ocasiones se puede
regresar a estadios anteriores, o bien, no producirse algunos de los procesos
referidos. Todo ello va a depender de diferentes variables (personalidad de los
padres, red de apoyos familiares, recursos econdmicos, recursos sociales,
expectativas creadas, etc.), por lo que dificilmente se encontrara una respuesta tipica

en las familias para referirse a sus reacciones de forma global (Mendieta, 2005).

Este tipo de respuestas emocionales que afrontan los familiares van
sucediendo en su lucha para adaptarse y comprender los obstaculos y dificultades de
su hijo y, en este caso, la pérdida del nifio saludable idealizado antes del diagndstico
(Ramirez & Mogolldon, 2013). El proceso de adaptacién al cambio, es algo dindmico
gue nunca debe darse por finalizado, por lo que, la intervencidon en este sentido,
debe encaminarse a reflexionar sobre la realidad familiar para que, con ayuda de
profesionales especialistas, la familia consiga llevar a cabo este proceso de forma

mas integral, llegando a normalizar la situacién (Ammerman, 1997).

Por tanto, la aceptacién de la discapacidad es el punto de partida de un largo
camino, ya que la aparicién de dificultades en el desarrollo supone para la familia,
como en cualquier situacién de conflicto, una practica inadecuada (Mendienta,
2005). El objetivo de la familia, en este caso, se debe enfocar a luchar por conseguir
la mejor calidad de vida de la persona con discapacidad y de su entorno. Lo cual
supone comprender que, aunque el nifio puede ser diferente, con ayuda externa y

apoyo de su familia, lograra tener una vida plena y completa y ser feliz.

Como hemos visto, en esta investigacion se hace especialmente significativo
el papel que adquiere la familia en los nifios con problemas del desarrollo o posible
discapacidad, entendiendo que hay que enfocar las intervenciones desde una vision
holistica, considerando que lo que sucede a un miembro de la familia afecta a todo el

conjunto y no a un individuo de forma aislada.
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La asimilacién de la situacidon de la discapacidad de un nifio en el entorno
familiar desencadenara una serie de procesos que suelen variar de una familia a otra
y de un sujeto a otro, ya que la nueva realidad familiar supone una reestructuracién
de las expectativas y roles familiares, que va a tener relacién con distintas variables
de cada institucion familiar, como pueden ser las caracteristicas personales de los
diferentes miembros de la familia, el nivel socioeconémico, las redes de apoyos

familiares y sociales, las experiencias propias de la familia, etc. (Verdugo, 2000).

Asi mismo, Sarto (2001), sostiene que la aceptacién o no de la nueva realidad
familiar va a depender de muchos factores, entre los que podrian destacar: las
caracteristicas emocionales y personales de los progenitores, la dindmica familiar, las
relaciones de pareja, las redes de apoyo social externas, el orden de nacimiento del
recién nacido o el nivel sociocultural y econémico de la familia. Este ultimo
componente interviene de manera especial en la asimilacién del problema. Segun
demuestran algunas investigaciones, parece ser que las familias de clase baja y las del
medio rural tienden a aceptar mejor la discapacidad, que las que viven en nucleos

urbanos y son de clase social alta (Sarto, 2001).

Es evidente que, ante el nacimiento de un hijo, todas las familias presentan
necesidades diferentes relacionadas con distintos aspectos (expectativas, nivel
econdmico, recursos sociales, etc.), pero es ampliamente aceptado que las familias
gue tienen nifios con discapacidad o trastornos del desarrollo presentaran algunas
necesidades propias que dificilmente las familias sin esta situacidon podran llegar a
experimentar (Mufioz, 2011). En este sentido, es importante conocer las necesidades
que afrontan las familias que tienen un miembro con discapacidad, ya que facilita
intervenciones que ofrecen respuestas adecuadas a los interrogantes que los

miembros de la familia se cuestionan en su vida diaria (Marin, 2014).

Por lo que se debe de tener una visidon panoramica de las necesidades de las
familias. En este caso, los profesionales deben tener una visién global de las
necesidades que, en general, tienen sus grupos de padres. De este modo, se podrdn
entender y situar las demandas y necesidades concretas de cada uno de los padres

que acuden a los centros de Atencion Temprana (Fantova, 2000).
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Algunos tedricos consideran que las necesidades de las familias con nifios con

discapacidad se pueden clasificar en necesidades practicas y necesidades psicoldgicas

(Femenias & Sanchez, 2003; Freixa-Neilla, 1991):

= Necesidades practicas.

O

Necesidades utilitarias: referidas al tiempo y energia que el grupo

familiar destina a sus funciones y roles familiares.

Necesidades instrumentales: necesidad de la familia a tener acceso y

disponer de informacién y recomendaciones profesionales sobre la
problematica y dificultades que sufre su hijo. Asi pues consideramos
necesario que cada familia en particular, segin sus necesidades,
reciba una orientacion especializada en las distintas areas y disponga
de asesoramiento para conocer los diferentes recursos a los que

pueden acudir.

= Necesidades psicoldgicas.

O

Necesidades de informacién. Interés de los progenitores por

comprender el problema, conocer las implicaciones fisicas y sociales
de la deficiencia, y aceptar los sentimientos y emociones que puedan
surgirles con relacidn a la discapacidad de su hijo.

Explicacién del problema. En este momento comienzan a aceptar la

discapacidad y la viven no sélo a nivel interno, sino también la
comparten con otras personas. Los cuidadores principales necesitan
externalizar el problema a otros miembros, y ya son capaces dar
explicaciones sobre las dificultades que tiene su hijo, y aceptan
mejor comentarios de los demas.

Necesidades de apoyo emocional. Las familias con nifios con

discapacidad, al tener unas experiencias propias, que dificilmente
otros padres de nifios sin discapacidad tienen, necesitan encontrar a
personas en su misma situacién con las que puedan compartir
emociones, vivencias y consejos. Necesitan formar nuevos circulos
con personas en una situacion similar a la suya, donde crear lazos
afectivos e intercambiar y comparar experiencias y reacciones vy

recibir asi apoyo emocional para evitar su aislamiento social.
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Otros investigadores, en esta misma linea, afirman que las diferentes
necesidades que manifiestan los padres deben ser atendidas. Estas necesidades,
Mufioz, Fajardo & Medina (2011), las engloban en tres bloques: Informacién,

Formacién y Apoyo.

= Informacion. Les ayuda a comprender muchos de los comportamientos de
su hijo, que en ocasiones, pueden generarles angustia por no disponer de
explicacion. Con una buena fuente de informacién se pueden acordar las
expectativas que se adaptan a las necesidades y realidad del niflo, ademas
de paliar el estrés que pueda generar la situacidn. La informacién que se le
da a las familias sobre el tipo de discapacidad y sobre los métodos de
actuacién son de gran importancia, puesto que favorece el desarrollo
integral del nifio. La familia conoce al menor en profundidad y descubre cudl
es su verdadero potencial, desarrollando sus puntos fuertes y trabajando
aquellas necesidades que resulten mas urgentes.

=  Formacién. Se enseiian a los padres estrategias de intervencién para las
vias de comunicacion. Se instaura un sistema de apoyo de comunicacidon que
facilite el entendimiento entre el nifio y su familia. Adema3s, se les muestran
estrategias de intervencidn que favorezcan la interaccién social del nifio.
Incluyendo sentimientos de autoeficacia para enfrentar las necesidades de
su hijo, reforzando asi la confianza en si mismos como padres. Es
fundamental que el profesional les ayude a aceptar sus propios sentimientos
y manejar las diferentes emociones que experimentan.

= Apoyo. La familia necesita redes de apoyo internas y externas al nucleo de
convivencia. Necesitan soporte de los familiares mas allegados y amigos,
ademas suelen apoyarse en grupos y asociaciones donde comparten
experiencias y luchan por objetivos comunes. Ademas requieren de apoyos a
nivel Institucional, que ofrecen ayudas econdémicas, formativas y servicios

que ayudan a cubrir las necesidades del nifio y de su familia.

El doctor Giné (2000), por su parte, refiere que entender las necesidades de
las familias es un proceso complejo que debe ser un tema tratado con gran respeto,
cautela, prudencia y profesionalismo. Estas necesidades, que estdn destinadas a

mejorar paralelamente las condiciones de vida de las personas con discapacidad y de
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sus familias por medio de la estimulacién para una mejor interaccién y mayores
oportunidades para ambas partes, no se desarrollan especificamente a una etapa
determinada, sino que pueden aparecer a lo largo de todo el proceso del ciclo vital. Y
dificilmente van a emerger del mismo modo en una familia respecto a otras en
funcién de multiples circunstancias (edad del hijo, momento evolutivo de la pareja,
las condiciones personales, econdmicas y del entorno social y cultural que afectan
directa o indirectamente al contexto familiar, etc.). Estas se deben valorar prestando
especial atencion a las creencias, valores y metas de las familias, puesto que todo el
proceso de adaptacidon y reorganizacidon que llevan a cabo estd influida por estas

variables.

Booth (1997), apoya esta idea y expone que es necesario identificar las
atribuciones causales de los padres con respecto a la presencia o ausencia de
habilidades de sus hijos, teniendo en cuenta también el papel que juegan ellos en el
desarrollo del menor y valorando cémo el estrés puede afectar a sus propios valores

y a su comportamiento.

Asi pues, Giné (2000) reconoce una serie de necesidades que pueden
emerger con mayor probabilidad en aquellas familias que conviven con un hijo con

necesidades especiales:

= Reconocimiento de la singularidad e intimidad familiar. Debe aceptarse
que la respuesta emocional puede ser diferente entre el padre y la madre,
con un coste personal diferente, por lo que las necesidades de cada uno
pueden ser distintas. En este caso, el profesional deber tener en cuenta
estas particularidades y responder en consecuencia. También es importante
no invadir a los progenitores con preguntas o actuaciones que no desean,
respetando su intimidad.

= Necesidad de sentirse aceptadas, escuchadas y no juzgadas. Facilmente los
padres pueden sentirse culpables respecto al problema que presenta su hijo.
Tomando como referencia una de las investigaciones de Hornby (1995) se
concluye que, (..) los padres se sienten a menudo culpabilizados y
escasamente valorados, como si se les atribuyeran las causas de los
problemas de sus hijos. La tendencia a considerar a las familias parte del

problema de los hijos crea una barrera importante para la comunicacion,
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una distancia personal que dificulta cualquier intento de colaboracion.
Aceptar a las familias supone que los profesionales se acerquen a ellas sin
prejuicios, empaticen y valoren los esfuerzos que llevan a cabo para
enfrentarse a las dificultades con las que se encuentran. Si este tipo de
indicaciones no se tiene en cuenta, puede generarse una barrera con el
profesional basada en prejuicios. Desde este punto de vista, los padres
necesitan sentirse aceptados en su realidad y que se tengan en cuenta sus
fortalezas.

Informacion y accesibilidad a servicios adecuados a su hijo. Las familias
presentan una importante necesidad de recibir informacion relativa a qué
tipo de servicios pueden satisfacer mejor las necesidades y a las
caracteristicas de su hijo, al mismo tiempo que deben poder beneficiarse de
ellos. Destacan tres tipos de informacién de naturaleza distinta que serd
llevada a cabo por distintos agentes implicados:

o Informacién sobre derechos, ayudas econdmicas, etc.

o Informacién con respecto a los servicios mas adecuados y accesibles
segun edad y necesidades de su hijo, como pueden ser servicios de
salud, centros escolares, Centros de Atencién Temprana, espacios de
ocio, etc.

o Informacién relativa al desarrollo de su hijo con respecto a las pautas
de crianza (Mahoney et al., 1999).

Asesoramiento familiar y apoyo para la educacion del hijo. El
asesoramiento y apoyo debe dirigirse a aceptar la realidad de su hijo y
comprender sus necesidades. Aprender estrategias de interaccion en las
rutinas diaria, para la estimulacion de su hijo en los contextos habituales. Asi
como ensefar habilidades y destrezas para que el nifio, por si solo, sea capaz
de resolver los problemas propios que se le presenten en su dia a dia dentro
de sus posibilidades.

Orientaciones y apoyo en relacidon con hermanos y otros miembros de la
familia. La relacidn con los hermanos y con la familia cercana, suele ser una
fuente de preocupacién para los padres. En ese sentido es muy importante
que los profesionales doten a las familias de estrategias y orientaciones para
que los padres puedan educar el respeto a la diferencia y gestionar las

situaciones propias de las relaciones familiares cotidianas.
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Relacién estable y continuada con la escuela. Las familias necesitan vias
que aseguren una relacién adecuada con el contexto escolar. Segun las
investigaciones de algunos autores al respecto (Hornby, 1995; Turnbull &
Turnbull, 1986), los métodos mas deseables para mantener una buena
elacién entre familia y escuela son los siguientes: los contactos informales,
las entrevistas de los padres con el profesor, las visitas al domicilio familiar,
los contactos telefénicos, y distintas formas de comunicacidn escrita.

Apoyo para mejorar la autoestima y para el fortalecimiento de la parejay
de sus competencias parentales. Es preciso que el profesional se oriente
fundamentalmente a fortalecer la pareja y a promover el desarrollo de la
familia en su conjunto. Ayude a los padres a recuperar su rol y a confiar en
sus propias capacidades, fortaleciendo su autoestima, sus habilidades y
competencias. En este sentido, también es importante ayudarles a que no se
obsesionen con los problemas de su hijo, sino que lleven una vida lo mas
normalizada posible, evitando asi que renuncien a los contactos y relaciones
sociales.

Redes de apoyo social y comunitario. Las familias necesitan de redes de
apoyo social y comunitario para desempefiar su rol como padres y promover
su calidad de vida. Es importante que el profesional ayude a fortalecer, y en
su caso movilizar, este tipo de relaciones en la familia y en la comunidad, ya
que este tipo de apoyos ejercen una influencia directa sobre el bienestar de
la familia y de los hijos (Crnic & Stormshak, 1997).

Orientaciones para promover la educacién emocional y la autonomia de su
hijo. Las familias con un nifio con discapacidad se encuentran con un doble
problema, 1) la educacidén emocional de su hijo y 2) reconocer su derecho a
una vida independiente.

o Educacidon emocional: las familias necesitan orientaciones y apoyo

para ayudar a su hijo a entender su discapacidad y a convivir con ella.
Es un tema complejo, pero la familia debe favorecer las relaciones
entre iguales y la promocién de su autonomia. Ademas necesitan
apoyo para abordar el campo de la educaciéon de la afectividad,
incluyendo la sexualidad.

o Derecho a la vida independiente: asi mismo, necesitan aprender a

“desvincularse” emocionalmente de su hijo; a educarle para ser
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independiente y ayudarle a que tome sus propias decisiones con el

fin de prepararle para la vida adulta.
Disponibilidad de profesionales preparados. Es fundamental que los
profesionales que trabajan en el ambito de la Atencién Temprana,
dispongan de una formacién especifica y amplia, y estén dotados de las
herramientas necesarias que aseguren la competencia de los profesionales
en el trato con las familias. Asi, Mahoney et al. (1999) afirman que trabajo
con los padres y las familias requiere conocimientos especificos (...) y que la
mayor parte de los profesionales han sido formados para trabajar con nifios
(...).Por lo tanto, se hace necesario contar con programas muy bien
estructurados, llevados a cabo por profesionales en este campo, que
proporcionen a los progenitores la oportunidad de aprender las destrezas
basicas que les permitan tener una mejor interaccién con su hijo y con otros

miembros del contexto familiar y social (Cabezas, 2001).

A cerca de las necesidades, McWilliam (2010b) pone de manifiesto que los

aspectos mas necesarios a trabajar con las familias con nifios con discapacidad se

basan en tres tipos de apoyo: apoyo emocional, apoyo material y apoyo informativo.

Todos ellos necesarios para que los padres puedan desarrollar sus competencias

propias y mas especificamente aquellas que van a serles Utiles para facilitar y

fomentar el desarrollo de su hijo que padece algun trastorno del desarrollo.

En esta misma linea de pensamiento Fantova (2000) refiere tres esquemas

hipotéticos de evolucion de las necesidades de padres y familiares de personas con

discapacidad.

Necesidad de apoyo emocional. Referido a que el momento del diagndstico
se vive como un hecho estresante que, probablemente produce una crisis.
Una de las necesidades a explorar sera el recorrido de emociones que los
padres experimentan desde ese momento de crisis hasta los sucesivos
grados de afrontamiento exitoso de la situacion.

Necesidad de apoyo en funcién de la edad del hijo con discapacidad.
Independientemente del éxito que los padres vayan teniendo en ese

afrontamiento, el niflo con discapacidad va creciendo y sus diferentes etapas
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de la vida van marcando un itinerario y unas necesidades que surgen en los
padres y en el propio nifio, que estaran presentes en todo el ciclo evolutivo.
= Necesidad de participacion asociativa. Las familias afectadas por
situaciones similares, en multitud de ocasiones se organizan en grupos o
asociaciones. Este tipo de unién entre padres surge con el fin de ayudarse
mutuamente a hacer frente a ese conjunto de retos que supone tener un

hijo con discapacidad.

Asi pues, es relevante el hecho de que las familias adopten un papel activo en
la toma de decisiones, asi como en la aceptacién de su realidad sobrevenida. La
asimilacion por parte de los padres, de las limitaciones y capacidades de su hijo, va a
ayudar a comprender mejor aquello que el menor necesita, lo cual repercutird de
manera positiva en su desarrollo, en todos los ambitos donde interactia (Mufioz,
2011). Por lo tanto, pensar en un futuro mejor para los nifios con dificultades en su
desarrollo va a depender, en buena medida, de cémo esas necesidades de los padres
estén cubiertas o no, y la manera en que se lleve a cabo la colaboracion entre padres

y profesionales.

Es importante que los profesionales de los ambitos de la Atencidn Temprana
sean receptivos y tengan una buena formacién para dar una respuesta adecuada a
todo el entorno del nifio. En este sentido, la prioridad sera conocer las necesidades
de las familias de niflos con discapacidad y proporcionar una cobertura adecuada,
con el objetivo de mitigar el estrés familiar y vertebrar una intervencién adecuada

enfocada al nifio y a sus padres (Vicente, 2015).

Una vez entendido el binomio familia y discapacidad y analizado el impacto
que produce en las familias el nacimiento de un hijo con problemas en el desarrollo,
se ha hecho especial mencién a las fases emocionales que experimenta la familia
antes este acontecimiento y las consecuentes necesidades que manifiestan. A
continuacién se presentan las posibles respuestas que activan las familias para
enfrentarse a los nuevos retos que se les presentan. Durante esta etapa de
adaptacion se describen diferentes procesos: estrés parental, afrontamiento,
capacitacion y empoderamiento, hasta adquirir una adecuada calidad de vida

familiar.
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2.3. Estrés, Afrontamiento, Calidad de Vida Familiar y Capacitacion

Funcional (Empowerment)

Las familias con hijos con dificultades en el desarrollo viven el nacimiento
como un nuevo acontecimiento que les obliga asumir nuevos retos y les exige nuevas
demandas, las cuales tienen resultados estresantes en la mayoria de los casos. Este
estrés puede variar segln las etapas del ciclo vital del nifio, es decir, en el
nacimiento, al comienzo de la escolaridad o, en la transicién a la vida adulta, entre

otras (Calero, 2013; Wehmeyer & Field, 2007).

El estrés se considera una alteracidn inevitable de la vida que contribuye a
poner en marcha recursos personales que ayuden a mejorar la autoeficacia y la
autoestima. (Lazarus & Folkman, 1984). A la palabra “estrés” se le han atribuido
multiples connotaciones, referidas a acontecimientos externos (estresores), y a
vivencias internas estresantes de la propia persona. La literatura referida a nifios con
discapacidad muestra que, el funcionamiento familiar y la angustia de los padres
tienen impacto en los nifios, afectando tanto a su comportamiento cognitivo, como a
su desarrollo social (Richman, Stevenson & Graham, 1982; Wallander & Varni, 1998).
De este modo, resulta evidente que la falta de apoyo a los padres y los altos niveles
de ansiedad que soportan, afectan directa e indirectamente al bienestar del hijo

(Zapata, Bastida, Quiroga, Charra & Leiva, 2013).

Ante un mismo acontecimiento potencialmente estresante cada individuo
reacciona de formas muy diferentes, por lo que existen grandes diferencias
personales en cuanto a la forma de afrontar el mimo suceso, dependiendo de la
persona que lo perciba, sean cuales sean las caracteristicas fisicas objetivas del hecho
en si (Labrador & Crespo, 1993; Lazarus & Folkman, 1986; Sandin, 1989; Valdés &
Flores,1985).

Existe un amplio interés dirigido a identificar los aspectos que determinan si
un acontecimiento resulta finalmente estresante o no. Belsky (1984) considera que la

presencia del estrés parental depende fundamentalmente de tres elementos: los
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recursos psicoldgicos de cada progenitor referidos a la personalidad o las actitudes
hacia la crianza, las caracteristicas propias del nifio (en este caso se refiere a edad,
género, caracter, etc.) y el contexto donde surgen de las fuentes de estrés y/o apoyo.
En su caso, considera la relacidon de pareja como el mejor sustento para contrarrestar

ese estrés parental.

Webster-Stratton (1990) estudia también las caracteristicas del hijo
(dificultad del temperamento y problemas de conducta), del bienestar psicolégico de
los padres y del soporte social, como elementos determinantes del estrés parental.
Aunque afiade estresores entre la pareja (padre/madre soltero/a, separacion y
divorcio), y ciertos componentes intermediarios, como pueden ser el desempleo, el

bajo nivel socioecondmico, o ciertas dificultades cotidianas.

Abidin (1992) muestra otra perspectiva de la funcién parental, enfatizando
los componentes de la personalidad de los padres y dejando en un segundo plano los
factores ambientales. De esta manera, describe como rol parental al conjunto de
creencias y expectativas acerca de uno mismo que funciona de moderador ante los
eventos que se presenten. Asi, cada padre desarrolla un modelo de trabajo interno
de si mismo en su rol como tal, el cual es creado por su historia afectiva y por sus
expectativas de futuro. Este modelo intervendrd en el proceso de evaluacidon
(positiva o negativa) de una situacién. Por lo tanto, el estrés parental es el resultado
negativo de una serie de evaluaciones hechas por el mismo padre acerca de su nivel
de compromiso como cuidador, adquiriendo las creencias un papel relevante en este

proceso.

En esta misma linea, Vazquez, Crespo & Ring (2003), argumentan que las
personas realizan una serie de valoraciones ante la aparicion de una situacién
determinada. Primeramente hacen una aproximacién y analizan si el acontecimiento
es positivo o no y examinan sus posibles consecuencias. En segundo lugar, analizan
una valoracidon mds profunda, centrando el analisis en las capacidades de la persona
para afrontar la situacidon; en este caso hay mas probabilidad de generar estrés (ver
figura 4). Por lo tanto, la propia respuesta del estrés emerge como resultado de una
continua transaccidon entre los ataques que se perciben del contexto (interno o
externo) y los recursos de afrontamiento de los que se disponga para dar una

respuesta adaptativa a la situacion estresante.
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ESTRESOR Suceso externo

POTENCIAL No depende de la propia persona
V- N . . . .
‘ | Implicaciones del suceso: positivas, negativas
EVALUACION e
PRIMARIA Negativas: En qué medida amenazan y suponen un

reto potencial.

| ¢Resultan suficientes los recursos y capacidades de
afrontamiento existentes para superar la amenaza
planteada por el suceso?

EVALUACION
, SECUANDARIA

/&

ESTRES Fisioldgicas Cognitivas
Emocionales Conductuales

Respuestas

Figura 4. Modelo Psicoldgico del Estrés. Fuente: Elaboracidn propia, adaptado de

Vazquez, Crespo & Ring (2003).

En este caso se analiza el estrés parental, referido al estrés vinculado a la
crianza y a las habilidades de los padres para hacerse cargo de sus roles propiamente
dichos. Se trata de la resistencia que muestran los progenitores ante la llegada de un
nifio que les genera situaciones que, para ellos, resultan amenazantes o
desbordantes dentro de sus posibilidades, por sus caracteristicas particulares (Loyd &
Abidin, 1985). El nacimiento o el momento del diagndstico, es considerado como una
etapa de particular importancia para la familia, puesto que la aparicién de la
discapacidad en uno de sus miembros “se vive légicamente como un suceso no
deseado y desestabilizador” (Lozano & Pérez, 2000, p.201). Se refiere a una crisis que
obliga a reconvertir las formas de actuacién y responsabilidades de la familia para
afrontar esa nueva situacion. En esos momentos, ademas de los factores de ansiedad
propios de la crianza de cualquier nifo, existen otros factores estresantes aifadidos,
que pueden interferir con el funcionamiento y desarrollo éptimo del sistema familiar
(Lozano & Pérez, 2000). Por tanto, el estrés parental en familias con hijos con
trastornos del desarrollo o posible discapacidad, se considera uno de los factores que
influyen de manera mas significativa en el comportamiento de los padres y es
asumido como una variable importante para la disfuncién en la crianza de los hijos

(Abidin, 1992; Ostberg & Hagekull, 2000).
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Existen familias que se encuentran en esta situaciéon que no reciben el apoyo
y asesoramiento apropiados para enfrentarse a esta nueva realidad, surgiendo en los
progenitores sentimientos como ambivalencia, rechazo, negacién, pesimismo,
ansiedad, culpabilidad o tristeza ante la situacidén, que limitan, en gran parte, el
desarrollo integral del nifio (Andrés & Lopez, 2012). Estas emociones pueden verse
reflejadas en un elevado nivel de estrés, que afiade matices significativos a las
relaciones que se puedan dar en la diada padre-madre, madre-hijo o padre-hijo. En
este sentido, la relacién particular entre el individuo y el entorno se valora como

amenazante, poniendo en peligro su bienestar (Botana & Peralbo, 2014).

La crianza de un nifio con riesgo biolégico o posible desarrollo de una
discapacidad, provoca en las familias mayor posibilidad de vivir situaciones

estresantes, como pueden ser (Guralnick, 1998):

= Necesidad de informacion (diagndstico).

= Necesidad de recursos (acudir a servicios terapéuticos).

= Intranquilidad familiar (angustia ante la discapacidad).

=  Mayor nivel de estrés en las rutinas de la familia.

= Mayor deterioro de la confianza de la familia en sus capacidades y

autoestima.

Como se analizara en profundidad en esta tesis, el nivel de estrés que sufren
estas familias, suele ser determinante segun las estrategias con las que los padres
afrontan la aparicion del problema. La presencia de un hijo con trastornos del
desarrollo suele ser un factor estresante para la familia y una importante fuente de
conflicto, en el cual el sentimiento de culpa se considera un proceso inevitable por el
gue pasa el nucleo familiar. Pero también hay estudios que manifiestan que cuando
la pareja confronta con éxito el foco de conflicto, mostrando sinergia y apoyo mutuo,
el hijo con dificultades tiende a ser un factor de unidn en el seno familiar (Sanchez,

2006).

Muchos padres afrontan adecuadamente el reto de adaptarse a la nueva
situacién que se les presenta; otros, en cambio, muestran dificultades de adaptacion,
de manera que pueden verse afectadas las pautas educativas y de crianza (Hoppes &

Harris, 1990), el equilibrio psicoldgico y social de los hermanos (Kaminsky & Dewey,
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2002) y la relacion de pareja (Olsson & Hwang, 2001). Pero lo que resulta evidente es
que cada familia desarrollard y adaptara a su ecosistema habitual determinadas

formas de resistencia.

Abidin (1995) basandose en modelo ecoldgico y sistémico de las relaciones
familiares, expone que el estrés parental ocasionado por la crianza se produce en
funcién de ciertas caracteristicas especificas del nifio y de los padres; incluyendo
ademas otras variables, como el apoyo social que reciben en su entorno (familia
extensa o amigos). Entre las caracteristicas de los hijos asociadas al estrés parental,
destaca el caracter y la personalidad (capacidad de adaptacién a los cambios, nivel de
hiperactividad, demandas, humor...), el grado en que los hijos cumplen las
expectativas que los padres tienen sobre él, y el nivel de refuerzos que el menor
brinda a sus padres. En relacién con los progenitores, considera que el estrés puede
estar moderado por las habilidades para controlar la situacion, el temperamento de
los padres, los problemas psicopatoldgicos (por ejemplo, depresién o toxicomanias) y

la relacion de la pareja.

Segln la teoria cognitiva de Lazarus & Folkman (1984) sobre estrés y
afrontamiento, cada padre experimenta la discapacidad del hijo de un modo
diferente, y no para todos tiene por qué resultar estresante. Una situacién se
considera estresante Unicamente si la persona la percibe como tal, es decir, si excede
sus recursos y atenta contra su bienestar. El impacto emocional y las repercusiones
en la organizacidn familiar ante los primeros sintomas tiene diferentes efectos para
cada persona, por lo que sélo ésta puede valorar si el resultado es angustioso o no.
Las evaluaciones del individuo y sus posibilidades de actuacion se ven afectadas por

los recursos que pone en marcha para enfrentar esa situacion.

Es posible que si las familias no cuentan con el apoyo de este tipo de recursos
para afrontar la nueva situacién, aumente la tensidn y el estrés en la dindmica
familiar. Por tanto, estas estrategias, como ya defendian Cunningham & Davis en

1985, se constituyen hoy en dia como una necesidad.

Diferentes investigaciones aportan resultados significativos en esta linea,
destacando estudios como el de Sheeran, Marvi & Pianta (1997) en el que se refleja la

asociaciéon entre la resolucién de la madre en cuanto al diagndstico del nifio y un
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menor riesgo para el sistema marital. Desde este enfoque, las madres con una
resolucidn adaptativa al diagndstico de su hijo, experimentan niveles mds bajos de
estrés parental total, que aquellas que se encuentran en estadios anteriores de

resolucion.

Otros como lJiménez & Mufioz (2005), afirman que la calidad y estilo de
interaccion entre los padres y sus hijos depende del contexto social y concretamente

del estrés y apoyo emocional e instrumental experimentado por los progenitores.

Oronoz, Alonso-Arbiol & Balluerka, en 2007, demuestran que, una deteccién
temprana de altos niveles de estrés puede prevenir las serias consecuencias que
pueden tener en el funcionamiento psicoldgico de los progenitores, en las relaciones

de parejay, directamente, en el bienestar del nifio.

Y en 2012, un trabajo de Strauss et al., pone de manifiesto que, existe una
asociacién directa entre el estrés de los padres y la eficacia del tratamiento de nifios
con trastorno de espectro autista; demostrando que aquellos padres con menor nivel
de estrés son los que participan de manera mas positiva en los programas de

Atencion Temprana.

Como se ha podido evidenciar, y de acuerdo con las aportaciones extraidas
de los diferentes estudios revisados, el estrés experimentado por los padres influye
sobre su capacidad de ajuste para atender a un nifio con necesidades especiales y
favorecer su desarrollo. Que la adaptacion sea posible depende, entre otros factores,
de cédmo los progenitores afrontan este estrés, por lo que resulta esencial el esfuerzo
de la familia por adaptarse a esta situacion de crisis. (Dabrowska & Pisula, 2010). De
modo que, si se detectan altos niveles de estrés en las familias es fundamental
intervenir lo mas precozmente posible, con el fin de prevenir y desarrollar al maximo

las capacidades de los hijos (Juan-Vera, Heras & Pérez-Lépez, 2009).

Para llevar a cabo estas intervenciones es muy importante tener en cuenta
en el disefio de los programas de Atencién Temprana, el impacto que causan los
factores estresantes en los patrones de interaccion familiar (Guralnick, 2000). Desde
esta perspectiva y considerando que todos los aspectos conformaran el nucleo de la

investigacion de esta tesis, resulta primordial contar con estrategias de
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afrontamiento y apostar por una intervencién sistematizada, enfocada no sélo en el
nifio, sino también en su familia y el entorno donde se desarrolla (Juan-Vera, Heras &
Pérez-Lopez, 2009); con el fin de ayudar a las familias a aumentar su capacidad de
competencia parental, y asi evitar las limitaciones que se derivan de la discapacidad

(Balcells, 2011; Calero, 2013).
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Las diferentes propuestas tedricas analizadas, refieren la necesidad de contar
con habilidades y estrategias de afrontamiento para superar la compleja situacion en
la que se ven inmersas las familias con hijos con discapacidad o posibles trastornos
del desarrollo. Para ello hay que tener en cuenta que las estrategias de
afrontamiento no son inmutables, sino que varian con el paso del tiempo y en

funcion de las circunstancias familiares (Pohelman et al., 2005).

En lineas generales, el afrontamiento se considera un conjunto de
“pensamientos y acciones que capacitan a las personas para manejar situaciones

dificiles” (Stone, Helder & Schneider, 1988, p.183).

Lazarus & Folkman (1986) refieren el afrontamiento como “aquellos procesos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas y/ o internas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (p.164). Afios mas tarde,
este disefio tedrico ha evolucionado hacia una teoria de las emociones y se ha

situado hacia perspectivas constructivistas mas especificas (Lazarus, 2000).

Otras investigaciones subrayan la importancia de entender el afrontamiento
como un proceso y a la vez como una estrategia. En este sentido el afrontamiento se
constituye como un proceso que la persona pone en marcha para hacer frente a
situaciones que le resultan estresantes; sin embargo no siempre la ejecucion de este

proceso garantiza su superacién (Olson et al., 1989).

En el caso de familias con un hijo con problemas del desarrollo, los padres
requieren de orientacién, no solamente para el manejo de su hijo, sino para afrontar
el estado emocional y familiar, en el cual se ven inmersos (Lopez, 2011). Resulta
imprescindible contar con unas pautas especificas para manejar, del mejor modo
posible, minimizando, tolerando o controlando, las demandas internas propias y del
ambiente que les rodea. Asi pues, las estrategias de afrontamiento resultan
fundamentales para superar estas situaciones de crisis. Ya que por un lado, ayudan a
la familia en la resolucion de problemas, manejando los agentes que suponen una

amenaza y desequilibran la relacién entre la familia y el entorno; y, por otro,
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estabilizan el control emocional. En este caso destacan los esfuerzos por modificar el
malestar y manejar aquellos estados emocionales que sufren los progenitores,

provocados por situaciones que les resultan estresantes (Ruiz et al., 2011).

Algunos estudios centrados en investigar las situaciones de afrontamiento en
familias con hijos con trastornos del desarrollo, ponen de relieve la necesidad de
contar con herramientas para adaptarse a las diferentes situaciones y vivencias
familiares que generan conflicto. Hastings & Johnson (2001) defienden que, los
padres y madres de hijos con autismo, que recurren a estrategias de escape-evitacion
para afrontar el cuidado de sus hijos, presentan gran nivel de estrés y problemas de
salud mental, como depresion y/o ansiedad. En cambio, aquellas familias que
manejan la realidad de forma positiva, muestran menos ansiedad en el

afrontamiento de la situacion.

Por su parte, Jones & Passey (2004) en su estudio de nifios con TEA, afirman
que los padres adaptados, cuentan con estrategias de afrontamiento que les resultan
Utiles para modular sus recursos familiares y personales, con la finalidad de conseguir

objetivos con sus hijos, mostrando mayor control de la situacion en general.

Hastings et al. (2005) analizan, en un estudio similar, las habilidades de
afrontamiento en madres y padres de nifios con autismo, destacando en su caso
diferencias de género. Concluyen que las madres utilizan mas estrategias focalizadas
en el problema y mayor nimero de tacticas de afrontamiento de evitacion y de

afrontamiento positivo en este caso, que los padres.

Tras los estudios revisados se constata que, aunque es cierto que no se
puede generalizar que el afrontamiento que es mas eficaz para una familia, lo sea
para otra. Si bien, resulta fundamental que los profesionales traten de buscar el
estilo y las estrategias de afrontamiento mds adecuadas para cada situacién familiar

en particular (Ruiz et al., 2011).
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La delimitacién conceptual de las estrategias de afrontamiento ha estado
generalmente ligada a cdmo regular dichas estrategias. Diversos autores entienden
por estrategias de afrontamiento el conjunto de respuestas, pensamientos,
sentimientos y acciones a las que recurre el individuo para solucionar situaciones
problematicas y reducir las resistencias que dicha situacidon le genera. Estas
estrategias dependen de la combinacidn de variados factores: aspectos personales,
experiencias individuales, exigencias del medio ambiente y presiones sociales

(Casullo & Fernandez, 2001).

El afrontamiento implica un esfuerzo para hacer frente a las situaciones
consideradas como estresantes y supone la forma habitual de enfrentar dichas
circunstancias. En este sentido, los estilos de afrontamiento activos, como pueden
ser la solucién de problemas o la reformulacidon positiva, permiten un manejo
adecuado de las emociones y se relacionan con estados afectivos positivos y un
mayor bienestar psicoldgico (Carrobles, Remor & Rodriguez-Alzamora, 2003). Sin
embargo, estilos de afrontamiento pasivos como la autofocalizaciéon negativa pueden
generar una pérdida de control sobre la situacidn, pudiendo provocar un impacto

negativo en la calidad de vida percibida (Griswold, Evans, Spielman & Fishman, 2005).

Investigadores como McCubbin, Cauble & Pattterson (1982) argumentan que
los procesos de afrontamiento no solo se muestran individualmente, sino que
también aparecen como mediadores en la esfera social. En el seno del contexto
familiar se desarrolla el uso de determinadas estrategias para afrontar las crisis que
se presentan, con el fin de mantener, y/o recuperar el equilibrio y garantizar el

bienestar de sus miembros (McCubbin & McCubbin, 1993; Olson, 2011).

Asi pues, el afrontamiento familiar se define como la capacidad que tiene la
familia para movilizarse y activar medidas que actien sobre las exigencias que
demandan cambios, lo que implica esfuerzos cognitivos y/o comportamentales
orientados a manejar la tension generada en el nicleo de convivencia (McCubbin &

McCubbin, 1993; McCubbin, Thompson & McCubbin, 1996).
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Los padres de nifios con dificultades del desarrollo presentan patrones y
estilos diferentes de afrontamiento, que dependen en gran medida de las
caracteristicas propias de cada persona (Dabrowska & Pisula, 2010). En este caso las
habilidades de afrontamiento se refieren a cdmo los padres tratan de manejar los
problemas (emocionales o practicos) y reducir la tensidn y el estrés que éstos le

generan (Folkman & Lazarus, 1988).

La teoria cognitiva de Afrontamiento y Estrés de Lazarus & Folkman (1984),
ha servido de guia para las investigaciones posteriores sobre estrés y estilos de
afrontamiento que utilizan las familias de nifios con necesidades especiales (Frey,
Greenberg & Fewell, 1989; Grant & Whittell, 2000; Miller, Gordon, Daniele & Diller,
1992; Quine & Pahl, 1991; Sloper, Knussen, Turner & Cunningham, 1991).

Diferentes investigaciones confirman que no hay un estilo Unico de
afrontamiento, sino que se utilizan diferentes estrategias y que éstas se ponen en
practica dependiendo de las demandas que surgen en las familias a lo largo del
proceso. El uso de unas u otras esta condicionado por la naturaleza del estresor, las
circunstancias en las que se produce y los recursos de los que se disponga, entre los

que se pueden diferenciar (Calero, 2012; Lazarus & Folkman, 1984):

= Recursos Fisicos y Bioldgicos. Incluyen los recursos organicos del sujeto y los
componentes del ambiente.

=  Recursos Psicoldgicos o Psicosociales. Engloban la capacidad intelectual, las
habilidades de resolucion de problemas, el nivel de dependencia o
autonomia, las creencias y los valores.

= Recursos Sociales. Comprenden las habilidades sociales y el apoyo social, es

decir, tanto la red de relaciones que posee como las que establece.

Forsythe & Compas, (1987) o Lazarus & Folkman (1984), en su caso, delimitan
dos grupos diferenciados de estrategias, las que se centran en la resolucién del
problema (de tipo practico), es el caso de los mecanismos de defensa. Y las
focalizadas en las emociones (aceptacidn), en la propia ansiedad y desazén, mas que

en el problema objetivo.
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Carver, Scheier & Weintraub (1989) proponen trece estrategias de
afrontamiento, las cuales se encuentran comprendidas en tres estilos de
afrontamiento diferentes. Estilos enfocados al Problema (intento de cambiar la
situacién que provoca estrés, reduciendo la amenaza o alejandola), Estilos referidos a
la Emocidén (intento de modificar la reaccién emocional y la interpretacion de la
realidad del problema) y Estilos Evitativos (actuaciones cognitivas o
comportamentales que permiten escapar o evitar la situacién-problema. A éste
ultimo se le suele atribuir una calificacion negativa, pues tiende a incrementar la

depresion, el aislamiento y los problemas de pareja (Twoy, Connolly & Novak, 2007).

Estilos de Afrontamiento enfocados en el Problema

= Estrategia de Afrontamiento Activo. Sirven para eliminar el estresor o
disminuir sus efectos y asi poder avanzarse considera una de las estrategias
mas positivas (Twoy, Connolly & Novak, 2007).

= Estrategia de Planificacidon. Buscan actuar frente a la situacién que genera
estrés, organizando estrategias de accién para encontrar el manejo mas
adecuado.

= Estrategia de Supresion de Actividades Competentes. Se focalizan
Unicamente en el problema e ignoran todo lo que no esté relacionado con
él.

= Estrategia de Postergacion del Afrontamiento. Implica esperar hasta que
llegue la oportunidad exacta para actuar, evitando hacerlo de manera
precipitada.

= Estrategia de Apoyo Social por razones instrumentales. Busqueda de

asistencia, apoyo e informacion.

Estilos de Afrontamiento enfocados en la Emocidn

= Estrategia de Apoyo Social por razones emocionales. Busqueda de apoyo
moral, entendimiento y carifo.

= Estrategia de Reinterpretacion Positiva y Desarrollo Personal. Intento de
cambiar la percepcién ante una situacién indeseada, busqueda del lado
positivo.

= Estrategia de Aceptacion. Atribuir al evento realismo, permitiendo hacerle
frente al problema, aceptando y asimilando la existencia de la situacién

estresante.
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= Estrategia de Acudir a la religion. Aumentar participacion en actividades
religiosas para reducir el malestar de la situacion problematica.

= Estrategia de Negacion. Apropiada sdlo en las primeras etapas de un
acontecimiento estresante ya que minimiza el dolor y facilita el
afrontamiento. Pero si se dilata en el tiempo puede crear dificultades

adicionales al restarle importancia a los problemas.

Estilos de Afrontamiento Evitativos

= Estrategias para Enfocar y Liberar Emociones. Expresar abiertamente la
situacién que considera desagradable.

= Estrategias de Desentendimiento Conductual. Sirven para reducir el
esfuerzo por enfrentarse al problema.

= Estrategias de Desentendimiento Mental. Ayudan a distanciarse de la
fuente de estrés para no dirigir el pensamiento al problema que genera

estrés.

Stone & Neale (1984) en su estudio de conductas de afrontamiento
especificas, muestran que las conductas o conocimientos particulares pueden
representar diferentes tipos de afrontamiento; por lo que realizan una propuesta de
ocho categorias de afrontamiento: distraccidon, redefinicion de la situacién, accion

directa, catarsis, aceptacion, soporte social, relajacidn y religiosidad.

McCubbin, Olson & Larsen (1981), a partir de sus investigaciones sobre las
estrategias y resolucidon de problemas manejados por las familias en situaciones de

crisis, proponen los siguientes tipos de estrategias:

= Reestructuracion. Capacidad de la familia para redefinir los eventos
estresantes para hacerlos mas manejables.

= Evaluacidn pasiva. Capacidad familiar para aceptar asuntos problematicos,
minimizando su reactividad.

= Atencion de apoyo social. Capacidad de la familia para ocuparse
activamente en la obtencidon de apoyo por parte de parientes, amigos,
vecinos y familia extensa.

= Busqueda de apoyo espiritual. Habilidad familiar para obtener apoyo

espiritual.
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=  Movilizacion familiar. La habilidad familiar para buscar recursos en la

comunidad y aceptar ayuda de otros.

Asi pues, las estrategias de afrontamiento familiar que se constituyen como
variables mediadoras de cohesién y adaptabilidad, se encargan de fortalecer vy
mantener los recursos de la familia. Con el fin de protegerla de las demandas de las
situaciones estresantes que les supone el shock de tener un hijo con trastornos del
desarrollo, garantizando asi un manejo adecuado de su dinamica familiar (promocién
de autoestima positiva en sus miembros, comunicacion, relaciones y vinculos, etc.)

(Galindo & Milena, 2003; Olson et al., 1989).

La ejecucion eficaz de estrategias de afrontamiento se considera una
respuesta positiva que adopta la familia frente a los factores estresantes que les
genera la discapacidad, tal y como reflejan las respuestas transmitidas por las
familias que han sido analizadas en este estudio. Asi pues, los estudios sobre
afrontamiento familiar en el paradigma de la Atencidon Temprana se han desarrollado
con el fin de promover los recursos individuales necesarios en los diferentes
contextos y favorecer asi la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus
familias (Dabrowska & Pisula, 2010). A partir de estas reflexiones, resulta necesario el
uso de estrategias de afrontamiento efectivas para mejorar la calidad de vida de los
integrantes de las familias, ya que estas herramientas permitirdn sobrellevar con
éxito las situaciones estresantes en las que se ven inmersas (Gray, 1994; Twoy,

Connolly & Novak, 2007).
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El interés por la calidad de vida de las familias con hijos con discapacidad es
relativamente reciente y surge de las investigaciones llevadas a cabo en relaciéon con
la conceptualizacion, medida y aplicaciéon del constructo de calidad de vida de las

personas con discapacidad en términos individuales (Barcells, 2011).

El concepto de calidad de vida en las ultimas décadas, adquiere gran
importancia en cuanto que centra su atencién en las personas con discapacidad,
mejorando e innovando los servicios y programas, y centrando su interés en las
personas atendidas y no en las organizaciones o servicios como sucedia afos atras

(Verdugo, 2004).

La presencia de esta perspectiva proviene de dos acontecimientos
fundamentales. Por una parte la calidad de vida comienza a estar relacionada con la
conciencia colectiva adquirida de la responsabilidad comuin ante los hechos
ambientales y ecoldgicos. Por otra, proviene de la inquietud por aspectos cualitativos
y cotidianos de la vida, que el desarrollo econémico no puede garantizar (Moreno &

Ximénez, 1996).

Aunque se percibe una falta de acuerdo entre los investigadores sobre la
definicidn de calidad de vida, el criterio y la metodologia utilizada para su estudio, en
los ultimos afios se evidencia un mayor consenso para exponer una definicion de lo
que se entiende por calidad de vida referida a las personas con discapacidad desde

una perspectiva holistica (Felce & Perry, 1995).

Giné (2004), asocia la calidad de vida a “sentimientos de bienestar, de
participacién social, asi como la existencia de oportunidades para la realizacién
personal, tanto desde la perspectiva mas profesional como personal” (P.21). Se trata

de un constructo que alna tres conceptos:
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= Sensibilizador. Actla de referencia y orientacidon desde la perspectiva del
individuo respecto de los ejes centrales que permiten una vida de calidad.

= Social. Contribuye el principio esencial para la mejora del bienestar del
individuo y para contribuir al cambio de la sociedad.

=  Unificador. Proporciona un lenguaje comun y un marco sistemdatico de los

principios de calidad de vida.

Siguiendo a Giné (2004), la calidad de vida es un concepto multidimensional

qgue incluye indicadores subjetivos y objetivos, puesto que recoge tanto Ia

experiencia subjetiva de las personas (indicadores psicolégicos) como las condiciones

objetivas de vida (indicadores sociales y ecoldgicos).

En esta misma linea de pensamiento, Schalock & Verdugo (2007), se refieren
a ella como “un estado deseado de bienestar personal que se caracteriza por ser
multidimensional, por tener propiedades éticas universales y propiedades émicas
ligadas a la cultura, por tener componentes objetivos y subjetivos y por estar

influenciada por factores personales y ambientales” (p. 22).

Por su parte, Schalock, Brown & Brown (2002), refieren una serie de

principios sobre calidad de vida:

= Es un constructo multidimensional influenciado por factores personales y
ambientales, tales como la vida familiar, las relaciones de intimidad, la
amistad, la educacion, la salud, el nivel de vida, el trabajo, el vecindario, el
lugar de residencia o la vivienda.

= Tiene componentes tanto subjetivos como objetivos, pero es
fundamentalmente la percepcion del individuo lo que refleja la calidad de
vida que experimenta.

= Se compone de los mismos indicadores y relaciones que son importantes
para todas las personas.

= Se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven satisfechas y
cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las dareas vitales mas
importantes.

= Se basa en las necesidades, elecciones y control individual.
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Una de las propuestas mas aceptadas y con mayores aplicaciones en el
ambito de la discapacidad, es la de Schalock (2004a), referida también en Schalock &
Verdugo (2003). Schalock (1999) define la calidad de vida como un concepto que
refleja las condiciones de vida deseadas por una persona en relacién con ocho
necesidades fundamentales que representan el nucleo de las dimensiones de vida de
cada persona: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos

(Schalock & Verdugo, 2003). (Véase tabla 5).

Las dimensiones se concretan en unos indicadores de calidad definidos como
percepciones, comportamientos y condiciones que aportan informacién sobre el
bienestar personal (Schalock & Verdugo, 2006) e incluyen aspectos tanto subjetivos
como objetivos (Verdugo, Schalock, Keith & Stancliffe, 2005). Los indicadores ayudan
a medir la calidad de vida de las personas dado que transforman las dimensiones en
términos de medida. Estos indicadores se pueden evaluar de manera subjetiva, a
partir de experiencias, percepciones y valores personales, o de manera objetiva, a
través de las condiciones de vida y de indicadores ecoldgicos y sociales (Schalock &
Verdugo, 2003). Si bien es cierto que para tener una vision global de la calidad de
vida de los individuos hay que medir ambos componentes, objetivos y subjetivos.
Aflos mas tarde, Wang, Schalock, Verdugo & Jenaro (2010), han agrupado las ocho
dimensiones de la calidad de vida en tres factores centrales: independencia,

bienestar personal e integracién social.
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Tabla 5

Factores, Dimensiones e Indicadores de Calidad de Vida

FACTORES DIMENSIONES INDICADORES CENTRALES
INTEGRACION Bienestar Satisfaccidn (estado de animo, felicidad,
SOCIAL Emocional disfrute)

Bienestar Fisico

Bienestar Material

BIENESTAR Desarrollo
PERSONAL Personal

Autodeterminacion

INDEPENDENCIA  Inclusién Social

Derechos

Relaciones
Interpersonales

Autoconcepto (identidad, valoracién personal,
autoestima)

Disminucién del estrés (estabilidad
emocional, autocontrol)

Salud (estado fisico, funcionamientos,
sintomas, nutricion)

Actividades de la vida diaria (habilidades de
autocuidado, movilidad)

Atencion sanitaria

Ocio (distraccidn, aficiones)

Situacidn econdmica (ingresos, préstamos)
Trabajo (situacion laboral, entorno de trabajo)
Vivienda (tipo de residencia, propiedad)

Educacion (estatus, hitos conseguidos)
Competencia personal (cognitiva, social,
practica)

Realizacién/rendimiento (éxitos,
productividad)

Autonomia/control personal (independencia)
Metas y valores personales (expectativas,
deseos)

Elecciones (oportunidades, preferencias,
opciones)

Integracion y participacion en la comunidad
Rol comunitario (voluntariado,
colaboraciones)

Apoyos sociales (red de apoyos y servicios)

Humanos (respeto, dignidad, igualdad)
ciudadania, trato justo, actividades y
responsabilidades civicas)

Interacciones (redes sociales)
Relaciones de amistad (familia, amigos)
Apoyos (personal, emocional, fisico, econémico)

Fuente: Factores (Wang, Schalock, Verdugo & Jenaro, 2010), Dimensiones e Indicadores de Calidad de

Vida (Schalock, 1996; Schalock & Verdugo, 2003).
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En este caso, la fundamentacion tedrica sobre calidad de vida de Schalock &
Verdugo (2003) se centra en su caracter multidimensional, en la que se incluye un
enfoque ecoldgico de evaluacion de la calidad de vida dentro de una perspectiva de

sistemas.

A modo de sintesis, y segun aportan los diferentes estudios revisados
(Schalock, Brown & Brown, 2002; Schalock & Verdugo, 2006), se estima que el

constructo de calidad de vida se entiende como:

= Un constructo social que ofrece un modelo para mejorar el bienestar
individual, contribuir al cambio social y orientar las estrategias de mejora del
rendimiento.

= Una nocidon sensibilizadora que proporciona referencia y guia desde la
perspectiva del individuo; centrada en la persona y en su ambiente vy
focalizada en los aspectos esenciales de una vida de calidad.

= Un elemento unificador que facilita una estructura sistemdtica y un lenguaje
comun para aplicar politicas y prdacticas orientadas a la calidad de vida.

= Un criterio para evaluar la eficacia de estas estrategias.

= Un marco conceptual para evaluar los resultados de calidad.

Comprender, en el caso que compete este estudio, la calidad de vida familiar
en referencia a nifios con discapacidad, constituye un importante desarrollo en las

investigaciones relacionadas con el binomio familia-discapacidad.

El concepto de calidad de vida referido a la discapacidad surgio inicialmente
en la literatura sobre los afios 80, paralelamente a las iniciativas a favor de la
promocién de la calidad y el desarrollo de nuevas oportunidades, con un cambio de
visidon bajo el paradigma sensibilizador de lo que resulta importante en la vida de las

personas (Brown & Brown, 2004; Schalock, Gardner & Bradley, 2007).
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Schalock, Gardner & Bradley (2007) consideran que las razones por las que
tiene lugar esta nueva perspectiva parte de los siguientes principios: a) el concepto
capta la nueva visién de las personas con discapacidad en cuanto a empoderamiento,
inclusidon capacitacion y autodeterminacion, convirtiéndose en el medio para alcanzar
dichas metas, b) aporta un lenguaje comin que refleja propuestas como la
normalizacidn, la integracién o la desinstitucionalizacidn, c) se considera un concepto
coherente con la revolucion de la calidad de los servicios y los resultados, d) coincide

con las expectativas de vida de los destinatarios, de los apoyos y de los servicios.

Ya en la década de los 90, los investigadores comenzaban a centrar sus
estudios en el impacto que provocaba esta discapacidad en el nucleo familiar. En este
periodo se producen cambios conceptuales importantes referidos la discapacidad y
se redefine el papel de los servicios especificos y comunitarios. Ademads se pone de
manifiesto la necesidad de que las personas con discapacidad puedan expresar su
manera de pensar y sus puntos de vista acerca de sus propias vidas. Aunque sus
planteamientos con relacién a la familia se centraban Unicamente en evaluar su
satisfacciéon con la atencién recibida respecto al hijo con discapacidad (Browne &
Bramster, 1998; Rubio, Berg-Weger & Tebb, 1999; Weiss, Marvin & Pianta, 1997) y
no valoraban la calidad de vida familiar desde una perspectiva sistémica (Cordoba,
Gomez & Verdugo, 2008). Como consecuencia de ello, los instrumentos de
evaluacidén estaban centrados en medir el impacto de la discapacidad en el entorno
familiar desde una percepcion fragmentaria, alcanzando variables tales como estrés,
ansiedad, practicas parentales, estrategias de afrontamiento, ambiente familiar,

relacion de pareja y necesidades familiares. (Iréys & Perry, 1999).

A diferencia de esta concepcién, en la actualidad surge una nueva
perspectiva de la calidad de vida centrada en la familia y en su relaciéon con el
entorno. En este caso la familia, entendida como unidad de apoyo completa,
adquiere un papel protagonista para tomar la iniciativa y establecer sus prioridades
en base a sus capacidades y potencialidades. Trabajando en equipo con los
profesionales de los servicios de Atencién Temprana en la blsqueda de logros que
den respuestas a sus necesidades y expectativas, abandonando asi la perspectiva
patoldgica de épocas anteriores. Este cambio de actitud supone pasar de una
orientacién basada en el déficit a una estrategia de mejora basada en los apoyos

(Schalock & Verdugo, 2007).
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A estas aportaciones Turnbull (2003a) afiade que hay un cambio en la
percepcion de la calidad de vida, puesto que se respeta la eleccién de las familias y se
enfatiza su papel, las nuevas concepciones abandonan la orientaciéon basada en la
patologia, y se da prioridad a los recursos y preocupaciones como parte del proceso
de desarrollo de un plan individual de servicio a la familia, la cual es considerada la

unidad esencial de apoyo.

Como se ha senalado, el interés por la calidad de vida familiar en el campo de
la discapacidad emerge con fuerza en los Ultimos afos, centrdndose directamente en
el funcionamiento familiar general, la igualdad, la integraciéon en la comunidad, la
autodeterminacién, la independencia, la estabilidad familiar, la autosuficiencia, la
reduccion del estrés y el incremento de las habilidades como padres (Sabeh, 2003).
En este caso, la familia experimenta calidad de vida cuando el nucleo de convivencia
tiene cubiertas sus necesidades, cuentan con oportunidades para alcanzar objetivos
que son significativos para ellos, disfrutan su vida juntos y tienen la oportunidad de
perseguir y conseguir metas que son significativas para ellos (Park, Turnbull &

Turnbull, 2002; Turnbull, Summers, Lee & Kyzar, 2007).

En el estudio cientifico realizado por el Grupo de Investigacidén sobre Calidad
de Vida de la Asociacion Internacional de las Discapacidades Intelectuales (IASSID), se
reflejan una serie de principios relacionados con la aplicacién del nuevo concepto de

calidad de vida familiar, resumidos y adaptados por Schalock & Verdugo (2003):

= El propésito principal de aplicar el concepto de calidad de vida es mejorar el
bienestar de la familia.

= La calidad de vida necesita aplicarse a la luz de la herencia cultural y étnica
de la familia.

= Los objetivos de los programas orientados a la calidad de vida deberian ser
colaborar para el cambio en los niveles personal, familiar, de programas,
comunitario y nacional.

= Las aplicaciones de la calidad de vida deberian mejorar el grado de control
familiar y las oportunidades ejercidas en relacion con sus actividades,

intervenciones y entornos.
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= La calidad de vida deberia ocupar un rol prominente en recoger la evidencia,
especialmente en identificar los predictores reveladores de una vida de
calidad y el impacto de apuntar a los recursos para maximizar los efectos

positivos.

Este nuevo paradigma de apoyo a la familia tiene como fundamento resaltar
la capacitacion funcional de la familia (empowerment) y fomentar su autonomia. El
énfasis se sitla no en las limitaciones del hijo con discapacidad, sino en las
adaptaciones que son necesarias en el entorno para que la familia pueda
experimentar calidad de vida. Una mejor calidad de vida familiar dependera de
brindar servicios de apoyo, los cuales deben responder a las necesidades de toda la
familia de una forma individualizada y adecuada. En este sentido se propone una
conceptualizaciéon multidimensional de la calidad de vida familiar, teniendo en cuenta
que existe una interrelacion entre la calidad de vida del nifio con discapacidad y la

calidad de vida de su familia (Schalock & Verdugo, 2002; Turnbull, 2003a).

Desde el modelo de calidad de vida familiar de Park, Turnbull & Turnbull

(2002), la calidad de vida se manifiesta en las familias mediante cinco dimensiones.

1. La interaccion familiar, que se centra en las relaciones entre los miembros
de la familia.

2. El papel de los padres, que se identifica con el rol que desempefian en el
crecimiento y desarrollo de sus hijos.

3. Salud y seguridad, que comprende aspectos de salud fisica y emocional,
acceso a la atencidn sanitaria y seguridad de los miembros de la familia.

4. Recursos familiares, son las herramientas con las que cuenta la familia para
satisfacer las necesidades de sus miembros.

5. Recursos para la persona con discapacidad, en este punto se incluye el
apoyo de otros familiares o entornos fuera del nucleo de convivencia para

beneficio de la persona con discapacidad.

Schalock & Verdugo (2003) fundamentan su propuesta tedrica en tres

aspectos fundamentales para mejorar la calidad de vida de las familias:
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1. Capacitar a las familias para buscar una vida de calidad.

O

Incrementar las oportunidades de participar en el curso general de la
vida, asociadas a una mayor inclusién, equidad y elecciones. A través de
la inclusion en actividades importantes (toma de decisiones,
planificacion centrada en la persona, etc.), mayores apoyos en entornos
regulares y agregando el concepto de calidad de vida en las politicas de
discapacidad (Goode, 1997).

Trabajar conjuntamente familias e investigadores para determinar el
valor de las dimensiones centrales en la calidad de vida (personal y/o
familiar).

Las familias deben ser las encargadas de evaluar su propia calidad de
vida. Schalock, Bonham & Marchand (2000) demostraron en su
investigacion que las familias son muy buenas observando y evaluando
la calidad de vida, con unas variables de fiabilidad y validez muy

admisibles.

2. Aplicar y Evaluar las técnicas de mejora de la calidad.

O

Aplicar técnicas de mejora de la calidad, por parte de los proveedores
de servicios, que se centren en la mejora de la calidad de vida percibida
por una familia; a través de la practica de dos conceptos: una mejor
calidad de vida es resultado de un buen ajuste entre las necesidades de
una familia y su satisfaccion, siendo posible evaluar ese ajuste entre las
familias y sus entornos (Schalock & Jensen, 1986).

Evaluacién del impacto de las técnicas de mejora de la calidad que

reducen la discrepancia entre las familias y los entornos.

3. Analizar los resultados de calidad.

O

Valorar los resultados individuales y referidos a las familias de los

servicios, programas y/o apoyos recibidos.

Como reflejan los planteamientos expuestos, hacer referencia a calidad de

vida en familias de niflos con discapacidad o dificultades del desarrollo, implica
necesariamente alentar a un cambio de paradigma. El nuevo modelo de calidad de
vida incita a las familias a tomar la iniciativa para establecer sus prioridades y trabajar

en equipo con los profesionales de los servicios de Atencién Temprana, para
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responder a sus prioridades como familia y adoptar una actitud de fortaleza vy
resistencia en la que todos los miembros de la familia se convierten en unidad de

apoyo (Schalock & Verdugo, 2002).

Esta nueva perspectiva de calidad de vida familiar se centra en la familia y en
el nifio con necesidades especiales para conseguir el bienestar de todo el entorno
familiar en general, abandonado asi la idea de mejorar la situacién del nifio con
discapacidad en particular. Como argumenta Leal (1999/2008), desde esta
planificacién centrada en la familia se asume que todo lo que se trabaje en beneficio

de calidad de vida familiar también beneficiara a |la persona con discapacidad.

En el modelo vigente de Atencion Temprana se pone de manifiesto la
importancia de la familia, considerada ésta como un agente mas de desarrollo dentro
del proceso de intervencion. En esta linea se trabaja hacia una cooperacién éptima
entre la familia y los profesionales con un objetivo comun: la mejora de la calidad de
vida de la familia en su conjunto y de cada uno de los miembros del sistema familiar

(Botana & Peralbo, 2014).

En este contexto, la calidad de vida se configura ademas en una perspectiva
complementaria de gran importancia en este campo, ya que permite analizar
valoraciones objetivas y subjetivas referidas a los programas y servicios dirigidos a su
poblacion diana (Henao & Gil, 2009). Desde esta metodologia de planificacién
centrada en la familia se pretende favorecer la coordinacién entre los sistemas
formales e informales de apoyo, con el fin de potenciar los propios recursos
familiares y mejorar asi la calidad de vida de toda la familia (Verdugo, Rodriguez &

Sainz, 2012).
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2.4. Implicacion de la Familia en Atencién Temprana

Tal y como refiere el Libro Blanco de Atencion Temprana (GAT, 2000) la
intervencién de la familia resulta de vital importancia en el desarrollo de los nifos
atendidos en Atencién Temprana. En esta disciplina la atencidn a la familia hace
referencia a “actuaciones destinadas sobre todo a los padres, siendo esta atencién
prioritaria, ya que es uno de los factores que mas va a condicionar el desarrollo y

evolucidn del nifio” (p. 49).

Considerando lo anterior, la disciplina de la Atencién Temprana se entiende
como un mecanismo de proteccién especializada para responder a los factores de
riesgo de nifios con dificultades del desarrollo o posible discapacidad, en la que se
incluye, como foco esencial, la atencidén, la colaboracién y la participacién de la
familia. Se considera a los padres como participantes activos en el proceso educativo
y rehabilitador, siendo uno de los principios que han de regir la Atencién Temprana,

el apoyo y asesoramiento a las familias (Dunst, 2011).

Aunque la necesidad de la implicacién de la familia en los programas de
Atencidon Temprana ha sido reconocida por varios estudios internacionales desde los
inicios de esta disciplina, como un componente importante para el éxito de dichos
programas y el desarrollo 6ptimo del nifio (Simeonsson & Bailey, 1990); la
implementacion de esta idea en nuestro pais no es, ni mucho menos, sistemdtica y
no siempre ha sido entendida desde el mismo paradigma (Andrés, 2011; Gallagher,
1990; Giné, Gracia, Vilaseca & Balcells, 2009; Giné, Gracia, Vilaseca & Garcia-Dié,
2006).

La intervencién con familias ha ido pasando por diferentes modelos de

actuacién a lo largo de los tiempos:

= Modelo del experto (Cunningham & Davis, 1985) o de la psicoterapia
(Turnbull, Turbiville & Turnbull, 2000). En este modelo el profesional es el
experto y asume el control y la toma de decisiones, en este caso los padres
establecen con él relaciones de dependencia.

= Modelo del traspaso (Cunningham & Davis, 1985) o del entrenamiento a

padres (Turnbull, Turbiville & Turnbull, 2000). Los padres ya tienen cierto
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reconocimiento y se recoge mds informacién de la familia, pero el control de
la intervencidn lo mantiene el profesional.

= Modelo del usuario (Cunningham & Davis, 1985) o modelo centrado en la
familia (Turnbull, Turbiville & Turnbull, 2000). En este tipo de actuaciones los
padres tienen capacidad para elegir y decidir en el desarrollo e
implementacion del programa de intervencion, el profesional se encarga de

negociar con la familia y trabajar de mutuo acuerdo.

La forma tradicional de implementacidn de los programas de Atencion
Temprana en Espaia, y la mas desarrollada a lo largo de los tiempos, estd enfocada a
la aplicacién de programas orientados a la estimulacién o terapia de los nifios
(Modelo del experto de Cunningham & Davis (1985) o de psicoterapia de Turnbull,
Turbiville & Turnbull, 2000). Dichos programas son impartidos por un profesional de
Atencién Temprana que tiene la funcion de estimulador, rehabilitador y/o terapeuta
del propio nifio (Garcia-Sanchez, 2003). En este tipo de intervenciones los padres
tienen un papel secundario, en el sentido que acompafian a sus hijos a las sesiones
de trabajo ambulatorias en el CDIAT. Otra de sus funciones se ve reflejada a través de
su entrenamiento como “terapeutas”, llegando incluso a poner en practica ciertas
pautas de intervencidn en casa, pero tienen muy limitadas sus posibilidades (Modelo
del traspaso de Cunningham & Davis (1985) o del entrenamiento a padres referido
por Turnbull, Turbiville & Turnbull en el afio 2000). Los padres en estos casos se
convierten en coterapeutas de los profesionales que intervienen con sus hijos,
abandonando asi su rol como padres y eliminando por completo su implicacién activa
en los programas a desarrollar con sus hijos (Garcia-Sanchez, 2003; Giné, Garcia-Dié,

Gracia & Vilaseca, 2002; Mendieta & Garcia-Sanchez, 1998).

Afortunadamente esta concepcién ha ido evolucionando y las familias
empiezan a ser reconocidas como un agente importante, receptor de los servicios de
Atencién Temprana y poseedor de sus propios derechos (Garcia-Sanchez, 2003). Es a
partir de la década de los 80, en Estados Unidos, y en los ultimos afos, en nuestro
pais, cuando se empieza a prestar especial atencién a los recursos necesarios para la
valoracion de las caracteristicas de la familia y sus necesidades (Modelo del usuario
expuesto por Cunningham & Davis en 1985 o modelo centrado en la familia de
Turnbull, Turbiville & Turnbull, 2000), con la finalidad de reconocer sus propios

objetivos y metas, delimitar los servicios que necesitan y desarrollar modelos
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tendentes a la habilitacidn, potenciacién, enriquecimiento o aproximacion de los
recursos propios de la familia en beneficio del nifio con discapacidad (Castellanos,
Garcia-Sanchez, Mendieta, Gdmez & Rico, 2003; FEAPS, 2001; Simeonsson & Bailey,
1990).

Acerca de esta idea Mendieta (2005) comenta acertadamente, que:

(...) Lejos estamos ya de considerar como Unico sujeto de intervencidn
en la Atencién Temprana al nifio. Los padres, hermanos, familia de
origen, las interacciones y vinculos entre éstos, incluso el entorno, son
referentes en el proceso madurativo y formativo del nifio, inmerso en
distintos sistemas sociales. Considerando la familia como su marco

referencial mas préximo. (p.789)

La intervencion en Atencién Temprana ya no consiste Unicamente en
estimular al nifio; ésta va mas alla, se centra, principalmente, en crear entornos
adecuados en los que el menor pueda interactuar en condiciones dptimas, siendo el
entorno familiar el contexto principal de desarrollo. Asi la familia se convierte en
objetivo prioritario de esta disciplina, adquiriendo un papel critico a la hora de
favorecer y orientar el desarrollo integral de los niflos en edades tempranas con

necesidades educativas especiales (Perpifian, 2003b).

Para intervenir con las familias hay que tener en cuenta que cada una de ellas
es diferente, no hay un método definido sobre cémo actuar con las familias. Por lo
tanto, los programas de Atencién Temprana deben ajustarse a dichas diferencias.
Teniendo en cuenta el papel fundamental de la familia como factor de éxito de la
intervencidn, los profesionales deben buscar, en cada caso, cudles son las estrategias
mas eficientes que den respuesta a las caracteristicas y necesidades diferenciales de

cada caso (Guralnick, 1998; Perpifian, 2003b).

Aunque las investigaciones confirman la necesidad de tener como eje central
de la intervencidn a la familia, la realidad actual difiere de esta premisa. El estudio
realizado por Andrés (2011), trata de conocer como se organiza y planifica la
atencién a la familia en los centros y servicios del dmbito educativo y social de la

Comunidad Autéonoma de Madrid, en el que se valorod, a través de un cuestionario, la
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opinién de los profesionales de los CDIAT con respecto a la atencién a la familia. Los
resultados reflejan que los profesionales dan importancia a las actividades de
formacién familiar y existe una alta percepciéon de que realizar esas actividades es
una medida preventiva. Pero los datos confirman que el tiempo de trabajo de los
profesionales dedicado a la familia, en sesiones individuales, es minimo y apenas hay
tiempo dedicado a sesiones grupales: escuelas de padres, grupos de autoayuda...el
trabajo de atencidn directa de los profesionales se dedica, la mayor parte del tiempo,

a realizar sesiones individuales con los nifios.

De acuerdo con las aportaciones de Cafiadas (2013) en su estudio, estos
datos ponen de manifiesto que, aunque los servicios de Atencidon Temprana han
ampliado sus niveles de participacion en la atencién a la infancia y a la familia, no
s6lo mediante la intervencidén con los nifios y sus familias, sino también mediante
actividades, mds selectivas aun resulta necesario entender mejor las necesidades y
demandas actuales de las familias y favorecer que los padres adquieran un papel mas
activo, dinamico y decisivo con respecto a la implementacién de los programas para
planificar las intervenciones de manera adecuada, con el fin de mejorar la calidad de
los servicios que se ofrecen a las familias en Atencién Temprana (Andrés & Guinea,

2012; Gutiez, 2005a).

En este sentido, si bien se ha avanzado en el desarrollo del interés por apoyar
y trabajar con las familias, si se presta atencién a la realidad de los centros y servicios
de Atencion Temprana se observan practicas profesionales muy diversas, existiendo
contradicciones entre la teoria y la prdctica, ya que la realizacion de actividades de
apoyo a las familias no tienen establecidos planes de actuacién comunes en todos los
CDIAT de nuestro pais y no siempre hay una incorporacién activa de la familia en el

proceso de intervencién de forma global (Andrés, 2011; Grande, 2010).

Asi pues es evidente la importancia del contexto familiar como entorno de
interaccion y fuente de apoyo. Por lo tanto, es necesario implicar a la familia en el
desarrollo de programas enfocados a los nifios con problemas del desarrollo desde
los servicios de Atencidn Temprana, rompiendo las barreras de la concepcién mas
tradicional de la implicacién de los padres (Cérdoba & Soto, 2007). Actualmente la
reivindicacién de un modelo centrado en la familia es clave, de forma que ésta

participe desde el primer momento en el proceso de decisiones e intervencién, como
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un miembro mas del equipo (Gracia & Vilaseca, 2008). Y cuando una de las personas
dentro de la familia tiene una discapacidad existe una mayor necesidad de que esta
familia llegue a ser una estructura social efectiva y, por lo tanto, esto toma todavia

mucha mas importancia (Cérdoba & Soto, 2007).

Como consecuencia de estas divergencias el paradigma actual apuesta por
una Atencion Temprana de calidad, que contemple un nuevo modelo de intervencién
en el que se englobe a toda la familia. Y en el que el objetivo principal sea la
busqueda de estrategias y recursos necesarios para dar respuestas a sus necesidades
y demandas. Este nuevo planteamiento por el que se apuesta en esta tesis, requiere
de cambios en la organizacion, en la estructura y en la forma de funcionamiento de la
Atencién Temprana, con el fin de dar respuestas mas globales y acordes con la

situacién actual que vive cada familia (De Linares, 2003).

Finalmente, cabe sefialar que en este segundo epigrafe se ha profundizado
en la importancia que adquiere la familia en el crecimiento de los nifios con
discapacidad o problemas del desarrollo. Como se ha reiterado, el nifio con
dificultades forma parte de un sistema familiar para el que la vivencia de dicha
discapacidad supone un gran impacto, debiendo reajustar el equilibrio familiar y
trabajar en su resiliencia para poder afrontar las situaciones adversas y las
dificultades que van a generarse de la nueva situacidn. Muchas de las dificultades y
situaciones estresantes que hoy en dia presentan estas familias, pueden ser paliadas
en gran medida, si cuentan con las capacidades y estrategias de afrontamiento
necesarias. Algo que, definitivamente, mejorard su calidad de vida tanto a corto,
como a largo plazo. Los progenitores son las figuras de apego y referencia para sus
hijos, por lo que deben ser considerados agentes activos en los programas
desarrollados en los Centros de Atencién Temprana. Por tanto, es necesario un

trabajo desde la familia y con la familia.

El Modelo de intervencién Centrado en la Familia, en el que se profundizara
en el préximo capitulo, tiene en cuenta a todos los miembros del sistema familiar
como agentes activos que deben participar en la intervencion desarrollada con el
nifio. Desde esta dinamica, las familias aprenden a cuidar y a educar a sus hijos con
necesidades especiales o posible discapacidad, para ofrecerles un futuro con

mayores expectativas.
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3. PRACTICAS CENTRADAS EN LA FAMILIA
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Una vez descrito el papel de la familia y su importancia e influencia en la
socializacién del nifio con discapacidad, y analizadas tanto las respuestas ante la
asimilacion de su nueva realidad familiar como la capacidad de afrontamiento para
superar las situaciones de estrés sobrevenido, se da, en este capitulo, un paso mas
intentando profundizar en el conocimiento del Modelo actual de Intervencién
Centrado en la Familia y en Entornos Naturales y orientado en el Modelo Basado en

Rutinas.

RESUMEN

Esta tesis doctoral se integra en el Area de Investigacién del Campus Capacitas-
UCV y en el marco de intervencidn del Centro de Desarrollo Infantil y Atencidn
Temprana L’Alqueria-Capacitas. Su principal objeto de estudio gira en torno al
Modelo Centrado en la Familia. Desde este marco conceptual el presente capitulo
profundiza en este tipo de Intervencidn, teniendo en cuenta a la familia como eje
de la implementacion del Modelo, reconociendo sus necesidades y valorando sus
prioridades. A continuacion se incide en la capacitacion funcional, entendida con
la habilidad que adquiere la familia de empoderarse para mejorar su calidad de
vida. En el siguiente epigrafe del capitulo se tienen en cuenta los Entornos
Naturales, entendiendo que las Practicas Centradas en la Familias se abordan
desde una perspectiva ecoldgica, en el que se tiene presente al nifio con
problemas del desarrollo, a su familia y a los entornos donde se socializan,
siempre con el propdsito de desarrollar al maximo las potencialidades del nifio.
Sin olvidar el Modelo Basado en Rutinas del Dr. Robin McWilliam, pionero en
reconocer que no sdlo los entornos favorecen el desarrollo, sino que las rutinas
adquieren un papel muy significativo en la evolucién del nifio con necesidades
especiales. Por ultimo se refleja el papel de los profesionales en este Modelo de
intervencion. Desde este tipo de Practicas el profesional proviene de los apoyos
necesarios a los padres para fortalecer el funcionamiento del nicleo familiar, aqui
la relacion familia-profesional adquiere un significado equitativo y su relacion

esta basada en la colaboracién y la confianza.
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3.1. Modelo Centrado en la Familia

Tal y como se ha reflejado en los capitulos anteriores, las familias necesitan
apoyo, informacidon e intervencién de forma permanente desde el momento en el
que reciben la noticia de la discapacidad del hijo (Sarto, 2001). De acuerdo con esta
idea, la intervencion con la familia no debe centrarse en momentos concretos o
situaciones de crisis, sino que es importante destacar el rol decisivo que desempefian

en todo el proceso de intervencién con el nifio (Perpifian, 2003b).

La nueva perspectiva que adoptan los Servicios de Atencion Temprana
apuestan por un Modelo Centrado en la Familia, en el que se considera a los padres
como agentes activos en el proceso de recuperacion de sus hijos, teniendo en cuenta
sus ideas, sus expectativas y sus necesidades, y respetando siempre su autonomia

(Ruiz et al., 2011).

No obstante no siempre se ha contemplado esta premisa, ya que la familia ha
tenido un papel mds bien pasivo, actuando como observadores de un proceso
centrado Unicamente en su hijo (Andrés, 2011; Cunningham & Davis, 1985). Durante
los dltimos afios en nuestro pais han sucedido una serie de cambios muy positivos
que son el fruto de unas nuevas formas de pensamiento. De esta manera se da mas
importancia a los procesos relacionales, donde todas las partes (familia vy
profesionales) estan implicadas en el desarrollo del niflo y desempefian un papel
importante, ocupando la familia un lugar predominante. Se pasa asi de un enfoque
centrado en el niflo a un Modelo Centrado en la Familia (Castellanos, Garcia-Sanchez,

Mendieta, Gdmez & Rico, 2003; Ruiz et al., 2011).

Autores como Dunst, Johanson, Trivette & Hamby (1991) o Espe-Sherwindt
(2008) refieren diferentes enfoques segun el tipo de intervencién desarrollada en los
Servicios de Atenciéon Temprana. A continuacién, se refleja una sintesis de los
principales planteamientos, presentando desde una intervencidon centrada en el
profesional, hasta el Modelo Centrado en la Familia, por el que se apuesta en este

estudio.
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Tabla 6

Diferentes Modelos de aplicacion en Atencion Temprana segun el tipo de Intervencion

DECISION DE .

MODELO ROL PROFESIONAL ROL FAMILIA OBJETIVOS INTERVENCION
PROFESIONAL  Experto. Pasivo. Profesional. Tratamiento
EXPERTO ambulatorio a

Delimita necesidadesy Lleva al nifio al cargo del

organiza soluciones. tratamiento. profesional.

Responsable exclusivo

del programa de

tratamiento.
FAMILIA Experto. Algo activo. Profesional. Tratamiento
ALIADA O ambulatorio a
COTERAPUETA Delimita necesidadesy Hacer en casa lo cargo del

organiza soluciones. que prescriba el profesional.

ENFOCADO EN
LA FAMILIA

CENTRADO EN
LA FAMILIA

Ensefia/Forma ala
familia en el
tratamiento.

Experto.

Delimita necesidades y
organiza soluciones.

Orienta a la familia.

Experto en evolutiva y
discapacidad.

Tutor y orientador de
la familia.

Generador de
entornos
competentes.

Corresponsable del
programa de
actuacion.

profesional.

Algo activo.

Hacer en casa lo
que prescriba el
profesional.

Activo.

Experta en las
necesidades del
nifio y de su
familia en el
entorno
natural.

Corresponsable
del programa
de actuacion.

Profesional plantea
opciones.

Familia decide
entre ellas, posibles
actuaciones de la
familia en casa.

Consensuados y
acordados entre la
familiay el
profesional.

Compromiso
compartido.

Tratamiento
ambulatorio a
cargo del
profesional.

Orientaciones
para la familia en
casa, pero con
poco
seguimiento.

Intervencion a
través de la
familia en el
entorno natural:
aprovechamiento
de rutinas para
generar
oportunidades
de aprendizaje
contextualmente
mediado.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Garcia-Sanchez et al. (2014).

Cuando se profundiza en las Practicas Centradas en la Familia se estd

haciendo referencia a un tipo de intervencidn basada en la colaboracién, que permite

transformar los roles tradicionales asumidos por familias y profesionales, y corregir
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este desequilibrio en el paradigma actual de la Atencidn Temprana. Estas Practicas,
que centran su atencidon a las familias, suponen una nueva perspectiva de
comprender las necesidades del nifio (Blacher Neece & Paczkowski, 2005; Dempsey,
Keen, Pennell, O'Reilly & Neiland, 2009; Dunst, Trivette & Hamby, 2007; Nachshen,
2004; Summers, Hoffman, Marquis, Turnbull & Poston, 2005).

Este Modelo considera a la familia como la unidad bdsica de intervencién,
reconociendo sus necesidades, valorando la interdependencia entre sus miembros y
atendiendo al desarrollo de vinculos positivos entre ellos. Se alcanza el equilibrio
entre la calidad de vida del propio nifio y de toda la familia (Brown, Hang, Shearer,
Wang & Wang, 2010; Sheridan & Burt, 2009). Asi pues, las caracteristicas que definen
este nuevo Modelo de Intervencion Centrado en la Familia son: respeto de los
valores, metas y creencias propias de la familia, capacitacion de las familias para la
toma de decisiones, consideracidon de la resiliencia familiar y colaboracién entre

profesionales y familias (Arellano & Peralta, 2015; Peralta & Arellano, 2010).

Este tipo de Practicas han comenzado a instaurarse en nuestro pais
recientemente, contando ya con una extensa evidencia cientifica en numerosos
estados de EE.UU., Nueva Zelanda, y otros paises como Portugal, Finlandia, Canad3,
Costa Rica, Australia o Colombia, desde los afios 60 (Garcia, 2015; Garcia-Sanchez,
2014). Existen multitud de definiciones, pero todas ellas hacen referencia a tres
elementos comunes: la familia es considerada como unidad de apoyo, se tiene en
cuenta la eleccidn familiar, y se desarrollan las perspectivas familiares (Allen & Petr,

1996).

Peralta & Arellano (2010) consideran el Enfoque Centrado en la Familia

como:

Un enfoque de intervencion profesional, formado por un conjunto de
principios, creencias, valores y practicas que otorga a las familias un
papel esencial en la planificacién, provisién y evaluacidon de los
recursos y servicios disponibles para sus hijos con discapacidad y que,

por tanto, respeta sus prioridades y decisiones. (p.1348)
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En este sentido, las Practicas centradas en la familia son "un enfoque para
trabajar con las familias, que honra y respeta sus valores y opciones y que incluye la
provision de apoyos necesarios para fortalecer el funcionamiento de la familia"

(Dunst et al., 2007, p. 370).

Allen & Petr (1996) en su estudio realizan una revisidon bibliografica de
multiples investigaciones de las que extraen 28 premisas del concepto Centrado la
Familia, lo que permitié establecer un criterio consensuado sobre los principios

implicitos del Modelo Centrado en la Familia tal como se concibe en la actualidad:

= La familia es considerada como un todo, en lo que respecta a evaluacién,
planificacién e intervencién, aun cuando la preocupaciéon se refiera
Unicamente a un miembro de la familia.

= El trabajo se organiza en equipo marcado por la igualdad, el respeto y la
colaboracidn entre padres y profesionales, sin interferir en los roles del otro
(Nelkin, 1987).

= Los padres forman parte de la planificacion en el desarrollo de la
intervencién como un elemento asociado al equipo al que hay que fortalecer
sus habilidades.

= E| profesional que interviene con la familia respeta sus deseos y las
decisiones durante todo el proceso.

= los programas de AT han de ser individualizados, de acuerdo a las

necesidades, estrategias y recursos formales e informales de cada familia.

Los resultados de dichas investigaciones muestran indicadores relacionados
con los beneficios que aportan a toda la familia (padres e hijos) la implementacion de
dichas Practicas, destacando la satisfaccién de los progenitores en cuanto a los
servicios recibidos, asi como un mayor bienestar psicolégico (Rosenbaum, King, Law,
King, & Evans, 1998; Stallard & Hutchinson, 1995). Y éstas son las Practicas mas
demandadas por los padres al ver que cumplen sus expectativas familiares (Cafadas,

2013; Carpenter 2007; Espe-Sherwindt, 2008).

Trivette & Dunst (2000), afios mas tarde, identifican hasta diecisiete Practicas
Centradas en la Familia basadas en la evidencia, que pueden agruparse en cuatro

categorias:
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1. Practicas en las que las familias y los profesionales comparten la
responsabilidad y trabajan en colaboracidon. Este grupo de practicas se
centran en el desarrollo de relaciones positivas entre profesionales y
progenitores. Se basan en compartir la informacién y la toma de decisiones.

2. Practicas que fortalecen el funcionamiento familiar. Este grupo
proporciona ayudas y recursos con el fin de que los padres ganen confianza
y sensacién de competencia, usando para ello no sélo apoyos formales sino
también informales, que contribuyan a normalizar las dindmicas de la vida
familiar.

3. Practicas individualizadas y flexibles. Estas practicas ponen el énfasis en la
importancia de ajustar la intervencion para adaptarse a las necesidades,
prioridades y valores de cada nifio y familia; de no hacer suposiciones acerca
de las creencias y valores de la familia. Se preocupan de proporcionar
apoyos y recursos de manera que no incorporen estrés en la vida familiar.

4. Practicas basadas en las fortalezas y recursos. Este grupo de practicas
subraya, no sélo la identificacion de las fortalezas de cada nifio y su familia,
sino el uso de estos puntos fuertes como acceso para desarrollar la

intervencion.

Por su parte Nunez (2007) refiere que las intervenciones con las familias

deben considerar una serie de objetivos:

=  Posibilitar que la familia pueda reconocer sus necesidades.

= Esimportante que se les acomparie en la resignificacion de la discapacidad.

= Ayudar a los padres a identificar las limitaciones y posibilidades del nifio y de
toda la familia.

=  Acompafiamiento y sostén para que puedan llevar a cabo su rol de padres.

= Buscar que los padres puedan lograr interpretar el comportamiento del
nifio.

= Evitar el sentimiento de culpa por parte de los padres, provocado por las
necesidades que presenta el nifio.

= Fomentar el optimismo y la esperanza.

= |mpulsar el reconocimiento y la expresion de los sentimientos.
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= Evitar que el niflo con dificultades del desarrollo sea el eje central de la vida
de la familia, posibilitando el crecimiento y el desarrollo de cada uno de los
miembros del nucleo de convivencia.

= |ncentivar los momentos de recreacion, ocio y tiempo libre en la familia.

= Favorecer la busqueda de apoyo y ayuda, asi como el establecimiento de

redes sociales de sostén.

Brown, Galambos, Poston, & Turnbull, (2007), consideran que las

caracteristicas esenciales del Enfoque Centrado en la familia son:

= La familia como unidad de apoyo. Se considera a la familia como el foco
central de atencidn; importa su bienestar y sus necesidades familiares.

= La familia elige. Los padres tienen que hacer oir su voz y manifestar sus
preferencias de manera que los profesionales respondan a estas
necesidades. Se trata de que los servicios formulen sus objetivos a partir de
las preferencias de los cuidadores y de que las familias tomen decisiones en
colaboracidn con los profesionales (Giné et al., 2009).

= Apoyos basados en las fortalezas. Se abandona la orientacidn patoldgica
basada en los déficits de los individuos y de las familias para centrarse en sus
fortalezas. Los nifios y las familias tienen sus puntos fuertes, por lo que el

desarrollo de la Practica se debe focalizar en desarrollo de esas capacidades.

Siguiendo los 12 principios que detallan Dunst, Trivette & Deal (1988), la

eficacia de una Practica Centrada en la Familia se ratifica en que:

= Esalavez positiva y proactiva, y transmite un sincero sentimiento de calidez
ante la ayuda y el estimulo.

= Moviliza los recursos y apoyos que permitan encontrar respuestas flexibles e
individualizadas a las necesidades de cada familia.

= Activa a la familia en la eleccidn y las decisiones acerca de las opciones mas
adecuadas para la obtenciéon de apoyos y recursos que desee.

= Respeta los valores culturales, creencias y prioridades propias y Unicas de
cada familia.

= Es congruente con la forma en que la familia considera la idoneidad de los

soportes y recursos para satisfacer las necesidades.
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= Los beneficios superan los costes de las ayudas.

= Promueve la adquisicion de conductas que disminuyan las necesidades de
apoyos y evita asi, crear lazos de dependencia con los profesionales.

= Refuerza la autoestima del receptor de la ayuda, por lo que la obtencién de
recursos y apoyo tiene un éxito inmediato.

= Fomenta, en la medida de lo posible, el uso de apoyos y recursos informales
para la satisfaccidn de las necesidades familiares.

= Se proporciona en el contexto del receptor.

= Se promueve la adquisicién de un comportamiento eficaz en base a los
apoyos y recursos recibidos.

= Se involucra activamente a las familias en la obtencidn de los recursos y

apoyos para reforzar sus creencias de autoeficacia.

Dunst et al.,, (2007) refieren en su investigacion que las Practicas de
intervencién Centradas en la Familia en las que los progenitores estan implicados de
forma activa en la toma de decisiones alcanzan mejores resultados, que aquellas en
las que no se focaliza la atencién en el nucleo familiar. Provocando en los padres un
sentimiento de control personal mayor y niveles mas altos de autoeficacia vy
satisfaccién, con respecto a los apoyos y servicios que reciben de los programas

desarrollados por los Centros de Atenciéon Temprana.

Estas investigaciones focalizadas en el entorno familiar estdn fuertemente
relacionadas con el bienestar de la familia, la competencia de los padres y las
percepciones positivas que ellos tienen sobre la conducta de su hijo. Se caracterizan
por ser respetuosas y trabajan para fortalecer a la familia en la toma de decisiones,
las cuales resultan importantes para el avance y el bienestar del nifio (Dunst et al.,
2007). El desarrollo de la préctica se ejecuta en funcion de la eleccion de la familia,
siempre teniendo en cuenta sus fortalezas, prioridades y necesidades (Espe-

Sherdwindt, 2008).

La puesta en marcha de este Modelo, necesita crear una red de relacidn de
confianza entre el profesional y la familia, ademas de planificar de manera cuidadosa
las practicas especificas que han de implicar a las familias como colaboradoras
activas en las practicas a implementar (Espe-Sherdwindt, 2008), consiguiendo asi

corresponsabilizar a los padres de las decisiones que se lleven a cabo y convertirlos
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en agentes de cambio dentro los entornos naturales donde el nifio se desarrolla
(Garcia-Sanchez, et al., 2014). No se trata de que actluen como terapeutas de sus
propios hijos, sino que sean capaces de desarrollar sus propias competencias para
gue puedan aprovechar las oportunidades de aprendizaje existentes en el entorno
natural del hijo. Ya que es en este ambiente donde el aprendizaje resulta mas
productivo, puesto que existen una serie de factores (motivacidn, interacciéon con
elementos que lo estimulan, etc.), que facilitan su desarrollo y evolucion (Garcia-

Sanchez, 2014).

En la siguiente tabla se refleja una sintesis de todos los argumentos referidos
en las investigaciones de los diferentes expertos, sobre lo que implica la ejecuciéon y

puesta en marcha de las Practicas Centrado en la Familia, fundamentado en el

Modelo de Roggman, Boyce & Innocenti, (2008), (citado en Cafiadas, 2013, p. 93).

Tabla 7

Diferencias entre las Prdcticas Centradas en la Familia y las creencias infundadas

LAS PRACTICAS CENTRADAS EN LA FAMILIA
consisten en...

LA IMPLEMENTACION DE ESTAS PRACTICAS
no significa...

Preguntar a los padres por sus necesidades e
intereses

Ayudar a los progenitores a encontrar su propia
manera de ensefiar a sus hijos, siendo el apoyo y
el referente de su hijo en todo el proceso de
desarrollo.

Construir una relacién de colaboracién mutua
entre padres y profesionales, para favorecer el
desarrollo del hijo.

El profesional ayuda a la familia a pensar sobre
los materiales que tiene a su alcance para
desarrollar actividades de aprendizaje con su hijo
en los contextos y las rutinas habituales.

Preguntar a los padres por las habilidades y
necesidades del niflo. Cémo es, lo que puede
hacer y lo que les gustaria que pudiera
conseguir.

No tener en cuenta la opinidn de los progenitores
y desarrollar la intervencién Gnicamente pensando
en el nifio.

Desarrollar actividades con el nifio para servir de
modelo a sus padres.

Establecer una buena relacion con los padres y
paralelamente trabajar con el nifio.

El profesional provee los materiales para que sean
utilizados en las sesiones ambulatorias realizadas
en el centro o, en su caso, durante la visita al
domicilio.

Evaluamos el desarrollo del nifio con pruebas
estandarizadas, damos actividades a desarrollar en
casa y explicamos cudles son las necesidades del
nifio.

Fuente: Extraido de Cafiadas, 2013. Elaborado a partir de Roggman et al. (2008).
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Los objetivos primordiales de este Modelo Centrado en la Familia son el
empowerment o desarrollo de oportunidades para la capacitacién de las familias, el
establecimiento de una relacién colaborativa entre familias y profesionales y Ila
mejora de la calidad de vida personal y familiar (Bruder, 2000; Dunst, Trivette &
Hamby, 2007; Espe-Sherdwindt, 2008). En términos generales, la finalidad de las
Practicas Centradas en las Familias consiste en empoderarlas para que puedan

funcionar de manera mas eficaz en su entorno y contextos sociales (Leal, 1999).

La implementaciéon de estas prdcticas supone un paso superior en la Atencién
Temprana en cuanto al nivel de implicacidn familiar, ya que los profesionales asumen
el rol de colaboradores para fortalecer la capacidad de la familia y movilizar los
recursos necesarios para que mejore su funcionamiento. Se establece asi un
equilibrio de poder entre las relaciones y la interaccion familia-profesional,
considerandose éste un modelo de fortalecimiento y capacitacién (Brickman,
Rabinowitz, Karuza, Coates, Cohn & Kidder, 1982; MichLitsch & Frankel, 1989;
Rappaport, 1981).

Asi pues, desde los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana los
profesionales deben poner en marcha una practica participativa donde los padres
sean coparticipes en el proceso de intervencién, tomando decisiones tanto en la
evaluacién, como en la implantacién y desarrollo de los objetivos. Se debe trabajar
para que los progenitores puedan afrontar mejor los problemas de su vida diaria,
recuperen la satisfaccién y la confianza en sus habilidades de crianza con respecto al
cuidado de su hijo, y consigan asi una mejora en su calidad de vida familiar

(Guralnick, 2000).
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3.2. Capacitacion Funcional Familiar. Empowerment

La complejidad de tener un hijo con problemas del desarrollo enfrenta a los
padres a nuevos desafios. Desde una perspectiva positiva, se proyecta el desarrollo
de la capacitacion parental para responder a las nuevas demandas y necesidades a

las que tiene que hacer frente la familia (Andrés, 2015).

El término Empowerment significa capacitar; crear oportunidades para que
los miembros de la familia adquieran los conocimientos y las habilidades en su vida
diaria, para mejorar asi su bienestar familiar a través de sentimientos de control y

dominio (Rappaport, 1981).

El empoderamiento o capacitacion familiar desde el punto de vista de Peralta

& Arellano (2010), puede entenderse como:

el conjunto de habilidades que permiten que la persona tome control
sobre su propia vida y sea capaz de dirigirla segin sus objetivos,
intereses y capacidades, por lo que resulta crucial que los padres se
preparen y capaciten para promover su propia autodeterminacion
mediante planes de formacién centrados en la familia. Sélo entonces
estardn en disposicion de ayudar a sus hijos a adquirir los
conocimientos, las habilidades y las competencias que les permitan ser

mas autodeterminados. (p.1351)

Turnbull, (2003b) refiere que los componentes fundamentales del proceso de
capacitacidn son la participacion de los cuidadores principales y el compromiso de
cambiar la ecologia comunitaria (los contextos donde se desarrollan), para que las

familias puedan mejorar su calidad de vida.

Desde esta perspectiva, empoderar a la familia debe ser el objetivo central
en la concepcién actual de la Atencidn Temprana, ya que si se quieren ofrecer
intervenciones adecuadas para los nifios, resulta necesario desarrollar intervenciones
qgue repercutan directamente en la capacidad de los padres, con el fin de que se

sientan mas competentes en el cuidado y la educacién del hijo (Dunst, 2011). Por
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tanto, debe ser el componente base que permita a las familias influir en el desarrollo

de sus hijos y alcanzar asi una mejor calidad de vida (Dunst & Dempsey, 2007).

Resulta necesario impulsar programas fundamentados en el modelo
ecoldgico-sistémico del desarrollo, que tengan en cuenta el conocimiento profundo
que cualquier familia tiene sobre sus hijos, sus prioridades y su estilo de vida (Andrés,
2015). Se trata de crear oportunidades, “capacitar” a las familias, para que puedan
adquirir las competencias necesarias que ayuden a favorecer el funcionamiento

familiar y, por ende, el control sobre sus vidas (Dunst, Trivette & Deal, 1988).

Siguiendo las aportaciones de Rapaport (1981), para trabajar con familias
desde la perspectiva del empoderamiento familiar resulta necesario tener en cuenta

los siguientes postulados:

= Todos los individuos tienen experiencia, o al menos la pueden adquirir,
asumiendo una actitud "proactiva" a partir de la ayuda ofrecida por los
profesionales.

= Sj las familias no tienen adquiridas con anterioridad estas competencias se
debe a la estructura de la sociedad a la que pertenecen, que hizo imposible
su formacién. Esto implica que los profesionales deben actuar para su
capacitacién y promocién.

= Para proporcionar nuevos aprendizajes, los contextos cotidianos se

convierten en los lugares mas apropiados.

Esta idea de capacitar, en el sentido de devolver el control a la familia sobre
sus vidas, resulta una clave prioritaria en las Practicas Centradas en la Familia. Y para
conseguirlo, resulta necesario implicar de forma permanente a los padres en todo el
proceso, tomando ellos la indicativa en la toma de decisiones sobre los pasos a seguir

(Garcia-Sanchez et al., 2014).

Los padres tienen que estar capacitados para ser miembros activos en la
implementacion de las Practicas, puesto que la participacién de la familia en la
consecuciéon de los objetivos beneficia al niflo, aumentando asi el rendimiento del
menor y su desarrollo (Carter, 2002). Como refiere Heller (1993), una mayor

sensacion de capacitacidon y control ayuda a mejorar el bienestar de la familia y hace
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qgue sus miembros se impliquen mas activamente en la vida del nifio con problemas

del desarrollo.

Asi, estudios como los de Pakenham (2005) y Price, Price & McKenry (2010)
confirman que el éxito de una adaptacion adecuada en familias con un hijo con
discapacidad estaria asociada, entre otros hechos, a la capacidad psicoldgica de los
padres para el desarrollo de un locus de control interno, la autoeficacia parental y sus
habilidades para alcanzar metas y objetivos definidos por si mismos, abordando de
este modo, la vida desde una vision mds positiva desde un aprendizaje personal

(Rappaport, 1984; Segado, 2011; Zimmerman, 2000).

La investigacion de Thompson (2009) muestra cémo sucesos potencialmente
negativos no resultan tan estresantes cuando se acompafan de un sentido de control
personal. De ahi que si las familias desarrollan percepcion de control, estardn en
disposicion de manejar mejor las dificultades asociadas a la discapacidad de su hijo y
de elaborar significados mas positivos de esta situacidn en sus vidas. Por tanto, dada
la relevancia de este aspecto en la calidad de vida, los apoyos deberian
proporcionarse de modo que las familias puedan tener control sobre las condiciones

y sucesos de sus vidas (Schalock, 2004b).

Segun estas aportaciones, que las familias dispongan de un nivel elevado de
empoderamiento, contribuye a que los propios padres desarrollen los recursos
psicolégicos necesarios para poner en practica comportamientos enfocados al logro
de los resultados y metas fijadas (Bejerholm & Bjérkman, 2011; Lépez & Segado,

2012).

El empowerment, entendido como proceso, debe ser, por tanto, el
procedimiento principal de intervencion en el Modelo Centrado en la Familia, ya que
en la medida en que las familias se sientan con poder (percepcién de control) y
tengan confianza en su capacidad para influir en los servicios que reciben vy, por
ende, en el desarrollo de su hijo, se mostrardan menos susceptibles y percibiran su
calidad de vida, desde un enfoque mas positivo (Bailey et al., 2006; Dempsey &

Dunst, 2004; Dunst & Dempsey, 2007).
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De esta manera, si el proceso de empoderamiento y capacitacion parental
tiene que ver con el dominio de una situacidn de impotencia y la adquisicion de
control sobre su propia vida a través de las capacidades y recursos desarrollados por
los propios padres, la importancia de poner en prdactica esta competencia desde los
Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana cobra gran relevancia; no sélo
para que la familia supere las situaciones a las que han de enfrentarse con respecto
al autocuidado del hijo con dificultades del desarrollo, sino porque a su vez, los
padres son los que van a influir en directamente en el desarrollo del nifio (Jaffe,
Caspi, Moffitt, Polo-Tomas & Taylor, 2007; Peralta & Arellano, 2010; Rolland &
Walsh, 2006; Suria, 2014).
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3.3. Practicas centradas en la Familia y Entornos Naturales

El desarrollo de las Practicas Centradas en la Familia se debe realizar
partiendo del modelo ecoldgico de intervencidn en el que se potencia la percepcion
de autocompetencia de los padres, teniendo en cuenta el entorno natural de cada

nifio y su familia (Perpifian, 2003b).

De acuerdo con la reflexion propuesta por Garcia (2015) en su investigacion,
a pesar de que la intervencién en los entornos naturales aparece como una practica
recomendada, el Modelo Centrado en la Familia, referido anteriormente, “puede
ponerse en practica desde un Centro, o una sala, siempre y cuando la familia sea el
centro de la intervencidon y se cumplan los principios del modelo” (p.49). Sin
embargo, una intervencion fundamentada en ambientes naturales debe incorporar

obligatoriamente el contexto que rodea al nifio.

La capacidad de influencia que tienen en el desarrollo del nifio con
discapacidad los diferentes contextos en los que se desarrolla, obliga a articular
mecanismos de actuacion que puedan influir sobre esos entornos (Garcia-Sanchez,
2001c). Con el fin de asegurar una intervencidn que facilite a las familias unas
estrategias para que, de forma natural, optimicen su habitat, siempre con el
propdsito de lograr el maximo desarrollo de las potencialidades de su hijo (De

Linares, 2012).

La bibliografia consultada confirma que los entornos de socializacién son las
principales fuentes de oportunidades de aprendizaje natural para los nifios (Dunst,
Hamby, Trivette, Raab & Burder 2000). En este sentido, las propuestas de la
intervencién deben ir orientadas a tratar de aumentar, en la medida de lo posible, el
numero de ambientes, la frecuencia de participacion, el funcionamiento del nifio y la

respuesta adecuada (Dunst et al., 2001).

De ahi que la intervencién en AT no puede ser exclusivamente ambulatoria
en el Centro, sino que tiene que salir de él proyectando intervenciones en los
distintos ambientes en los que el nifio participa (guarderia, colegio, familia, amigos,
barrio, etc....). Asi, se deben planificar actuaciones a desarrollar en el hospital, tanto

en la etapa de neonato como en la del lactante, en el domicilio familiar, en la Escuela

123



Infantil e incluso en el Centro Escolar a partir de los tres afos (Castellanos, Garcia
Sanchez & Mendieta, 2000; Garcia-Sanchez & Caballero, 1999; Mendieta & Garcia-
Sanchez, 1998).

Las familias, en su caso, necesitan adquirir competencias que posibiliten que
los niflos adquieran aprendizajes en sus entornos mas proximos, siendo el domicilio
el primer contexto en el que el nifo se socializa. En este sentido no es necesario que
cada familia se convierta en técnico en su propia casa, sino que sepa aprovechar las
oportunidades de aprendizaje que su entorno natural le brinda a su hijo. De tal forma
que al ser aprovechadas adecuadamente provocaran, como minimo, lo que se
consigue en las sesiones de tratamiento ambulatorio en el CDIAT. Ademas, por su
transversalidad y la riqueza de la situacidon contextual, normalmente, se generaran
cambios en la percepcién-cognicidn, en la comunicacion-lenguaje y en las habilidades

motoras y sociales del menor (Garcia-Sanchez, 2014).

En la siguiente figura queda reflejada esta idea, entendiendo que las
posibilidades de aprendizaje en el entorno natural del nifo aumentan

considerablemente en tiempo y en eficacia.

oportunidades
intervencion de aprendizaje
Servicio Profesional
Experto - tratamiento _ 1hora
ambulatorio profesional
oportunidades entorno natural oportunidades
intervencion de aprendizaje competente de aprendizaje

Servicio Cgptrado 1 hora 84 horas
enla Familia , cuidador
profesional i
principal

Figura 5. Célculo de oportunidades de aprendizaje para el nifio segin la modalidad de servicio

desarrollado. Fuente: Extraido de Garcia-Sanchez et al. (2014). Elaborado a partir de Jung (2003).
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Un estudio, ya cldsico, realizado por Bidder, Bryant & Gray (1975) sobre la
influencia de los entornos naturales en los nifios con sindrome de Down, confirma
que la importancia del entrenamiento de los padres en la interaccién con su hijo
resulta de vital importancia para favorecer el desarrollo madurativo del nifio y
mejorar la situacién de estrés de los progenitores. Lo que demuestra que es
importante aprovechar los recursos familiares cotidianos para interaccionar con el
nifo y potenciar asi sus capacidades. En este sentido los cuidadores principales
mejoran su capacidad de respuesta, expresan mejor sus sentimientos y respetan la

iniciativa del nifio (Candel, 2005).

En este tipo de modelo, la familia y su contexto natural, son el eje principal
sobre el que se centra el trabajo del profesional de Atencién Temprana para alcanzar
una adecuada repercusién en el desarrollo evolutivo del nifio. En este caso debe ser
un Unico profesional altamente cualificado, el cual interviene de manera transversal
con un equipo de profesionales, el que se desplace al entorno habitual y cotidiano
del nifio. En esas sesiones se trata de facilitar a la familia las estrategias y el soporte
formativo especifico que pueda dar respuestas claras a las necesidades especificas
gue se presentan en cada situacidon y circunstancia, creando asi aprendizajes

funcionales. (Suarez, 2014).

La implementacidn de la intervencion Centrada en la Familia en los centros
de AT tiene un enfoque transdisciplinar, convirtiéndose los padres en una pieza

fundamental del equipo (Bagnato & Neisworth, 1991; Calero, 2013).

La puesta en marcha de este Modelo Centrado en la Familia y en Entornos
Naturales, se debe trabajar a través de un Programa Individualizado de Apoyo
Familiar (PIAF), que recoge los procesos de evaluacidn, asi como las acciones
concretas que se deben realizar, para satisfacer las necesidades propias del nifio y las
prioridades de cada familia en particular, sin olvidar sus recursos y preocupaciones

(Bailey & McWilliam, 1993). El PIAF debe contemplar:

= |Informacion sobre el desempefio actual del nifio, tras una evaluacidn

exhaustiva de su comportamiento en las dreas cognitivas, motoras, de

comunicacion, social y adaptativa.
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= |Informacion sobre las habilidades, necesidades, creencias y valores de las
familias, mediante una entrevista llevada a cabo por profesionales
cualificados con uno o mds miembros de la familia.

= QObjetivos para el nifio y su familia, asi como la evaluacion de los criterios
alcanzados y el tiempo previsto para ello.

= Descripcion detallada de todos los servicios necesarios para responder a las
necesidades especificas de los nifios y las familias, incluyendo informacién
sobre el inicio y la duracidn prevista de los servicios.

= Coordinacién de los distintos servicios y el nombramiento de un
coordinador-tutor de caso o mas conocido como profesional de referencia,
que ayudara a la familia a obtener los recursos necesarios.

=  Procedimientos de transicién para que cuando el nifio deba ingresar a un

programa preescolar se ejecute sin problemas ni perturbacidon en el servicio.

Como apunta Garcia (2015), para desarrollar este Plan de Intervencion hay
que contar con un profesional de referencia (coordinador de servicios), que facilite y
coordine la intervencién. Siempre teniendo presente que las familias son parte activa
y primordial del equipo que desarrolla el PIAF y que los objetivos se planifican y

desarrollan en funcién de las prioridades y necesidades de las familias.

El PIAF se elabora junto con la familia estableciendo un acuerdo entre los
padres y el profesional-tutor. Debe reflejar un plan acordado que establezca la
intervencién que se va a desarrollar con toda la familia, asi como los objetivos,
estrategias, responsabilidades y procedimientos de evaluacion. Este documento
escrito debe evaluarse por la familia y su profesional de forma periddica (Cafiadas,

2012).

A los Centros de Atencidon Temprana, le corresponde disefiar estrategias para
adaptar el contexto a las necesidades de los nifios con problemas del desarrollo,
actuando de forma coordinada para facilitar su integraciéon socio-ambiental. Esta
actuacién sobre el entorno, debe superar las diferencias, cambiar las actitudes y
eliminar barreras fisicas y socio-culturales, a la vez que proporciona a toda la familia,
las estrategias y recursos necesarios que le permitan una integracién positiva y una
participaciéon activa en la sociedad (Dunst, 2007; Gonzalez-Altuna, 2013; Serrano,

Pereira & Carvalho, 2003).
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Desde el Grupo de Trabajo sobre Principios y Practicas en Entornos Naturales
(Workgroup on Principles and Practices in Natural Environments, 2008), del Centro de
Asistencia Técnica de la Primera Infancia (ECTA Center), que se encargan de apoyar y
proporcionar apoyo y recursos a los miembros de la familia para mejorar el
desarrollo de los nifios a través de oportunidades de aprendizaje cotidianas; se
plantean una sintesis de los 7 principios clave para proveer Servicios en AT en

Ambientes Naturales:

= Los bebés y los nifios pequenos aprenden mejor a través de las interacciones
con personas conocidas y las experiencias cotidianas desarrolladas en
contextos familiares.

= Todas las familias, con los apoyos y recursos necesarios, pueden mejorar su
aprendizaje y favorecer el desarrollo de los nifios.

= La funcidn principal de un profesional de AT es apoyar y trabajar con las
familias y los cuidadores principales de los nifios.

= El proceso de intervencién en AT debe ser dindmico e individualizado, para
reflejar los intereses del nifio y de toda la familia. Siempre teniendo en
cuenta sus preferencias, estilos de aprendizaje y creencias culturales.

= Los resultados del PIAF deben ser funcionales para los nifios y las familias y
deben incluir las necesidades y prioridades de cada familia.

= Las prioridades, necesidades e intereses de la familia se desarrollan de
forma mas adecuada contando con un profesional de referencia, cuyo papel
principal sea el de gestionar el equipo de trabajo transdisciplinar y facilitar
el apoyo individualizado y su inclusidn en la comunidad.

= Las intervenciones con los nifios y sus familias deben basarse en principios
explicitos, practicas validadas, fundamentadas en las mejores
investigaciones existentes. Ademas de desarrollar las leyes y reglamentos

pertinentes.

En la siguiente figura, y a modo de sintesis, se reflejan los principios y las
bases de las practicas desarrolladas en los centros de Atencién Temprana Centradas
en la Familia y desarrolladas en Contextos Naturales. En ella se muestran las
estrategias y las herramientas necesarias para la consecucién de los objetivos a

desarrollar (Garcia-Sanchez et al., 2014).
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+ Respela los derechos del nifio y de su familia

Servicio Centrado en Familia » Contribuye al desarrollo del nifio y su familia
en Atencién Temprana + Competencia a la familia para presente y futuro
» Implementa précticas relacionales y participativas
Su objetivo es
aprovechar + Son naturales
S + Mas motivantes
Oportunidades de Porgue « Mas variadas

v

aprendizaje en los + Con estimulos mas significativos
contextos naturales « La iniciativa del nifio guia su
interaccion con los estimulos

L Mayores cambios

Para ello buscamos plasticos en SNC
. Pri.ncipio.s de and(agogia :
Aprovechar y desarrollar Utilizemos ~* Orientacion y Acci6n Tutorial
competencias y » * Coaching

« Estrategias motivacion y adhesion
» Relaciones fluidas
» Disponibilidad y accesibilidad
» Partir de preocupaciones de

fortalezas de la familia

A través de

la familia
- « Accion parental
Aprovechar apoyos y Fomentar aprendizaje  £gtrategias . Intervencion basada rutinas
recursos de la familiay la mediado por padres / . Practicas contextualmente
comunidad educadores / profesores mediadas

Figura 6. Caracteristicas, principios y practicas en un servicio de Atencion Temprana Centrado en la

Familia. Fuente: Extraido de Garcia-Sanchez et al., (2014).

Diferentes estudios cientificos confirman que los nifios aprenden mejor con
acciones repetidas paso a paso, guiados por sus propias decisiones y, sobre todo, si
tienen la oportunidad de poner en practica las destrezas aprendidas en el entorno de
sus actividades diarias y con personas conocidas. Estas conclusiones ponen de
manifiesto que trabajar con nifios con discapacidad y sus familias, desde este tipo de
prismas, resultara mas beneficioso para el nifio, y ademas tendra mas posibilidades
de planificar, abierta y autbnomamente, las interacciones con su familia y su medio

(Anastasiow, 1990; Tierney & Nelson, 2009).

Hay que intervenir con los nifios para que participen y se desarrollen en su
dia a dia y en sus vivencias diarias. Las acciones deben encaminarse hacia la

participacién del nifio en el entorno, con su grupo de iguales y con los adultos de
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forma apropiada, ademds de propiciar su autonomia y favorecer relaciones de
comunicaciéon positivas en cada rutina (McWilliam & Bailey, 1992). Con este tipo de
practicas se pretende conseguir que el entorno familiar genere diversas, variadas y
productivas oportunidades de aprendizaje, contextualmente mediadas, para

favorecer la participacion del nifio (Dunst & Bruder, 1999; Dunst et al., 2001).

Pero para referirse al Modelo de Intervenciéon Basado en Rutinas hay que
hacer referencia a su precursor, el Doctor Robin McWilliam. Su Modelo tiene una
gran repercusion en Estados Unidos y en otros paises y tiene su origen en el Modelo
Centrado en la Familia , referido anteriormente, como foco de capacitacién y en
Contextos Naturales con una metodologia especifica y un equipo de trabajo

transdisciplinar (Garcia, 2015).

Su filosofia defiende que la intervencion debe estar centrada en entender las
dindmicas familiares desde una perspectiva ecoldgica, ofreciendo a la familia una
intervencién acorde a sus necesidades y principales preocupaciones; siempre
teniendo en cuenta las capacidades y fortalezas de las familias. A diferencia de lo que
ocurre en nuestro pais, donde es frecuente que los nifios con dificultades atendidos
en AT reciban atencién especializada semanalmente de forma ambulatoria en el
Centro. En Estados Unidos la gran mayoria de los nifios que reciben Atencidn
Temprana lo hacen en su contexto natural mds inmediato, su propia casa. En este
tipo de intervencion la clave esta en que el profesional influye sobre los padres y
éstos, a su vez, lo hacen sobre sus hijos, no sélo cuando se realizan intervenciones

puntuales en el domicilio, sino durante todas sus rutinas diarias (McWilliam, 2000).

En esta linea Cafiadas (2012) recomienda que las intervenciones, siempre
que sea posible, se realicen en los contextos naturales en los que otros nifos sin
necesidades especiales de la misma edad estan integrados. Primando asi la calidad
de las intervenciones que se pueden realizar en los ambientes naturales del nifo,

teniendo siempre en cuenta sus practicas habituales.

En este caso y siguiendo las aportaciones de McWilliam (2000), la
intervencién en Atencidn Temprana, teniendo presente a la familia y sus entornos
naturales, se puede resumir en un conjunto de cinco bloques (ver Tabla 8), bajo el

prisma ecoldgico del desarrollo (Bronfenbrenner, 1979, 1987).
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Tabla 8

Modelo de Intervencion Centrado en Entornos Naturales

PRACTICA ESPECIFICA COMPONENTES DEL MODELO
ECOMAPA Comprension del Modelo Ecolégico Centrado
en la Familia.
PIAF Planificacion de la intervencidn funcional.

PRINCIPAL PROVEEDOR DEL SERVICIO Servicios individualizados con un profesional de
referencia.

INTERVENCION BASADA EN RUTINAS Visitas efectivas en el domicilio familiar.

INTEGRAR SERVICIOS Colaboracion entre los diferentes profesionales

encargados del cuidado del nifio desde un

enfoque transdisciplinar (escuela infantil).

Fuente: Elaboracion propia a partir de McWilliam (2000).

Asi, los elementos esenciales del Modelo de Intervencion Basado en Rutinas

son McWilliam (2000):

La intervencidn es lo que ocurre entre las visitas a domicilio y no durante las
mismas.

El funcionamiento del niflo se desarrolla en sus rutinas diarias y no en los
test estandarizados.

Los padres pueden satisfacer las necesidades de su hijo siempre y cuando las
suyas estén previamente satisfechas.

Mas servicios y mas sesiones no implican mejor aprendizaje por parte del
nifio, pero mas intervencidon si que influye de manera positiva en el
aprendizaje.

Los padres son adultos y no nifios: aprenden de forma distinta y hay que

tratarles de forma diferente.
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El Modelo Basado en Rutinas utiliza una serie de instrumentos, como son la
Entrevista Basada en Rutinas que ha demostrado ser un valioso apoyo para las
familias a la hora de identificar objetivos especificos para si mismas y sus hijos
(Boavida, Akers, McWilliam & Jung, 2015). El uso del Ecomapa, que para entender la
ecologia familiar ha logrado que profesionales y familias centren su mirada en Ia
importancia de la red de apoyo informal de la familia; ademas de diferentes
checklists de evaluacion (McWilliam, 2010a) y de utilizar el asesoramiento familiar.
Este modelo ha ofrecido a los profesionales una estructura para ayudar a las familias
a reflexionar sobre los intereses y habilidades de sus hijos a la hora de enfrentarse a

las demandas de las rutinas diarias (McWilliam, 2010b).

A continuacidon se desarrollan los instrumentos mas significativos que

comprende el Modelo Basado en Rutinas desarrollado por McWilliam (2000).

= Ecomapa. Para entender la ecologia familiar, se construye un Ecomapa del
nucleo familiar (Jung, 2010). Se trata de una representacion grafica de la
familia nuclear rodeada del resto de miembros que componen la familia.
Agui se muestran los apoyos informales, formales e intermedios. La creacién
de un ecomapa da la oportunidad a la familia para que descubra por si
misma con qué apoyos y recursos cuenta y sobre qué hay que trabajar

(McWilliam, 2010a).

= Las particularidades de este instrumento son:

a) Se hace visible la cantidad y calidad de apoyos con los que cuenta la
familia.

b) Permite mostrar que el interés del profesional se centra en la
familia (no sélo en el nifio), ayuda a establecer una buena relaciéon
con la familia y proporciona una forma diferente de recoger
informacién.

c) Se dibuja un diagrama indicando la cantidad de apoyo, utilizando
tres niveles de grosor de las lineas proporcionada por cada una de
estas personas.

d) Se pregunta por las personas que viven con el nifio, familia y amigos

del padre y de la madre, vecinos y amigos de la familia, amigos del
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trabajo, relaciones con otros profesionales (médicos, profesores,

etc.).
Abucl | Vecinos | Abuelos Ana, tia
uelos maternos materna
paternos
. Compafieros
Hermanos de de Lola
Pepe
P Pepe  Lola Iglesia
Maria (24 mo.)
Compafieros
de Pepe
AL Tutor,
- ) ' Visitador
Trabajador | neuropediatra |

Social

Figura 7. Ejemplo de Ecomapa (McWilliam, 2004). Fuente: Extraido de CDIAT L’Alqueria. Campus

Capacitas (Valencia).

= Entrevista Basada en Rutinas (RBI). Para conocer minuciosamente la
dindmica familiar es fundamental utilizar la Entrevista Basada en Rutinas
(McWilliam, Casey & Sims, 2009). Se trata de una entrevista inicial
semiestructurada, en la que se realiza una descripcidn muy detallada del
funcionamiento del nifio y de su entorno familiar. En esta entrevista se crea
un vinculo positivo entre la familia y el profesional. La entrevista familiar
surge de la necesidad de tener un método para conocer las prioridades y
necesidades de las familias y los objetivos funcionales que deben
establecerse en el PIAF. Puesto que las rutinas no son actividades que el
profesional establece con la familia, sino que se trata de acciones que

ocurren de forma espontanea con cierta regularidad (McWilliam, 2010a).
= Las caracteristicas mas significativas de la entrevista basada en rutinas son:
a) Establecer una relacion con la familia, obtener una amplia

descripcién del funcionamiento del nifio y su nucleo de convivencia
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b)

c)

d)

f)

y finalizar con una lista de objetivos funcionales elegidos por los
propios cuidadores (McWilliam, Casey & Sims, 2009).
Preguntar sobre las principales preocupaciones de la familia al inicio
de la entrevista y al final de la misma, indagar por si hay algo mas
gue quieran contar. Al final de la Entrevista, las familias escogen
objetivos que desarrollaran posteriormente, ya sean objetivos para
niflos basados en la participacion u objetivos familiares.
La familia debe priorizar durante la entrevista su lista de objetivos,
de seis a diez, por orden de importancia.
Al generar este nUmero maximo de objetivos, la entrevista tiende a
ser mds especifica que otro tipo de entrevistas y los objetivos
alcanzados son de mayor nivel (McWilliam et al., 1998).
El conocimiento de las prioridades de la familia, que se consigue a
través de la RBI, sirve de guia para elaborar el Plan de intervencion
Individualizado (PIAF) referido anteriormente, que realizado de
forma conjunta con la familia, intenta dar respuesta a los objetivos
marcados de comun acuerdo.
Para cada rutina, el entrevistador hace indirectamente seis
preguntas:

e (Quién participa en las rutinas?

e (Qué hace el nifio?

e Mas especificamente, écdmo y cudnto participa el nifio

en la rutina?

e (Qué puede el nifo realizar de manera independiente?

e (Coébmo se comporta durante la rutina a nivel social?

e (Como de satisfecho esta el cuidador con la rutina? Esta

es la gran pregunta.

Profesional de Referencia, o como sefiala McWilliam (2016) Proveedor de
Recursos Primarios (PSP). Este profesional supone una figura de gran
relevancia para la familia, ya que evaltda y observa al nifio mediante visitas
en su entorno natural, siendo normalmente en el domicilio, pero si la

realidad diaria evidencia que el nifio pasa muchas horas en otro lugar,
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pueden hacerse en otros contextos como en casa de la familia extensa, en el

parque, etc.

= Aspectos a tener en cuenta sobre el profesional de referencia:

a)

b)

Siempre es el mismo profesional el que aborda la intervencién
integral del nifo, lo que facilita la implicaciéon de la familia y el
desarrollo de la confianza necesaria para poder llevar a cabo la
intervencién (Garcia, 2015).

En cualquier caso, si el profesional, el nifio o la familia, necesitan de
un apoyo directo de algun especialista, se realizaran visitas
domiciliarias conjuntas en las que se resolveran las cuestiones y se
llevarad a cabo una intervencion especifica con el seguimiento y la
temporalizacién que se considere en cada caso.

Estas visitas se llevan a cabo de forma conjunta, sin interferir en las

sesiones que seguira realizando el Profesional de Referencia.

= Visitas Domiciliarias. Para McWilliam (2010a) son el encuentro ideal entre

profesionales y familia en un lugar habitual y conocido para el nifio, como

puede ser la casa u otro entorno natural. Estas visitas no implican un simple

cambio del espacio fisico en el que se realizan las actividades terapéuticas,

sino que se trata una intervencién del profesional en el entorno para apoyar

a las familias a estructurar estrategias y desarrollarlas (Cafiadas, 2013).

= No hay que olvidar que:

a)

b)

Para llevar a cabo estos encuentros, previamente se analizan las
principales estrategias que debe tener en cuenta el profesional que
acude al domicilio familiar del nifio.

Los profesionales en las visitas deben ofrecer apoyo emocional,
material y de informacién a los agentes implicados en la
intervencién (McWilliam & Scott, 2001), y, para ello es fundamental
que cumplan las siguientes caracteristicas: positividad, capacidad
de respuesta, orientacion para toda la familia, amistad vy

sensibilidad (McWilliam et al., 1998).
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* Consultas Colaborativas en el Ambito Escolar. Es importante tener
encuentros de colaboracién frecuentes entre el profesional de referencia y
los maestros en el entorno escolar. En este contexto el profesional busca
identificar las rutinas, necesidades de apoyo y dificultades que tiene el nifo

en su colegio o guarderia, tanto en clase como en la relacidén son sus iguales.

= Resulta fundamental trabajar en equipo, puesto que:

a) Los maestros necesitan conocer que intervenciones individualizadas
pueden incorporar dentro de sus rutinas en el aula. En este caso el
profesional de referencia del Centro de Atencidon Temprana facilita
al profesor de las estrategias necesarias (Giangreco, York &

Rainforth, 1989; McWilliam, 1996; Warren & Kaiser, 1988).

Asi pues, el Modelo Basado en Rutinas de Atencién Temprana se compone de
una serie de practicas centrales que constituyen la intervencién (ver a continuacién
figura 8). Esta intervencion es siempre individualizada para cada familia, y consiste en
comprender la ecologia de la familia, planificar una intervenciéon basada en las
necesidades funcionales para las competencias cotidianas y la vida familiar,
establecer metas funcionales y familiares y proponer servicios integrados mediante
un profesional de referencia. Ademas, proporciona apoyos a través de visitas
domiciliarias efectivas y lleva a cabo consultas y practicas colaborativas, en este caso
con los profesionales de la escuela infantil y los centros escolares (MacWilliam,

2016).
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ECOMAPA

~

CONSULTAS

™~

ENTREVISTA

COLABORATIVAS
(cc2ce)

BASADAEN
RUTINAS (RBI)

ASESORAMIENT
FAMILIAR

METAS
FAMILIARES

AMBIENTES
NATURALES

(PSP)
PROFESIONAL

Figura 8. Modelo simplificado Basado en Rutinas. Fuente: Elaboracidon propia a partir de

McWilliam (2010a).

En sintesis, para llevar a cabo la intervencion en contextos naturales desde el
Modelo Basado en Rutinas defendido por McWilliam (2010a), los Centros de
Atencién Temprana y los profesionales que implementan las Practicas Centradas en
la Familia, deben tener en consideracion las siguientes apreciaciones (Escorcia,

Cafadas & Calero, 2013):

= Realizacién de la entrevista de rutinas que permite valorar las rutinas que
establece la familia en su dia a dia y cdmo podemos utilizar esas rutinas con
fines terapéuticos.

= Realizacién de un Ecomapa para determinar la red de apoyos formales,
informales e intermedios con los que cuenta la familia.

= Reconocimiento de las principales necesidades, preocupaciones vy
prioridades que tiene la familia con respecto al nifio y su intervencion.

= Visitas domiciliarias con el fin de fortalecer, apoyar y potenciar las

competencias familiares frente al nifio. No son sesiones a domicilio.
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= Entrevista de rutinas en el ambito escolar y deteccidn de las necesidades y
competencias del nifio en el aula. Nos permite reconocer los mejores
momentos para apoyar al nifio dentro del aula.

= |dentificacidén y planteamiento de objetivos terapéuticos consensuados con
la familia.

= Coordinacién con los profesionales de Educacién, para establecer la manera
en la que se van a trabajar los objetivos de Atencién Temprana en el aula'y
viceversa.

= Coordinacién con los profesionales externos que atienden al nifio, para
establecer lineas de actuacidn y priorizar objetivos.

= Realizacion del Plan Individualizado de Intervencion, en donde se detallan
las horas que los profesionales veran al nifio junto a su familia, las horas que
brindaran el apoyo en el aula o en otros entornos. Principios y estrategias de

accion.

3.3.1.1. Implicacién del Contexto Escolar

En la actualidad, la investigacién confirma la importancia que tiene el
contexto familiar para el desarrollo de los nifios con dificultades del desarrollo, pero
hay otros entornos naturales préoximos al niflo, como pueden ser los Centros
Escolares Infantiles, que también favorecen y propician su avance, ya que al ser los
lugares donde los mas pequefios pasan la mayor parte del tiempo, es donde se crean
los vinculos afectivos mas estables, potenciando asi la generalizaciéon de los

aprendizajes (Perpifian, 2003a).

Por ello, resulta fundamental mantener una relacién de colaboracion con el
contexto escolar infantil, ya que los cuidadores principales de dicho entorno
necesitan conocer que practicas individualizadas pueden incorporar dentro de sus
rutinas y actividades dentro y fuera de clase. De este modo, el profesional de
referencia proporciona al maestro las herramientas y recursos necesarios para que
puedan incorporarlo en sus rutinas (Johnson, Pugach & Hammitte, 1988; McWilliam,

1996; Miller, 1989; Wilcox, Kouri & Caswell, 1991).
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“Desde esta perspectiva, las Escuelas Infantiles se convierten en un lugar
privilegiado desde donde realizar una tarea de prevencién de posibles retrasos en el

desarrollo, a la vez que de compensacidn de ciertas carencias” (GAT, 2000, p.36).

Asi pues, resulta importante y se considera ademds necesaria una buena
colaboracién entre el profesional de referencia, los maestros y el resto de personas
gue trabajan con el nifio, para consensuar y promover directrices eficaces entre la
escuela, el nifio y la familia, con el fin de adecuar lo maximo posible el contexto

educativo al desarrollo del menor (Andrés, 2015).

Este profesional del Centro se convierte en un elemento esencial para la
integracién, ya que ofrece una ayuda directa tanto al nifio como al profesor y a la
familia, favoreciendo cambios en el entorno escolar a través de una interaccion
eficaz, adoptando, la intervencion que se realiza con el nifio, un matiz de evaluaciéon
continua, lo cual permite potenciar la autocompetencia y la corresponsabilizacién, asi
como un adecuado asesoramiento a todas las partes implicadas (GAT, 2000;

Perpifian, 2003a).

En este caso, tal y como refiere Garcia-Sanchez (2001c):

(...) Los profesionales de la Escuela Infantil, al integrar al nifio con
necesidades de Atencion Temprana y mantener contacto con el CDIAT
se transforman en “agentes de Atencion Temprana”, mas adn cuando
desde un Modelo Integral de Intervencién se defiende la integracion
en la Escuela Infantil como una modalidad mds de intervencién en
Atencidon Temprana, o al menos como un apoyo que complementa el

programa de Atencidon Temprana. (p.10)

Para que la comunicacién entre los agentes implicados (profesional de
Atenciéon Temprana, maestros y familia) sea adecuada, se definen unos cauces de
interaccion mediante entrevistas y contactos puntuales en los que se trabaja de
forma coordinada para la consecuciéon de las metas propuestas y el desarrollo
evolutivo del niflo en la escuela. Desde esta dindmica de trabajo se fomenta el
sentimiento de pertenencia a un equipo con cardcter transdisciplinar, donde cada uno

desempena su papel para generar oportunidades de aprendizaje. Todo ello genera un
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clima de seguridad frente a la intervencién y evita el sentimiento de aislamiento

(Perpifian, 2003a).

Hay que tener en cuenta que los centros de educacidn infantil, por sus
objetivos y por la especial atencidn que se otorga a los aspectos afectivos y sociales,
son lugares idéneos para conseguir que los alumnos con necesidades educativas
especiales desarrollen al maximo sus capacidades. Por ello resulta importante
mantener una estrecha relacidn entre la Escuela Infantil y los Centros de Desarrollo
Infantil y de Atencién Temprana. Esta relacién debe contemplar las siguientes

premisas (GAT, 2000; DOWN, 2012):

= la labor del Profesional de Referencia de AT en estos encuentros de
coordinacién transdisciplinar implica orientar, asesorar e informar sobre
aquellos aspectos que los educadores escolares demanden relacionados con
el desarrollo del nifio.

= Promover estrategias de coordinacién que redunden en el planteamiento
mas coherente para optimizar los aprendizajes, prestando especial atencion
en autonomia personal, conductas comunicativas y competencia social.

= Informar de la evolucidon del nifio y contrastar este desarrollo con su
progreso en otros contextos como el Centro de Atencién Temprana y el
domicilio familiar.

=  Proponer mecanismos y estrategias conjuntas que permitan una mayor
evolucién de las necesidades evolutivas del menor.

= |ntercambiar puntos de vista que permitan un analisis del comportamiento
global del nifio, de sus relaciones interpersonales con el grupo de iguales y
de sus aprendizajes.

= Elaborar programas de intervencién y delimitar aquellos objetivos,
materiales y procedimientos que resulten mas adecuados en el proceso de
ensefianza-aprendizaje.

= Analizar los programas y acciones educativas que se llevan a cabo, los
procedimientos de ensefianza y los métodos pedagdgicos, tratando de
buscar las lineas de intervencion mds adecuadas a las necesidades

educativas de cada nifio con dificultades en particular.
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En esta misma linea y siguiendo las aportaciones de McWilliam, Kruif & Zulli

(2002), la ensefianza-aprendizaje en la educacién infantil debe contemplar cuatro

dimensiones especificas:

1.

El medio ambiente: se refiere a la ecologia de los contextos de la educacién
de la primera infancia. Este contexto tiene un impacto indirecto en la
interaccion entre el profesor y los nifios. Esta dimensidn incluye politicas y
filosofias de gestidn que puedan influir (ratio, tamano de las aulas, nivel
educativo de los profesores, plan de estudios, etc.).

Planificacién de los educadores: la planificacion de actividades debe
modificar y ambientar el aula para que constituya un ambiente de
aprendizaje.

El planteamiento inicial: esta dimension de la ensefianza se refiere a la
primera iniciativa del profesor en la interaccién con el nifo. Incluye el papel
global que el educador asume durante las actividades, asi como la decision
de cuando, donde y por qué se produce en particular la interaccion. Una vez
gue el educador se ha acercado a un nifio, la interaccién puede influir en la
participacién establecida.

Las interacciones (sefiales verbales y no verbales que el profesor utiliza
cuando se inicia la interaccion) estan caracterizadas por la forma en la que el

educador continda la interaccion (por ejemplo con elogios).

De este modo, tal y como defiende el Libro Blanco de Atencién Temprana, la

coordinacion entre el Centro de Atenciéon Temprana y la Escuela Infantil debe ir

encaminada a:

(...), proporcionar una atencion educativa global, sistematizada
y adecuada a la poblacién infantil de 0 a 6 afios, a contribuir a la
reflexion y debate sobre propuestas organizativas y orientaciones en la
escuela infantil, a apoyar, asesorar y formar tanto al maestro de apoyo
como al profesor del aula ordinaria y, fundamentalmente, a apoyar y
facilitar el proceso de integracién y el pleno desarrollo de nifios con

necesidades educativas especiales. (GAT, 2000, p.38)

140



3.4. Papel de profesional en las Practicas Centradas en la Familia

En el campo actual de la Atencidon Temprana, queda reflejado que en los

inicios, el trabajo de los profesionales de esta disciplina se enfocaba Unicamente a los

nifios diagnosticados con una discapacidad o con problemas evolutivos. Las

numerosas evidencias cientificas referidas en los capitulos anteriores demuestran

que nadie duda ahora que su evolucién se vea influida, en gran medida, por su

deteccion lo antes posible. Esa deteccidn depende de la capacidad y formacidn de los

profesionales, y de que la colaboracidon y proximidad de los agentes de Atencién

Temprana garanticen una coordinacién e intervencién agil y eficiente junto con las

familias (Grande, 2010).

Por ello, los profesionales de esta disciplina deben tener en cuenta una serie

de variables a la hora de poner en marcha la intervencion familiar:

ESTRUCTURA
eComposicién
eRedes de

ESTILO Apoyo Social
EDUCATIVO o Actitudes HISTORIA
o Clima afectivo eAntencedentes
*Emociones eRelacién de
. *Regulacion de la pareja
% conducta % eRelacién

e Actividades familia extens

cotidianas

FAMILIA

EMOCIONES
EXPECTATIVAS -,
e Confusion
eHijo e Fatiga/Tension

eProfesional
e|nstitucion
*Si mismos

e Preocupacion
e Frustracion
* Miedo/Culpa
e Entusiasmo

NECESIDADES *,

* Apoyo emocional

e Orientacion

e Servicios
especializados

e Implicacién activa

en el proceso

Figura 9. Variables a tener en cuenta a la hora de intervenir con Familias. Fuente: Elaboracion

a partir de Perpifian, (2003b).

propia
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Para profundizar en la idea de Perpifidn (2003b), Dunst et al. (1988) estiman
que, para trabajar adecuadamente con la familia, los profesionales deben seguir una

serie de pautas, entre las que destacan:

= |dentificar las necesidades de la familia: se debe generar un clima de
confianza, el cual brinde a la familia la oportunidad de expresarse
libremente sin sentirse juzgada. A partir de esto, las preocupaciones de los
miembros de la familia podran transformarse en necesidades.

= |dentificar los recursos y las fortalezas de la familia: se busca identificar los
aspectos positivos de la familia para poder entender su realidad y el modo
en que la misma se maneja frente a sus necesidades.

= |dentificar las fuentes de ayuda que la familia posee: se refiere a los apoyos
formales e informales del nicleo de convivencia.

= Dar autoridad y capacitar a las familias: el objetivo es crear oportunidades
para que todos los miembros de la familia sean mas competentes,
independientes y autosuficientes. Se busca que aprendan aquello que no
saben, desarrollen habilidades y destrezas que les sean utiles en sus tareas,
al enfrentarse ante situaciones problematicas o en sus diversas necesidades.
Se trata de promover en la familia la autodeterminacién, el control y la
autoridad sobre sus vidas y acciones, para evitar la dependencia del

profesional.

Poniendo el énfasis en los principios del Modelo Centrado en la Familia,
Dunst, Trivete & Deal, (1988), y afios mas tarde Dunst & Trivette (2009), proponen 4

elementos para facilitar a los profesionales la practica del Modelo:

= |dentificar las necesidades de la familia. En un clima de confianza que
permita a las familias expresar sus preferencias y decir todo lo que les
preocupa sin sentirse juzgadas. Los profesionales, en este caso, con una
actitud de escucha activa y de empatia, les ayudan a identificar los factores
relevantes que definen su calidad de vida. De este modo, las familias podran
traducir las preocupaciones en necesidades.

= |dentificar los recursos y las fortalezas de la familia. Se parte de la

identificacion de los aspectos positivos del funcionamiento familiar para
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poder comprender la realidad de la familia y comprobar cémo gestionan y
controlan sus propias necesidades. Para ello, los profesionales deben prestar
especial atencién a las conductas positivas, y esforzarse por traducir los
aspectos negativos en conductas positivos.

= |dentificar fuentes de ayuda. Se trata de descubrir con qué apoyos formales
o informales (servicios o redes sociales) cuenta la familia, y de qué modo
cubren sus necesidades.

= Dar autoridad y capacitar a las familias. La clave estd en crear
oportunidades para que todos y cada uno de los miembros del nucleo
familiar sean mas competentes, independientes y autosuficientes. Las
familias pueden aprender lo que no saben y desarrollar estrategias y
destrezas que les ayuden en sus tareas, en sus problemas o en sus
necesidades. En lugar de que las familias dependan del profesional, se trata
de promover su autodeterminacidn, sus sentimientos de control y su

autoridad sobre sus vidas y acciones.

En esta misma linea, El grupo de DAWN Espafia (2012), presenta algunos
indicadores que son relevantes para desarrollar el rol profesional desde un Enfoque
Centrado en la Familia, desde el que se pretende establecer las bases para trabajar

de forma eficaz con las familias:

= Reconocer los métodos de afrontamiento para cada situacion. Se trata de
entender y respetar las diferentes formas de reaccionar que tienen las
familias.

=  Compartir informacion. Las familias se sienten con poder cuando los
profesionales comparten informacién con ellas. Los cuidados centrados en la
familia estdn basados en la premisa de que la mejor atencién consiste en
ayudar a las familiar a desarrollar sus propias habilidades, en lugar de tomar
decisiones y poner en practica soluciones desarrolladas por ellos mismos
como profesionales. Una estrategia para desarrollar las habilidades y
capacidades de las familias es compartir informacién con ellas y apoyarlas.
Informar a los padres les permite participar de forma mas equitativa en
cualquier toma de decisiones.

= Ser flexible, accesible y receptivo. Es importante que las intervenciones

sean individualizadas. No se deben ofrecer los mismos servicios de la misma
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forma a todas las familias. Puesto que cada familia es Unica y uno de los ejes
centrales de una Prdactica Centrada en la Familia es abogar por la
implementacién de servicios flexibles, accesibles y receptivos a las
necesidades de cada unidad familiar.

Reconocer las fortalezas de cada familia. Cada familia tiene sus propias
fortalezas y posee muiltiples recursos disponibles, las cuales favorecen el
desarrollo y la evolucién del hijo con posible discapacidad. Entre las posibles
fuentes de fortaleza destacan: sentido de compromiso con la unidad
familiar, nivel elevado de cohesiéon familiar, apoyo mutuo, respeto,
comunicacién, valores, creencias y rutinas familiares; disponibilidad de
diferentes estrategias para afrontar situaciones dificiles; actuaciones
eficaces para la resolucién de problemas; adaptabilidad, etc.

Acceder a fuentes de ayuda formales. Las familias recurren a este tipo de
apoyos externos a su entorno proximo, entre los que se incluyen servicios
por parte de profesionales. Algunos ejemplos de fuentes de ayuda formales
son: los sistemas escolares, los programas y los talleres de formacién, los
trabajadores sociales, las asociaciones y los grupos de padres, entre otros.
Generar redes de conexion entre familias. Este tipo de vinculos entre
familias son una forma de mejorar la ayuda informal y fortalecer a las
familias. Los padres que se encuentran en situaciones similares se aportan
apoyo emocional unas a otras, y ademas pueden compartir informacidn,
recursos y amistades. Las redes de conexion entre familias que permiten que
los miembros se eduquen y se ayuden unos a otros, a veces pueden resultar
mas eficaces que la informaciéon y la ayuda que puedan aportar los
profesionales

Establecer una colaboracion entre la familia y los profesionales. Desde el
Modelo Integral se promueve la colaboracién entre familias y profesionales,
procurando que ambas partes trabajen unidas para tomar decisiones,
planificar intervenciones y establecer objetivos. La verdadera colaboracion
no puede darse si a los miembros de la familia no se les permite participar
de forma equitativa en la identificacion de sus fortalezas, recursos y
necesidades, y en la planificacidn de intervenciones. Una comunicacion
regular entre los profesionales y los miembros de la familia es pues esencial

para una colaboracién eficaz.
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= Promover la capacitacion familiar. La consecucién de los principios
referidos llevan a la capacitacion y el empoderamiento familiar. A medida
que las familias adquieren informacién y ayuda para mejorar sus propias
habilidades (en lugar de que otros tomen decisiones y busquen soluciones

por ellas), éstas pueden responsabilizarse y controlar la toma de decisiones.

Un enfoque centrado en la familia requiere de profesionales que tengan una
vision positiva de los padres. Los padres y los profesionales colaboran como agentes
iguales en el desarrollo de un plan que va a beneficiar al nifio y la familia. Siendo los
progenitores los expertos en las caracteristicas Unicas y las capacidades de
aprendizaje de sus hijos, y los profesionales los expertos en sus servicios (Bruder,
2000). Se trata de crear posibilidades de colaboracion familia-profesional con una
mentalidad abierta y positiva, siendo el profesional el que proporcione apoyo e
informacidon a todos los miembros del entorno familiar que quieran colaborar

(Wehman & Revell, 2000).

Para que esto se produzca, es fundamental que los profesionales tengan una
vision global de la familia que les permita detectar sus fortalezas y sus virtudes (Blue-
Banning, Summers, Frankland, Nelson & Beegle, 2004). Con el fin de poder
capacitarlas de manera que pueda enfrentarse del modo adecuado a cada situaciény
se sientan capaces de de llevar a cabo el cuidado y la crianza de sus hijos de la mejor

manera posible (Guralnick, 2000).

El papel de los profesionales que constituyen los equipos de trabajo de los
Centros, consiste en el desarrollo de los programas de intervencion individualizada
disefados para actuar sobre el nifio, su familia y su entorno. Se necesitan expertos en
el desarrollo del nifio, que sean capaces de transmitir seguridad a la familias y
dispongan de habilidades socioemocionales para la interaccion con los cuidadores
principales; escuchando, observando, modelando, proporcionando un feedback
positivo y facilitando la solucion de problemas (Garcia-Sanchez, 2014; Knoche, Huhn

& Eum, 2013).

Desde esta linea se trabaja con profesionales de distinta indole, que aunque
no lleven a cabo estos programas de intervenciéon desarrollan programas de

seguimiento, de deteccidn, valoracion y diagndstico de necesidades del niflo, ademas
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de programas de apoyo y asesoramiento a la familia para modular en casa
condiciones optimas de calidad y estimular asi el desarrollo del nifio. Estos
profesionales, no siempre inmersos en los Centros de Atencién Temprana configuran
una red de trabajo muy positiva desde un enfoque transdisciplinar (Garcia-Sanchez,

2001c; McGonigel, Woodruff & Roszmann-Millican, 1994).

El equipo transdisciplinar requiere varias caracteristicas operativas esenciales

(Foley, 1990; King et al., 2009), entre las que destacan:

= Posibilidad de evaluacidon/observacién del nifio en su entorno natural por
varios profesionales, algo que hoy en dia se puede facilitar a través de
grabaciones en video.

= |nteraccién cooperativa entre los profesionales de diferentes disciplinas del
equipo, Se trata de intercambiar informacién, impresiones, conocimientos y
habilidades entre los miembros del equipo. les permite exponer e
intercambiar informacién.

= Traslado de rol. En este caso los profesionales trasladan a otros companeros
estrategias de intervencién de sus disciplinas, siempre bajo la supervisién y
el apoyo de los profesionales del equipo cuyas disciplinas son compatibles
con esta practica. Este traslado de rol es la tarea mas complicada para el
equipo transdisciplinar. El proceso de traslado implica compartir
experiencias, valorar las perspectivas del compafiero, conocer y desarrollar
habilidades de las otras disciplinas y trasladar con confianza el rol propio

cuando corresponda.

Ademas de las caracteristicas operativas cuenta con una serie de ventajas,
que como refieren King et al. (2009), si se defiende el trabajo transdisciplinar es
porque sus beneficios y ventajas son claramente mayores que los conseguidos por
otras formas de trabajar. Entre estos beneficios destacan: una mayor eficiencia en el
servicio con un menor coste efectivo del servicio, disminuyendo la intrusién en la
familia y la confusidn para los padres; creando planes de intervencién mas
coherentes, con implantacion integral del servicio en la que se facilita un desarrollo
profesional que mejora el conocimiento de los profesionales y sus habilidades.
Desarrollando asi la confianza necesaria con la familia para la implementacion del

modelo y focalizando la intervencién en un profesional.
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Ademads de las contribuciones anteriores sobre la necesidad de intervenir en
los Entornos Naturales partiendo de un modelo transdisciplinar y focalizado en el
profesional de referencia, McWilliam, (2004) defiende este equipo de trabajo como

la mejor forma para implementar la intervencién, puesto que:

= Existe la necesidad de intervenir en las situaciones en las que los nifios
aprenden realmente.

= Se necesita un plan que unifique las necesidades funcionales de la familia.

= Se debe aprovechar el vinculo de confianza y comunicacién que se crea
entre el profesional de referencia y la familia.

= Se llega a conocer muy bien a la familia y se interviene de forma mas
especifica atendiendo sus necesidades reales.

= Conviene usar a los especialistas Unicamente para aquellas intervenciones
puntuales y especificas.

= Se deben usar los recursos de la manera mas eficiente posible.

Por tanto, resulta evidente que el referente para la familia es el profesional
que trabaja directamente con el nifio (Castellanos, Garcia-Sdanachez & Medienta,
2000), siendo éste la figura clave del equipo transdisciplinar que mejor va a poder
llevar a cabo las estrategias necesarias para conseguir los objetivos de intervencién
propuestos para cada familia, fortaleciendo sus capacidades y competencias

parentales (Castellanos et al., 2003).

En conclusién, y haciendo referencia a los objetivos generales que plantea
FEAPS (2009), para potenciar el trabajo con familias desde un Modelo de Trabajo

Integral, se recogen las propuestas siguientes:

= Facilitar la identificacidon de necesidades y recursos por parte de las familias.

= |mplicar directamente a las familias en la elaboracion, desarrollo vy
evaluacidn de su plan individual.

= Proveer de apoyos directamente o a través de una gestion eficaz del
entorno.

= Qrientar y apoyar a la familia en la toma de decisiones durante todo el

proceso.
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= Movilizar recursos de informacién, formacion, orientacion y apoyo en
funcién de las necesidades de las familias.

= Contribuir a la normalizacidon de la vida de las familias.

Asi pues, los profesionales requieren de una formacidn especifica para
trabajar con familias en sus entornos naturales, abandonando de este modo el rol de
expertos, enfocado en una intervencidn ambulatoria desarrollada dos o tres veces
por semana en los Centros. Implementar las practicas en base al Modelo Centrado en
la Familia supone que los profesionales se desplacen a los contextos habituales del
nifio (el hogar familiar, la escuela, el parque, etc.), para capacitar a los agentes
implicados en su educacién y conseguir una mayor generalizacidon de los objetivos,

potenciando asi el desarrollo del menor (Cafiadas, 2012).

En este caso, como resalta Marce (1977), citada por Dunst & Trivette en
1994, (...) “el objetivo de los profesionales no es aprender a ser una estrella, sino
ayudar a las familias a convertirse en la estrella de algunos aspectos de su vida” (p.

170).

En resumen, cabe destacar que en este capitulo se ha hecho un recorrido por
el Modelo actual de Atencién Temprana Centrado en la Familia y en sus necesidades
como objetivo principal de intervencidn, teniendo en cuenta los Entornos Naturales y
las Rutinas y haciendo especial mencidn al papel del entorno escolar como contexto
de desarrollo significativo del nifio con necesidades especiales. Se ha delimitado el
concepto de Practicas Centradas en la Familia, repasando los elementos clave que las
han impulsado desde su aparicién, asi como los componentes que las caracterizan y
las diferencian de otras practicas profesionales. A partir de todo ello, se ha tratado
con detenimiento el Modelo de Intervencién Basado en Rutinas promovido por el Dr.
Robin McWilliam, asi como los elementos esenciales que lo componen. Para cerrar el
epigrafe se ha resaltado la importancia del profesional de referencia en los equipos
transdiciplinares de Atencidon Temprana, en los cuales son los expertos, junto con las
familias, los encargados de desarrollar las Practicas profesionales. Por este motivo es
necesario llevar a cabo una reflexion acerca de como se estd produciendo esta
transformacidon de los servicios, qué implica y como estan siendo asumidas las

Practicas Profesionales Centradas en la Familia por los Centros de Atencidn
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Temprana en la actualidad, cuestiones que pueden tener posibles respuestas en el

trabajo de campo de esta investigacion.
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4. DISENO METODOLOGICO
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4.1. Proceso de la Investigacion

Como se ha expuesto en el inicio de esta tesis, el presente estudio, pretende
investigar la percepcién y la visién de las familias que reciben Atencién Temprana
basada en rutinas y entornos naturales y son atendidas en los Centros de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana (CDIAT), asi como analizar la construccién de
significados, profundizando en su experiencia subjetiva y contrastada con respecto a
sus necesidades y expectativas para determinar el estado actual de las Practicas
Centradas en la Familia. Se trata, ademas, de identificar posibles variables tanto
contextuales como personales que puedan estar influyendo en posibles limitaciones
de la vida de las familias que tienen un hijo con discapacidad o posibles problemas
del desarrollo. Con el fin de establecer el grado de discrepancia existente entre la

practica habitual y la practica ideal que reciben de los profesionales.

Tal y como se apunta en la introduccién, ha habido una abundante
investigacion en la ultimas décadas sobre las Practicas Centradas en la Familia, que
han centrado el objetivo de sus estudios en la visién de los profesionales de Atencién
Temprana, o bien en la calidad de los servicios de esta disciplina. Sin embargo, esta
tesis lo que aporta, como elemento muy innovador, es el andlisis cualitativo de la
visidn, percepcion y rol desempefiado, de las familias espafiolas que reciben Atencion

Temprana.

En esta investigacidn se adopta un enfoque subjetivo y constructivista. Segun
el cual, el significado de la experiencia de las familias con hijos con discapacidad en
edades tempranas (de 0 a 6 afios), es construido, deconstruido y reconstruido, por
medio de las experiencias vividas por los propios nifios y sus familias, asi como el
apoyo que reciben de los profesionales y de la sociedad en general (Vila & Rossi,

2008).

Se trata de un estudio de dimension holistica, porque permite conocer al
individuo en su entorno y sus contextos y recoger datos a través de las técnicas
cualitativas que resulten necesarias para la investigacion (Conde, 2009; Taylor &
Bogdan, 1987). Este trabajo se fundamenta en las técnicas del grupo de discusién y la
entrevista semiestructurada, ya que ofrecen la flexibilidad suficiente para interrogar

al informante (los padres), sobre aspectos esenciales para comprender el perfil y la
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calidad en que las familias perciben los servicios ofrecidos en los Centros de
Desarrollo Infantil y Atencién Temprana y los incorporan en su situacion desde dicha
percepciéon, ayudando asi a mejorar el conocimiento sobre el impacto subjetivo de

estos servicios en las familias.

4.2. Objetivos

La investigacién que se presenta plantea como objetivo general analizar la
percepcién, la visidn y el rol parental de las familias espafiolas que reciben Atencién
Temprana Basada en Rutinas y Entornos Naturales y son atendidas en los Centros de
Atencidon Temprana, asi como reflexionar sobre la construccién de significados desde
su experiencia subjetiva y contrastada, identificando sus necesidades y expectativas,
para determinar el estado actual de las practicas centradas en la familia. Con el fin de
establecer el grado de discrepancia existente entre la practica habitual y la practica

ideal que reciben de los Centros.

Los objetivos especificos que concretan la investigacion son:

= Analizar la percepcién y la construcciéon de significados subjetivos de las
familias espafiolas que reciben Atencidon Temprana, para determinar el

estado actual de las Practicas Centradas en la Familia.

= Examinar, a través de los discursos de las familias, su vision sobre las
Practicas profesionales de AT centradas en el Modelo Basado en Rutinas y

Entornos Naturales promovido por el Dr. Robin McWilliam.

= Establecer el grado de empoderamiento y satisfacciéon de las familias que

reciben su intervencién basada en estas Prdcticas profesionales y centradas

en el Modelo Basado en Rutinas y Entornos Naturales.
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4.3. Enfoque

Se ha optado por una metodologia cualitativa, descriptiva e interpretativa, la
cual permite avanzar en la comprension del significado de los hechos e identificar
necesidades acorde al objeto de esta investigacion. Es decir, se basa en la descripcién
de sucesos complejos de la realidad en su medio natural, realizando una
interpretacién de los fendmenos a partir de la perspectiva de las mismas personas
implicadas, en este caso las familias (Buendia, Colds & Hernandez, 2003). A efectos
de esta investigacién se considera que la metodologia elegida es la mas apropiada, ya
que permite estudiar la dindmica familiar desde la propia subjetividad de los actores
implicados, pudiendo identificar la naturaleza profunda de las realidades y el sistema
de relaciones, ampliando asi el conocimiento sobre la configuracion de los marcos y
esquemas interpretativos de los sujetos en contacto con la Atencién Temprana. De
este modo, mediante este enfoque cualitativo, se puede profundizar en Ia
comprension de los cambios en la dindmica familiar, asi como en el impacto que
supone para la familia el nacimiento de un hijo con posibles problemas del desarrollo
o discapacidad, con respecto a su empoderamiento y satisfaccién, cuando necesitan

contar con los servicios que ofrecen los Centros de Atencion Temprana.

En la actualidad confluyen dos paradigmas perfectamente diferenciados en
cuanto a investigacion se refiere. Por una parte, el enfoque cldsico o positivista
propio de la investigaciéon cuantitativa y, por otra, el enfoque de la investigacién
cualitativa (Conde, 2009). Estos paradigmas establecen sus diferencias respecto a la
manera de aproximarse al conocimiento de los fenédmenos a investigar, por lo que la
eleccién de la estrategia metodoldgica esta relacionada con el sistema de creencias y
valores y con la manera de entender los acontecimientos humanos (Delgado &

Gutiérrez, 1995). Lo cual determina también la eleccidn del objeto de estudio.

La metodologia cualitativa elegida de forma reflexiva para esta investigacion,
es considerada como una forma de ver el mundo empirico. Siguiendo las
aportaciones de Taylor & Bogdan (1987), las caracteristicas que diferencian este

enfoque, y que justifican la eleccién del mismo, son las siguientes:
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Se utiliza el método inductivo, es decir se parte de la informacion obtenida
para validar hipdtesis o teorias y no al contrario. El disefio es siempre
flexible.

Se perciben a las personas y al escenario en el que se desarrolla la
investigacion desde una perspectiva holistica, es decir, no se reduce a una
secuencia de variables, sino que se considera como un todo. Se trata de
comprender a las personas dentro del marco de referencia de ellas mismas,
siendo esencial entender como otros experimentan la realidad.

El investigador debe tener en cuenta el efecto que tiene sobre las personas
que son el objeto de estudio, buscando la interaccion natural y no intrusiva,
intentando controlar o reducir estos efectos, o por lo menos, incorporarlos
en el analisis de la informacion.

En la investigacion cualitativa todas las perspectivas tienen valor, y a todas
se las ve cédmo iguales, no importa de quién provenga. Para esto, quien lleva
a cabo la investigacién tiene que librarse de sus propios prejuicios o
creencias, sin dar nada por sobreentendido y ver las cosas como si
estuvieran ocurriendo por primera vez. Ademas, todos los escenarios y
personas son dignos de estudio, ningln aspecto de la vida social y humana
es demasiado trivial para no ser investigado.

Los métodos cualitativos son humanistas, de tal manera que influyen sobre
el modo en que los percibimos. No es lo mismo estudiar a las personas a
través de ecuaciones estadisticas, que conocer lo que sienten en sus luchas
cotidianas en la sociedad.

Las personas que investigan bajo el enfoque cualitativo ponen el énfasis en
la validez la investigacién. Esto no significa que los estudios cualitativos sean
analisis informales basados en una mirada superficial a los escenarios, sino
al contrario, la investigacion cualitativa tiene un procedimiento riguroso y
sistematico, aunque no necesariamente estandarizado.

Se procura explicar la descripcidén de los significados experimentados en la
vida cotidiana y no la relacién estadistica que se da entre una serie de
variables preestablecidas, tratdndose de un estudio cientifico-humano de los
fenédmenos.

La investigacidon cualitativa recoge literalmente toda la informacion v,

posteriormente, profundiza en un analisis muy metddico y sistematico.
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Otro de los puntos que caracteriza a la investigacidon cualitativa es la
naturaleza discursiva de la informacién recogida (Amezcua & Galvez, 2002). Esta
informacidn nos permitira profundizar en la visién de las familias respecto al estado
actual de las Prdcticas desarrolladas en los Centros de AT, asi como captar la
experiencia que supone para ellos el apoyo recibido por los Centros en los que son
atendidos. No se pretende estandarizar la informacion, en este caso se trata de
recoger, con amplitud, las distintas dimensiones de la experiencia objeto de estudio,

e interpretar sus significados.

Esta investigacién es del tipo exploratorio-descriptivo. Comprende una parte
exploratoria puesto que se trata de un tema que, desde esta perspectiva, ha sido
poco investigado en nuestro pais. La realidad actual confirma que los estudios
realizados en Espafia se enfocan principalmente a la valoracidon de las Practicas
Centradas en la Familia desde el enfoque de los profesionales y muy pocos toman
como foco de estudio la opinidn de las familias y los efectos que en ellas produce la
implementacién de dichas Practicas vivenciadas en primera persona. Por lo que los
resultados obtenidos servirdn de base y podran utilizarse para desarrollar una

investigacion mas amplia (Hernandez, Fernandez & Baptista, 1997).

Por otra parte la investigacién de esta tesis adquiere un cardacter descriptivo,
puesto que, como su propio calificativo indica, el propdsito es describir situaciones y
ver el modo en que éstas se manifiestan. Se miden y se evaltan diferentes aspectos
de lo que se investiga, cada una de las dimensiones o componentes se miden de
forma independiente para que asi se puedan describir las relaciones e interacciones
de lo que se estudia, desde los mismos protagonistas de los hechos (Hernandez et al.,

1997).

En definitiva, se trata de conocer los significados que las familias de nifios con
discapacidad o dificultades del desarrollo dan a su experiencia, para asi comprender
el proceso de interpretacién por el que cada familia define su mundo y actia en
consecuencia. Desde este enfoque se intentan analizar los discursos desde el punto
de vista de cada entrevistado, describiendo, comprendiendo e interpretando sus
discursos. Esta manera de acercarse a los fendmenos y a la experiencia de las
familias, se aleja del conocimiento fragmentado que nos proporcionaria la

investigacion cuantitativa, dejando libertad a las dimensiones subjetivas vy
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desconocidas que subyacen en el trasfondo de las experiencias (Rodriguez, Gil &

Garcia, 1999).

El trabajo de investigacidon se ha realizado a la vez que las revisiones del marco
tedrico, consiguiendo asi un enriquecimiento progresivo de la parte tedrica.
Globalmente este disefio ha facilitado la consolidacion y profundizacion de todos los
elementos de la investigacidn, a medida que se ha ido avanzando en la reflexién y en

el conocimiento del fendmeno objeto de estudio.

4.4. Técnicas: el Grupo de Discusion y la Entrevista Semiestructurada

Las intervenciones de las familias y el grupo de expertos en Atencion
Temprana, en el desarrollo de las distintas técnicas cualitativas, también han ido

configurando el propio trabajo de campo.

El juicio de expertos es un método de validacion util para verificar la
fiabilidad de una investigacion que se define como “una opinién informada de
personas con trayectoria en el tema, que son reconocidas por otros como expertos
cualificados en éste, y que pueden dar informacidn, evidencia, juicios y valoraciones”

(Escobar & Cuervo, 2008, p.29).

En este contexto, los grupos de expertos han constituido la base para la
conformidad de la formulacién de las preguntas en los grupos de discusion, asi como
para la validacidn del guion de las entrevistas y la aprobacién de los cddigos

empleados para el analisis de contenido.

Mientras que la recogida de los datos se ha realizado través de la técnica del
Grupo de Discusion y la Entrevista Semiestructurada, siendo ésta ultima la técnica
principal sobre la que basculard el trabajo de campo (Alonso, 1998; Santos, 1998;

Suarez, 2005).
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Grupo de Discusion

El Grupo de Discusion se considera como la principal técnica cualitativa para
la recogida de informacidn. Ha sido y sigue siendo, una técnica importante dentro de
los métodos cualitativos de investigacién (Suarez, 2005). Esta técnica considerada,
fundamentalmente, como un proyecto de conversacion socializada en la que la
produccién de una situacién de comunicacién grupal sirve para la captacion y el
analisis de los discursos ideoldgicos y de las representaciones simbdlicas que se

asocian a cualquier fendmeno social (Alonso, 1997). En palabras de Alonso (1998):

El grupo de discusion es un proyecto de conversacion socializada, en el
gue la producciéon de una situacion de comunicacién grupal sirve para
la captacién y analisis de los discursos ideoldgicos y de las
representaciones simbdlicas que se asocian a cualquier fendmeno

social. (p.93)

Asi pues, desde la perspectiva de la Sociologia y la Psicologia Social

constructivista (Alonso, 1998):

(...) La discusion de grupo en el ambito de la investigacién parte de la
idea de que los individuos, ademds de presentarse a si mismos de
acuerdo a una definiciéon de su yo activo que moviliza su conducta, lo
hacen como representantes preconscientes de los distintos grupos

sociales a los que pertenecen y/o tienen como referencia. (p.99)

La utilizacion de los grupos de discusidn en esta investigacidn ha sido
fundamental como técnica inicial que ha generado un alto nivel de productividad
comunicativa y de elaboracién y validacidn de discursos focalizados en las
concepciones profundas, las vivencias y las dificultades percibidas por las familias en
el proceso intervencién en Atencidn Temprana. En el diseiio y desarrollo del grupo de
discusion se ha tenido en cuenta la necesaria combinacién de homogeneidad
determinada por los objetivos del estudio y la heterogeneidad para el proceso

discursivo (Suarez, 2005).
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La Entrevista Semiestructurada en profundidad

Una de las formas de conocer qué sucede y por qué, es preguntar a las
personas que estan inmersas en la actividad que se pretende investigar. La entrevista
es el medio mdas adecuado para realizar un analisis constructivo de la situacién

(Santos, 1998).

La entrevista cualitativa, también denominada entrevista en profundidad, es
considerada como una interaccién dindmica entre dos personas donde no
necesariamente se ha de seguir una secuencia previamente determinada, sino que
esta se va determinando segun las respuestas del entrevistado. Aunque es dirigida y
registrada por la persona entrevistadora con el propdsito de favorecer un discurso
continuo y con cierta linea argumental abierta sobre un tema definido, con un guién
donde se fijan los objetivos a tratar, permite un flujo discursivo de la persona

entrevistada. (Rodriguez, Gil & Garcia, 1996).

Esta herramienta permite conocer la realidad de la otra persona a través de
sus propias palabras. Centrandose en un aspecto concreto de la vida de los sujetos de
estudio, se intenta comprender su visidon personal, el modo en el que ve, clasifica y

experimenta el mundo (Alonso, 1997, 1998).

Las entrevistas cualitativas en profundidad se entienden como “reiterados
encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros estos
dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes
respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus

propias palabras” (Taylor & Bogdan, 1987, p.101).

En sintesis, esta técnica facilita una situacion comunicativa favorable, con una
relacidon éptima en relacidon con las condiciones materiales de realizacion vy, por lo
tanto, permite obtener una informacidn cualitativamente importante, pues esta
subjetivamente promovida por las persones informantes. Para decirlo en palabras de

Alonso (1998):

Podemos presentar la entrevista, en la investigacion social, como un

proceso comunicativo por el cual un investigador extrae una informacion
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de una persona (el informante), que se halla contenida en la biografia de
ese interlocutor; entendiendo aqui biografia como el conjunto de las
representaciones asociadas a los acontecimientos vividos por el
entrevistado. Esto implica que la informacién ha sido experimentada y
absorbida por el entrevistado y que serd proporcionada con una
orientacién e interpretacion significativas de la experiencia del
entrevistado. Orientacidon, deformaciéon o interpretacion que muchas
veces resulta mas interesante informativamente que la propia exposiciéon
cronoldgica o sistematica de acontecimientos mas o menos factuales. (p.

67-68)

4.5. Muestra

En los estudios cualitativos frecuentemente se utilizan muestras pequeiias
(Conde, 2009). El muestreo para los estudios cualitativos exige que el investigador se
coloque en la situacién que mejor le permita recoger la informacidn relevante para el
concepto o teoria buscada. En ese caso el muestreo se orienta a la seleccidon de
aquellas unidades y dimensiones que garanticen mejor la cantidad (saturacién) y la

calidad (riqueza) de la informacidn (Ruiz, 1996).

Inicialmente se contd con un grupo de familias asistentes al “l Encuentro
Internacional de Actualizacidon e Investigacién en Atencién Temprana y Desarrollo
Infantil”, promovido en Valencia por el Campus Capacitas-UCV. Este encuentro
permitié que numerosos familiares accedieran de forma voluntaria a participar en el
estudio y se han ido sumando mas a través de grupos de padres creados por la redes
sociales y de grupos de WhatsApp. El total de la muestra de esta investigacion,
constituida de manera totalmente aleatoria, corresponde a un total de 30 familias
pertenecientes a las 17 Comunidades Auténomas espafiolas (ver tabla 9) de las
cuales participan una o dos familias, segin densidad de poblacién; excepto en la
Comunidad Valenciana que por ser la Comunidad de procedencia y debido a la
multitud de familias que se ofrecieron a participar, se realizan 6 entrevistas. Son
entrevistados uno o ambos progenitores, dependiendo de la disponibilidad de los
participantes y el medio de grabacién de la misma es: videoconferencia a través de

Skype o Facetime, llamada telefénica o entrevista personal, con grabacién por voz).
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Todos los participantes ofrecieron y firmaron su consentimiento informado para ser
entrevistados y grabar las conferencias, por lo que se pasé un formulario para
autorizar el uso de los datos. Siguiendo los criterios del Comité de Bioética y con el fin
de salvaguardar el anonimato, se han omitido sus lugares de procedencia, asi como
cualquier dato personal que llevara a su identificacion. Se ha seguido el
procedimiento establecido dentro del Area de Investigacién del Campus Capacitas-

UCV.

Tabla 9.

Total de entrevistas por Comunidad es Autéonomas

COMUNIDAD AUTONOMA TOTAL ENTREVISTAS

Andalucia

Aragon

Asturias

Cantabria
Cataluiia

Castilla La Mancha
Castilla y Ledn
Comunidad Valenciana
Extremadura
Galicia

Islas Baleares

Islas Canarias

La Rioja

Madrid

Navarra

Pais Vasco

R R R, N NN R R R ONNWR R RN

Region de Murcia

En las siguientes tablas y figuras se resume el tipo de intervencidén recibida
(Intervencidn Clinica: centrada Unicamente en el nifio, Etapa de Transicion al Modelo:
de un modelo de tipo médico centrado en el nifio a una intervencion mas centrada
en la familia y Practicas Centradas en la Familia: intervencidn que engloba a toda la

unidad familiar), ver figura 10. Asi como los principales datos sociodemograficos
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recogidos de los participantes atendiendo a edad, sexo y situacion laboral (ver tabla

11). Y de los nifios (edad, diagndstico, escolaridad y desde cudando acuden al CDIAT,

entre los mas destacados), ver tabla 12 y figuras 10y 11.

Tabla 10.
Inicio en el CDIAT
TOTAL DE
INICIO EN EL CDIAT
FAMILIAS
Menos de 3 meses 3
De 3 a 6 meses 2
De 6 a 12 meses 5
De 12 a 18 meses 7
2 Afios 0 mas 12
HIC WETM & PCF

EIEDS

IC
11
EIES

Figura 10. Tipo de Intervencion y total de familias atendidas segun la atencién recibida.
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Tabla 11

Datos sociodemogrdficos de los sujetos entrevistados

SEXO EDAD SITUACION LABORAL
Mujer 35 Trabajo tiempo parcial
Mujer 55 Desempleo

Mujer 41 Trabajo tiempo completo
Mujer 40 Trabajo tiempo completo
Mujer 33 Busqueda de empleo
Mujer 22 Trabajo tiempo parcial
Mujer 37 Desempleo

Mujer 34 Trabajo tiempo completo
Mujer 42 Busqueda de empleo
Mujer 36 Desempleo

Mujer 41 Trabajo tiempo completo
Mujer 40 Trabajo tiempo completo
Hombre 41 Trabajo tiempo completo
Mujer 36 Desempleo

Mujer 40 Trabajo tiempo parcial
Mujer 35 Trabajo tiempo completo
Hombre 40 Busqueda de empleo
Mujer 37 Trabajo tiempo completo
Hombre 32 Trabajo tiempo completo
Mujer 51 Desempleo

Mujer 35 Trabajo tiempo parcial
Mujer 33 Trabajo tiempo parcial
Mujer 36 Busqueda de empleo
Hombre 41 Trabajo tiempo completo
Mujer 35 Trabajo tiempo parcial
Mujer 30 Trabajo tiempo parcial
Mujer 43 Trabajo tiempo completo
Mujer 37 Desempleo

Hombre 38 Trabajo tiempo completo
Mujer 38 Trabajo tiempo completo
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Tabla 12

Datos significativos de loshijos de los sujetos entrevistados

SEXO EDAD ESCOLARIZADO CURSO

Nifia 2 Si Otro

Nifia 8 Si Otro

Nifio 4 Si Infantil - 4 Afios
Nifio 7 Si 12 Primaria
Nifio 1 No -

Nifio 3 Si Infantil - 3 Afios
Nifio 4 Si Infantil - 4 Afios
Nifia 3 Si Infantil - 4 Afios
Nifio 3 Si Otro

Nifia 2 No -

Nifia 4 Si Infantil - 3 Afios
Nifio 3 Si Infantil - 4 Afios
Nifio 3 No -

Nifio 3 Si Otro

Nifia 3 Si Infantil - 3 Afios
Nifia 3 Si Infantil - 3 Afios
Nifia 4 Si Infantil - 3 Afios
Nifio 3 Si Infantil - 3 Afios
Nifia 4 Si Infantil - 4 Afios
Nifio 5 Si Otro

Nifia 4 Si Infantil - 4 Afios
Nifio 6 Si 12 Primaria
Nifio 4 Si Infantil - 4 Afios
Nifio 5 Si Infantil - 5 Afios
Nifia 8 Si Otro

Nifio 3 Si Infantil - 3 Afios
Nifia 2 Si Otro

Nifia 3 No -

Nifio 2 Si Otro

Nifio 4 Si Infantil - 4 Afios
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PRINCIPALES DIAGNOSTICOS Y TOTAL DE CASOS

TEA ER ND RD+TL RD SMG SA EC DF

WTEA WER WmND mRD+TL WRD mMSMG mSA WEC mDF

SD

SPW SLG  EE TL

SD mSPW

WmSLG WmEE mTL

Figura 11. Principales diagnésticos de los nifios y total de casos por diagndstico.

LEYENDA PRINCIPALES DIAGNOSTICOS

DIAGNOSTICO Zg-srg;
TEA (Trastorno Espectro Autista) 6
ER (Enfermedad Rara) 4
ND (No dispone de Diagndstico) 4
RD+TL (Retraso del Desarrolloy Trastorno del Lenguaje) 3
RD (Retraso del Desarrollo) 3
SMG (Sindrome del Maullido de Gato) 1
SA (Sindrome de Angelman) 1
EC (Enfermedad de Canavan) 1
DF (Discapacidad Fisica) 1
SD (Sindrome de Down) 1
SPW (Sindrome de Prader-Willi) 1
SLG (Sindrome de Langer Giedion) 1
EE (En Estudio) 1
TL (Trastorno del Lenguaje) 1
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4.6. Procedimiento y desarrollo del trabajo de campo

Los grupos focales y las entrevistas se llevaron a cabo en un espacio privado
fuera del rango de audicidon de los no participantes en condiciones accesibles y

adaptadas a los participantes y fueron grabadas y transcritas textualmente.

Las transcripciones se analizaron, previamente, por expertos en Atencién
Temprana para identificar construcciones y/o temas clave que se abordan desde
estas Practicas de intervencidn y aprobar asi las palabras clave (Cédigos) extraidos
para su utilizacion en el analisis de contenido. Las grabaciones fueron analizadas por
3 expertos que tuvieron que clasificar los Cddigos en 5 categorias distintas:
Intervencién Clinica, Apoyos, Rutinas, Empoderamiento y Calidad de Vida. Para
comprobar la fiabilidad de las respuestas, se obtuvo el indice de kappa de 0,83 (lo

que indica muy buena concordancia entre las respuestas obtenidas).

La realizacidon del estudio requirié en un primer momento de parte de la
muestra que se congregd, como se ha referido en lineas anteriores, en el “I
Encuentro Internacional de Actualizacidon e Investigacién en Atencién Temprana y

|II

Desarrollo Infantil” promovido por el Campus Capacitas de la Universidad Catdlica de
Valencia San Vicente Martir, donde se reunieron familias de todo el ambito nacional
que estan siendo atendidas en Centros de Atencién Temprana. Concretamente, se
contd con la participacion de 13 familias pertenecientes a 10 provincias distintas, con
hijos de edades entre 1y 7 afios que reciben o acaban de finalizar la intervencién en

los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (en concreto los hijos de 7

afios), donde han contado y compartido su experiencia.

El encuentro de profesionales y familias de nifios con discapacidad en el que
se expusieron las practicas de mayor eficacia y eficiencia, segun la evidencia cientifica
actual, tuvo lugar en el Auditorio “Mar Rojo” del Oceanografico de Valencia, en la
Ciudad de las Artes y las Ciencias, durante los dias 5 y 6 de abril de 2016. El 4 de abril
se realizé en el CDIAT de L’ Alqueria de Valencia un encuentro con las familias, previo
al Congreso, con el objetivo de validar las preguntas que se disefiaron como guién
para la realizacidn de las entrevistas familiares a través de la técnica del focus group y
extraer posteriormente las “palabras clave” (cddigos) para el futuro andlisis de las

respuestas de los participantes. Antes de iniciar la evaluacidn, todos los participantes
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fueron informados del desarrollo del estudio y firmaron su consentimiento para la

participacién en el mismo.

Se comenzo con una breve presentacion de quienes conformaban el grupo y
se facilité informacion general sobre determinados aspectos que pudieran generar
cierta incertidumbre como el caracter confidencial y personal de su participacién. A
continuacién se planted el objetivo del encuentro y la dinamica a seguir en la misma.
Se selecciond a un moderador para la realizacién de las entrevistas, experto en el
modelo de intervencién, y a un observador cuya mision era la de tomar nota de las
respuestas de los entrevistados, a pesar de contar con medios audiovisuales de

grabacidn en todo el proceso.

Con el propésito de analizar cualitativamente y en profundidad la vision y
percepcién de las familias sobre la préctica profesional, y una vez presentado el
objetivo del focus group, se formuld la siguiente pregunta inicial: ¢Qué es para
vosotros la Atencidn Temprana?, invitando a participar a todo los integrantes de
manera libre. En el grupo se registrd una amplia participacién de forma natural,
consiguiéndose plenamente la focalizacién en el discurso pretendido, sdlo en
determinados momentos se requirid reconducir el tema. La duracion media del

grupo de discusion fue de dos horas.

Para las entrevistas, se ha contado en todo el proceso de grabaciéon con un
guién flexible (ver Anexo 1), aprobado por el grupo de expertos en Atencion
Temprana. Con algunas lineas generales enfocadas en los objetivos centrales de la
investigacion, mientras que el resto ha sido determinado por las respuestas de cada
entrevistado, asegurando asi que ciertos temas especificos sean abordados en todas
las entrevistas, pero dejando un espacio para que la persona se pueda explayar
libremente. El orden no ha sido totalmente rigido y los temas se han ido abordando
como una conversacion continua, en la que se daba siempre prioridad a la visiéon que
tienen las familias. Estas entrevistas han sido aplicadas a los cuidadores principales
de los nifios con discapacidad o problemas del desarrollo, en este caso a los padres
(madre, padre o ambos), con el fin de conocer a través de su percepcién, como
visualizan las experiencias vividas en los Centros de AT a partir de la Practica recibida

segln el modelo de intervencidn que se desarrolle. La duracién aproximada de las
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entrevistas ha oscilado entre treinta minutos y una hora, variando en funcién de las

respuestas de los entrevistados.

Los temas de la entrevista se relacionan con las dreas de interés de los
distintos estudios sobre Atencién Temprana y las Practicas Centradas en la Familia,
coincidiendo con los factores analizados por los tedricos expertos que desarrollan
dichas Practicas: capacidades parentales, implicacion personal, apoyos profesionales,
rutinas familiares y la repercusién de la intervencién en la calidad de vida familiar,

tratado todo de manera transversal.

Con cada uno de los participantes, que se ofrecen voluntarios para la
colaboracion en el estudio, se ha contactado previamente mediante correo
electronico, via telefénica o WhatsApp. Primeramente se hacia una breve
introduccién explicativa presentando la investigacion y agradeciendo su colaboracién
en la misma (Ver Anexo 2). Se ha facilitado, ademas, el documento del
consentimiento informado (Ver Anexo 3) que cada entrevistado envia
telemdaticamente cumplimentado y firmado; y un enlace a través de Google Drive
para cumplimentar los datos sociodemograficos de forma totalmente anénima (Ver

Anexo 4).

El uso de la técnica del grupo focal y de la entrevista permite detectar que el
punto de vista de las familias es fundamental, debido a que son los padres y, en
ultima instancia los hijos, quienes se beneficiaran de los recursos y servicios; por ello
es imprescindible involucrarlos en los programas de intervencion. Tal y como se
mencioné en las respuestas aportadas por algunos de los participantes, es el
profesional quien pregunta a las familias sobre qué es lo que quieren trabajar con sus
hijos y las invita a participar en la intervencidn, por lo que son en este caso los padres
quienes definen los ejes centrales de dicho trabajo, adquiriendo un papel

significativo durante todo el proceso.

La informacidén obtenida fue recogida literalmente por escrito y su lectura,
sintesis y categorizacidn, ayudd a enfocar los grupos de discusion y las entrevistas. El
grupo de discusion y las 30 entrevistas se registraron oralmente mediante grabadora,
en formato MP3 y se ha procedido a su transcripcion literal de cada una de ellas. La

trascripcién de la informacion y el andlisis del contenido de los discursos de las
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entrevistas individuales y del grupo de discusién, se realizaron siguiendo el método

de Giorgi (1997):

= Trascripcidn y lectura comprensiva de las entrevistas y notas de campo que
ayuden a proporcionar al investigador un sentido global.

= Segunda lectura para extraer las unidades de significado y ordenar las
palabras clave por categorias tras un examen minucioso y detallado, lo que
ha permitido extraer los fragmentos que han revelado opiniones
importantes.

= Examen de las distintas unidades que se ha transformado en enunciados o
dimensiones de significado de temas comunes.

= Durante todo el proceso de analisis se han ido definiendo categorias y
subcategorias, integrando los datos tal cual fueron expresados por las
personas entrevistadas, respetando su lenguaje, opiniones, creencias, el
tono, el contexto y aspectos no verbales.

= Analisis de los discursos codificados y extraidos de mayor relevancia
respecto al objeto de estudio

= |nterpretacion y redacciéon de las conclusiones: descripcidn general que
refleja las percepciones de las familias participantes en la investigacion, y en
la que han estado expuestas explicitamente todas las unidades de

significado y temas comunes.

4.7. Diseno y Analisis

Desde principios de los afios ochenta y frente al auge de las herramientas
informaticas disefiadas especificamente para el analisis de datos cuantitativos,
comienza a trabajarse en la generaciéon de software especificamente dirigido a
facilitar el tratamiento de datos cualitativos. Dentro de este tipo de programas,
conocidos de forma genérica como CAQDAS (Computer Assisted Qualitative Data
Analysis Software), hay diferentes programas informaticos que ayudan en el analisis
cualitativo de datos y que se utilizan en el proceso de codificacion, relacién entre
categorias o elaboracién redes y perfiles, entre otras categorias. Entre estos software

destacan AQUAD, ATLAS.ti, MAXqda, NVivo o NUD*IST (Valles, 2001).
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Dentro de este grupo, el programa, ATLAS.ti es un potente conjunto de
herramientas para el andlisis cualitativo, que permite trabajar con cuerpos de datos
textuales, graficos y de video, ofreciendo una interfaz intuitiva que facilita su
aprendizaje y su uso. Dado que el programa permite trabajar con grandes voliumenes
de datos y ayuda a organizar, reagrupar y gestionar el material de manera creativa y
sistematica, se considera oportuno utilizarlo como herramienta de andlisis eficiente y
creativa en este estudio, la cual apoya y facilita la labor analitico-interpretativa
posterior (Mufioz-Justicia, 2005). Como se puede comprobar estos programas son
una ayuda, pero no reemplazan la capacidad deductiva del investigador (Sanchez,

Revuelta & Martin, 2004).

Para el analisis de los datos se ha utilizado el ATLAS.ti 8 ya que ha permitido
analizar grandes volumenes de datos textuales y de audio, favoreciendo la
localizacién y recuperacion de esos datos y establecimiento relaciones entre
diferentes elementos (Mufioz-Justicia, 2005). ATLAS.ti 8 esta conformado por seis
elementos fundamentales: documentos primarios, citas, cédigos, notas o memos,
familias, vistas de redes compuestas de nodos y relaciones (Valles, 2001). Se ha
optado por realizar el andlisis de los datos a partir de este software, ya que esta
herramienta ha permitido establecer relaciones entre citas, cddigos, familias y grupos
de cédigos, para mejorar la comprensidn de los mismos, ofreciendo los resultados en
diferentes formatos graficos y textuales. El analisis y la codificacidon siguen los
criterios propios de la metodologia elegida para determinar diferencias y semejanzas
entre los informantes, en cuanto a los aspectos que resultan de interés para el
presente estudio. Con respecto a la utilizacién de dicho programa informatico hay
que decir, que ha sido francamente util en las fases instrumentales del analisis para la
codificaciéon de los textos, la busqueda de categorias, la elaboracion de tematicas y la
recuperacion de unidades codificadas debido a la gran cantidad de informacién

manejadas.

El proceso de analisis en esta investigacion, se ha realizado a partir del
momento en que se comprobd que el nivel de saturacion de los discursos era éptimo.
La saturacién se comprueba en el momento en que los discursos no afiaden nuevos
elementos analiticos, empezando a aparecer, como sefiala Conde (2009),

redundancias en las unidades de sentido.
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Asi, en un primer momento se establecieron las unidades de sentido
extraidas de todos los discursos. Dichas unidades fueron agrupadas con relacién a la
similitud de los significados en categorias especificas, para ser nuevamente
agrupadas en categorias mas amplias o colocadas en nuevas categorias, surgiendo de

esta forma, las areas tematicas sobre la éptica de la fenomenologia existencial.

Los resultados de la codificacidn se presentan en primer lugar en fragmentos
textuales conocidos como “citas” que han sido seleccionados de las transcripciones.
Dichas citas (1.013 citas en total), han sido agrupadas en una serie de cddigos que
han ido apareciendo durante el andlisis textual de la unidad hermenéutica
correspondiente a las respuestas de las familias, que se centran en su reflexién sobre
el proceso de intervencion en el Centro de Atencién Temprana del que reciben o han
recibo atencién. Dichos cddigos, siendo un total de 186, a su vez, han sido agrupados

en cinco grandes Familias de Codigos.

En cuanto al analisis tematico, se han seguido los postulados de Van-Manen
(2003), segun los cuales se presenta la investigacion como una sucesiva interrelacion

de las actividades siguientes:

= Centrarse en un fendmeno. En este caso en la implementacidn de las
Practicas Centradas en la familia bajo el prisma subjetivo de las familias
entrevistadas.

= Acercarse a la experiencia no desde el punto de vista conceptual sino desde
la vivencia intima y personal de los sujetos, en este estudio de las familias
atendidas en los Centros de Atencion Temprana.

= Reflexionar progresivamente y de forma continuada sobre los aspectos
claves del fendmeno objeto de esta tesis.

= Describir e interpretar el fendmeno de la experiencia de los padres de la
intervencidn recibida en sus Centros para conocer la practica habitual.

= Mantener una relacidon pedagdgica comprensiva con el fendmeno y centrada
en el mismo.

= Validar el andlisis a la luz del contexto y de los objetivos de la investigacién
sin perder de vista cada una de las partes y considerandolo desde la

totalidad.
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Este trabajo de analisis no se ha realizado de forma secuencial, sucediéndose
una fase tras otra de forma longitudinal, sino que se ha desarrollado en lo que se
conoce como andlisis en progreso (Amezcua & Galvez, 2002). En este tipo de
movimiento de analisis espiral una fase sirve para disefiar la siguiente y enriquecerla,
para posteriormente volver sobre la anterior y comprender de nuevo los matices de
los discursos obtenidos. En esta investigacidn la informacién obtenida en el grupo de
discusion, la realizacién del cual se configuré como una fase exploratoria, se tomd
como referencia para disefiar el planteamiento temdtico de las entrevistas. El analisis
del grupo aporté los elementos discursivos que, una vez interpretados a luz del

marco tedrico, sirvieron de base para la elaboracién del guidn de las entrevistas.

Las entrevistas se analizaron de manera independiente en un primer
momento. En este primer analisis se realizé un recuento de los conceptos mds
utilizados por los propios entrevistados, asi como un primer analisis del contenido. El
anadlisis del contenido se caracteriza por una lectura literal del corpus de textos
obtenidos a partir de las transcripciones. Posteriormente, la primera seleccidon de
citas fue analizada de manera global y cohesionada, para acercar asi a la
comprension profunda de las conexiones establecidas entre todas las categorias y

reflexionar sobre ellas, para ir generando el texto interpretativo.

En relacidon con las dimensiones de analisis, hay que recordar que el objeto
de la investigacidn se centra en conocer la construccion de significados, la
perspectiva y la visién que tienen las familias espafiolas en cuanto al tipo de
intervencién que reciben o han recibido en los Centros de Atencién Temprana en la
actualidad. Los dos conceptos centrales en la articulacién entre el marco tedrico y los
datos empiricos son las Practicas desarrolladas en los Centros de Atencidn Temprana
y la percepcién de las Familias, los cuales se desarrollan ampliamente en los
apartados posteriores. La intencion es comprobar cémo estan percibiendo las
familias la implementacion de sus Practicas y como éstas afectan de manera

significativa en la calidad de vida de todo el nucleo familiar.

Las dimensiones de analisis que se proponen, en este sentido, intentan
captar esta relacién entre los discursos de los padres y el marco que define el
contexto social en el cual se producen estas Practicas. Como refiere Conde (2009), las

dimensiones sobre las cuales bascula el andlisis buscan conectar el sentido de los
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discursos con el contexto concreto de produccién de los mismos y, en este caso, con

los objetivos del presente estudio.

Son cinco las dimensiones consideradas:

= |Intervencion Clinica (23 cédigos asociados). Relacionada con la intervencidn
mas médica centrada unicamente en la rehabilitacion del nifio con
dificultades del desarrollo o discapacidad.

= Apoyos (55 cddigos asociados). Referidos éstos al sustento recibido por
parte de los profesionales que componen los equipos de trabajo de los
centros de AT al nifio y a su entorno.

= Rutinas (24 cédigos asociados). Enfocadas a la intervencién vinculada a las
tareas del nifio en particular y de la familia en general, teniendo en cuenta
los contextos en los que se desarrollan los aprendizajes.

= Empoderamiento (34 cddigos asociados). Vinculado a la capacitacion
familiar y a las habilidades propias que adopta la familia frente a los factores
estresantes que les genera la realidad con la que se encuentran ante la
llegada de un nifio con dificultades del desarrollo o posible discapacidad.

= Calidad de Vida (45 cddigos asociados). Entendida como los sentimientos de

bienestar de cada familia, en torno a su situacién particular.

Se presentan a continuacién las representaciones graficas de las redes de
codigos asociadas a cada dimensidén y una tabla de los cédigos mas frecuentes que
han ido apareciendo durante el andlisis textual de la unidad hermenéutica

correspondientes a cada entrevista.
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Figura 15. Cédigos asociados a la dimensién “Empoderamiento

Figura 14. Cddigos asociados a la dimension “Rutinas”
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Figura 16. Codigos asociados a la dimensién “Calidad de Vida”

Una vez que se han visto los cddigos asociados a cada dimensién, se plasma
una tabla con los cédigos mas frecuentes y en numero de veces que aparece dicho
cddigo en las entrevistas realizadas. Al final se presentan, a modo de ejemplo,
algunas representaciones graficas del resultado de la codificacién. En dichas
representaciones se recogen los vinculos entre las citas y los diferentes cddigos. Se
puede observar cdmo una misma cita, tomada como unidad de sentido, tiene
correspondencia con distintos cdédigos, poniendo asi en relaciéon las diferentes

dimensiones.
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Tabla 13

Cddigos y Frecuencia de los mismos

CODIGO N (Frecuencia)
Intervencion 523
Familia 457
Objetivos 422
Necesidades 323
Profesional 265
Atencidn 255
Casa 204
Apoyos 196
Temprana 184
Padres 178
Estrategias 143
Evaluacidn 119
Habilidades 117
Informacion 101
AT 96
Practica 90
Rutinas 76
Capacidades 67
Prioridades 66
Equipo 60
Experiencia 59
Relaciones 58
Participacion 57
Ayudar 56
Referencia 44
Recursos 35
Comunicacién 33
Cotidianas 29
Contexto 28
Mejora 28
Herramientas 27
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centrada en la Familia {32-0}

[ﬁ} Necesidad de Intervencion ]

2% Necesidad de Trabajo en Equipo
{33-0}

/@2 Necesidadesamilres 524 )
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p L% Falta de Recursos (48-0}
/ /

o
. [21:31] No, porque como no P &
a - g hubo interv..

% Descoordinacion (49-0}
No, porque como no hubo

| intervencion familiar, dentro de los

ﬁ Falta de Apoyos {58-0} _ | objetivos de fa nifia trabajaron mucho

| con eso, pero claro se centraron solo

enla nifa, y esas carencias que en ese

momento yo sentia ahora tengo mas

claro el ver que no te sentias apoyada
del todo, que nadie se preocupaba

realmente por nosotros.

Figura 17. Cédigos asociados a la Cita [21:31]1

L% Intervencion centrada Gnicamente
en el nifio {53-0}

[ﬁi} Familia como Terapeuta {12-0}]

(i} Caracter Terapéutico (42-0}]

i /
\ |
b |
!
]
\ i
% Varias Terapias (220} i

[ijz INTERVENCION CLINICA {103-0} ]
~ 4 vy ¥

Sesiones de intervencion: tres hace en =i
el centro y una en casa.

En el centro no estamos presentes,
5 TP P RN >
[ﬁﬁ Intervencion rehabilitadora {22-0} ]"‘

¢.[{2 Intervencion Terapéutica (49-0} )
estamos 5010 en casa, en el centro
esta el nifio con la terapeuta,

Por |a tarde, viene una hora a
estimular a mi hijo una chica, y yo le
ayudo a ratos en la coordinacion.

Figura 18. Cédigos asociados a la Cita [39:21]

1 . . . . ez . . .
La numeracion de la cita se refiere a la posicion que ocupa dicha cita en el conjunto
de los textos analizados
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porque jtodos hacen cubos! y
entonces es machacarte con lo mismo
en plan repeticion..., y por repeticion

aprendera, pero no es asi,

Figura 19. Cédigos asociados a la Cita [36:44]
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=, =
incluso con la escuela, s decir, ella
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tienen reuniones a veces con
nosotros, a veces sin nosotros, con los
profesionales que la tratanen la
escuela, y estan coordinados, es decir,
lo que se trabaja alli, pues no se
trabaja aqui para no solaparse y estas
€0sas,

g

Figura 20. Cédigos asociados a la Cita [45:27]

2% Intervencion convarios |
profesionales {7-0}

*[ﬁ Trabajo en Equipo {68-0}]
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Figura 21. Cédigos asociados a la Cita [30:26]
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Figura 22. Cédigos asociados a la Cita [45:29]
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Figura 23. Codigos asociados a la Cita [47:26]
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Figura 24. Cédigos asociados a la Cita [36:28]
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Figura 25. Cédigos asociados a la Cita [30:14]
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5. ANALISIS DE LOS DISCURSOS (Discusién)
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5.1. Presentacion del andlisis

En el siguiente apartado, se realiza una revisién descripcién y analisis de los
hallazgos encontrados en esta investigacion. Para esto, la informacién recabada se ha
organizado en torno a los tres objetivos especificos que conforman el estudio. Estos
qguedan definidos como nucleos tematicos, a partir de los cuales se desprenden

categorias conceptuales construidas en el proceso de analisis de la informacioén.

Las narrativas de los discursos analizados van siempre de las concepciones
mas alejadas del Modelo Centrado en la Familia, a las mas prdoximas a una
Intervenciéon mas Clinica centrada en el nifio como paciente, para llegar asi a una
aproximacién que refleja perfectamente las Practicas Centradas en la Familia. Se
pretende ir avanzando hacia una progresion reflejada en los objetivos, siempre
teniendo en cuenta que se trata de examinar la visidon y percepcién de los padres a
partir de la construccién de sus significados subjetivos con respecto a la
implementacion de las Practicas Profesionales que se estdn llevando a cabo con sus

hijos.

El primer objetivo especifico trata de profundizar en la percepcion de la
experiencia de los sujetos entrevistados a través de las definiciones que exponen
sobre Atencion Temprana. El segundo se corresponde con las dimensiones de andlisis
de Apoyos (referidos a los apoyos que recibe la familia por parte de los profesionales
de los Centros de Atencion Temprana) y Rutinas (representadas en actividades
familiares de la vida diaria que ayudan al desarrollo de habilidades y a favorecer los
aprendizajes). El tercer y ultimo objetivo especifico se relaciona directamente con las
dimensiones de Empoderamiento y Calidad de Vida. Empoderamiento entendido
como la capacidad de los padres para adquirir poder e independencia para adaptarse
a su nueva realidad y mejorarla y Calidad de Vida Familiar como indicador de
bienestar desde la percepcidn individual de cada miembro de la familia; asumiendo
gue si se interviene poniendo en valor las caracteristicas del Modelo Centrado en la

Familia esto se reflejara en una buena calidad de vida de las familias atendidas.

Para finalizar del analisis de los objetivos se afiade un epigrafe mas general

sobre algunos discursos que se consideran significativos, puesto que reflejan de
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manera concisa sus propuestas de mejora y su satisfaccion con respecto a la

intervencion recibida.
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OBJETIVO ESPECIFICO 1: “ANALIZAR LA PERCEPCION Y
CONSTRUCCION DE SIGNIFICADOS SUBJETIVOS DE LAS FAMILIAS ESPANOLAS
QUE RECIBEN ATENCION TEMPRANA, PARA DETERMINAR EL ESTADO

ACTUAL DE LAS PRACTICAS CENTRADAS EN LA FAMILIA”

“Cuando ves qué le pasa a tu hijo”: las definiciones de Atencion
Temprana en los discursos de las Familias”

En el presente epigrafe se pretende profundizar en la percepcion, la
experiencia y el papel de los padres en las Précticas Profesionales Centradas en la
Familia. Ademas, se analizara la concepcién que tienen dichas Practicas, examinando
las definiciones de Atencién Temprana recogidas en cada una de las narrativas de los

padres.

Antes de comenzar a profundizar en los discursos referidos al analisis
exhaustivo de los componentes de las Practicas Centradas en la familia, hay que
sefialar que en cada una de las entrevistas realizadas se preguntaba a los
participantes sobre una cuestidn mds genérica para conocer cémo entienden los
padres realmente la Atenciéon Temprana (a partir de ahora AT) y cdmo perciben las
Practicas. Cada uno de los testimonios es tratado conforme a la metodologia
expuesta, siendo recogido de acuerdo a su percepcidn, sus experiencias y vivencias
personales en torno a la llegada del nifio con discapacidad o problemas del

desarrollo.

Ante la pregunta, ¢qué es para ti la Atencion Temprana y como la definirias si
tuvieras que contdrselo a otras familias? El analisis cualitativo del conjunto de las
respuestas muestra el desconocimiento de la familia en el momento de recibir la
noticia, asi como la situacion sobrevenida de afrontamiento que se genera. Los
discursos referidos revelan que ese desconcierto que supone para la familia la
llegada de un hijo con problemas del desarrollo o discapacidad, exige contar con los
apoyos y recursos formales e informales que la Atencidn Temprana ofrece a las

familias.
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“La AT es el primer contacto que tenemos entre un especialista y
nuestro nifio que lleva un retraso, que ya se ha visto por medio de su
médico de cabecera, y donde nos indican realmente a qué sitio
debemos asistir y qué ayudas podemos, tenemos derecho o podemos

optar” (H*-Castilla Ledn).

“Si tienes un nifio que tiene algun tipo de problema médico o no
meédico, lo que pasa que normalmente es que los médicos se lo suelen
comentar a tu pediatra o tu pediatra lo detecta, pues te remiten a
Atencion Temprana, donde te hacen una evaluacion del nifio, una
evaluacion tanto psicoldgica, médica, con logopeda, depende un poco
del caso de cada nifio y las circunstancias que tenga. Y en funcion de
esa valoracion que le hacen, pues te comunican las necesidades que
puede tener y la ayuda que se le puede prestar a través de la ayuda de

esos centros” (M-Castilla Ledn).

“Cuando ves que a tu hijo le pasa algo, el equipo que atiende para
valorar si tiene algun problema y empezar a tratarlo. O dependiendo de
la discapacidad que tenga, dirigirlo a algin profesional” (M1-

Andalucia).

“Pues ayudar con unas herramientas, que a lo mejor no estdn en
manos de los padres, (...), es como estimular el desarrollo 6ptimo de los
nifios, insistiendo en los puntos débiles, como es para nifio que tienen

necesidades especiales” (M3-Comunidad Valenciana).

En estos testimonios, las familias se posicionan en una definicion centrada en
las limitaciones del nifio. Esta concepcion mdas humanista entiende el concepto de
esta disciplina como una ayuda de tipo médica. Autores como Gesell, llg & Ames

(1943); Piaget & Inhelder (1969) y Skinner (1968) defienden este enfoque de

2 . o . . . , .
Las siglas utilizadas para mantener el anonimato de los participantes seran mediante
el sexo (H-Hombre / M-Mujer), ademas de incluir la Comunidad Auténoma a la que pertenece
la persona entrevista. En este caso siempre se hace referencia a la madre o al padre y en

algunos casos a ambos progenitores.
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desarrollo del nifio. La vision de la Atencién Temprana adquiere asi un caracter
terapéutico, puesto que el nifio es visto exclusivamente como un paciente. En este
sentido las concepciones de estimulacidon precoz y estimulacién temprana toman
protagonismo, coincidiendo con las teorias de los afios 70 y 80 que entienden las
Atencién Temprana desde una concepcidn mas clinica y rehabilitadora (Ayala,
Cabrera & Coronado (1990); Gonzalez (1978); Villa-Elizaga (1976) o Zulueta & Molla

(1997), entre otros).

Por otra parte, la mayoria de los fragmentos apuntan a la necesidad de
intervencién lo mas precozmente posible. Ya que los nifios con problemas de
desarrollo necesitan una experiencia temprana mayor y/o diferente que el resto de
los nifios, para potenciar las posibilidades del desarrollo y favorecer su progreso
evolutivo. Las investigaciones sobre AT evidencian que es aconsejable iniciar la
atencién lo antes posible para favorecer el posterior desarrollo. Asi pues los padres
entienden que es fundamental empezar a trabajar con el nifio para intervenir ante las
necesidades que presentan desde el mismo momento en que son detectadas, para
favorecer asi el desarrollo de sus habilidades y potencialidades. Este hecho coincide
ampliamente con muchas de las investigaciones realizadas en el campo de Ia

Atencién Temprana (Calero, 2013; Cafiadas, 2013).

“Es la atencion que se les da a los nifios desde muy chiquititos. Es
intervenir con ellos, y trabajar con ellos cuando tienen un problema o
una necesidad educativa especial, desde muy temprana edad, por eso

lo de Atencion Temprana, desde muy chiquititos” (H y M-Madrid).

“Pues son unos servicios que se dan a los nifios que tienen algun tipo de
problema y se dan cuanto antes. Considero que es temprana porque
cuanto antes se empiece mejores beneficios puede tener el nifio” (M-

Cantabria).

“Yo creo que es una intervencion para el nifio en la que bueno como es
su edad de esponja, de ser esponja, es el momento idéneo para
empezar a darle todo lo que el nifio necesita para que vaya
evolucionando bien y no vaya teniendo defectos, bueno defectos, {...),

que no vayan teniendo esas cosas diferentes, entonces esa es la edad
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idénea para que empiece desde ya, enseguida, en cuanto se lo
detectan o en cuanto tu lo detectas, empezar corriendo a intervenir con
el nifio para que todo lo que lleva de retraso..., ya sea, motricidad fina,
gruesa, en el habla..., bueno lo que se vaya viendo que va atrasado,
pues ponerle un poco en nuestra orbita. Eso es lo que es para mi'y, por

supuesto, es fundamental” (M2-Andalucia)

“Pues Atencion Temprana es como una serie de terapias que recibe un
crio que tiene unas necesidades especiales, o no sé, cognitivas, o
motrices, como es el caso de mi hija. Y yo entiendo que cuanto antes se
empiece a estimular al crio mds potencial se puede sacar, ino?

Entonces mds o menos yo entiendo que es eso” (M1-La Rioja).

En estas respuestas referidas por los padres en torno a la concepcion de la
Atencién Temprana, es interesante destacar la urgencia que se desprende de los
discursos. En linea con la etiqueta de “temprana”, los padres ven que es algo que ha
de empezar pronto. Pero lo llevan un poco mas alld y muestran una cierta urgencia.
Asi, desde su punto de vista, la edad a la que se empieza a atender a los hijos aparece
a la vez como necesidad y como algo que incrementa el potencial de la atencién en la

recuperacion de capacidades.

En cambio, en otros casos la concepcion ya cambia y no sélo se centran en las
connotaciones mas clinicas. Aunque se sigue hablando de esta terminologia, porque
se hace referencia a conceptos como terapia, rehabilitacion y estimulaciéon, se
contemplan, ademas, aspectos relacionados con el apoyo del nifio en el desarrollo de

sus capacidades y potencialidades.

“La Atencion Temprana para mi es la terapia que se le da al nifio a
razon de las necesidades que va teniendo, para desarrollar las
capacidades que tiene, y las que no tiene adquiridas que puedan

desarrollarse” (M-Aragoén).

“Pues Atencion Temprana es un servicio que te ofrecen cuando tu hijo
tiene un retraso en el desarrollo, en el cual intentan pues, sobre todo,

potenciar en edades, pues muy tempranas..., a partir del afio de vida,

189



potenciar las posibilidades que tiene el nifio de desarrollo, al mdximo.
Que es una forma muy diferente a cualquier nifio que estimulan en una
guarderia. Entonces, para mi, la Atencion Temprana es bdsicamente
estimulacion fisica y estimulacion cognitiva y valoracion de las

capacidades del nifio, sobre todo” (M1-Comunidad Valenciana).

“Pues son ayudas para tu hijo, te lo voy a explicar como lo he estudiado
yo en enfermeria. Pues antes de los cinco afios el celebro tiene una
neuroplasticidad entonces toda la rehabilitacion que se haga antes de
esa edad, pues es fundamental para mejorar la calidad de vida en el
futuro. Se hace a los nifios cuando tu detectas que no estdn teniendo
los avances de un nifio estdndar. Es como para intentar igualarlo a la
mismas condiciones que los demds, para intentar sacar lo mdximo de
él, lo mejor de él y que tenga la mdxima autonomia posible en el

futuro” (M2-Comunidad Valenciana).

Desde los afios 70 hasta los 90 tanto en Estados Unidos, como en Europa y en
nuestro pais se presentan numerosas definiciones de la AT (Candel, 1998; Coriat,
1977; Dunst, 1985; Gesell, 1971; Guralnick, 1998; Gutiez et al., 1993; Villa-Elizaga,
1976). A partir de los 90 se llevaron también a cabo muchos trabajos de investigacién
sobre el funcionamiento de los nifios con discapacidad o dificultades del desarrollo,
para poder disefiar estrategias de intervencidn mas ajustadas a sus necesidades

especificas (Candel, 2003a; Dunst & Trivette, 1994; Gutiez, 2005b; Mendieta, 2005).

Al igual que ha evolucionado el concepto de Atencién Temprana pasando por
expresiones como: Estimulacion Precoz, Estimulacién Temprana, Intervencién Precoz
o Intervencion Temprana, hasta llegar al término actual que todos conocemos. En las
citas extraidas en este estudio cualitativo puede verse también esta evolucién. Lo
que implica que la visién de esta disciplina pasa de entenderse como acciones
encaminadas a prevenir posibles déficits del nifio a entenderse como estrategias que
surgen con el objeto de mejorar las capacidades de desarrollo de los nifios y, de
forma mads especifica, y tal y como se concibe hoy en dia, entendida como un
conjunto de actuaciones dirigidas al nifio en su globalidad, es decir teniendo en

cuenta ademas a la familia y a la comunidad donde se desarrolla.

190



“Es un centro de deteccion precoz o temprana por si el nifio necesita
alguna ayuda o por si le detectan con tiempo que va un poco atrasado
en algo y se presta una asistencia tanto a ti como al nifio” (M1-

Cataluiia).

“Pues cuando tienes un chiquillo que muestra mds necesidades o mds
apoyos que algun nifio que ha nacido normal, pues las primeras
personas que te empiezan a ayudar a ti a entender, a tratar y a

organizarte con tu hijo” (H-Castilla la Mancha).

En el discurso referido a continuacién, queda perfectamente reflejado como
a esta madre le cambia totalmente el concepto de lo que supone la implicacion de la
familia en la intervencion que se desarrolla por los profesionales de los Centros de
AT. Tal y como explica, tiene entendido que acudir al Centro es acompaiiar a su hija
con dificultades para que le asistan y le faciliten los recursos que la pequefia necesita,
sin intervenir ella, en ningin momento, en el proceso de intervencion. Una vez
entran en el recurso su mentalidad cambia, entiende que para que su hija evolucione
necesita formar parte del equipo de trabajo y participar, junto con los profesionales,

en el desarrollo de las sesiones.

“Antes de empezar pensaba que era: tu dejas al nifio y le hacen lo que
le tengan que hacer. Pues si necesita logopedia, si necesita fisio o si
necesita estimulacion y ya estd. No esperaba yo implicacion por mi
parte (...), pero ahora me ha cambiado un poco la mentalidad. Porque
yo entendia el tema de la estimulacion de un nifio, pues eso, como para
desarrollar su potencial al mdximo y también como un aprendizaje
para que yo luego lo volcara en casa. Esa es la sensacién o lo yo
pensaba que era, pues estimular al crio, pues si necesita temas de
estimulacion cognitiva o lo que sea, pues trabajaban con él esas cosas,
o si necesitaban movilizaciones por un problema motriz, pues eso, o
para ensefiarles a comer, pues lo que sea. Porque son nifios que igual
por si solos les cuesta mds. Entonces necesitas ciertos profesionales que
les estimulen mds, no sé, lo que yo pienso. Y ahora veo mds que
tenemos que participar la familia, las madres y los padres tenemos que

participar mds en el transcurso de la terapia, a mi me parece
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fundamental” (M1- La Rioja).

En las primeras lineas se ve cdmo los padres se ponen en manos de los
profesionales, dejando que sean los expertos quienes incluso determinen
completamente las necesidades, sin embargo esta madre empieza a ahondar en Ia
implicacién de las familias. Esta participacién familiar se considera un componente

significativo en la implementacidn de las Practicas.

Actualmente, las investigaciones sobre intervencién temprana (Brinker et al.,
1994; Claflin & Meisels, 1993; Dunst et al., 1990) confirman que hay que tener muy
en cuenta el estrés de los padres, sus patrones de interaccion, el bienestar personal y
del entorno, el ajuste familiar y el apoyo social que reciben, asi como el disefio y la
organizacion de la unidad de convivencia (Calero, 2013). Aunque hay que intervenir
con el nifio a nivel de estimulacién, en los primeros meses de vida no resulta tan
necesario centrarse exclusivamente en esto y si es de vital importancia tener en

cuenta a la familia y todo lo que le rodea.

En las citas que se exponen a continuacion, las familias confirman esta nueva
concepcion de la Atencién Temprana considerando a esta disciplina como una
intervencion integral dirigida al nifio y a toda la familia. En ellas se hace referencia a
las aportaciones de algunos expertos, que como se ha defendido en la parte tedrica,
apuestan por programas de AT en los que se tenga mas en cuenta a la familia del
nifio con dificultades, con el fin de ayudarle en su aceptacion de la nueva situacién y
proporcionarle el apoyo necesario para educar a su hijo, evitando asi que desarrollen
situaciones negativas como estrés, negatividad, rechazo, etc., que afecten al nucleo
de convivencia y al desarrollo de ese niflo y favoreciendo el aprendizaje y la
capacitacion familiar y avanzar asi hacia un modelo centrado en la familia y en sus
fortalezas (Blackman, 2003; De Linares & Rodriguez, 2005a; FEAPS, 2000; GAT, 2011;
Rodriguez & Calvo, 2006; Trivette et al., 1990).

“La Atencion Temprana un servicio que ofrece, en este caso, nuestros
Servicios Sociales pues para ayudar al nifio, primero a estimularle,
bueno las terapias que él necesite, pero también es un gran apoyo para

las familias, porque al final se involucra, no solamente al nifio, sino a
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las familias, y a parte, es terapia a mi, en este caso. Es una ayuda en

muchos dmbitos, no solamente en el de la terapia” (M2-La Rioja).

“Para mi la Atencion Temprana es un conjunto de terapias que te
ayudan a guiar los pasos de tu hijo, los pasos tuyos con tu hijo para que
vaya enganchando lo mdximo posible el nivel de los nifios tipicos” (M-

Murcia).

“La Atencion Temprana para nosotros ha sido, desde el momento que
nos damos cuenta que bueno, que los médicos nos dicen que la nifia
tiene algo, es que no sabes qué hacer ni a donde ir tu. Entonces te vas
alli'y la Atencion Temprana es lo que te ofrecen a ti, lo que ofrecen a tu
hijo, a nuestra nifia, a nuestro caso. Y no sélo lo que le ofrecen al nifio,
es lo que también te ofrecen a ti, porque tu estds mds perdido que
nadie. Y eso ha sido para nosotros la Atencion Temprana” (M-Islas

Baleares).

“Para mi es una calidad del servicio que reune tanto a la persona, en
este caso el terapeuta, que se ocupa tanto de ti, como de la familia,
como del nifio. Es una puesta comun con todos los especialistas que se
ocupan del nifio y de la familia, para trabajar juntos en conseguir los
objetivos que se planteen, que en este caso es maximizar los beneficios
para la pequefia. Para mi eso es la AT. La coordinacion de todos los que

intervienen en la educacion del nifio” (M4-Comunidad Valenciana).

Como confirman los estudios revisados, una mayor implicacién de la familia
en la intervencién, permite que se disefien y ejecuten actuaciones no solo centradas
en el nifno, sino que se las intervenciones se producen teniendo en cuenta las
variables familiares junto con el desarrollo del nifio (Candel 2003b, 2005; Crnic &
Stormshak, 1997; Dunst, 2011; Garcia-Sanchez, 2003; Turnbull, Turbiville & Turnbull,
2000).

“Para mi es todo. Yo iba muy perdida y el ir ahi ha sido lo mds, todo, es

todo. De hecho yo ya he hablado con otras familias que estdn también
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”

en AT, sobre el modelo que yo llevo ahora, porque estoy encantada

(M2-Catalufia).

“Para mi es un apoyo muy grande que te ofrecen unas personas que,
ante todo, le gustan los nifios y viven por y para ellos. Y para mi es un
apoyo muy grande, muy grande, muy grande. Que para cualquier duda

estdn ellos, cualquier problema estdn ellos y para lo que sea estdn ahi

(M-Castilla la Mancha).

“Para mi es darle recursos a mi hija, o sea, recursos, habilidades,
apoyo, en las dificultades que ella tiene. A ella y a nosotros como
familia también. Las mismas palabras, habilidades, recursos, apoyos,

tanto a ella, como a nosotros como padres” (M-Extremadura).

Se aprecia en los discursos de las familias que para ellas la AT trata de ofrecer
ayuda a nivel individual en su funcionamiento y apoyos a la dindmica familiar en
general, con el fin de optimizar el desarrollo de nifo, adaptandose a las necesidades
especificas de cada familia y atendiendo sus demandas, considerando en estos casos

a los progenitores como el principal agente de intervencion.

“La Atencion Temprana es un proceso de ayuda a la familia” (H-

Madrid).

“Para mi es un sistema en el que yo entro puedo decidir lo qué se puede
trabajar o cudles son mis necesidades en esos momentos, de calidad de
vida a la hora de casa, porque si no empieza primero por lo bdsico que
es controlar a tu hijo en casa poder salir y poder hacer una vida normal,
pues no puede seguir avanzando el nifio tampoco, si no estamos todos
bien, es imposible, la verdad. Para mi significa esto, el saber mds de mi
hijo, las herramientas a conseguir con la ayuda de ellos, es todo” (M-

Islas Canarias).

“Para mi fue como una ayuda en todo momento, como un apoyo para

mi familia, en concreto, pues para ayudarnos a llevar un poco el tema
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de mi hijo. Pues eso, ayudarnos a enfrentarnos a todas las situaciones

que nos iban aconteciendo” (M5-Comunidad Valenciana).

“La verdad es que para nosotros fue un instrumento bueno que nos dio
un poco de luz en un momento que estdbamos que no sabiamos muy
bien por dénde andaban las cosas, si que sabiamos que habia algo que
habia mal. Y la verdad que es un instrumento bueno, nos vino bien, nos
abrié mucho los ojos, y nos hizo quitarnos miedos (...). Pero la verdad es
que muy bien. Volveria a pasar, hace unos meses hicimos una reunion
con el CDIAT y se lo dije a otra familia que esto va muy bien para los
padres. Ademds (...) han estado siempre para lo que yo he querido,
incluso cuando ya hemos salido del Centro, tuve una racha que no, no
habia manera de hacernos con la nena y con las puertas abiertas, o sea

que muy bien, muy bien” (M-Navarra).

Asi, desde el punto de vista de los entrevistados, la intervencion en AT es un
proceso de ayuda familiar y apoyo incondicional, que les instruye para guiar los pasos
de sus hijos en esos momentos de incertidumbre para ellos. Los profesionales de AT
tienen la labor de tomar conciencia de las necesidades reales con las que se
encuentran los padres para aportar herramientas y fomentar asi su seguridad vy

confianza.

En los siguientes fragmentos se recogen las caracteristicas personales de los
padres destacando su actitud positiva. En este caso los programas de intervencién
qgue reciben desde sus Centros de AT estan basados en la acogida, la cercania, la
intervencién familiar y la comprension de su realidad. Favoreciendo asi las relaciones
familia-profesional con una actitud empatica y de comunicacién fluida entre ellos.
Sus posturas estan determinadas por la motivacién en cuanto a la atencién recibida,
muy influidas en ambos casos por sus experiencias satisfactorias, despertando

ademas un interés de crecimiento personal.

“La Atencion Temprana es como la bienvenida a un mundo nuevo lleno
de diferentes objetivos, es el primer paso que se da cuando tienes un
nifio con una necesidad especial y es como te acogen, los primeros

pasos que debemos saber, el camino un poco a seguir en esa primera
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etapa que necesita el nifio para poder conseguir los objetivos
marcados, al fin'y al cabo para que tenga una vida lo mds feliz posible.
Es como los primeros pasos, lo diria yo la Atencion Temprana” (H-Islas

Canarias).

“Para nosotros la Atencion Temprana fue una escuela de ser padres, de
aprendizaje. De ser padres de una nifia, en este caso, con titulo. Nos
han ensefiado todo, a normalizar la situacion, no sé..., para mi ha sido
una guia, un acompainamiento. Ha sido un manual, como tener un
manual de instrucciones de qué hacer. Tu te compras un cacharro que
no sabes como funciona...Un movil y viene con un manual éno? tienes a
un nifio y no trae manual. Pues tenemos una nifia que a nosotros nos
ha venido con manual. Ha habido una persona que.. hemos
descubierto a la nifia gracias a los profesionales que nos han tocado a
alrededor. Porque tu, por ti mismo, pues igual no te paras a pensar en
ciertas cosas é¢no? Ha sido una introduccion al mundo de nuestra nifia,

nos lo han facilitado” (M y H-Pais Vasco).

Los sentimientos expresados en estos discursos versan sobre aquellas
circunstancias que rodean a la familia y sobre cdmo interpretan los apoyos recibidos.
Uno de los elementos destacados es el aprendizaje personal que adquieren los
progenitores y la seguridad que alcanzan para gestionar su nueva realidad, gracias al
trabajo que los profesionales han potenciado, facilitando en todo momento esta
disposicion familiar. Lo que aporta una vision normalizadora y generosa de la familia
en estas circunstancias adversas que giran a torno a la discapacidad y resaltando su

influencia motivacional.

Es importante resaltar que estos elementos de maduracidon y normalizacién
no son considerados como habituales en las entrevistas realizadas. Ya que para
muchos padres las situaciones que viven les generan ciertas dificultades, puesto que
tienen que enfrentarse, sin un aprendizaje previo, a situaciones muy complejas con
las que suelen sufrir. La tarea de acompaiiar en el proceso y capacitar a las familias
para empoderarlas resulta una estrategia fundamental a desarrollar en todos los

Programas promovidos por los Centros de Atencién Temprana.
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OBJETIVO ESPECIFICO 2: “EXAMINAR, A TRAVES DE LOS DISCURSOS DE LAS

FAMILIAS, SU VISION SOBRE LAS PRACTICAS PROFESIONALES DE AT
CENTRADAS EN EL MODELO BASADO EN RUTINAS Y ENTORNOS
NATURALES, PROMOVIDO POR EL DR. ROBIN MCWILLIAM”

Mediente este objetivo se trata de explicar, a través de las respuestas
obtenidas de los participantes, la realidad actual de las Prdacticas Centradas en la
Familia, desde la visién de los padres y siempre desde su posicidon particular y sus
experiencias vividas en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana
(CDIAT). No se trata de extrapolar la teoria a la practica, sino de analizar
cualitativamente la perspectiva y experiencia de las familias en relacién con la
Atencién Temprana, ponerse las gafas de los padres y mirar a través de ellas. Sélo asi
se podran entender sus vivencias y ver si realmente lo que se considera ideal desde
el punto de vista tedrico, es lo que verdaderamente se admite en la practica real de

los discursos analizados.

1. Implicacion de la familia en la intervencién. De la familia como espectador a

la familia como agente activo de la intervencion

1.1. Los padres actian como observadores

Tal y como se ha expuesto en los capitulos anteriores, los tedricos expertos
consideran fundamental la implicacion de la familia y su papel como agentes activos
en la implementacion de las Practicas (Perpifidn, 2003b; Ruiz et al., 2011; Sarto,
2001). Las familias necesitan apoyo, informacién e intervencion de forma
permanente desde el momento en el que reciben la noticia de la discapacidad o las
posibles dificultades del desarrollo del hijo. De acuerdo con esta idea, la intervencién
con la familia no debe centrarse en periodos determinados o situaciones de
dificultad, sino que es importante destacar el rol decisivo que desempefian en todo el
proceso de intervencidn con el nifio. Los nuevos postulados tedricos referidos a AT

defienden un modelo de intervencion Centrado en la Familia en su conjunto,
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colocando a la familia en el centro del proceso y teniendo siempre en cuenta sus
capacidades, fortalezas y recursos. Aunque es cierto que no siempre se ha tenido en
cuenta esta condicién, ya que como argumentan autores como Cunningham & Davis
(1985) los padres han tenido, hasta épocas relativamente recientes, un papel mas
bien distante y pasivo en las intervenciones, actuando como observadores de un
proceso centrado Unicamente en su hijo. Esta situacién aparece caracterizada en los
siguientes fragmentos, en los cuales las personas entrevistadas describen una

posicioén periférica de las familias en la intervencion.

“No hubo intervencion familiar, dentro de los objetivos de la nifia
trabajaron, pero claro se centraron sélo en la nifia y todo era negativo.
Tu hija no puede, tu hija no hace, tu hija no, tu hija no... Y esas
carencias que en ese momento yo sentia ahora tengo mds claro el ver
que no te sentias apoyada del todo, que nadie se preocupaba
realmente por nosotros. Vamos es que ni nos preguntaron, en ningun
momento recuerdo que se preocuparan de como estabamos viviéndolo

nosotros, ni como estabamos..., era solo la nifia” (M1-Andalucia).

“En ese sentido no sé lo que hacen ni sé como intervenir, ni sé como
hacer una trasferencia del suelo a la silla. Yo sé que mi hijo cada vez
estd mds fuerte y se sienta mds, por ejemplo, pero a mi solamente me
ha ayudado en ese sentido, en saber que el nifio estd mds fuerte. Yo no
he aprendido nada de esto. Es decir, igual, es posible, que yo esté
deshaciendo todo el trabajo que ellos estdan haciendo, ésabes lo que
quiero decir? Que la comunicacion es tan escasa que en vez de que me
sirvan las sesiones que ellos estdn haciendo con mi hijo, es posible que
por la falta de interés de explicarnos como tenemos que mantenerlas y
sequirlas en casa..., es posible que yo esté deshaciendo su trabajo. Es
verdad, nosotros tenemos muchas preocupaciones y hemos
comprobado que si, que a veces estamos deshaciendo lo que hacian.
Pero ya te digo, en la familia nada. El nifio podria vivir en un establo y
no lo sabrian, isabes? Entonces no tienen asi informacion de la familia
y nosotros no tenemos informacion del nifio” (M1-Comunidad

Valenciana).
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“Nosotros unicamente, la unica forma de ver lo que avanza es que en
casa lo normalice. Por ejemplo, se estd trabajando la manipulacion con
las manos, pues yo sé que estd funcionando porque cada vez él tiene
mds reflejo, porque le cuesta mucho, pero tiene mds reflejo de coger
por ejemplo el vasito o el biberdn para beber. Entonces yo veo que él
antes no lo hacia, antes las manos las tenia colgando, ahora si que
tiene un poco el reflejo de cogerlo, no lo hace, pero lo hace muchisimo
mejor que antes, y eso seqguro que es porque lo han estimulado y lo
estdn estimulando en su centro. Pero no, a mi no me dicen nada” (M3-

Comunidad Valenciana).

“Yo me voy informando por otros. La informacion que recibo de las

sesiones es muy escasa” (M-Aragdn).

Los fragmentos recogidos reflejan la falta de informacién y de implicacién de
la familia en el proceso de trabajo con el nifio, trascendiendo esto a la dindmica
familiar en general y al desarrollo evolutivo del nifio en particular. Ven escasa la
informacidn y sienten incertidumbre de no saber qué estd haciendo y qué esta
trabajando el nifio en esas sesiones. Realmente los padres sélo quieren ayudar y
necesitan saber qué pueden hacer para que sus hijos mejoren, es algo que a ellos les
resulta esencial para poder avanzar y adquirir esa seguridad. En estos casos las
actuaciones del profesional estan enfocadas desde el modelo de experto, en el que
como refiere Espe-Sherwindt (2008), es la persona encargada de delimitar las
necesidades y organizar las posibles soluciones, siendo el Unico responsable del
programa de tratamiento. Aqui las familias se limitan Unicamente a llevar al nifio a las

sesiones impartidas en el centro y no participan en ellas.

Este tipo de practicas, ademas, repercute en la inseguridad de los padres a la
hora de determinar cuales son las necesidades de sus hijos. Lo que conlleva a que la
familia determine que la solucién ideal para cubrir dichas necesidades sea recurrir a
varias terapias para recibir las sesiones de tratamiento necesarias, con el fin de que
los nifios puedan desarrollarse y evolucionar de forma adecuada. En esta linea Giné
(2000), defiende la gran necesidad que presentan familias de recibir informacién

relativa a qué tipo de servicios pueden satisfacer mejor las necesidades segun las
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caracteristicas de su hijo, al mismo tiempo que deben poder beneficiarse de ellos sin

necesidad de reclamar diferentes tratamientos.

“Siento que una hora a la semana es muy poco, pero claro, es verdad
que nosotros no solo le llevamos al Centro base. Nosotros le llevamos a
la piscina, a otro tipo de estimulacion y tal. Casi que no tenemos
tiempo, ninguna tarde libre. Pero a mi me dicen del Centro base que lo
lleve una tarde mds y yo encantado. O un dia mds, y yo encantado,
porque es que sé que es el trabajo del Centro base el que mds hace, el
que mds avance le ha dado. El va en la mafiana a la guarderia, al
Centro base va dos dias a la semana y luego va, una tarde a natacion y
otra tarde a un tipo de estimulacion de reflejos primitivos. Al principio
era Votja, pero el Votja fue muy duro y lo cambiamos” (H-Castilla

Ledn).

“Va dos tardes a la semana y hace psicopedagogia terapéutica,
logopedia y fisioterapia dos veces por semana. Luego aparte nosotros,
por privado, estamos haciendo otras dos tardes de logopedia y

Therasuit” (M2-Comunidad Valenciana).

“Sesiones de intervencion hace tres en el centro y una en casa. En el
centro no estamos presentes, estamos sdlo en casa, en el centro estd el
nifio con la terapeuta. Por la tarde, viene una hora a estimular a mi hijo
una chica, y yo le ayudo a ratos en la coordinacion. Esa la costeamos
nosotros aparte. Hemos pasado por distintas terapias, muy diferentes,
hasta que creo que hemos dado con la adecuada para mi hijo, que yo
creo que un problema estd en ver hacia donde orientar a un nifio u
otro, es como que a todos los tratan o intentan todo por igual (...). Mi

hijo estd avanzando, pero nos ha costado encontrarlo” (M-Galicia).

“Vamos al CDIAT, pero también hemos tenido tratamientos de
fisioterapia en el hospital. Hemos tenido un poco mitad y mitad, hemos
tenido sesiones de logopedia, de estimulacion y de fisio en el Centro,
pero también hemos tenido alguna mds de fisio en el hospital” (M1-La
Rioja).
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“Pues yo le estoy dando logopedia privada, que si que tiene logopedia
en el cole, pero es que ahora es cuando son una esponja y ahora es
cuando mds admiten. Entonces también tenia que haber logopedia
publica, ya te digo que también tienen en el colegio pero tendrian que
tener mds. Porque la familia que no pueda costearse una logopedia
privada o tener a parte de la Atencion Temprana publica, tener mds
atencion por lo privado... Y eso que ahora, desde hace unos meses, nos
han afadido tres cuartos de hora mds, pero tres cuartos de hora a la
semana para un nifio autista, mds el poquito que le den en el colegio
(...) iEs que es poquisimo! te lo tienes que currar. Yo lo he conseguido

buscando dinero y poniendo mis ahorros” (M2-Andalucia).

“Mi hijo dio un cambio muy grande, pero desde que lo llevé yo a
terapia de pago. Que aparte de Atencion Temprana contraté otro

servicio, porque era muy escaso todo y no avanzaba” (M-Asturias).

Estas ultimas citas hacen referencia a terapias y recursos privados que las
familias buscan un poco por su cuenta, sin consultar con los servicios de Atencién
Temprana a los que asisten sus hijos. Esta busqueda de recursos privados se debe a

la incertidumbre y a la angustia con la que viven la intervencién.

Se demuestra que recibir terapia, como ellos describen, cuarenta y cinco
minutos o una hora, una o dos veces por semana, a lo sumo, se queda muy escaso.
Se sienten culpables de los escasos avances de sus hijos y creen que sus hijos se
estan perdiendo muchas cosas que les ayudarian a poder avanzar en su desarrollo y
evolucionar. Por tanto, necesitan realmente conocer lo que es la Atencién Temprana,
los recursos a los que pueden optar y lo que implica la intervencion. También se deja
ver en sus respuestas que sus niveles de ansiedad aumentan porque no entienden el
protocolo a seguir y desconocen el enfoque que como padres de esos nifios deben
darle a la nueva realidad con la que se encuentran. Varias terapias no implican
necesariamente mayor evolucidn y mayor desarrollo del nifo. Este tipo de
intervenciones estan muy relacionadas con unas de las investigaciones de Hornby
(1995). Este investigador entre sus colusiones destaca que los padres se sienten a

menudo culpabilizados y escasamente valorados. La tendencia de que las familias se
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consideren parte del problema crea una barrera importante para la comunicacion y

una distancia personal que dificulta cualquier intento de colaboracién.

Estas concepciones hacen que los padres estén completamente
condicionados completo por sus hijos, generando sentimientos de ansiedad, angustia
y estrés parental. De este modo, y de acuerdo con las afirmaciones de Zapata et al.
(2013), resulta evidente que la falta de apoyo a los padres y los altos niveles de
ansiedad que soportan, afectan directa e indirectamente al bienestar del hijo y al
suyo propio. Esta dindmica lleva a las familias a sentirse desconcertadas con la
situacién que viven y muy angustiadas por tener limitada su vida personal y laboral.
Los padres necesitan tener su espacio, su vida, dedicarle tiempo a su trabajo y tener
tiempo para ellos, aparte de sus hijos, y eso, en estos casos, no se ve reflejado en

este analisis riguroso de la narrativa de la experiencia de los padres.

“Simplemente por el hecho de tener que estar haciendo de taxistas
todo el dia, de traerla para acd, para alld, que no llequemos tarde..., Es
que estamos todo el dia llevdndola a sitios, entre los médicos, el
colegio, la rehabilitacion..., que va dos tardes a un sitio y otras dos
tardes a otro... y cada cosa en una punta de la ciudad, Es un poco caos.
Es muy dificil de compaginar con una vida laboral y personal” (M2-

Comunidad Valenciana).

“Los padres tenemos nuestra vida, aparte de nuestros hijos, tenemos
que trabajar, tenemos vida social, tenemos proyectos de vida,
digamos. Y cuando vas a Atencion Temprana y te ponen los horarios
son los que se estipulan y punto. No tienen en cuenta para nada tus
necesidades al margen de las de tu hijo. Tu tienes que llevar a tu hijo
Atencion Temprana y te ponen las condiciones y te tienes que amoldar
tu a ellas. Pero ellos no se amoldan un poco a tu vida personal,
entonces a veces hay que hacer un poco “tetris” para poder llevar a tu

hija a los servicios de Atencion Temprana” (M-Extremadura).

“Al CDIAT tiene que acudir el nifio con uno de los progenitores, por
ejemplo, si yo trabajo yo tengo que pedir el dia libre para llevar a mi

hijo al CDIAT, no puede llevarlo la yaya, no puede llevarlo el yayo,
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tienen que llevarlo el padre o la madre y, a ser posible, los dos. Ese es el

mayor inconveniente, que no ayuda a la conciliacion” (M3-Catalufia).

Como se aprecia en los discursos, los padres carecen de apoyos por parte de
los centros a los que acuden con sus hijos. Sienten que todo estd excesivamente
estandarizado y no hay flexibilidad. En estos argumentos se refleja que les resulta
muy dificil compaginar la realidad de su hijo con la suya propia. Se detecta que los
padres carecen de tiempo para organizar sus vidas, sin necesidad de que todo gire
alrededor de sus hijos, puesto que estan condicionados a las sesiones que los mas
pequefios necesitan. Se trata de una intervencion basada en el modelo de experto,
que refieren autores como Dunst, Johanson, Trivette & Hamby (1991) o Espe-
Sherwindt (2008), en los que la intervencion se centra fundamentalmente en el nifo
sin tener en cuenta las necesidades de los padres, ni contemplar sus realidades
particulares como familia, siendo en este caso el profesional el que delimita las

necesidades.

En los anteriores fragmentos podemos ver la importancia que padres y
madres otorgan a sus “proyectos de vida”. Esta percepcidn enlaza con las
transformaciones que la sociologia contemporanea ha identificado bajo el concepto
de individualizacién (Beck & Beck-Gernsheim, 2003). La individualizacion se refiere a
la importancia que en las sociedades contemporaneas toman las decisiones y las
opciones de los individuos. Frente a lo que sucedia en otros momentos histdricos, en
los que las trayectorias vitales estaban marcadas por rigidos roles sociales, las
sociedades actuales estan marcadas por una cierta flexibilidad en dichos roles. En
consecuencia, si en el pasado se podia dar por hecho que la identidad individual sélo
en raras ocasiones iba a chocar con las obligaciones derivadas del rol familiar,
actualmente las identidades de padres y madres deben conciliarse también con las
identidades individuales de estos mismos sujetos (Mufioz-Rodriguez, 2014). Asi, en el
caso de padres y madres de nifios con necesidades especiales, la incertidumbre inicial
y la ausencia de un enfoque en la intervencion que contemple también a los
progenitores, se traducen en una intensificacidon de la tension con la que se vive el

proceso de incorporar en los ritmos cotidianos todas las exigencias de la AT.

Las familias necesitan sentirse acogidas, arropadas, entendidas y que se

tengan en cuenta sus necesidades personales y no sdlo la realidad del nifio. Piden, en
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este caso ser guiados, acompafiados. Una de las carencias que se recogen en sus
respuestas es que no han tenido una informacion clara y concisa de los Centros de AT
a los que llevan a sus hijos. Para la familia tener un hijo con problemas en su
desarrollo o con riesgo de padecerlos, generalmente, implica tener cierta
inestabilidad emocional que requiere en la mayoria de las ocasiones una atencién
especial. Por ello, hay que favorecer la adaptacién a esa nueva situacién, hacerles
creer en sus propios recursos, asi como proporcionarles las ayudas y estrategias
adecuadas para facilitar y potenciar el desarrollo del nifio, como defiende De Linares

(1997), pero no en todos los casos resulta ser asi.

“Me hubiese gustado mucho que alguien nos asesorara, la verdad. Lo
que quiero es que, como los profesionales son ellos, que se pongan de

acuerdo y me digan a mi unas pautas” (M2-Comunidad Valenciana).

“No creo que haya sido la forma adecuada de trabar con nosotros.
Constantemente tenia la sensacion de iahora qué hago?, ¢donde

acudo?, équé tengo que hacer?” (M1-Andalucia).

“Porque esa soledad del principio..., de decir..., y éyo qué hago, ddnde
voy? Y vas a un sitio y te dicen haz esto y haz lo otro y luego vas a otro
y te dicen otras cosas..., vamos es un caos. Al final dices nadie te
entiende..., es como haces esto y ya estd, pero no es asi” (M4-

Comunidad Valenciana).

“Veniamos de una experiencia..., bueno del shock primero de la noticia
y luego de una experiencia un tanto extrafia. Porque estdbamos yendo
a un psicologo donde ya lo valoraron, no nos dejaban participar, no nos
dejaban entrar, no nos daban pautas, no sabiamos que hacer,

estabamos un poquito perdidos” (H-Madrid).

Los miedos expresados y la variabilidad de esta situacién hacen que surjan en
los progenitores numerosas preguntas, tal y como se ve reflejado en los discursos,
cuyas dudas no son resueltas en las intervenciones que reciben sus hijos. Aunque los
cuidadores principales estan ahi, tienen la impresidn que son el centro y los

profesionales que trabajan en él quienes guian la intervencidn, permaneciendo ellos
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en un segundo plano e interviniendo como espectadores. Aqui los padres hacen
referencia a una serie de necesidades psicoldgicas, que como expresan Femenias &
Sanchez (2003) y Freixa-Neilla (1991), tienen que ver directamente con necesidades
de informacidn y necesidades de apoyo emocional, para evitar la frustracién y el

aislamiento social.

A todo lo anterior se anade la falta de aprendizaje, la carencia de
herramientas y la ignorancia soportada por la familia con respecto a las estrategias
gue se trabajan en la sesiones con el nifo. Esto repercute en el trabajo posterior en
casa, es decir, los padres desconocen cudles son las pautas a seguir en todos los
momentos del dia en los que interactian con sus hijos. Esta situacion se debe al
hecho de que son padres “nuevos” en las cuestiones referidas al cuidado, por lo que
necesitan mas coordinacién para conseguir una atencién integral. Este tipo de
carencias en la intervencién trascienden en el desarrollo de los nifios con problemas
evolutivos, puesto que hay mayor probabilidad de frenar el progreso y evitar que
alcancen su maximo desarrollo. Como reconoce Giné (2000), en las familias conviven
con un hijo con necesidades especiales emergen una serie de necesidades que deben
ser resultas por los profesionales, entre las que destaca la necesidad de sentirse
aceptadas, escuchadas y sobre todo informadas en lo que respecta al desarrollo de
su hijo con relacion a las pautas de crianza (Mahoney et al., 1999). Las familias
necesitan, por tanto, adquirir conocimientos y aprendizajes para afrontar las
situaciones nuevas que se les presentan con respecto a la educacién y el desarrollo

de sus hijos.

“Ni siquiera, nos dejaban entrar para ver lo que hacian con ella,
muchas veces he pedido ir a ver como trabajaban con ella y me decian
que no, que eran normas del centro y que no” (M2-Conunidad

Valenciana).

“Ahora mismo no sabria explicarte como es una sesion, porque no
estoy alli. No entro. Yo lo llevo al centro, va los lunes y los jueves 45
minutos con cada una de ellas y el cambio de una sesion a otra yo
tampoco lo veo, se lo pasa a la psicéloga o la fisio, depende de como
vayan los horarios, y pasa 45 minutos con cada una de ellas él solo.

Ahora no subo, porque me dijeron que me tenia que quedar abajo
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porque ya es mds mayor, porque claro como soy su referente él quiere
estar conmigo, porque soy su madre, entonces a lo mejor no trabaja
como debiera. Y no entro, ya no me dicen ni me explican como antes...”

(M-Aragén).

“No nos dejan ver las sesiones. En Atencion Temprana estd totalmente
prohibido pasar del pasillo de entrada, bien cerrado, no te dejan entrar
a ninguna sesion ni nada. Si tu lo solicitas ellos no te lo pueden prohibir,
prohibir..., tu lo puedes solicitar y si ellos buenamente quieren o
pueden te ensefian como trabajan en alguna sesion, que es lo que
hemos estado haciendo. Yo he ido, por escrito y que me ensefien
alguna sesion. Pero vamos una sesion y un poco viendo... pues mira le
ponemos aqui un rato, no es una sesion al uso, sino que te explican lo
que suelen hacer ellos en la sesion y ya estd, tu tampoco aprendes
nada durante esa sesion, no te explican a ti ni técnicas ni nada.
Nosotros, ya te digo, las unicas técnicas y el unico aprendizaje que he
tenido yo para mi casa, han sido talleres que hemos hecho los padres
para los padres, pues de transferencias, como ponerlo del suelo a la
silla, o de la silla a la cama, o de la grua a la bafera... Ese tipo de
transferencias nosotros las hemos tenido que aprender gracias a los
padres, pero nada, nadie ha tenido absolutamente ningun interés en
que los padres aprendamos técnicas para llevar a nuestros nifios de
alguna forma. Y eso a mi me parece muy fuerte y muy extrafio y es
absolutamente irracional... Es que claro, cuando salen del colegio...
équé hacemos con ellos?, si es que no sabemos nada, ni como
sentarlos, ni como acostarlos, ni qué hacer con su tiempo libre...” (M1-

Comunidad Valenciana).

“Te digo mds, el nifio estaba en el cole completamente atado y
cinchado para que sus hombros estuviesen en su sitio, y yo en casa
pues claro..., como en el cole estd atado, pues yo en casa lo dejo
libremente, no lo cincho a nada y mal, fatal..., el nifio tiene que estar
cinchado para corregir la posicion de su columna. A mi nadie me dijo:
mira en casa tiene que comer sentado, con los hombros asi para que

sus brazos queden libres y pueda aprender a manipular y tenga mds
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facilidad. Porque si tu lo dejas libre, el nifio tiene estereotipias, no para
de moverse, balancearse..., entonces desaprende todo lo que ha
aprendido durante todo el dia... y a mi nadie me dijo esto. Tuve que
averiguar yo, porque un dia le mande un video al profesor diciéndole
mira se estd haciendo dafo, aqui en la espalda tiene un moraton
enorme y debe ser de este movimiento... Y me dice, mujer épor qué lo
tienes asi desatado? Y yo que sé, épor qué no lo voy a tener desatado,
qué quieres que lo tenga todo el dia atado?, ¢como voy a atar yo a mi
hijo? Y me dice pues tiene que estar atado para qué... Y me tengo que
enterar asi, ellos no te explican el sequimiento que tienes que tener,
entonces yo estaba deshaciendo todo el trabajo que ellos han tenido
que estar haciendo para posicionar el cuerpo de mi hijo (...). A saber las
burradas que habremos hecho los padres pensando que era lo mejor

para el nifio...” (M1-Comunidad Valenciana).

Entre las experiencias recogidas se quiere destacar este ultimo parrafo,
puesto que refleja perfectamente la repercusidn que tiene en el desarrollo evolutivo
del nifio la falta de comunicacion por parte de los profesionales hacia la familia con
respecto a la ejecucidn de las intervenciones. Y, por consiguiente, lo necesario que
resulta que la familia se implique en las sesiones para adquirir conocimientos,
habilidades y destrezas para trabajar con el nifio y no interferir ni retrasar los avances

que se realicen en las sesiones del CDIAT.

En estos casos resulta fundamental mejorar la comunicacién entre la familia
y el profesional de atencion directa. Puesto que si el nifio recibe una atencion
coordinada, la familia estard mas satisfecha, mas relajada y mds segura, mejorando
asi sus estrategias de intervencion para manejar los agentes que para ellos resulten
una amenazada o les transmitan inseguridad. Dicha atencidn coordinada pasa por
conectar la familia en las decisiones, en los recursos y en el desarrollo de la
intervencién, con el fin de poder disminuir el coste que supone para la familia el
desconocimiento de la situacién, lo cual repercute directamente en el nifio. A cerca
de esta idea McWilliam (2010) pone de manifiesto que los aspectos mds necesarios a
trabajar con las familias con nifios con discapacidad se basan en el apoyo emocional,
material e informativo. Todos ellos necesarios para que los padres puedan

desarrollar sus competencias propias con el fin de fomentar el desarrollo de su hijo.
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1.2.  Implicacidn familiar en la intervencién

Afortunadamente, las concepciones de las intervenciones en las que las
familias tienen un rol periférico no son generalizadas, hay familias que disfrutan de
otro tipo de intervenciones en las que se tiene en cuenta su opinion, sus preferencias
y sus necesidades, por encima de las exigencias profesionales. Hoy en dia, cada vez
mas centros estan apostando por el Modelo Centrado en la Familia. En este Modelo,
el profesional sigue siendo el experto con respecto a conocimientos sobre la
metodologia, mientras que la familia se considera la experta de las necesidades de su
hijo y de su propia familia (Blacher et al., 2005; Castellanos et al., 2003; Dempsey et
al., 2009; Dunst et al., 2007; Espe-Sherwindt, 2008; Nachshen, 2004; Ruiz et al., 2011;

Summers et al., 2005).

El andlisis critico de estos discursos muestra que es necesaria una concepcion
mas global de esta disciplina, en la que resulta fundamental buscar las estrategias y
los recursos adecuados que den respuestas a las necesidades y demandas de la
familia. Se habla, por tanto, de una implementacidn de los servicios de AT en los que
la familia tiene una labor decisiva, dindmica y activa. Fantova (2000), hace referencia
a esta vision panordmica que deben tener los profesionales sobre las necesidades de
las familias, ya que Unicamente asi se podran entender y situar las demandas vy

necesidades concretas de cada uno de los padres que acuden a los centros de AT.

“La pregunta que cada semana nos hacen es qué necesitdis esta
semana, que hay esta semana, habéis encontrado algo. Yo que sé, por
ejemplo, nosotros nos hemos ido encontrando con problemas de
mobiliario. Ahora mismo la nifia ya no cabia en la cuna, pero no
sabiamos qué cama poner, donde poner la cama. Bueno pues todas
estas cosas, o un cambiador en el bafio, como ponerlo, cémo ducharla,
pues todas estas cosas es el dia a dia que nos van ayudando y somos
nosotros los que decimos las necesidades que tiene la nifia en cada

momento” (M-Islas Baleares).

“Mds que las necesidades de nuestra hija, son necesidades de la
familia. Porque al fin y al cabo, es que nosotros hemos tenido mds

problemas nosotros que ella, es decir, al fin y al cabo yo pienso que en
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determinadas ocasiones, evidentemente el trabajo se hace con ella, y la
terapia dia a dia, en cada sesion es con ella y demds. Pero serd que hay
tantos momentos que yo, como he visto tanta cercania por parte del
CDIAT hacia nosotros, siempre que los papds hemos tenido algun
problema hemos acudido, al fin y al cabo no puedo decir que ha sido
centrado en ella, sino que ha sido centrado en la familia, y es la familia
lo que priorizan alli, independientemente que la familia sea el padre,
sea la madre, la nifa o sea el hermano, que ahora estamos con el

hermano” (H-Islas Canarias).

“Cuando el nifio ya tenia los 18 meses, empezd a venir la PT, aqui a
casa, yo antes iba también al centro, ella lo veia, me preguntaba qué
me gustaria a mi que aprendiera, o como me gustaria que se
comportara en ciertos sitios, o cémo nos iba yendo en casa. Yo le iba
contando, ella iba viendo, y siempre me preguntaba qué tal la semana,
yo le decia..., mira lo que he visto, me preocupa esto, y me decia..., pues

vamos a ver como lo podemos hacer” (M-Castilla la Mancha).

“Van unidas las necesidades de la familia, porque es eso, primero
hablamos nuestras preocupaciones, nuestras preocupaciones con el
nifio, pero las preocupaciones con mi hijo nos encierran a todos, a nivel
familiar, en todo. Entonces va muy unido todo, la verdad. Y hay muchas
respuestas también especificas a las necesidades nuestras como
familia. Ademds tenemos luego una sesion de padres..., nosotros
vamos alli y contamos objetivos y contamos qué nos preocupa y vamos
a hacer terapia nosotros, es un encanto, porque nos ayuda y nos viene

fenomenal” (H y M- Madrid).

Las repuestas recogidas de las familias muestran un cambio de paradigma
respecto a la implementacién de las Prdcticas profesionales, lo que conlleva a un
cambio de roles en cuanto al binomio familia-profesional. En estos casos es el
profesional de referencia de cada familia el que pregunta a los padres qué necesitan,
como se sienten y qué prioridades tienen respecto a sus hijos y hablan sobre la
dindmica de trabajo a seguir. Los protagonistas son los cuidadores principales, que

son quienes verdaderamente conocen al nifio en todo su contexto. Esta forma de
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llevar a cabo la intervencion ayuda a crear el ambiente familiar adecuado para

propiciar el desarrollo del nifio.

Como hemos visto en una de las citas anteriores, las familias en cierto modo
se sienten atrapadas por la situacion de sus hijos, percepcidn que es puesta en
evidencia por la expresidon “las preocupaciones con mi hijo nos encierran a todos”.
Esta forma de expresar la subordinacion de la familia al objetivo de la atencidn de los
hijos tiene una connotacién que evoca la sensacion de no poder hacer aquello que se
desearia (lo que se equipara a estar encerrado). Asi, esta supeditacidon de una parte
de la dindmica familiar a las necesidades de los hijos que precisan de AT podria estar

configurando un reto considerable para las familias.

Esta nueva situacidon familiar hace que los padres necesiten ayuda no sélo
para comprender la realidad de sus hijos y favorecer su desarrollo, sino que ellos a
nivel personal también precisan de apoyo para favorecer el clima y las relaciones de
todos los componentes del nucleo familiar, sin olvidar en este caso las relaciones de
pareja. Otras de las necesidades que Giné (2000) defendia que podian surgir es
precisamente este apoyo para mejorar la autoestima y para el fortalecimiento de la
pareja y de sus competencias parentales. Es preciso que el profesional se oriente
fundamentalmente a fortalecer la pareja y a promover el desarrollo de la familia en

su conjunto.

En este sentido los Centros de AT juegan un papel fundamental, puesto que
los padres necesitan aprender estrategias para hacer frente a sus nuevas vivencias.
Los profesionales deben favorecer que la pareja esté unida para afrontar la situacidn
y facilitar que cada uno de los miembros sea capaz de comunicar las emociones y
pensamientos propios, asi como comprender las nuevas situaciones a las que se

enfrentan, con el fin de mejorar el clima familiar.

“El saber como ayudar a mi hijo nos ha mejorado como pareja
también, porque es muy complicado. O sea que mi marido era muy
reacio a reconocer que nuestro hijo tenia algo, entonces nuestra

profesional también le ha hecho ver a él” (M2-Catalufia).

“Yo antes no sabia como hacer las cosas y mi pareja tampoco, y desde
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que empezamos en AT me ensefiaban a mi' y yo intentaba ensefiarlo a
él, pero mi pareja muchas veces piensa que..., bueno es que él lo hacia
de distinta manera y luego se pensaba que yo le decia que asi no era
por llevarle la contraria. Entonces ha estado la PT aqui en casa muchas
veces y le ha explicado mira esto es mejor asi, ¢ves como cuando se
hace asi funciona?, éives?, pues es mejor hacerlo asi. Y él entonces es
como que entra en razon (...). Asi que mi familia ha mejorado desde

que vamos al centro” (M-Castilla la Mancha).

“De hecho el centro, independientemente de tener atencién para la
familia, tiene atencion para la pareja. Tu puedes solicitar sesiones,
puedes decir: mira necesitamos hablar. Y tienes un psicélogo que
ademds te atiende a ti. Y, ademds, aparte de eso, el centro de Atencidn
Temprana, organiza grupos de padres, grupos de abuelos, grupos de
hermanos. Es donde conocimos, hicimos mucha amistad con otras dos
familias de nifios que se llaman como mi hijo. Pues a partir del grupo de
padres, que a mi me parece una cosa super interesante, porque
ademds se hizo cuando llegamos al centro y ahi dijimos todas nuestras
inquietudes, todos nuestros miedos y todos pusimos encima de la mesa
cémo nos sentiamos nosotros y luego trabajamos mucho terapia en
grupo, de padres. Si aquello era una descarga, sacaban un tema y se
callaban y nos dejaban hablar a nosotros, entonces fue una experiencia
muy bonita, muy enriquecedora. Hemos sacado una muy buena
amistad de ella, muy buenas amistades...,, y todo muy positivo.
Encuentras gente en quien mirarte y dices pues mira resulta que estd
este padre que ya va un afio por delante de nosotros te va abriendo un
poco el camino y a la vez tu le abres el camino a otro que va un poco
por detrds, ésabes? Entonces se establecen relaciones de ayuda. Y
parece que no, pero son muy necesarias en estas situaciones, porque
muchas veces estds perdido y te genera muchas inquietudes y el mirar
al futuro de puede generar mucha ansiedad ésabes? Decir, équé va a
ser el afio que viene cuando el nifio pase a primaria o cuando haga
esto?, pues el ir viendo como va a ir yendo te puede ayudar” (Hy M-

Madrid).
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Cuando se habla de Practicas Centradas en la Familia se hace referencia a un
trabajo en equipo fundamentado en la colaboracién, la igualdad y el respeto entre
padres y profesionales. La relacién positiva entre ambas partes garantizard el éxito
de la intervencion en AT (Castellanos et al., 2003; Dunst et al., 1988; Dunst & Trivette
2009; Guralnick, 2000; Perpifian, 2003b). El profesional tiene una visidn positiva de la
familia, mostrando cordialidad, sinceridad y sobre todo empatia para abordar la
situacién. Tratando de animar a la familia a tomar decisiones y a que participe como

agente principal en la intervencion.

“Ellos nos dan las pautas y a veces nosotros también les explicamos. Es
que cada nifio es un mundo y claro pues la nifia tiene un cardcter, es de
una determinada manera, pero nosotros también les ensefiamos; mira
por aqui la vas a llevar mejor que por este lado, porque ella carece de
esto o tiene esto bueno por otro lado. Entonces como a ella le gusta
esto, vamos a afrontarlo de esta manera. Al fin 'y al cabo es un mutuo
acuerdo entre el profesional y los padres, lo que hacemos es que el

trabajo sea mejor y como dirigir el trabajo” (H-Islas Canarias).

“Pues es que todos colaboramos en todo, es que somos un equipo y nos
ensefiaron a actuar asi, en equipo. La comunicacion también estd
resultando mejor y mds fdcil, porque estamos trabajando en un punto

en comun, asi que muy bien” (H-Castilla Ledn).

“Siempre hay un acuerdo y yo participo para resolver las necesidades.
De hecho muchas veces a la terapeuta yo le digo: mira yo creo que esto
no va a funcionar, o yo creo que esto si funciona. Se ha hecho como yo
he dicho y ha funcionado. Si se tiene mucho en cuenta lo que digamos
nosotros y siempre nos cuentan lo que van a hacer y lo que no van a

hacer, es un trabajo coordinado” (M-Islas Canarias).

Desde esta dinamica se trata de propiciar que la familia participe en el
proceso y en la toma de decisiones, buscando siempre el consenso y la
corresponsabilidad entre ambas partes implicadas. Pero la verdadera colaboracién
no puede darse si a los miembros de la familia no se les permite participar de forma

equitativa en la identificacion de sus fortalezas, recursos, necesidades, y en la
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planificacién de las intervenciones. Por tanto, resulta necesario tener en cuenta las
opiniones de los padres para aumentar asi el sentimiento de seguridad de las familias
y ayudarles a desarrollar estrategias y destrezas que promuevan su autonomia, lo

cual es esencial para que la colaboracién familia-profesional sea eficaz (Nelkin, 1987).

Trivette & Dunst (2000), en una de sus categorias sobre las Practicas
Centradas en la Familia basadas en la evidencia, hacen referencia a las practicas en
las que las familias y los profesionales comparten la responsabilidad y trabajan en
colaboracién. Este grupo de practicas se centran en el desarrollo de relaciones
positivas entre padres y profesionales y progenitores, en las que se comparte

informacidn y las decisiones se toman conjuntamente.

En estos casos el profesional de referencia es el responsable del seguimiento
familiar y de canalizar la informacién para notificar las decisiones y apoyarse en el
resto de profesionales del equipo. Ya que, aunque normalmente trabaje con la
familia una persona de referencia cualificada y elegida para participar en las
interacciones familiares, existe un equipo de profesionales implicados que, en ciertos
casos, trabajan con el nifio de forma colateral y/o puntual en los momentos que
resulte necesario para la evolucién y el desarrollo 6ptimo del menor. Se trata de una
intervencién transdisciplinar, que permite al profesional Unico contar con las
herramientas necesarias desde diferentes perspectivas profesionales, sin necesidad
de someter al nifio a la mirada y manipulacién de mds expertos. En estos casos el
profesional principal estd respaldado por un equipo que cuenta con diferentes
estrategias aportadas por cada uno de ellos, para una adecuada intervencién segun
las necesidades del nifio y su familia (Bagnato & Neisworth, 1991; Calero, 2013;

Castellanos et al., 2000; Foley, 1990; King et al., 2009; McWilliam, 2004).

“Los profesionales que intervienen lo decide la demanda de la nifia, es
decir, nosotros hemos pasado por tres profesionales diferentes, ahora
tenemos una terapeuta ocupacional, pero antes teniamos una
logopeda, y antes de la logopeda teniamos una pedagoga, ha sido en
funcion de lo que vaya surgiendo. La nifia llegé un momento en que se
le diagnostico disfasia, entonces al tener disfasia, automdticamente
pasé a ser el principal objetivo que teniamos con la nifia, nuestra

terapeuta referente dentro del CDIAT fue una logopeda, porque
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entendiamos que esa era la primera necesidad mds importante que
tenia ella. Una vez corregida la disfasia, y la nifia en su proceso de
empezar la escolarizacion y demds, entendiamos que lo mejor ahora
era la terapeuta ocupacional, porque nos iba a dar las pautas
necesarias, para como convivir en el dia a dia y demds. Pero hay que
tener claro una cosa, que sea la terapeuta ocupacional ahora la
referente no quiere decir que la logopeda, la pedagoga o la psicéloga
no sigan trabajando también con la nifia. Trabajan pero no de manera
referente, sino si en algun momento surge una necesidad que los
padres veamos sobre temas de logopedia, por ejemplo, se lo decimos a
la terapeuta ocupacional y ella en el centro se retine con la logopeda, la
cual le da las pautas a ella y ella nos las transmite a nosotros. Al fin y al
cabo es un trabajo compartido y un trabajo de grupo” (H-Islas

Canarias).

“Bueno, es que yo creo que la fisio que viene aqui viene en
representacion de todos y nosotros le decimos mira ahora tenemos un
problema, yo que sé, con la hermana mayor por ejemplo por celos...,
no sé me lo invento... no te preocupes que la semana que viene, viene
la psicéloga, éme entiendes? viene una en representacion de... De
hecho creo que ellos decidieron que quien seria la profesional de
referencia, en este caso seria la fisio, porque lo que nosotros pediamos
mads era pues las movilizaciones. Pero vamos, estoy segurisima que a la
minima demanda pues tienes el profesional que necesitas” (M-Islas

Baleares).

“Nosotros también procuramos decir: joye! necesitamos esto, y
entonces es cuando encontramos una necesidad. Siempre se suele
consultar con un terapeuta que actia como intermediario con el grupo
de mds profesionales y que te van dando respuesta. Si, esa es la

principal tarea del terapeuta principal que tenemos” (H y M-Madrid).

Aungue no en todos los casos se trabaja desde esta perspectiva, puesto que
el profesional de referencia no siempre figura como tal. En las familias entrevistadas,

a diferencia de las anteriores, hay una parte de ellas que comentan que sus hijos
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reciben intervencién compartida con varios profesionales, en este caso se esta
hablando de una intervencion interdisciplinar, en la que estan presentes diferentes
expertos. En este tipo de intervenciones hay una coordinacidon en torno a los
objetivos de trabajo planteados con el nifio desde diferentes areas. Cada
intervencién pretende completar los objetivos de las demas disciplinas, tomando las

decisiones en equipo y planificando un programa de intervencién compartido.

“Las sesiones son con un terapeuta ocupacional, con un fisio y con un
logopeda. Y con el educador de educacion especial. Son varios por
protocolo, solamente hay estos y tu puedes prescindir de alguno, pero
ya te apafards. Es que son los bdsicos, el fisioterapeuta para el tema
motor, logopeda para temas de masticacion bucal, terapeuta
ocupacional para movilidad de las extremidades y el educador es el que
se queda el resto del tiempo. No hay mds, es lo bdsico, es el kit bdsico”

(M1-Comunidad Valenciana).

“Trabajan tres profesionales con ella porque cada uno estd
especializado en algo, estd la logopeda, la terapeuta ocupacional y el
fisioterapeuta. El afio pasado tenia otra logopeda, pero este afio desde
que ha empezado de nuevo el curso en septiembre es siempre con la
misma. Pero, todo puede pasar que no esté una y esté otra, pero vamos
dsea en el centro todos conocen a todos los nifios, porque en algun
momento han estado en la misma sesion o de apoyo” (M3-Comunidad

Valenciana).

“Pues ha tenido sesiones de fisioterapia, logopedia y estimulacion,
aunque si que es verdad que se intenta respetar mucho, que el nifio no
cambie de terapeuta. Se cambia cuando ya no hay mds remedio, pero
es verdad que aqui se respeta mucho el no intentar marear a los nifios,
las tres sesiones son con los mismos profesionales siempre” (M-

Extremadura).

Este tipo de actuaciones son mas propias de intervenciones mas centradas en
el nifio y mas enfocadas a una intervencién con connotaciones clinicas dirigidas a la

rehabilitacion, entendiendo que sin la presencia de alguno de los profesionales
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implicados, la intervencion se queda incompleta, tal y como reflejan algunas de las
respuestas facilitadas por las familias entrevistadas. En contraste con lo anterior, la
intervencién Centrada en la Familia en los centros de AT tiene un enfoque
transdisciplinar, convirtiéndose los padres en una pieza fundamental del equipo

(Bagnato & Neisworth, 1991; Calero, 2013).

La intervencién profesional debe incidir siempre en lo positivo, puesto que se
considera una estrategia fundamental para generar y afianzar competencias
parentales. Estas acciones se basan en el reconocimiento de logros alcanzados por las
familias, reforzando aquellas ideas y conductas que propongan los padres que
favorezcan el desarrollo del hijo, incidiendo siempre en los aspectos positivos del
nucleo de convivencia (Arellano & Peralta, 2015; Peralta & Arellano, 2010). En esta
misma linea Dunst et al. (1988) estiman que, para trabajar adecuadamente con la
familia, los profesionales deben identificar los aspectos positivos de la familia para

poder entender su realidad y el modo en que se maneja frente a sus necesidades.

“Siempre nos motiva. De hecho, esta semana nos hizo mucha gracia
porque la estimuladora nos decia que le habiamos llevado otro nifio,
que no era el mismo. Asi que si, siempre nos alegra. Eso condiciona
mucho para que tu luego llegues a casa con dnimo o no, que te
levanten el dnimo. Al principio era muy dificil, porque con la
estimuladora la verdad que nos decia es que este nifio le falta, tiene y
tal, pues te lo tiene que hacer saber, ¢no? Es el unico nifio que tienes,
no tienen con quién compararlo y te tienen que decir que va un poco
lento, que mueve los ojos asi, que las manos asd, que tiene que hacer...
Eso al principio era muy duro, pero ahora que estd logrando cosas y
que la misma estimuladora que antes te machacaba, ahora te da
dnimos porque ve que ha avanzado, pues... es muy bueno” (H-Castilla

Ledn).

“A mi nuestra psicéloga me da seguridad, apoyo, me levanta el
dnimo..., es que es todo. A mi me anima muchisimo, yo ya te digo el
otro dia cuando hablé con ella que le dije mira que vamos a firmar el
plan “PI” en el colegio y me dijo: venga, tu para adelante que tu

puedes. Ademds siempre me levanta el dnimo, siempre. Porque claro
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hay momentos que estoy muy de bajon, bueno como todos, y ella es la
que... Es un apoyo incondicional en nuestra familia. Porque cualquier
duda, cualquier cosa que tengo..., mira me pasa esto, me lo soluciona
todo, es que increible cdmo me da las herramientas, como me apoya,...
Porque muchas veces le digo, es que yo no soy capaz y ella me dice,
écomo qué no eres capaz? Y tanto, todo lo que tu hijo ha conseguido es
porque tu lo estds haciendo, yo no, yo estoy en la sombra, eres tu y
claro el dia que estas abajo del todo dices jmadre mia esta mujer!”

(M2-Cataluiia).

“La verdad es que si, nos reconocen tanto los logros que alcanzaba mi
hija (...), como darnos seguridad; nos decian: no sedis negativos que
tenéis mds recursos de los que pensdis, que sois capaces de poner en
prdctica lo que os proponemos (...).Pero claro esto desde fuera se ve
bien, pero desde dentro hay ciertos momentos que no sabes y dudas y
te viene genial que te animen y te apoyen de esta manera, te da

fuerzas para seguir” (M-Navarra).

“Si, si eso es lo que habldbamos el otro dia con mi marido, que
deciamos que son unos profesionales que siempre ven esa parte
positiva y te lo hacen todo mejorable, pero te lo hacen consciente. Es
decir, mira como se ha girado y antes no se giraba, yo que sé, mira
como enseguida que la has llamado ha girado la cabeza y esas cosas
pues son pequefios caramelitos que te van dando y que tu aprecias

mucho” (M-Islas Baleares).

“Eso siempre, cada logro te lo va marcando, te lo va diciendo, Te lo
indican y te felicitan. Te dicen, jolin, si no fuera por vuestro trabajo, por
vuestra constancia... Eso si, eso siempre lo van marcando” (M-
Extremadura).

“Te sientes muy respaldado, muy arropado” (H y M-Madrid).

“Me anima un montén” (M-Murcia).
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Se trata de ir evaluando progresivamente las adquisiciones del nifio gracias a
la implicacidn eficaz realizada por los padres, lo que facilita que éstos sean cada vez
mas conscientes de que los avances de sus hijos son conseguidos gracias a ellos,
relativizando asi la intervencién directa del profesional, y dandoles el verdadero valor
a su implicacién. Estas actuaciones les proporcionan a las familias seguridad para
seguir avanzando y les fortalecen para continuar implicandose a lo largo de todo el

proceso (Brickman et al., 1982; MichLitsch & Frankel, 1989).

2. Las Practicas Centradas en la Familia y en Entornos Naturales. La Atencidn

Temprana basada en las Rutinas familiares

2.1. Importancia de los Entornos Naturales en la Intervencién Familiar

Las Practicas Centradas en la Familia, tal y como se refiere en la bibliografia
consultada (Garcia-Sanchez, 2001c; De Linares, 2012; Dunst et al., 2000; Perpifian,
2003b), deben basarse en el modelo ecoldgico de intervencidn en el que se potencia
la percepcién de los cuidadores principales, siempre teniendo en cuenta el entorno
natural de cada nifio y su familia. Se trata de llevar a cabo la intervencién en los
contextos del dia a dia de la familia e impulsar los recursos tanto de la propia familia
como los de la comunidad en general. En estos casos se considera fundamental a la

familia, pero también el entorno donde se realizan las intervenciones.

“Nuestro centro nos da atencion en casa. Empezamos yendo al centro 3
dias a la semana, 3 horas a la semana, y la nifia recibia atencion de
fisio y de una psicdloga infantil. Esto fue cambiando, en base a las
necesidades de la nifia, y después pasamos a ir dos dias dos horas cada
sesion, al final aumentamos y eran 4 horas semanales. Pero después
nos propusieron hacer la intervencion en casa. Entonces claro, pasaron
a venir ellas a casa un dia a la semana durante una hora. Y la idea final
era que nosotros aprendiéramos a hacer la parte de la fisio que le
tocaba y que la hiciéramos en casa, y que ellas nos iban a ir ensefiando
como hacer la fisio, pero en sus lugares cotidianos. Es decir, por
ejemplo, si podemos sentarla en el sofd de una determinada manera,

pero no en cualquier sofd, en nuestro sofd. O si teniamos que ir a la
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playa, nosotros vemos cémo podemos poner a la nifia en la playa para
que vaya bien. Adaptacion del mobiliario para que fuera lo mds real
posible y lo mds cercano a su entorno. Entonces seguimos asi. Ahora,
desde que empezamos..., serd el sequndo afo que vienen ellas a casa,

la verdad es que nos va muy bien” (M-Islas Baleares).

“En nuestro caso una persona del CDIAT se desplaza a nuestro domicilio
y empieza a contarnos un poco todo. Primero tuvimos alli un par de
terapias y luego nos dijeron que si nos importaba, que estdn haciendo
una nueva modalidad que era en vez de hacer la terapia alli, hacerla en
casa y para ensefiarnos a nosotros como tenemos que resolver las
situaciones, tratar al nifio, etc., pero en su entorno cotidiano. En vez de
ir y dejar al nifio una hora, o el tiempo que sea, en ese aspecto todas
las semanas se pasa una chica del CDIAT a nuestra casa y va viendo lo
que ha hecho, lo que queremos hacer, vamos poniendo metas y vamos

trabajando con él” (H-Castilla la Mancha).

“El terapeuta viene a casa y, por ejemplo, ahora mismo estamos con el
objetivo del cambio de pafial. Entonces vamos a la habitacion y yo le
explico... mira yo la cambio aqui, él ve el entrono donde yo cambio a la
nifia. Y le explico esto es lo que me molesta, o lo que no me molesta,
cémo lo podemos hacer, como se comporta la nifia. A veces él viene y
la nifia no estd porque son objetivos que a lo mejor no hay que tratar
con la nifia, porque son cosas a lo mejor mds de la familia..., y hay otras
veces que él viene y la nena si que estd porque es algo que hay que
trabajar con ella, si hay que jugar..., lo que sea..., depende del objetivo.
Entonces él evalua un poco el entorno, luego hablamos de cémo se
podria hacer para mejorar, siempre me pregunta cosas de como estoy
yo, como estd la nifia, después de hablar de este tema y me dice mds o
menos las cosas a las que se pueden aportar..., pero aparte de hablar
de eso, por ejemplo en el cambio de pafial, primero lo hablamos sin la
nifia y otro dia a las 8 de la mafiana vino él, cuando yo ya le habia dado
el desayuno y todo..., para ver como transcurria ese cambio de pafal,
lo que yo le habia contado..., él queria ver como pasaba, para luego

concretar lo que inicialmente se dijo” (M4-Comunidad Valenciana).
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Durante las sesiones en el domicilio familiar, las familias demuestran con sus
respuestas sentirse comodas con la dindmica de trabajo propuesta por el CDIAT. En
este contexto la riqueza de la situacidon contextual es mayor y, normalmente, se
generardn cambios en la percepcidn-cognicidn, en la comunicacién-lenguaje y en las
habilidades motoras y sociales del menor, como afirma Garcia-Sanchez (2014). Por
ello el profesional de referencia se desplaza hasta la vivienda favoreciendo asi dichas

actuaciones en los contextos en los que el nifo se desarrolla.

En estos encuentros la familia es la que explica cdmo percibe el desarrollo de
la semana, segln las metas propuestas y los progresos que se han ido haciendo o las
dificultades que los padres han ido encontrando. En este caso el papel del profesional
es guiar y dar pautas a las posibles dudas planteadas por los progenitores. Se trata de
ir avanzando en el desarrollo de los objetivos segun los propdsitos marcados (Knoche

et al., 2013).

“Cuando viene la terapeuta a casa, ella siempre me pregunta qué es lo
que mds me interesa meter con la nifia, qué es lo que mds me preocupa
de ella, qué problemas yo observo, qué intereses veia en ella que
pudiésemos aprovechar para trabajar. Y todos los dias que tenemos
sesion en casa es lo mismo, qué dificultades has encontrado, qué
quieres hacer, cdmo vas con este objetivo, como la ves a ella, le cuesta
o no le cuesta. Siempre era reflexionando, siempre, siempre” (M-

Murcia).

“En cada sesion en casa los primeros 5 minutos la voz la tenemos
nosotros y siempre la primera palabra de la terapeuta es qué tal va
todo, qué novedades hay y qué es lo que queremos trabajar. Y nosotros
marcamos el guidn. Es decir, pues la nifia ahora estd teniendo
problemas porque se lleva todo a la boca, o ahora estamos un poco
decepcionados porque no controla el esfinter, o estamos nerviosos
porque va a entrar en el cole y queremos trabajar este aspecto.
Siempre las pautas la marcamos los papds. Y la verdad que esto
también es una ayuda y una tranquilidad para nosotros. Porque de

hecho sin ir mds lejos la ultima sesion que fue el martes pasado, te lo
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digo porque ahora dentro de media hora tenemos sesion, la anterior
sesion la terapeuta tuvo que dejar todo lo que tenia preparado, porque
cuando llegd le dijimos que estdbamos bastante saturados, estabamos
preocupados, teniamos una serie de preguntas que queriamos cubrir
cuanto antes, entonces todo el material que ella traia en la mano que
la vi subiendo todas las escaleras de casa con todo el material y tuvo
que dejar todo al lado y dijo no pasa nada les escucho. Y los primeros
15-20 minutos hablando la mamd y yo y a partir de ahi empezamos a
trabajar sobre estas necesidades urgentes que teniamos, por decirlo de
alguna manera, para ese dia, porque lo importante es dar solucién a
las cosas que tenemos de inmediata necesidad o que nos urgen. O que
sin llegar a ser de urgencia, si que nos genera dudas o algun problema.
Y entonces pues eso la verdad que es bastante bueno, yo por lo menos
desde el punto de vista de padre, la verdad es que lo veo bastante

bueno” (H-Islas Canarias).

En estos fragmentos se confirma, con las respuestas de los participantes, que
la intervencidn se realiza en los contextos naturales de los hijos, siendo el domicilio el
primer contexto de socializacion donde los nifios se desarrollan. En estos casos
resalta la importancia de tener en cuenta las prioridades de la familia y las
necesidades que consideran prioritarias para comenzar la intervencion. Se percibe
como el profesional da voz siempre a los padres y trata de solventar y apoyar las
situaciones que les preocupan. Lo cual da mucha tranquilidad a las familias y les
ayuda para seguir avanzando. A cerca de esta idea Dunst et al. (1988), consideran
que hay que tener cuenta estas variables a la hora de poner en marcha la
intervencién familiar y estiman que, para trabajar adecuadamente con la familia, los

profesionales deben trabajar siempre en esa linea.

Aungue no todas las experiencias recogidas reciben atencién en el domicilio
familiar. Hay familias que verbalizan que no han tenido la oportunidad de recibir
intervencién en su contexto natural, lo cual no facilita el desarrollo pleno del nifio. En
estos casos el entorno estd condicionado a una sala del Centro de Atencién

Temprana en el que recibe estimulacién.

“Son digamos terapias presenciales, o sea, yo no he disfrutado de
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intervencion con la familia. A casa no han venido jamds y para nosotros

habria sido fundamental” (M-Extremadura).

“Todo es el centro. Al principio nosotros solicitamos que vinieran a casa
con el tema del corte de pelo del nifio. Mi hijo tiene mucho problema
con la integracion sensorial, entonces los cortes de pelo para él son
terrorificos pueden ser dos horas y media tres horas y media, cuatro...,
lo que sea chillando sin parar desde que empiezas con la mdquina
(antes era la maquina ahora es con tijera) hasta que terminas.
Entonces les pedimos por favor que vinieran a ayudarnos, venian para
una hora y estuvimos dos horas y media. Al final conseguimos cortarle
el pelo y yo creo que fue el dia que mejor ha ido de todos. Y hasta
entonces intentamos cémo ellos nos dijeron, pero cada vez lo lleva
peor, cada vez tiene mds hipersensibilidad sensorial entonces nos
ayudaron en su momento, pero es que el nifio ha ido empeorando en
ese sentido. A casa solo vinieron esa vez, no lo hemos vuelto a solicitar,
es que eso hay que solicitarlo, la intervencion en casa la tienes que
solicitar, porque se tienen que coordinar la terapeuta nuestra con la
terapeuta que va a hacer la intervencion en casa. Es que nosotros no
tenemos un modelo centrado en la familia puro, por asi decirlo.
Tenemos un modelo un poco mixto, es decir, cumple ciertas partes de
lo que es la intervencidn centrada en la familia, pero también es cierto
que no se hace la intervencion en el entorno. Porque la Comunidad de
Madrid cuando te quita una de las plazas de esta edicion no permite
hacer ese tipo de intervencion, la Comunidad de Madrid dice que ha de
ser entre cuatro paredes. Y el caso es que la Comunidad de Madrid dice
el nifio tiene que tener estas sesiones y ha de ser dada por un
especialista en estas condiciones y entonces los profesionales del CDIAT
mantienen el modelo centrado en familia de acuerdo a lo que le

permite la Comunidad” (Hy M-Madrid).

Estos testimonios confirman lo importante que resulta para los padres recibir
intervencién en casa. Consideran que es fundamental y muy necesario, se ve incluso
en el ejemplo referido del corte de pelo, algo muy cotidiano, pero que en este

contexto adquiere una especial importancia, siendo asi que para la familia y para el
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nifio esta situacion les genera mucha angustia. En este caso no sirve con desplazarse
a la vivienda en un momento puntual sin hacer un seguimiento de dicha intervencién
a lo largo del proceso, con el fin de que el nifio aprenda a controlar esa situacién y los
padres adquieran herramientas y capacidades para solventar el problema. Los
progenitores demandan atencidn e intervencién en el entorno, ya que lo importante
para ellos es paliar aquellas situaciones en las que el nifio y los padres sufren dia a

dia.

Con este tipo de intervenciones, como defienden Dunst & Bruder (1999) y
Dunst et al., en 2001, en el ambiente del nifio se pretende conseguir que el entorno
familiar genere diversas oportunidades de aprendizaje productivas, contextualmente
mediadas, para favorecer la participacion y el desarrollo evolutivo del nifo. En esta
linea Canadas (2012) recomienda que las intervenciones, siempre que sea posible, se
realicen en los contextos naturales, primando asi la calidad de las intervenciones que
se pueden realizar en los ambientes naturales del nifio. Se trata, por tanto, de
generar aprendizajes adaptdndose a los lugares mas propicios para ello y promover
dichas ensefianzas en las esferas donde el nifio vaya a interactuar, por lo que no
tiene ningun sentido realizar esas intervenciones en el CDIAT, ya que no se trata de

de un contexto de desarrollo habitual del menor.

3. Las vivencias personales con respecto al desarrollo de los objetivos para

llevar a cabo la intervencion

Para desarrollar los objetivos que se van a trabajar con el nifio y con toda la
familia hace falta establecer una relacion de confianza entre los padres y los
profesionales y permitir que sean los propios padres quienes decidan cual es la
direccion que debe llevar la intervencidén segln sus vivencias y su realidad actual,
asesorados y acompanados siempre por sus profesionales de referencia. Como
sefialan McWilliam et al. (2009) es importante establecer una relacion con la familia,
obtener una amplia descripciéon del funcionamiento del nifio y su nucleo de
convivencia y finalizar con una lista de objetivos funcionales elegidos por los propios
cuidadores. De esta manera, el profesional y familia son ambos responsables de
establecer el programa de intervencion a seguir y consensuar los objetivos a trabajar,

priorizando siempre las necesidades y metas familiares.
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“De hecho no nos decian como habia que hacer las cosas, nos iban
sacando informacion, nos hacian pensar para que llegdsemos nosotros
a las conclusiones. Entonces nosotros poniamos uno objetivo, mira
queremos esto y nos hacian preguntas, bueno y para hacer esto,
évosotros qué creéis que es necesario? Pues yo quiero que la nifia coja
el libro y se entretenga con el libro. Y entonces te hacen pensar... ¢y qué
necesitas para que la nifia coja el libro? Y entonces tu te parar a
pensar... Y por ejemplo, si ella se sienta mal épuede mantener la
atencion? Pues no. ¢Y tu, si estds moviéndote todo el rato estds atento
a lo que te estoy diciendo?, y yo pues no... ¢Y si utilizamos un lenguaje
corporal no te ayuda a...?. Asi te van haciendo preguntas, te van dando
pistas, pero para que seas tu el que llegue a la conclusion” (M y H-Pais

Vasco).

“Para los objetivos nos reunimos todos, todos los terapeutas de mi hijo
y nosotros y lo establecemos entre todos por nuestras preocupaciones,
por las necesidades del nifio y por lo que ellos ven, se unifican las tres
cosas. Dependiendo de lo que nos pase y lo que nos preocupe variamos.
Hay veces que ponemos el objetivo y al poco tiempo se ha cumplido...,
pues cambiamos y vamos a hacer otra cosa, vamos siempre retomando
y siempre revisando y siempre hablando con los terapeutas y siempre

lo vamos modificando” (H y M-Madrid).

“Los objetivos son acordados, de hecho los vamos revisando de vez en
cuando, decimos mira ahora necesitamos por ejemplo: centrarnos mds
en que el nifio comparta y no cede, vamos dejar de hacer esto, vale,
pues lo hacemos asi. Es todo muy abierto, es flexible. Los hicimos
conjuntamente, a ver, nosotros no sabiamos nada de estas cosas,
entonces nos daban cierta... nos guiaban, nos ayudaban a pensar, no sé
cémo decirte, nos encaminaban para que nosotros fuéramos también
participes de esos objetivos y supiéramos cémo plantearlos” (H-

Madrid).

“Lo hacemos de forma coordinada, ellos me van sugiriendo lo podemos
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hacer de esta manera u otra y si tengo una idea mejor pues se lo digo,
porque al final la que mds conoce a la nifia soy yo, ellos trabajan a lo
mejor cosas estdndares, pero yo hay cosas que les puedo decir pues yo

creo que a mi hija no le va a ir bien o no le va a interesar” (M-Murcia).

Aqui, en los casos que acabamos de ver, no es el profesional el que
determina los objetivos de trabajo, sino que es la familia quien marca sus
necesidades y partir de ellas se extraen los objetivos funcionales de aprendizaje. Por
lo tanto los objetivos del tratamiento se definen de manera consensuada entre el
profesional y la familia, estableciéndose de esta manera un compromiso comun
decidido por ambas partes. En estos casos los objetivos alcanzados serdn de mayor

nivel (McWilliam et al., 1998).

Se observa en los testimonios anteriores la importancia que las familias
otorgan a este enfoque en la intervencién. Junto a palabras como flexibilidad, la cual
es valorada como en elemento positivo en la relacion con los profesionales, aparece
en los discursos la necesidad de los padres de tener un espacio reconocido en las
intervenciones. Asi, uno de los padres siente que los profesionales les “encaminan”
para que las familias sean “participes”, una participacién que consideran justificada
porque, como expresa una madre de Murcia en la ultima cita, los padres sienten que

ellos y ellas conocen mejor que nadie a sus hijos.

“Los objetivos que se plantean son siempre mis objetivos, a mi siempre
me han preguntado équé te preocupa?, équé quieres mejorar?, écomo
quieres que lo hagamos? Entonces yo digo y en base a eso se hacen
unos objetivos, que se evaluan cada seis meses, para ver si los hemos

conseguido o no” (M2-Catalufia).

“Nosotros lo que hicimos es que establecimos como tres dreas grandes
que nos interesaban, que eran la autonomia personal y cosas de este
estilo, la comunicacion para la posibilidad de que ella se comunique por
si misma, y en base a eso luego fuimos sacando como objetivos mds
pequefios. En nuestro caso un poco, lo sacamos a partir de todas las
cosas que nos gustaria que ella pudiera alcanzar o hacer, a corto plazo,

a través de nuestras verbalizaciones. Quiero decirte, pues a través de
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cosa que deciamos, eso luego lo reconvertimos en objetivos a corto y

largo plazo” (M6-Comunidad Valenciana).

Las familias consideran que es importante tener en cuenta no sélo las
prioridades del niiio, sino también las suyas propias, pero no todas las vivencias de
las familias entrevistadas son en la misma linea. En otros casos los objetivos son
marcados por el centro y la familia se limita a actuar como observadores del proceso
de intervencién y unicamente son orientados de forma puntual y a titulo infamativo,
de las necesidades de su hijo y las preferencias que consideran importantes los
profesionales para intervenir, que no suelen coincidir siempre con las prioridades y

metas de los propios padres.

“Los objetivos se revisan dos veces, al principio del afio y al final del
afio. Al principio del afio lo evaluan, le pasan una serie de test y al final
igual, todo a base de test, le hacen una especie de estudio o valoracion
de sus capacidades y los objetivos, supuestamente realistas, que ellos
creen para ese afo. Pues este aflo vamos a intentar 4 o 5 objetivos.
Que el nifio se siente, o que aumente su conexion, que aumente su tono
muscular... Y entonces si que se propone todo, y a final de afio pues
hacen otra reunion y te dicen pues nada, esto ya ves que se ha
conseguido mds o menos, esto se continuard trabajando, casi siempre
lo mismo. Todo se va a continuar trabajando el préximo afio. Entonces
es un poco pobre... te presentan una especie de dosier con los
resultados de los test pasados ahi. Yo les intento, en estas reuniones de
principio de curso, explicar cudles son las cosas que me gustaria en las
que trabajaran o por ejemplo a la hora de ir a un médico
rehabilitador..., que ortopedia pienso yo que mi hijo necesita ya,... pero
ellos tienen su opinion oficial y esa es la que vale, es decir mi opinion no
es la que vale, la que vale es la de ellos. Y si mi hijo estd verde para
andar no hay ni andador, ni hay estimulacion para andar, ni nada, es su
opinion la que cuenta. Yo pienso que mi hijo deberia tener un andador
y deberia tener estimulacion para andar, pero eso no importa es una
opiniéon de una madre, que no tiene ningun valor” (M1-Comunidad

Valenciana).
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“Bueno, digamos que yo creo que entre ellos tienen sus reuniones y
aunan un poco. Pero yo no decido nada, no. Hombre yo doy una pista
de lo que yo creo que falta, pero son ellos los que deciden y me dicen
pues vamos a tocar ahora este tema o vamos a quitar este programa y
vamos a ir sacando lo otro (...). La terapeuta de mi hijo tiene un plan, y
dice vamos a hacer esto y lo otro. Pero no, no, a mi no me lo explican, a
mi desde luego no me han dicho: mira vamos a hacer, vamos a tratar
tal cosa, no. Yo entro, voy viendo y yo voy preguntando lo que yo
quiero saber, pues si vamos a hacerlo asi, mira vamos a hacer esto {...).
Entonces bueno yo es que también voy preguntando, porque si no, no

me entero” (M2-Andalucia).

“Los objetivos los plantea el centro. Obviamente, nosotros vamos todas
las semanas y todas las semanas vamos practicando los ejercicios que
alli nos dan. Y vamos contando también en qué va mejorando. O, en
ocasiones nos encontramos que ese ejercicio quizd no le viene bien, y
planteamos que nos lo cambien por otros. O sea que si que ha habido
buena comunicacion. Si, hay buena comunicacion, pero son ellos los
que marcan y deciden los objetivos a trabajar con el nifio” (H-Castilla

Ledn).

“Una vez cada dos meses o asi se reunen solamente con los padres. Y
entonces es cuando hacemos una entrevista y es cuando contamos
como lo vemos nosotros, como lo ven ellos y es cuando nos marcan las
pautas a nosotros y nos vuelven a decir qué cosas van a trabajar con él,
antes no sabemos nada de lo que hacen ni de lo que se proponen” (M1-

Catalufia).

“A ver los objetivos se plantean por las necesidades que tiene nuestro
hijo, obviamente. Pero claro, luego en casa hay otras cosas que hacer,
como en todas las casas. Ademds, ahora nuestro hijo tiene un
hermanito menor, que estd muy bien y que es bastante demandante y
bueno, a veces, intentamos cumplir los objetivos en casa, y pues, nos
cuesta un poco. Y eso, no sé el centro base qué tendrd que ver aqui,

ésabes? Estd claro que nosotros somos los que tenemos que seguir
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organizdndonos, pero estd claro que el ritmo siempre lo marca la
estimuladora o la fisio. Ellas son las que nos van diciendo si la terapia
que se estd dando, la que nos recomiendan en casa, estd funcionando o
no. O si hay que cambiarla. Y nos recomiendan (...) comprar libros y
cosas asi. Siempre van ellos primero. No cambiamos nada por nuestra
cuenta... Siempre encontramos beneficios en lo que nos han
recomendado. Entonces, esos objetivos lo intentamos cumplir y nos ha
ido bien. Vamos, siempre lo plantean ellos desde el centro y los

cumplimos nosotros y ya estd” (H-Castilla Ledn).

En estos casos concretos los padres estan totalmente al margen de los
objetivos que el centro se propone trabajar, lo que provoca una falta de implicacién
familiar con respecto a las necesidades mas prioritarias que ellos consideren que se
deben trabajar con sus hijos. Esa desconexién supone un retroceso en la intervencion
puesto que los objetivos estdn enfocados Unicamente al nifio. Esto marca una gran
diferencia con respecto a los fragmentos anteriormente reflejados en los que los
objetivos son propuestos segun las necesidades y prioridades que los padres
consideran que son importante abordar. En estos argumentos se percibe una gran
diferencia con respecto al rol que adquiere la familia en cada proceso, segun la
implicacion parental. Estos discursos reflejan que no se ha llevado a cabo la
entrevista en rutinas defendida por McWilliam et al. (2009), en la que se conocen las
prioridades de la familia y sirve de guia para elaborar el Plan de intervencion
Individualizado (PIAF), que realizado de forma conjunta con la familia, intenta dar

respuesta a los objetivos marcados de comun acuerdo.

4, La intervencion en los Entornos Naturales basada en Rutinas

Otro de los cambios importantes que aportan las Practicas Centradas en la
Familia, como se ha referido anteriormente, es que las intervenciones dejan de
hacerse en los Centros de AT y pasan a llevarse a cabo en aquellos entornos
naturales donde el nifio estd habitualmente. Se ha hecho referencia al domicilio
familiar, puesto que se considera el primer lugar donde el nifio se desarrolla, pero
existen otros contextos que también juegan un papel muy significativo en la

socializacién del menor, como pueden ser el centro escolar, el parque, o la
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comunidad en general. Se trata de aprovechar las actividades que el nifio lleva a cabo
a lo largo del dia en estos habientes naturales, considerando sus rutinas cotidianas
una oportunidad para realizar aprendizajes. Por eso se trata de apoyar y guiar a las
familias a que aprendan cdmo ayudar a sus hijos ofreciéndoles oportunidades para
adquirir competencias en su dia a dia, siendo en este caso el profesional de
referencia el responsable de generar esos entornos competentes para favorecer la
participacion del nifio en dichos contextos (Anastasiow, 1990; Dunst & Bruder, 1999;
Dunst et al., 2001; McWilliam, 2000; McWilliam, 2010a; McWilliam, 2010b;
McWilliam & Bailey, 1992; Tierney & Nelson, 2009).

“Primero, nos hacian como un esquema para saber la gente que tienes
alrededor, el ecomapa. Y luego siempre se han basado hasta el dia de
hoy en las necesidades que tengo yo con mi hijo, las preocupaciones
que tengo yo con él, o sea ellos siempre me han apoyado, nunca me
han dicho lo que tengo que hacer, siempre he sido yo la que he dicho
bueno pues a mi me preocupa esto, pues entonces trabajamos eso y

s

siempre en nuestras rutinas del dia a dia” (M2-Catalufia).

“Primero haciamos un ecomapa, con todo lo que estaba alrededor de la
nifia y de la familia. Nos preguntaban la gente que te ayuda, sobre la
gente que tienes alrededor, quién te genera estrés, quién no, apoyos
fuertes y no tan fuertes y si que son cosas que luego te hacen pensar...
y luego nos preguntaban qué necesidades teniamos como familia, qué
es lo que queriamos consequir, las prioridades, qué priorizabamos
primero ante otras cosas, y..los pasos que queriamos ir dando en

nuestras tareas cotidianas” (M y H-Pais Vasco).

“Bueno, yo me acuerdo que nos hicieron una entrevista en rutinas
super, super meticulosa de todos nuestros hdbitos, de como comiamos,
a qué hora comiamos, a qué hora nos levantdbamos, cémo la
vestiamos... Nos hicieron una entrevista de lo que era un dia nuestro
asi, un dia normal, para a partir de aqui, establecer qué necesidades
teniamos y que fuéramos nosotros mismos los que fuéramos diciendo,

mira aqui, en este momento del dia tenemos un problema, o aqui no
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sabemos como hacer esto... Y sé que esa reunion que tenia que durar
dos, tres, horas, tuvimos que ir como tres o cuatro dias, como ocho
horas estuvimos con estas entrevistas, y a ver nosotros somos un poco
cadticos, no lo hacemos siempre todo igual, entonces fue un poco dificil
hacer un horario asi muy cuadriculado, pero las necesidades salieron de
aqui. Y a partir de aqui fuimos valorando qué cosas en nuestras
actividades diarias eran prioritarias y qué cosas eran las secundarias”

(M-Islas Baleares).

“Hemos hecho la entrevista en rutinas hace muy poco en la que se nos
ha preguntado por nosotros, cudles son nuestros objetivos de cara a la
nifia, nuestros objetivos como familia también, a nivel personal si
tenemos objetivos que no tengan a lo mejor nada que ver con la nifia,
sino a nivel individual también. Y ya te digo que el terapeuta viene
todas las semanas. Ahora estamos perfilando en PIAF, ya hemos hecho
la entrevista en rutinas y estamos perfilando cada uno de los objetivos
con las diferentes herramientas y estrategias que se ponen en marcha

para poderlos alcanzar siempre enfocados en nuestro dia a dia” (M4-

Comunidad Valenciana).

“A ver, yo tengo mucha comunicacion con la terapeuta entonces, creo
que es lo fundamental para esta forma de trabajar, entonces nosotras
hablamos mucho, muchisimo a lo largo de todo el tiempo hasta que
llega el momento de hacer el PIAF entonces ahi yo ya tengo un poco los
objetivos. Si que es cierto que yo les digo un poco que me aconsejen,
pero normalmente siempre sale de mi'y ella estd de acuerdo porque lo
hablamos constantemente, todo el tiempo hablamos del nifio, entonces
mds o menos ella sabe mis dudas, mis miedos y sabe lo que quiero que
se trabaje y sabe lo que no. Después aparte siempre me da consejos de
esto se debe trabajar pero realmente quien ponemos los objetivos
sobre todo somos nosotros los papds, pero siempre con una ayuda de
ellas, de las terapeutas porque hablamos mucho, la verdad que al final
salen los objetivos solos y son objetivos de las actividades diarias” (M-

Islas Canarias).
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En estas afirmaciones se estan reflejando caracteristicas propias de la
Intervencién Centrada en la Familia y basada en Rutinas, esto se manifiesta entre
otras cosas, en los términos que utiliza la familia, tales como Ecomapa, Entrevista
basada en Rutinas y PIAF (McWilliam, 2000). A través de estos instrumentos se
obtiene informacién muy valiosa para establecer la relaciéon y un punto de partida
fundamental, para iniciar las intervenciones centradas en las necesidades de cada
familia en particular en sus rutinas diarias. Esto facilita el desarrollo de los objetivos
qgue se plantean los padres, con el apoyo del profesional, para avanzar en

aprendizajes significativos para el nifio y para toda la familia.

Asi pues, los objetivos en estos casos estan mayoritariamente centrados en
las actividades y las acciones del dia a dia de toda la familia. Los procedimientos se
desarrollan utilizando la evaluacién basada en rutinas como base para disefiar la
intervencién. Favoreciendo siempre las prioridades de los agentes implicados, en
este caso, los cuidadores principales. En estos procesos se trata de disefiar un plan de
trabajo enfocado en el dia a dia de todos los miembros de la unidad familiar. Este
plan de trabajo se conoce como PIAF (Programa Individualizado de Apoyo Familiar),
gue recoge los procesos de evaluacidén, asi como las acciones concretas que se deben
realizar para satisfacer las necesidades propias del nifio y las prioridades de cada
familia en particular, sin olvidar sus recursos y preocupaciones (Bailey & McWilliam,

1993).

“La terapeuta viene a casa y trabajamos dentro de una rutina, por
ejemplo hoy vamos a trabajar lo que es la merienda, porque aparte de
nuestra nifia con discapacidad tenemos a un nifio tipico, y los dos son
muy glotones, comen demasiado, incluso se quitan la comida el uno al
otro. Entonces trabajamos ese aspecto en casa, un aspecto cotidiano
como es la merienda, como en otro momento podemos trabajar el
cepillo de dientes, el juego o el ver la television, cosas cotidianas y

Fy /4

normales del dia a dia” (H-Islas Canarias).

“Algunas necesidades estaban dentro de nuestras rutinas diarias y
otras no de todos los dias. O sea, si que nos pusimos unos objetivos de
pasar mds tiempos nosotros, pero si eso ya mds adelante. Al principio

si, todo estaba centrado en nuestras rutinas. Eran objetivos reales, que
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fuesen en rutinas sencillas, lo que nosotros deciamos, trabajar sin
trabajar, trabajabamos sobre la nifia, pero sin que nos supusiera un
esfuerzo. No en plan... ahora de 5 a 6 tengo que hacer no sé qué, no. O
sea, pues en las cosas cotidianas. En las rutinas de la cena, el momento
de vestir... y cosas asi. Y luego ya se amplié un poco el campo, a parte
de las necesidades de la nifia, pues ya trabajdbamos sobre las
necesidades de la familia, de nosotros dos, del hermano, y pues bueno,

ya en comun y de forma general” (M y H-Pais Vasco).

“El objetivo siempre estaba enfocado en nuestro dia a dia. La idea era
encontrar una manera de poderla duchar y estando bien nosotros y
estando bien ella. Nos ayudaron a buscar la hamaca que tenemos
ahora que tenemos que nos va super bien. Ademds nos ayudaron a la
hora de buscar soluciones para poder ir a la playa y poderla tumbar y
poderla dejar tranquilamente, porque no la podiamos soltar. Y ahora
mismo también a nivel de movimiento estamos intentando mejorar la
comunicacion, ahora, por ejemplo, estamos trabajando pues unas
sefiales concretas que ella nos puede dar y que nosotros podemos
entender y trabajamos estas cosas que nos facilitan nuestras rutinas.
Todo se trabaja a través del PIAF, de un Plan Individualizado” (M-Islas

Baleares).

Las respuestas seleccionadas muestran lo significativo que resulta desarrollar
las intervenciones en base a las acciones de sus actividades del dia a dia, puesto que
para la familia no resulta un trabajo extra y los objetivos y metas propuestas se
desarrollan sin ninguna dificultad. Con esta dindmica el nifio interioriza las directrices
de manera mas sencilla y eficaz, favoreciendo asi su evolucion real y su progresién en
el tiempo. Comunicaciones recientes como la de Garcia-Sanchez (2014), confirman
que se afianzan mas conocimientos cuando el trabajo se desarrolla en las rutinas
diarias y el nifio se expone de manera repetida a actividades voluntarias y variadas
llevadas a cabo en sus entornos naturales junto a su familia. Se ha demostrado que
los nifios asimilan las instrucciones mas rapidamente cuando se tienen en cuenta sus

motivaciones e intereses y se les involucra en su aprendizaje.
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5. El contexto Escolar como marco natural de aprendizaje y desarrollo del nifio

Otro de los contextos mads caracteristicos que favorecen el desarrollo de los
nifios con dificultades del desarrollo o posible discapacidad son los centros escolares.
En la mayoria de los padres entrevistados, sus hijos estan escolarizados en guarderias
o escuelas infantiles, por lo que resulta muy necesario que los profesionales de estos
centros escolares y los profesionales de AT trabajen de forma conjunta y coordinada
(Perpifian, 2003a). Es importante que acuerden los objetivos y la metodologia que se
va a seguir en cada caso, asi como las estrategias de adaptacién del entorno mas

idéneas para trabajar con el menor.

Aunque en este sentido hay padres se encuentran con grandes dificultades a
la hora de conseguir que haya comunicacién entre el CDIAT y el Centro Escolar al que
asisten sus hijos. En ocasiones es porque el Centro de AT no contempla esta premisa
para trabajar con el nifilo y en la mayoria de los casos es porque el colegio y los
profesionales que trabajan alli dificultan mucho la comunicacion al CDIAT vy
consideran que la presencia del profesional de AT es como una intromisidon en el
trabajo que se realiza en la escuela, aun no entienden que el trabajo en equipo en
estos casos es fundamental. Autores como Giangreco et al. (1989), McWilliam (1996)
o Warren & Kaiser (1988) opuestos a esta falta de coordinacidn, defienden que es
importante tener encuentros de colaboracidn frecuentes entre el profesional de
referencia y los maestros en el entorno escolar, ya que los maestros necesitan
conocer qué intervenciones individualizadas resultan mds adecuadas para

incorporarlas en sus rutinas en el aula.

“Intento que se comuniquen con los terapeutas del colegio y a lo mejor
tardo un afio para que se pongan en contacto. Todos los cursos me
tocan estar ahi peleando y peleando para que se pongan en contacto y
hagan una reunién. Este afio no se llegaron a reunir, bueno se
mandaron un email después de pedirlo durante todo el curso, y este
afio si que me han dicho que en diciembre tendrdn una reunion con el
colegio, pero porque yo ya me he enfadado” (M2-Comunidad

Valenciana).

“Yo incluso he hablado con el fisio para decirle que hable con el fisio del
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CDIAT que le puede contar muchas cosas, porque él lleva con la nifia
desde que nacid prdcticamente y no, es que el fisio del cole es un caso
aparte, y no ha habido manera. De hecho yo cuando llegué al cole, a la
primera reunion que tenia con la profesora, la tutora no sabia si mi hija
necesitaba un triciclo especial, pensaba que no tenia movilidad, que no
sabian que podia gatear, que se podia subir a las sillas sola, vamos que
pensaban que era menos auténoma de lo que es, esperaban una nifia
mucho mds limitada. Yo eso si que he visto bastantes fallos {(...), yo veo
que no hay comunicacion. Veo muchos recursos desaprovechados,
mucha gente que trabaja con la nifia en el hospital, en el CDIAT, en tal,
pero luego de repente llega al colegio y toda esa informacion que tiene
toda esa gente que lleva con la nifia toda la vida, no ha llegado al

colegio” (M1-La Rioja).

“Hemos tenido con eso un disgusto muy grande, porque cuando ha
entrado en el cole, como esta misma asociacion a la que pertenece el
CDIAT, tiene una persona alli, tiene una terapeuta alli, me han quitado
la terapeuta que viene a casa, este aio no estd viniendo a casa. Yo
estoy luchando para que vuelva, pero va a ser complicado. Entonces el
cole no te puedo decir hasta qué punto se implica porque tengo las
tutorias que vienen en los colegios, pero yo que sé, no sé, al final tienes
tu que amoldarte al cole, el cole no se amolda a ti. Entonces cuando les
pido algo me dicen que la consejeria lo manda asi. El cole a ti no se

amolda para nada” (M-Murcia).

“Bueno... El colegio con respecto al centro de Atencion Temprana, a
ver... Yo trabajo en el colegio donde va mi hijo, le lleve ahi porque mis
compaferos no tenian mucha idea en principio de lo que era el
autismo, pero yo sabia que se iban a poner las pilas. De hecho lo han
hecho se van haciendo todos los cursos. El nifio recibe atencidn, pero no
la que nos gustaria...y la que deberia recibir, pero por falta de medios
de un colegio publico. En Madrid estamos con los recortes de la
educacion publica que nos tienen asfixiados. Lo que sucede por ejemplo
es que mis compaiieras son un poco complicadas para eso, no les gusta

y les cuesta mucho coordinarse con otras personas que no sean ellas,
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les cuesta mucho que yo esté en el centro..., aunque de verdad que yo
creo que es muy positivo porque tenemos intercambio de informacion
todos los dias, cuando surge cualquier cosa con mi nifio, pues es mucho
mads fdcil que yo esté en el centro y demds. Pero no les gusta que nadie
se meta en su trabajo, que yo no me meto, pero si que es verdad que
observo indirectamente. Para ellas la mera presencia del profesional de
Atencion Temprana supone una intromision, entonces hay poca
coordinacion con el centro de Atencion Temprana. El Centro lo ha
intentado pero... mis compafieras ponen bastantes problemas. De
hecho la ultima sesion en la que estuvieron en el colegio, vinieron dos
terapeutas del centro de AT al colegio, el CDIAT pidié que yo estuviera
presente, ya que estaba en el centro y mis compafieras no...no lo vieron
positivo. Es como una contradiccion éno? Para mi es complicado
porque sucede lo siguiente, cuanto mas coordinados estemos todos
muchisimo mejor para el nifo, pero es darte de golpes contra una
pared, entonces si no ven positivo que yo esté en el centro..., cdmo van
a ver positivo el que se meta otra persona. Es complicado, es muy
complicado. Porque tu lo sabes bien que..., digamos la punta en alza de
la Atencion Temprana es la inclusion de las familias, y el tener en
cuenta toda la unidad familiar y no solamente al nifio, y a los
profesionales que luego van a trabajar con el crio y que van a ser los
que manden en esa intervencion. Porque Atencion Temprana con los
equipos de orientacion se solapan ¢é¢vale?, pero al final quien manda y
decide es el equipo de orientacion psicopedagdgica. Entonces es una
ldstima que no exista esa buena coordinacion y ese estar a la ultima,
digamos. Nosotros si lo vemos, entonces pues si desde el CDIAT lo
intentan, lo intentan, pero mis compafieras del cole se ponen de ufias,
porque para ellas es una situacion atipica. Es una situacion
complicada... Yo de verdad, si en cualquier momento hubiese visto que
para mi hijo es negativo que yo esté en el centro yo soy la primera que

cojo y me voy” (Hy M-Madrid).

El profesional de AT, aparte de coordinarse con el centro escolar, debe
mediar entre la familia y la escuela cuando el nifio esta escolarizado, interviniendo en

aquellos casos en los que puedan surgir conflictos para buscar en todo momento la
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corresponsabilidad entre las tres partes implicadas. Esta dindmica de actuacién
facilita la conexion y ayuda a unificar la percepcidon de un sistema respecto al otro,
pero no siempre se dan estas circunstancias. Hay familias que cuentan que a pesar de
haber comunicacidn entre el centro escolar y el Centro de AT, ellos estdn al margeny

desconocen la dinamica que siguen con sus hijos.

“Si, ellos se comunicaron. Primero, hicieron... no estoy seguro cudntas
veces lo han hecho, pero sé que al principio, cuando nuestro hijo entro,
hicieron una llamada y creo que quedaron en hacer una visita pero al
final no se pudo concretar. Lo habian hecho en ocasiones anteriores
con otros nifios. Pero con nuestro hijo, por ejemplo, a través del
teléfono dijeron qué tipo de estimulacion o de terapia que tenia que
hacer en la guarderia o cémo deberian tratarle (...). La guarderia y el
centro base tienen buena comunicacion. Lo sé porque hay otros padres
que me lo han dicho también, porque a mi directamente no me ha

informado nadie” (H-Castilla Ledn).

“Dentro de la escuela eran muy participes, colaboraban mucho con el
equipo, ademds les tenian muy alta estima, con lo cual la relacidon entre
ellos era buena y ellos colaboraban mucho; aunque conmigo no
contaban para nada. Yo realmente no sabia lo que hablaban ni los
acuerdos a los que llegaban, me hubiera gustado que se comunicasen

mds conmigo” (M1-Andalucia).

“Desde que entrd, los profesores y los psicologos estdn en contacto. Me
parece que se van mandando e-mails y llamando de vez en cuando por
si hay algo que hablar. No sé cudndo se retinen, el caso es que cuando
alguna vez he hablado con la psicdloga, me dice que esa semana ha
hablado con la profesora... Pero a mi no me informan cuando van
hablar, pero sé que entre ellas hablan, es mds, en los colegios de aqui,
no sé en otros sitios, cuando los nifios van a CDIAT, ya le informan
desde el principio y entonces ya se suelen conocer, aunque los padres
no nos enteramos mucho de lo hablan, seria bueno que nos explicaran

mds y nos hicieran mds participes” (M1-Catalufia).
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La relacién entre el CDIAT y la escuela infantil y la familia debe basarse en la
colaboracidn para proporcionarse recursos y asesoramiento y facilitar el proceso de
integracién del nifio, favoreciendo un entorno lo mas normalizado posible vy
adoptando aquellas medidas que favorezcan la incorporacién del nifio a las dindmicas
habituales. Por ello es importante adaptar y consensuar los objetivos a las
necesidades y posibilidades del nifio para favorecer su maximo desarrollo, siempre
teniendo en cuenta las opiniones y sugerencias de los padres. Perpifian (2003a)
defiende que desde esta dindmica de trabajo se fomenta el sentimiento de
pertenencia a un equipo con caracter transdisciplinar, donde cada uno desempena su
papel para generar oportunidades de aprendizaje. Todo ello genera un clima de

seguridad frente a la intervencién.

“La psicéloga va cada cierto tiempo y hace la observacion, luego voy
yo, nos reunimos todos y lo primero que les pregunta es lo mismo, qué
dudas tenéis, qué problemas veis, qué es en lo que no sabéis actuar,
pues les dice igual que a mi, no es ella la que impone, no, no, es el
colegio el que impone, las profesoras comentan el problema que tienen
y lo comentan también conmigo para ver qué pienso yo. Entonces
nuestra profesional de referencia les da las herramientas, igual que

hace con nosotros. La verdad que el colegio muy bien.” (M2-Cataluiia).

“Mi hija ahora va a la escuela de tres afios y tienen reuniones a veces
con nosotros, a veces sin nosotros, con los profesionales que la tratan
en la escuela, y estdn coordinados, es decir, lo que se trabaja alli, pues
no se trabaja aqui para no solaparse y estas cosas, estamos todos

coordinados” (M-Islas Baleares).

“Yo también hablo con su profe, entonces intentamos hacer un
triangulo entre la profe, el terapeuta y yo. Quiero decir, que si son
cosas del cole las hablo directamente con la profe, aunque luego
nuestro terapeuta se retne con los profes también una vez a la
semana... Quiero decir que lo ponemos todo en comun y estamos los
tres coordinados, es un trabajo en equipo” (M4-Comunidad

Valenciana).
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El proceso de intervencidon escolar en estos casos concretos se prepara
conjuntamente con los padres y el profesional de AT. Las sesiones de trabajo se
realizan en equipo siempre teniendo en cuenta las necesidades de los profesores y
trabajando con ellos con la misma dindmica que el profesional del CDIAT lo hace con
la familia, asesorando, dando pautas y guiando en la intervencidon. En general se
tratan todos aquellos aspectos que puedan ayudar a los maestros y educadores en su
tarea y comprensién del nifio. Es importante que todos los agentes implicados
compartan el proyecto educativo integrador y participen en la dinamica de
intervencién propuesta para favorecer y estimular al nifio en este contexto

socializador.

De este modo, el profesional de referencia proporciona al maestro las
herramientas y recursos necesarios para que puedan incorporarlo en sus rutinas y
establece encuentros con la familia y el profesional del centro escolar para establecer
una comunicacion fluida en la que todas las partes estén implicadas en el proceso de

intervencién (Johnson et al., 1988; Miller, 1989; Wilcox et al., 1991).

5.1. Importancia de la participacidén escolar en la intervencién en AT

Cuando se pregunta a las familias sobre la importancia de la participacién del
colegio en la intervencidn, todos coinciden en las respuestas. Se han seleccionado las
mas significativas, pero hay que referir que todas y cada una de las respuestas
apuntan en la misma direccidon que los fragmentos escogidos. Para las familias la
escuela ocupa una parte del tiempo de la vida de sus hijos muy importante. Ya que es
en este entorno escolar donde establecen sus primeras relaciones fuera del ambito
familiar y empieza a desarrollarse su personalidad. La escuela se presenta como el
contexto social de aprendizaje mas importante en el que tienen lugar nuevos retos
gue contribuyen a su crecimiento personal, adquiriendo especial protagonismo el

grupo de iguales (McWilliam, 1996).

“Yo creo que si es muy importante que el cole participe, porque en el
centro escolar es donde mds tiempo pasan, bueno aparte de casa, y es
donde mds pueden observar al nifio y ver como interactua con los

demds” (M-Asturias).
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“Si. Es un sitio donde no estamos nosotros y donde ven a nuestros hijos
sin nosotros, entiendo que esa parte también se tiene que ver y

analizar” (M1-Cataluiia).

“Si, muy importante. Al fin y al cabo estdn seis horas con ella” (H-Islas

Canarias).

“Es importantisima la participacion, porque es la intervencion diaria.
Van a intervenir mucho mds con el nifio en el cole, que en el CDIAT y
casi que nosotros en casa, entonces pues es primordial, es

importantisimo” (Hy M-Madrid).

Uno de sus argumentos principales es que es en este contexto donde mas
horas pasan sus hijos a parte del domicilio familiar, por lo que entienden que la labor
que se haga en los centros escolares contribuye de manera significativa en el

desarrollo y la evolucién de sus hijos.

Otra de sus explicaciones es que se trata del lugar idoneo para trabajar la
inclusién y la socializacidn de los mas pequefios, siendo sus iguales el grupo de
referencia que favorecera la estimulacidn y el desarrollo de la comunicacion de
manera fluida y natural. Es importante que los niflos tengan un apego seguro en las
relaciones con los compafieros, ya que la socializacién a estas edades es vital para el
buen desarrollo de las habilidades sociales de los mas pequefios. Y otro tercer
argumento es que consideran necesario trabajar de manera coordinada con el
equipo de Atencidon Temprana para enfocar el trabajo en la misma direccién para no
duplicar servicios, sino complementarlos. El Grupo de Atencién Temprana (GAT,
2000), defiende esta premisa, considerando que el centro escolar en un contexto que
permite un analisis del comportamiento global del nifio, de sus relaciones
interpersonales con el grupo de iguales y de sus aprendizajes mas significativos en

este ambito.

“Importantisimo es la palabra. Yo creo que es importantisimo. Porque
es que de nada vale que se trabaje con un nifio en Atencion Temprana

un objetivo y el colegio no lo trabaje. Y Atencion Temprana tiene que
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cambiar el chip y parece que hoy en dia ya ha cambiado..., y no ve sdlo
al nifio con dificultades con sus problemas de salud, también hay que
trabajar la inclusion, y la inclusion empieza en el colegio, con los
pequeios. O sea, el trabajo con los iguales, actividades comunes para
trabajar todo eso y el colegio es un buen instrumento para trabajar la
inclusidn. Y a veces el colegio no tiene estrategias, por lo que el servicio
de Atencion Temprana es quien tiene que darle esas estrategias” (M-

Extremadura).

“Yo si que la considero importante, porque ademds creo que es una
ventaja para ella poder estar en un colegio o guarderia donde se
fomente y se favorezca la integracion, en este caso, entonces eso lo
considero muy positivo para ella. Es importante la coordinacion de
todos para no duplicar tareas y trabajar juntos en la misma direccion”

(M6-Comunidad Valenciana).

Aunque todos los sujetos entrevistados consideran fundamental Ia
implicacion del centro escolar en la intervencidon para contribuir a favorecer el
desarrollo de los nifios con dificultades, las experiencias que viven en sus entornos
proximos dificultan la integracién y la adaptacidn del colegio a las necesidades de
estos niflos, hace que los padres desconfien y opten por la no escolarizacién de sus

hijos.

“Yo si lo considero importante, pero visto lo que hay hemos preferido
no escolarizarlo. El sistema deberia ser muy distinto para que
participara en la intervencion. Seria ideal para mi. A mi me encantaria
que hubiera colegios preparados para que nifios con diversidad
pudieran adaptarse, y que pudieran estar en una sociedad, en la

sociedad que ellos van a salir cuando estén en la calle” (M-Galicia).
“Claro que es importante, piensa que la nifia pasa alli 8 horas al dia, es

muy importante que se impliquen. Pero para mi hay un déficit, por eso

muchos padres optan por no escolarizar a los nifios” (M-Murcia).
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En este sentido los padres consideran necesario que, ademas de acudir a los
Centros de desarrollo infantil y AT, estén integrados en sus propios centros escolares,
pero desde su perspectiva actualmente no en todos los colegios infantiles existe esa
conexion y esa vinculacién de servicios. En este medio, no en todos los casos, existe
un marco de apoyo con relacidn a la Atencidon Temprana, ni se le da la oportunidad
de colaborar en la elaboracién del Proyecto educativo. La familia reivindica que el
Sistema Educativo debe cambiar y flexibilizar la organizacién de los equipos

docentes.

De este modo, tal y como defiende el Libro Blanco de Atencidon Temprana, las
familias reivindican una coordinacidn entre el CDIAT y la Escuela Infantil encaminada
a proporcionar una atenciéon educativa global, sistematizada y adecuada a la
poblacién, apoyando y facilitando el proceso de integracion y el pleno desarrollo de

nifios con necesidades educativas especiales. (GAT, 2000).

6. Intervencién en la Comunidad

Hay que tener en cuenta que, para que se produzca el pleno desarrollo del
menor, es necesario que el nifio reciba estimulos no sélo de la familia o la escuela,
sino que el barrio y la comunidad ejercen también una importante labor, por lo que
los agentes de la comunidad pasan a convertirse en un apoyo esencial para lograr los
fines previstos. Dunst et al. (2000), consideran que los entornos de socializacidn son
las principales fuentes de oportunidades de aprendizaje natural para los nifios. Por
tanto, las propuestas de la intervencion deben ir orientadas a tratar de aumentar, en
la medida de lo posible, el niumero de ambientes, la frecuencia de participacién, el

funcionamiento del nifio y la respuesta adecuada (Dunst et al., 2001).

Las familias también encuentran dificultades en otros ambientes como puede
ser el parque, un lugar de ocio muy frecuentado por los menores en sus edades
tempranas, que ayuda a que los nifios con dificultades se relacionen con el entorno y
con otros nifios, lo cual contribuye al desarrollo maximo de sus capacidades. En estos
lugares se plantean también necesidades y problemas, incomparables a otros
contextos, en los que la familia necesita pautas y herramientas diferentes para

manejar la situacidn y entender las necesidades de su hijo. Por tanto resulta
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fundamental intervenir para aprovechar los recursos familiares empleados en estos

entornos en la interaccion con el nifio (Candel, 2005).

“Yo iba al parque y yo me sentaba y la nifa no cogia la arena porque le
daba miedo, no se montaba en los columpios, no podia soltarla sola en
ningun momento porque le daba miedo, no podia coger ni palas, ni
cubitos, y ahi era una sensacion de impotencia, yo sola..., yo lo
preguntaba después eso al equipo de Atencion Temprana. Bueno, éyo
qué hago con ella en el parque? Ahi si que me senti muy sola, porque
no me daban indicaciones de como poder actuar. He sentido eso, lo que
pasa que me he dado cuenta de todo lo que realmente hemos
necesitado después, porque en ese momento estds en shock, entonces
te sientes como un gusanito, y tu sigues lo que te digan y ya estd” (M1-

Andalucia).

“Claro no podemos ir a ningun sitio porque el nifio tiene que estar
sentado en una silla. Es decir, no sé estrategias para que el nifio se
calme, no sé estrategias para que el nifio se siente bien y pueda
manipular juegos, para qué voy a llevarle al parque o a otro sitio si el
nifio no..., no lo voy a saber manejar. Es decir, es que no. Nadie me lo
ha explicado ni nadie tiene ningun interés. Entonces esa ausencia de
continuidad en casa y en otros contextos, pues a mi me estd..., al nifio
no le beneficia y a mi'y a la familia mucho menos, porque, perjudica a
él y nos perjudica, sobre todo a nosotros. Porque no tenemos vida fuera
de nuestro hijo, nosotros tenemos una vida alrededor de un nifio de

alta discapacidad” (M1-Comunidad Valenciana).

“A veces lo ponen complicado, pero en el sentido que sdlo van los
padres a las sesiones y ya estd. Que a veces dices, pues yo a lo mejor
necesitaria una sesién con mis dos nifios y que trabajaran con los dos a
la vez o en casa o cuando salimos por ahi. Pero..., bueno si que se
pregunta luego en el entorno de fuera como se comporta, pero ellos no

lo ven porque no dan la opcion de involucrarse” (M3-Catalufia).
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Se trata de utilizar estos entornos para estimular los aprendizajes, y dotar a
las familias de recursos para abordar estas contingencias con las que se encuentrany
les plantean dificultades de interacciéon entre su hijo y el medio. Asi mismo se
considera fundamental hacer recomendaciones y dar cobertura integral a los padres
para facilitar la integracion global, con el fin de retomar el interés por normalizar sus
vidas y sus espacios destinados al ocio, creando asi sensaciones de bienestar familiar.
FEAPS (2009), defiende esta idea y apuesta por potenciar la intervencidn con las

familias desde un Modelo de Trabajo Integral.

“Aparte de la nifia trabajamos cosas que queriamos nosotros conseguir
o poder hacer con la nifia un poco en el exterior, en la calle, en la
sociedad. Por ejemplo lo que hemos dicho, salir fuera a comer por ahi a
un restaurante, entonces trabajdbamos sobre eso, qué entorno
necesitamos, qué tenemos que hacer para que la nifia pueda estar
tranquila en un restaurante y hemos trabajado mucho sobre eso
también en adaptar los entornos para poder estar y para poder hacer

lo que queremos hacer” (M y H-Pais Vasco).

“Lo que llevamos en este tiempo de trabajo nos ha servido mucho, pues
todas las herramientas, como me dejan decidir en todo y vienen a casa,
ya no es tanto lo que es el ir al centro a hacer una terapia, sino que
vienen a casa, a los parques..., se hace la intervencion el todos los
lugares donde mi hijo tienes problemas, no sélo en casa, hemos
trabajado en el parque. Y la verdad es que muy bien, hay una gran
diferencia de cuando empezamos a ahora, el nifio ha tenido un cambio
abismal y me siento mucho mds seqgura a la hora de estar con él en

cualquier sitio” (M-Islas Canarias).

Como se refleja en las respuestas recogidas, de acuerdo con su caracter
integral, la Atencidén Temprana atiende, en estos casos, a la familia y al entorno del
nifio, facilitando su desarrollo. De este modo informa, orienta y asesora a los
cuidadores principales en funcién de las necesidades que les van aconteciendo en los

contextos comunitarios (De Linares, 2012).
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OBJETIVO ESPECIFICO 3: “ESTABLECER EL GRADO DE EMPODERAMIENTO Y
SATISFACCION DE LAS FAMILIAS QUE RECIBEN SU INTERVENCION BASADA

EN ESTAS PRACTICAS PROFESIONALES Y CENTRADA EN EL MODELO
BASADO EN RUTINAS Y ENTORNOS NATURALES”

A través de este objetivo se pretende conocer el grado de empoderamiento y
su influencia en la calidad de vida de las familias entrevistadas a través de sus
narraciones. Se trata de comprender lo complejo que puede llegar a ser el primer
enfrentamiento de la familia ante la posible discapacidad del hijo, constituyéndose
en un primer momento en la mayoria de los casos, en un proceso doloroso y
angustioso; sometiendo a la familia a una situacién de estrés, como consecuencia de
este primer impacto. Esta situacidon angustiosa puede verse incrementada o mitigada
segln la capacidad de afrontamiento con la que cuente la familia, asi como las

herramientas y el apoyo que reciban para confrontar dicha situacidn.

Después del primer impacto, la familia debe hacer frente a la nueva realidad
que se le presenta, por lo que pueden surgir cambios en sus rutinas, sus actividades y
sus tareas. La actitud que adopte la familia para adaptarse a esta nueva realidad va a
ser fundamental, puesto que dicha condiciéon va a interferir directamente en su
calidad de vida familiar. El alcance de esa calidad de vida se va a ver influenciado por
la capacidad y la fortaleza que tenga la familia para asumir su nuevo papel. Se trata
de ayudar a los padres a sentirse que estan preparados para llevar de nuevo el

control sobre sus vidas cuando tienen un niflo con necesidades especiales.

1. Capacidad de Afrontamiento familiar

La bibliografia constata que la llegada de un hijo con discapacidad o
problemas del desarrollo, provoca en las familias situaciones de crisis que pueden
producir transformaciones en la dinamica habitual. En estas circunstancias los padres
y las familias en general reaccionan de formas muy diversas, por lo que resulta

necesario contar con habilidades y estrategias de afrontamiento para superar la
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compleja situacién en la que se ven inmersas (Calero, 2013; Stone et al., 1988). Se
trata de que la familia tome conciencia de las necesidades reales con las que se
encuentran, adquiriendo actitudes activas y comportamientos decididos que les
permitan prevenir, paliar y gestionar dichas situaciones de la mejor manera posible
(Lazarus, 2000; Lazarus & Folkman, 1986). Desde esta perspectiva McCubbin &
McCubbin (1993) y Olson (2011) consideran fundamental que en el seno del contexto
familiar se desarrollen determinadas estrategias para afrontar las crisis con las que se
encuentras los padres, con el fin de mantener, y/o recuperar el equilibrio y garantizar

el bienestar de sus miembros.

Tal y como defiende Guralnick (2001), es importante tener en cuenta en el
disefo de los programas de Atencidon Temprana el impacto que causan los factores
estresantes en los patrones de interaccion familiar, puesto que un primer momento
las familias sufren un gran impacto, en el que se rompen las expectativas iniciales,
como reflejan alguno de los discursos analizados. Los padres entran en un conflicto
personal puesto que necesitan informacién, entra la que se incluye aquella
relacionada con aspectos referidos al diagndstico, hasta cémo actuar ante
determinados comportamientos de sus hijos. Desconocen qué pautas son las mas
adecuadas a seguir y qué recursos pueden ser mas beneficiosos para ambas partes.
Por lo que, siguiendo a Dabrowska & Pisula (2010) resulta esencial el esfuerzo de la

familia por adaptarse a esta situacidn de crisis.

“Yo me sentia como un caballo, ésabes?, queria respuestas porque es lo
que te asfixia un poco al principio, saber lo que tiene tu nifio al
principio. Y ellos, claro, insisten en que dejemos eso pasar, que ya
llegara el diagndstico y tal, y que nos debemos concentrar en el
trabajo, del centro base y la estimulacion en casa, etcétera. Y bueno, si
es un poco... claro, yo que soy médico lo sé, no te puedes arriesgar a
decir lo que va a pasar en un futuro, en un afio o dos afios. Pero, al
principio, te sientes un poco perdido. Te gustaria que alguien con mds
experiencia, o alguien que se pudiera arriesgar, te dijera mira, con tu
nifio dentro de dos afios va a pasar esto, dentro de tres afios esto,
dentro de cuatro esto..., pero sé que es dificil. Sin embargo, eso quizd es
lo que nos angustiaba mds. El no saber qué iba a pasar mafana” (H-

Castilla Ledn).
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“Al principio, o sea, cuando tienes un nifio con discapacidad te parece
que eres un bicho raro, sabes que hay mds familias que estdn como tu,
pero toda la gente que tienes a tu alrededor no. Entonces te sientes un

poco bicho raro, te cuesta aceptar tu realidad” (M1-La Rioja).

“A veces cuando te encuentras con un nifio totalmente diferente a lo
que tu estabas sofiando, a lo que se consideras lo cldsico, lo normal,
vas super perdida, no sabes ni donde tienes que ir.., y nadie te
entiende. Porque tu situacion, tu entorno, no vive lo que tu vives” (M4-

Comunidad Valenciana).

“Estabamos un poco agobiados en el sentido que eran tantas
orientaciones y que nos lo tomdbamos como un trabajo (..). Al
principio, como estaba tan saturada si no me lo hacian ver de otro
modo pues yo no lo entendia (...) y era bastante estresante. Porque |...)
yo me agobiaba muchisimo y me causaba muchisimo estrés no saber

que le pasaba a mi hijo” (M-Aragdn).

En estos casos los padres y madres se posicionan totalmente desorientados
ante la nueva realidad, generandose un desgaste emocional en cada uno de ellos.
Hastings & Johnson (2001) en su investigacidn hacen mencién a estrategias de
escape-evitacion, tal y como refieren aqui los sujetos entrevistados. Estas dificultades
se deben principalmente a la inexperiencia sobre cdmo manejar la situacion y a
sentimientos de incompetencia por no obtener respuestas inmediatas antes sus
preocupaciones. Estas aportaciones de las familias son claves para constatar que hay
ciertas limitaciones encontradas que se derivan de la discapacidad o de los

problemas del desarrollo del hijo (Balcells, 2011).

Por tanto, desde los Servicios de AT, se deben paliar estas situaciones,
generando estrategias familiares especificas en cada caso, para afrontar la situacion
de la mejor manera posible. Estas acciones deben ser guiadas por los profesionales
expertos de los Centros de AT que trabajan directamente con la familia, encargados
de facilitar los recursos necesarios para que mejore su afrontamiento. Sin olvidar que

estas estrategias no son inalterables, sino que se van modificando en el tiempo y en
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el espacio y varian en funcidn de las circunstancias de cada contexto familiar

(Pohelman et al., 2005).

“Sin ninguna duda, gracias a Atencion Temprana hemos entendido la
situacion y lo hemos normalizado todo. Lo mds importante ha sido
descubrir a la nifia. El haber normalizado la situacion, eso, eso para mi
es lo mds grande que hay. Consequir hacer una vida normal y no
pensar que tu vida es un desastre, eso es lo mds importante, para mi”

(M y H-Pais Vasco).

“Si, yo creo que hemos aprendido a aceptarlo todo mejor. Si, porque
ahora lo veo todo, me han hecho abrir un poco los ojos y no es fdcil
siempre estar ahi, y para mi es como un colchoncito. Es verdad (...), la

experiencia muy buena” (M2-La Rioja).

"Ha sido gracias a ellos que he superado todo. Un poco han estado ahi
siempre haciéndome entender y dentro de lo que cabe y lo que hay,

también avanzando con eso” (M-Islas Canarias).

“Lo bueno de todo esto es que si mi hijo tiene alguna necesidad ahora
sé como afrontarlo mejor y cdmo ayudarles mejor, nuestro terapeuta

nos ha ayudado muchisimo a ver todo de otra manera” (M-Asturias).

“El profesional que tenemos es el que me ha hecho un poco cambiar,
ver mds alld, me ha abierto la mente. Me ha provocado inquietudes

que no tenia, asi que mi experiencia genial. (M1-La Rioja).

La perspectiva de estas otras familias ya cambia su vision hacia concepciones
mas positivas. A cerca de esta idea Carrobles et al. (2003) consideran que los estilos
de afrontamiento activos, entre los que destaca la reformulacién positiva, permiten
un manejo adecuado de las emociones y se relacionan con estados afectivos
positivos, asi como con un mayor bienestar psicoldgico. Se refleja en los fragmentos
que los padres han afrontado la situacidn y estan preparados para entender vy
gestionar mejor la nueva situacién en la que se encuentran. En las experiencias

recogidas ya destacan habilidades parentales optimistas, apareciendo en estos casos
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un proceso de aceptacion de la realidad. Los progenitores se sientes ubicados para
implicarse y cuentan con mayor seguridad para tomar decisiones. Aqui, como
explican Olson et al. (1989) se entiende el afrontamiento como un proceso y a la vez

como una estrategia.

“La verdad pues que fue muy importante las charlas que tuvimos
primero con la psicéloga del CDIAT, porque ella nos hizo ver que todo
dentro de este mundo no es malo, que hay muchas cosas que son muy
positivas y que yo creo que son la que mds valoramos nosotros, decir
que a partir de ahora entramos en un reto diferente, un reto que nos
iba a dar muchas alegrias (...). Yo lo entiendo como que nos queria
transmitir algo asi como..., que esto es un trabajo de una familia que
ha tenido una necesidad sin que ellos se lo esperaran, que de repente
les cambia el guion de lo que creian que iba a ser su vida. Y a partir de
ahi les tenemos que dar las pautas necesarias para hacerles ver que
esto es bonito si se afronta de una manera bonita, y que tengan la
fuerza, cada miembro de la familia, para afrontar todo, desde el papd
hasta el hermano, para que cuando vaya creciendo se dé cuenta que
tiene una hermana con discapacidad, yo creo que eso es lo
fundamental (...). Los papds tenemos que ser fuertes de mente, ver las
cosas de otra manera, que esto no es malo, todo lo contrario, podemos
ver la parte buena y afrontar las cosas con alegria y con optimismo. Y
todo lo que se habla siempre es de forma negativa y nunca hablamos
de las cosas positivas que requiere todo esto y «haberlas haylas»” (H-

Islas Canarias).

La experiencia de esta familia refleja a la perfeccidon lo importante que
resulta contar con el apoyo de un profesional cualificado para entender y abordar la
situacién desde una concepcidn normalizadora. El experto informa, asesora,
refuerza, acompafia y fortalece a los padres, lo que contribuye a que la familia acepte
su nueva situaciéon familiar como una etapa esperanzadora, llena de nuevos
descubrimientos, que entienden que les van a enriquecer como familia y les van a
ayudar a crecer como personas. El profesional aborda la situacidn desde una
perspectiva holistica e integral, consiguiendo asi la adaptacidn y el bienestar de todo

el nucleo familiar.
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2. El empowerment como capacidad de superacién

El objetivo principal del Modelo Centrado en la Familia y Basado en Rutinas
es empoderar a las familias como agentes activos en sus proyectos de vida, a través
de una participacion activa dentro de la intervenciéon familiar. La finalidad es
capacitar a sus componentes, en este caso a los cuidadores principales, dotandolos
de herramientas para poder tomar de forma auténoma las decisiones mds adecuadas
en cada momento. Por lo tanto, se trata de proporcionar los recursos adecuados para
aprender estrategias centradas en las necesidades de toda la familia (Jaffe et al.,
2007; Peralta & Arellano, 2010; Rappaport, 1981; Rolland & Walsh, 2006; Surid, 2014;
Turnbull, 2003b).

Aportaciones como las de Rappaport (1981), Brickman et al. (1982) o
MichLitsch & Frankel (1989), reafirman que la puesta en marcha de este objetivo
supone un avance en la disciplina de la AT en cuanto que se implica a la familia. Por
tanto, los profesionales dejan de lado su rol de experto y comienzan a asumir el rol
de coparticipe, estableciéndose asi una relaciéon colaborativa entre familias y
profesionales, con la idea de fortalecer la capacidad de la familia y mejorar su

funcionamiento.

“Nuestro profesional nos intenta transmitir algunas herramientas o
estrategias para poderlo conseguir, no es en plan... pues tienes que
hacer eso. Es en plan; équé te pareceria si hiciéramos esto? ¢Tu crees
que puede cuadrar con vuestra forma de ser, con la nifia? ¢ Te parece
dificil, te parece accesible?, ite parece que es algo que se pueda
adaptar a la familia? No es en plan..., haces esto. A mi nunca él me
obliga a hacer nada, siempre es ¢Qué te parece esto? Si..., no..., vale,
pues lo hablamos. No es en plan yo te obligo y tienes que hacer esto
porque si... Es en plan... yo te pregunto, tu me cuentas tus necesidades,
yo te doy una respuesta y vamos a ver si te sirve y si no vamos a buscar
otra para que yo adquiera las herramientas necesarias para poder

hacerlo después sola en mi dia a dia” (M4-Comunidad Valenciana).

“Si, yo veo que la intervencion es lo que mds nos ha ayudado a mejorar

nuestras capacidades para trabajar con nuestro hijo antes las
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necesidades que se nos presentan. Porque cuando tu estds con tu hijo y
no tienes ni idea, es como que te encierras y al final te agobias tu y lo
agobias a él, pero cuando ves que ellas si que consiguen calmarlo o
llevarlo por el camino que queremos, cuando ves que ellas si que lo
consiguen y ves como lo hacen, dices... voy a intentarlo. Y al final

puedes con todo” (M-Castilla la Mancha).

“Para nosotros fue una escuela de ser padres, de aprendizaje. De ser
padres de una nifia, en este caso, con titulo. Nos han ensefiado todo, a
normalizar la situacion, no sé.., para mi ha sido una guia, un
acompafiamiento. Ha sido un manual, como tener un manual de
instrucciones de qué hacer. Tu te compras un cacharro que no sabes
como funciona...Un mdvil y viene con un manual ¢no? tienes a un nifio
y no trae manual. Pues tenemos un nifio que a nosotros nos ha venido
con manual. Hemos descubierto a la nifia gracias a los profesionales
que nos han tocado a alrededor. Porque tu, por ti mismo, pues igual no
te paras a pensar en ciertas cosas ¢no? Ha sido una introduccion al
mundo de nuestra nifia, nos lo han facilitado y ahora nos atrevemos

con todo” (M y H-Pais Vasco).

“He mejorado muchisimo, mejorado no, lo siguiente, en todos los
sentidos. Incluido en cdmo me siento al coger herramientas, mi forma
de ver a mi hijo y mis sentimientos han cambiado. En el sentido de que
ya no estoy tanto con miedo. El tener las herramientas suficientes te da

una cierta sequridad en todo” (M-Islas Canarias).

Se establece aqui un equilibrio de poder entre las relaciones y la interaccion
familia-profesional Brickman et al. (1982), como se aprecia en los argumentos
seleccionados. Los padres se sienten competentes, considerandose capaces de dar
respuesta a las necesidades de sus hijos, ya que como verbalizan, cuentan con las
herramientas y la seguridad necesaria para poder hacerlo. Jones & Passey (2004) en
su estudio de nifios con TEA, afirman que los padres adaptados, cuentan con
herramientas que les resultan utiles para gestionar sus recursos familiares vy

personales. Siendo ésta la tarea principal del profesional, apoyar a la familia para que
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por ellas mismas sean capaces de encontrar las soluciones pertinentes a las

adversidades que se les presenten.

Esta relacidn de corresponsabilidad se ve reflejada en los discursos de las
familias en una mayor motivacién y sensacion de capacidad, asi como la relacién de
confianza que mantienen con su profesional. Rappaport (1981) y afios mas tarde
MichLitsch & Frankel (1989) constatan que los profesionales asumen ese rol de
colaboradores con el objetivo de fortalecer la capacidad de la familia y activar los

recursos necesarios para que mejore su funcionamiento.

Se hace referencia al empowerment como un proceso de aprendizaje en el
que los padres son protagonistas activos del proceso de intervencidn con su hijo. La
familia aprende a identificar sus puntos fuertes y sus propios recursos, repercutiendo
esto en un mejor nivel de funcionamiento del nifio en su entorno familiar y social.
Dunst (2011), apuesta por esta teoria, ya que desde su punto de vista resulta
necesario desarrollar intervenciones que repercutan directamente en la capacidad de

los padres, para que se sientan mas competentes en el cuidado de sus hijos.

“A ver, aparte de que nosotros preguntamos siempre como lo ven,
como le ven al nifio y tal, ellos siempre nos cuentan, y en verdad ahora
mismo yo ya sé cudles son las habilidades y cudles son las necesidades
ya ha llegado un punto en el que realmente yo sé de lo que carece y de

lo que tiene, he aprendido” (M-Islas Canarias).

“Lo mds importante ha sido conocer especificamente al nifio y saberlo
dominar en su cardcter y saber guiarlo, nos han ayudado a saber
llevarlo y ademds orientarnos hacia esa atencion e ir trabajando todo

esto y aconsejarnos hacia donde tenemos que ir” (M-Galicia).

“Gracias al CDIAT tenemos mds conocimientos y mds capacidades. Y no
sélo nosotros, los abuelos, los tios..., todo el mundo han aprendido

mucho a como actuar con la nifia” (M y H-Pais Vasco).

“Se aprende, se aprende... Quieras que no de trabajar con ellos, de ver,

de los consejos que te dan..., de todo se aprende” (M-Asturias).
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“No es que hayamos mejorado, es que simplemente entendemos lo que
le pasa a la nifia y entonces todos a una. Eso es lo mds importante,
sabemos como actuar y lo que ponemos en prdctica funciona” (M-Islas

Baleares).

Los relatos permiten superar interpretaciones puramente patoldgicas sobre
la reaccion de las familias ante la discapacidad de un hijo. Ademas de sentirse
seguros, reconocen que han aprendido mucho de los profesionales, los cuales les
aportan nuevos conocimientos acerca de su adaptacion y les ensefian nuevas pautas
para que encuentren las estrategias de afrontamiento adecuadas, asociadas a las
vivencias de sus rutinas y actividades diarias. En estos casos las familias son capaces
de afrontar de manera efectiva y positiva las demandas adicionales generadas por
cada situacién particular y diferente en cualquier contexto en el que se encuentren
con sus hijos. Asi pues, Dunst et al. (1988) y actualmente Andrés (2015) apuestan por
el desarrollo de programas en AT en los que se tengan en cuenta las prioridades y
estilos de vida de cada familia, para favorecer el funcionamiento de la unidad familiar

y propiciar el control sobre sus vidas.

Estos aprendizajes y esa adquisicion de habilidades se desarrollan
habitualmente en las sesiones de intervencion. Como las familias estdn presentes y
son participes siempre surgen dudas que se van resolviendo con las diferentes
técnicas y estrategias que pone en practica el profesional. Normalmente hay mucha
comunicacion entre ambas partes y siempre hay un feedback de cémo los familiares
realizan las practicas. Hay que puntualizar que en los fragmentos recogidos se soslaya
si las intervenciones son en contextos naturales o en el Centro de AT, ya que
simplemente se quiere recoger la importancia de la interaccidon entre los agentes

implicados en el desarrollo de las sesiones.

"Lo bueno que tenemos es que como estamos dentro de la sesion de
terapia cualquier cosa que surge, cualquier preocupacion lo hablas en
el momento, entonces todo lo que se hace te sirve, ya no sélo a largo
plazo, sino a corto plazo o en el momento. El momento de terapia con
el nifio, es momento de terapia contigo también..., es un momento de

terapia con todos” (H y M-Madrid).
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“En la sesion participamos por igual. Si hay que decirle algo a mi hijo,
nunca te van a decir... no intervengas, tu intervienes como ellos. Si el
nifio se pone a darse cabezazos el profesional interviene y tu también,
no te van a decir, no te preocupes que yo lo hago. Ellos te dejan,
siempre y cuando no vean que estds haciendo algo que no beneficia o
que sea perjudicial. Siempre te ayudan y te dejan hacer a ti, vamos

aprendiendo cada dia mds” (H y M-Madrid).

“Yo veo super importante entrar en las sesiones por eso, porque se
coge mucha informacion sobre como trabajar con el nifio en casa, que
es una forma de trabajar jugando. Pero, claro, si ya has visto como lo
hacen los profesionales, como que ya que te mueves con mds confianza
con él, entonces luego yo lo trasmito a los otros miembros de la familia.
A mi me da como mds sensacion de bienestar el poder ver en todas las
sesiones todos los avances que hace en cada sesion. Es ser participe de
esto, es una oportunidad de ver mds claramente los avances” (M3-

Comunidad Valenciana).

“Si, en las sesiones el profesional nos va indicando, nos orienta cémo
hay que hacerlo. Luego ve lo que hemos hecho y nos dice si vamos por

buen camino o no” (H-Castilla la Mancha).

“Nos explicaron como ibamos a trabajar y, al principio, no entendiamos
que la nifia no participara. Porque en nuestro caso en ese proceso de
adaptacion a la forma nueva de trabajo, a la Atencion Temprana
centrada en la familia, todavia ellas no habian conseguido poder ir a
las casas, al entorno natural. Entonces nosotros lo que haciamos era
grabdbamos en video las rutinas y luego las analizabamos con ella, en
las sesiones de antes, pues en la hora que teniamos asignada, ibamos
sélo nosotros y eso si que nos dijeron no hace falta que venga... Nos
dijeron: si os viene mal traerla, porque claro yo tenia que salir de
trabajar para ir alli, si os viene mal traer a la nifia, porque encima
ibamos a mediodia, a la hora de la siesta y tal, no hace falta que la

traigdis. O sea, que hacian mds trabajo con nosotros que con la nifia,
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entonces esto a nosotros nos descuadraba mucho..., porque a ver aqui
hay que tratar a la nifila é¢no?, pues no, hay que tratarnos a nosotros, si,
si que la funcion es esa, que aprendamos nosotros. En nuestro caso
era... grabdbamos la sesion en casa con el video, teniamos una cdmara
de hacer deporte que la poniamos ahi, la pegdbamos con ventosas o
donde fuese, donde queriamos analizar, las pasdbamos a la tablet y
ibamos con la tablet y analizabamos ahi los videos. Pues pardbamos el
video y nos hacia. Preguntas..., a ver... étu aqui que crees...? Por
ejemplo a la noche que era lo que mds nos costaba conseguir, el beso
de la noche, a la noche para despedirnos de la nifia para conseguir
captar su atencion, también estuvimos trabajando el darle las buenas
noches y que ella se quedase mirdndote a la cara, o que te diera un
beso o lo que fuera.. Y ahi poniamos en la ventana la Go-pro y
poniamos a grabar y grabdbamos pues todo el momento..., con el
hermano, cuando ibamos los dos, acostdbamos al hermano,
acostabamos a la nifia, le poniamos la sdbana fantasma y luego le
dabas las, buenas noches, y tal... Y ella luego ibamos alli y con el
profesional veiamos el video. Primero lo veia ella y luego paraba el
video y decia bueno..., y aqui iqué crees que...? pues yo que sé, pues
igual la nifia estaba ahi'y se movia para un lado porque tenia el peluche
al lado. Y te pregunta... ¢ Tu crees que aqui mantiene el contacto visual?
Pues no. Y, épor qué crees que ahora se ha despistado y ha dejado de
mirarte?, o é¢por qué crees que ahora se ha movido o ha hecho no sé
qué? Claro luego igual estaba el hermano en la cama de al lado
saltando (...). Pues es que es la vida real. Para que tu consigas adaptar
tu entorno familiar, tu casa, tu lugar de vivir, a lo que quieres conseguir
con la nifia, pues ella te iba preguntando...y étu por qué crees que hace
esto? y épor qué crees que hace aquello? y si eso lo movieras o si...,
Entonces nos iba dando pistas para que nosotros pensemos y seamos
capaces pues de adaptar esos entornos en casa a conseguir los

objetivos que nos marcabamos” (M y H-Pais Vasco).

Aqui los padres estan adquiriendo conocimientos y herramientas a partir de
las indicaciones y los cuestionamientos que van marcando los profesionales, para

hacerles pensar sobre las actuaciones que serian mds acertadas segun sus
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necesidades. Experiencias como éstas permiten afirmar que las familias son, con
frecuencia, familias resilientes, es decir se muestran capacitadas para afrontar
sucesos estresantes, saliendo fortalecidas a partir de ellos (Arellano & Peralta, 2015;
Peralta & Arellano, 2010; Garcia-Sanchez et al., 2014). Estos autores en algunas de
sus publicaciones hacen referencia a esta idea de capacitar, en el sentido de devolver
el control a la familia sobre sus vidas, como la clave prioritaria de las Practicas
Centradas en la Familia. Y para conseguirlo, resulta necesario implicar de forma
permanente a los padres en todo el proceso, tomando ellos la indicativa en la toma
de decisiones sobre los pasos a seguir, lo que implica hacerles participes en las

sesiones de intervencidn, independientemente del lugar donde se desarrollen.

La capacitacién de la familia es fundamental para que ésta sea capaz de
contribuir al desarrollo de su hijo, aumentando su confianza y su autonomia en la
busqueda de recursos para mitigar sus necesidades. El trabajo centrado en la familia
supone enfatizar las fortalezas, promover la escucha y el control de la familia en la
busqueda de recursos, y el desarrollo de la colaboracion entre padres vy
profesionales. Turnbull, (2003b) en esta misma linea refiere que los componentes
fundamentales del proceso de capacitacién son la participacion de los cuidadores
principales y el compromiso de los profesionales de favorecer el cambio de los

contextos donde se desarrollan.

“Si que considero que aumentan nuestras capacidades y nos ayuda,
gracias al centro estamos mds capacitados para todo” (M6-Comunidad

Valenciana).

“Estoy super motivada, porque hay muchas cosas que yo con mi hijo ya
sé hacerlas, hay cosas que ya, me siento capaz de hacerlo” (M2-

Catalufia).

“Hay momentos que estds tu sola en una situacion y piensas jvaya!
pues si voy a intentarlo, y lo intentas y dices..., si yo puedo, consigues
cosas que antes ni te imaginabas que podrias hacerlas (...). Al final

puedes con todo.” (M-Castilla la Mancha).

“Ahora puedo decir que claro que estoy preparada y me siento
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capacitada para trabajar con mi hija, porque llevo un afo de

entrenamiento. Soy una friki de la Atencion Temprana” (M-Murcia).

“Mira ahora de hecho, mafana, tenemos que ir a firmar el Plan
Individualizado del colegio y yo ya me siento capaz, ... Yo ahora mismo
en ese aspecto, no necesito que nuestra psicéloga esté delante, esté
presente. Porque claro ella ya me ha hecho ver a mi, lo que realmente
el nifio necesita en el colegio, entonces me siento mucho mds segura.
De hecho yo veo las necesidades de mi hijo en seguida, de hecho fui yo

la que vi que algo pasaba” (M2-Cataluiia).

“Nos sentimos acompafiados, nos sentimos que nos ayudan cuando
tenemos alguna duda, sabemos donde llamar y considero que gracias a
ellos somos mds capaces de hacer las cosas y de actuar. Sélo puedo

decir que nosotros estamos muy contentos” (M-Islas Baleares).

Las familias estdn mds empoderadas, por lo que se sienten capaces de asumir
nuevos retos. En estos discursos queda reflejado que la participacion de la familia en
la consecucion de los objetivos beneficia al nifio, aumentando asi el rendimiento del
menor y su desarrollo (Carter, 2002). Como refiere Heller (1993), una mayor
sensacion de capacitacidn y control por parte de los cuidadores principales hace que
se impliqguen mas en el desarrollo de su hijo con problemas del desarrollo, lo cual

ayuda a mejorar el bienestar de toda la unidad de convivencia.

Aunque no todas las familias entrevistadas sienten esa seguridad a la hora de
enfrentarse a las necesidades familiares. Hay algunos padres que no han tenido la
oportunidad de recibir apoyos por parte de los servicios de AT. Los profesionales han
enfocado la intervencién desde otra perspectiva mas clinica centrada sobre todo en
el nifo, olvidando que la familia en esta disciplina juega un papel principal. Por tanto,
no cuentan con las estrategias necesarias para saber intervenir con su hijo y sus

conocimientos son limitados e insuficientes, segun verbalizan los propios padres.

“Ahora, hoy en dia estoy igual. Las Unicas capacidades que tengo no las
he aprendido a través de los centros de mi hijo, las he averiguado yo

por mi misma, buscdndome y leyendo, etc. Yo ahora si porque tengo
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cierta experiencia y tengo una voluntad de hacerlo, y me he dado
cuenta de que lo que he estado haciendo perjudicaba a mi hijo y lo
hago de otra manera, pero no porque el centro me ensefie a como
sequir el trabajo en casa, es decir, yo en casa la verdad es que no se
muchas veces como actuar. Seguramente el nifio saldrd perjudicado
por mi escaso conocimiento de como manejarme con él. A parte yo
misma, mi marido y seguramente, en un futuro, su hermano, nos
vamos a perjudicar, porque yo a dia de hoy con 40 afos, un poco mds,
tengo la espalda destrozada, porque yo no sé coger a mi hijo, no sé
como hacer las transferencias, nadie me lo ha explicado, nadie” (M1-

Comunidad Valenciana).

“Hay muchas cosas que nos faltan, nos faltan capacidades. Porque
como surgen cosas nuevas muy a menudo, pues hay veces que nos
vemos con la sensacion de que se te escapan cosas, de que no sabes
muy bien como hacer, estds perdido y demds, son tantos frentes
abiertos, tantas las necesidades que tienen los nifios con autismo y
tantas las cosas que van surgiendo dia a dia, porque se van haciendo
mayores y su problema de habilidades sociales va aumentando y van
surgiendo situaciones nuevas de las que tienen problemas. Entonces
hay veces que sabes dar respuesta y tienes las estrategias suficientes y
hay otras veces que las situaciones nuevas te superan y no sabes como

hacerles frente” (Hy M-Madrid).

“Tengo mds capacidades que antes, pero yo no soy un profesional y
hay determinados problemas y situaciones que yo no las sé, las puedo
intentar resolver, pero sequramente no como a lo mejor se deberia.
Entonces, una vez terminada la Atencion Temprana tan pronto pues si
que nos quedamos ahi en ese aspecto un poco flojos. Si, porque hay
muchos problemas que van surgiendo, que si alguien que sabe te va

indicando pues seria todo mucho mejor” (H-Castilla la Mancha).

A la vista de comentarios como estos, no se puede negar la presencia de
ciertas cargas negativas que la situacidn genera en las familias. La falta de

capacidades, conocimientos y estrategias provoca en los padres un mayor desgaste y
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fragilidad, hasta el punto de sentirse impotentes ante las carencias que describen. Lo
gue genera sentimiento de tristeza, culpa y se percibe cierta pérdida de control ante
la situacion (Balcells, 2011). Por tanto, resulta necesario asumir que, dependiendo de
como se trabaje con las familias y el papel que adquiera el profesional, el posible
impacto que pueda provocar en los padres las necesidades especiales de sus hijos se
pueden manifestar tanto desde una perspectiva mas positiva, que repercute en el
fortalecimiento y enriquecimiento familiar o hacia sentimientos con connotaciones
mas pesimistas que atienden a la desconfianza, al miedo y a la inseguridad. La
investigacion de Thompson (2009) hace referencia a este tipo de actuaciones
profesionales, demostrando que las situaciones potencialmente negativas no

resultan tan estresantes cuando se acompafan de un sentido de control personal.

3. La repercusion del empowerment y la capacitacion parental en la calidad de

vida familiar

Una vez analizados los discursos sobre empoderamiento y capacitacion de los
sujetos entrevistados, se considera significativo ver como estas capacidades
repercuten en Ultima instancia en la calidad de vida de las familias. Como apuntan
Giné (2004) y Sabeh (2003), el concepto de calidad de vida familiar ha emergido con
fuerza en la ultimas décadas en nuestro pais, como un constructo para evaluar el
impacto que tiene la presencia de un hijo con problemas del desarrollo o posible
discapacidad en las familias, valorando asi la repercusién que tiene la implicacion de

los servicios de AT y los apoyos que de estos recursos reciben.

Se entiende que la calidad de vida familiar se alcanza cuando las necesidades
de la familia estdn satisfechas, sus miembros disfrutan la vida juntos y tienen la
oportunidad de perseguir y conseguir metas que son significativas para ellos (Giné
2004; Park et al., 2002; Turnbull et al, 2007). Esta calidad de vida se asocia a disponer
de bienestar emocional, fisico, personal y material de todos los componentes del

nucleo de convivencia (Schalock & Verdugo, 2002).

“Lo mejor de todo es la fortaleza, el refuerzo personal y moral que se
les da a los padres. Porque a ver las terapias son super importantes y

trabajar a los nifios es super importantes y seguro que a los nifios que
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van alli se lo hacen fenomenal, pero yo viviéndolo desde la atencion
temprana centrada en la familia no hay nada tan importante, desde mi
punto de vista, como la fortaleza que te dan a ti. Porque cuando tu
estds fuerte le trasmites a tu hijo fuerza, le transmites optimismo,
tienes ganas de hacer cosas con él, juegas con él, haces el tonto con él,
haces locuras, te vas para alld y para acd. Y al final es eso lo que les da

a ellos calidad de vida” (M-Murcia)

“Para mi la Atencion Temprana es una ayuda fundamental, sobre todo
para saber entender a mi hijo y tener herramientas para ayudar al nifio
y para nosotros tener mds calidad de vida en general en casa” (M-Islas

Canarias).

“Para nosotros los mds importante que hemos ganado es la
conciliacion familiar, la calidad de vida de la familia, es decir, que las
intervenciones no se centran unica y exclusivamente en la nifia, sino en

que esto es un trabajo de familia” (H-1slas Canarias)

“Nos sentimos con mds fuerza, tenemos mejor calidad de vida y sobre
todo, que ha disminuido el nivel de estrés que nos creaba el estar un

poco sin rumbo, sin saber y tal” (H-Castilla Ledn).

“Ha sido impresionante trabajar con nosotros y ensefiarnos como
aprenden los nifios, o sea, ensefiarnos a comprender a nuestra hija y a
interactuar con ella mds. Ensefiarnos este mundo nuevo, pues eso, ser
la “enciclopedia” que no teniamos. Pero nosotros hemos tenido suerte
porque con nosotros estaba la mejor y ya estd. Y a veces te paras a
pensar y dices, esto funciona porque realmente crees en ello, porque
has visto que ha habido avance y evolucion. Pero no en ella, yo cuando
digo avance es en la familia, nosotros hemos avanzado, hemos
mejorado, nosotros nos atrevemos con todo ya, nos da igual, podemos
ir a cualquier lado. Es verdad, no nos privamos de ir a ningun sitio,

nuestra vida ahora es plena” (M y H-Pais Vasco).
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Es importante resaltar que en estos discursos las familias estdn haciendo
referencia a un concepto multidimensional de calidad de vida. Entendido, como
refieren Giné (2004) y Schalock & Verdugo (2007), entre otros, como un estado
deseado de bienestar personal que incluye indicadores subjetivos y objetivos, puesto
que esta calidad de vida esta influenciada por factores personales (indicadores

psicoldgicos) y ambientales (indicadores sociales y ecoldgicos).

La mayor parte de las familias que fueron entrevistadas consideran que su
calidad de vida actualmente es buena. Piensan que el nacimiento de su hijo con
problemas del desarrollo o posible discapacidad ha contribuido a la aportacién de
nuevos valores positivos, como pueden ser sensibilidad, empatia, ternura,
compromiso, serenidad, etc. Ya que han recibo el apoyo necesario para conseguir ese
equilibrio y estabilidad emocional. Las familias consideran importante el hecho de
sentirse escuchadas, acompafadas y, sobre todo, comprendidas. Turnbull (2003a)
defiende este cambio en la percepcién de la calidad de vida, en la que se respeta la
eleccién de las familias y se enfatiza su papel, considerando a la figura del profesional

como la unidad esencial de apoyo para adquirir esos valores.

“Para mi lo mds importante es que escuchen las necesidades que
tenemos los padres, la familia, no solamente los padres, la familia..., los
padres y la nena... Qué necesidades tenemos y que nos ayuden a
progresar en esas necesidades. A poder conseguir estas cosas que, a lo
mejor, por nosotros mismos, estdbamos un poco bloqueados y no
llegdbamos a saber cémo teniamos que actuar. Entonces para mi es lo
mds importante. La escucha, por supuesto, y la preocupacion (...). El
hecho de tener a alguien que es un apoyo, que viene una vez a la
semana, que se preocupa por tus necesidades y las de la nena, que te
intenta ayudar, intenta coordinar a todos los profesionales que hay
alrededor, para mi eso es super importante. La realidad de nuestra
familia ha cambiado, ahora estamos felices y nos va muy bien, somos
mejores y puedo decir que tenemos mds calidad de vida que al

principio” (M4-Comunidad Valenciana).

“En el CDIAT todo el mundo entiende como te sientes, puedes hablar de

cosas que con otras personas no puedes hablar porque crees que no te
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van a entender. Enseguida me senti muy arropada, muy entendida, la
verdad que muy bien. Yo feliz, para mi era mi via de escape, o sea, yo
mds que llevar a la nifia a estimulacion iba yo a terapia para mi, para
mi genial, la verdad es que si, la gente con la que topaba en el Centro
fenomenal. Me siento mds relajada y vivo mucho mejor, mds tranquila”

(M1-La Rioja).

“Para mi, el hecho de que nos hagan sentir que nos toman en cuenta y
que contamos con alguien que nos puede ayudar. Fuera de todas las
terapias y de todo el esfuerzo que hacen cada uno de los profesionales,
el hecho de que alli conocen a nuestro hijo y las necesidades de nuestro
hijo y que estdn dispuestos a ayudarnos en lo que necesitemos. O seaq,
gue no nos sentimos solos, que no tengamos un nifio que..., vamos, que
no tiene ayudas por ningun lado, que se deba esconder porque no
sabemos qué hacer con él, nada... Todo lo contrario. A través del centro
base, se abre todo un mundo y ese es el apoyo mds grande que yo he
sentido del centro base. Gracias a ellos vivimos mejor” (H-Castilla

Ledn).

“A ver yo creo que como yo he mejorado mi actitud y estoy mds
tranquila, estoy mds serena y estoy haciendo las cosas desde otra
perspectiva (...), no como antes que estaba obsesionada en que tiene
que aprender, tiene que aprender.... Ahora es mds... la nifia tiene que
disfrutar. He cambiado un poquillo las cosas, si ella disfruta, a lo mejor
ya encuentra la motivacion para escuchar, para atender y para
aprender. Entonces como he cambiado un poco, estoy mds relajada y
noto el ambiente general de la casa mds tranquilo. Porque la nifia estd
comiendo mejor, estd durmiendo mejor..., todo eso me deja mds
tiempo a mi también para hacer. Si la nifia come mejor, ya no me tiro
dos horas para darle de comer, ya come en media hora. Si la nifia no se
despierta en toda la noche, yo estoy menos cansada. Pero es cierto que
todo parte por un cambio de actitud por mi parte. Todo es mucho
mejor ahora a nivel de ambiente familiar, hemos ganado todos” (M4-

Comunidad Valenciana).
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“Ahora intentamos ver todo de manera positiva, todos los dias vamos a
trabajar a partir de ahora, un poco dejar al lado la parte negativa de
tener a un nifio con discapacidad y ver la parte positiva de todo lo que
nos podia dar, todo que nos podia enriquecer como personas y demds.
Entonces yo creo que fue muy importante el hablar con la psicéloga en

un primer momento, porque nos hizo ver todo esto” (H-Islas Canarias).

En esta parte los familiares entrevistados hacen referencia a la calidad de las
interacciones entre la familia y el profesional. Puesto que la buena relacidn entre
ambas partes se constata en estos fragmentos en aspectos como la positividad, la
confianza mutua, el respeto, la comunicacién fluida y abierta, el compartir decisiones
y el reparto de responsabilidades segun las necesidades. Tener un profesional que
acompafie y oriente desde una vision mas positiva y esperanzadora, asi como la
posibilidad de recibir por parte de dicho experto una orientacion de calidad, que
ayude a la gestién de las necesidades que viven las familias, es fundamental para que
no se produzca el estancamiento en alguna de las situaciones de dificultad por las

gue pasan las familias a lo largo de todo el proceso (Dunlap & Fox, 2007).

Contar con ayuda externa para enfrentarse de forma mads segura a las
necesidades de los miembros de la familia, resulta esperanzador para todos los
padres. Como refiere Turnbull (2003b) en su estudio, contar con algo de tiempo para
dedicarlo a intereses de los progenitores y saber que los padres cuentan con amigos
u otras personas que les dan apoyo, supone un incremento en la calidad de vida de

toda la familia.

“Nosotros como familia si hemos mejorado, hemos creado lazos con
otras familias. Antes estdbamos un poco apartados del mundo,
nuestras relaciones sociales habian disminuido, no porque te parten,
sino porque te apartas tu mismo y ahi estd que vuelves a ver a gente,
vuelves a tener algo de vida y yo creo que tenemos mds calidad de

vida” (H-Madrid).

Este fragmento refleja que esta forma de intervenir centrada en las
prioridades y necesidades de todo el conjunto no sélo tiene impacto en el desarrollo

de la calidad de vida del nifio, sino que influye directamente en una mejor la calidad
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de vida de su familia, destacando aqui el hecho de la mejora en las interacciones
sociales e incidiendo en este caso en la repercusion que tienen en los padres las

nuevas relaciones familiares.

Si el proceso de intervencidon familiar se desarrolla de forma adecuada, la
transformacién que sufren, en este caso los progenitores, puede revelarse de
diversas maneras. Una de ellas se refleja en la evolucidn y en las actitudes y
habilidades personales, otra en la valoracién tan positiva que hacen los padres de las
potencialidades personales adquiridas. Se podria decir que vivir un proceso de estas
caracteristicas resulta una fuente de enriquecimiento para algunos de los padres de
nuestro estudio. Algunas de estas dimensiones las reflejan Park et al. (2002), en su

investigacion sobre calidad de vida.

“Somos mejores personas, yo personalmente me considero mejor
persona y veo que el cambio que ha sufrido mi mujer también es
mucho mds de persona responsable. Supongo que a lo mejor esto te lo
dan los propios hijos, independientemente tengan alguna discapacidad
0 no. Pero nuestro caso no sé, yo veo que somos mds alegres, somos
mds humildes, no sé lo vemos todo de otra manera. Para nosotros
”

nacer mi hija y tener sindrome de Down ha sido algo bueno para todos

(H-Islas Canarias).

“A nosotros como padres y como personas psicoldgicamente fue un
apoyo tan grande que para nosotros la Atencion Temprana ha sido
todo. De como llegas a como sales no tiene nada que ver. Yo, te digo
mds, no me he perdido ni una sesion, ni una y el trabajo que tengo es
super absorbente y..., mira, estoy metido en la junta directiva de padres
del Centro, pues a todas las reuniones no voy porque no puedo, pero a
la Atencion Temprana no he fallado ni una. Es que para nosotros era
increible, me cargaba las pilas. Analizabas la situacion y veias que no
era tal el problema, estamos mucho mejor ahora, somos mejores” (M y

H-Pais Vasco).

Los discursos analizados proyectan que las familias tienen mds calidad de

vida si cuentan con apoyos, en este caso de sus profesionales de referencia, puesto
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que, el apoyo recibido favorece la autoconfianza y capacitacién para gestionar las
necesidades de autodeterminacidon que repercuten directamente en su calidad de

vida familiar.

“Yo creo que el problema es que los padres siempre creemos que es
poco, siempre nos metemos en la espalda como que estamos haciendo
poco, debemos hacer mds, pero al fin y al cabo no hay que olvidar que
nosotros no somos terapeutas, nosotros somos padres y tenemos la
funcion de ser papds no de terapeutas y yo se lo decia el otro dia a
varios comparieros, no queramos ser terapeutas, tenemos que ser
padres y al fin y al cabo ellos van a ir evolucionando con el carifio
nuestro de padres no de terapeutas, de terapeutas estd bien, coges las
herramientas de los terapeutas y saber cémo afrontar cada cosa, pero
no olvidarnos que somos padres, que esa es nuestra primera mision...,
qué parece que cogemos al nifio y vamos a hacer esto, vamos a hacer
lo otro y lo otro y tal. Se acaba el dia y dices no he jugado con él, he
hecho un montdn de terapia pero no he jugado con él... o no le he dado

un beso o no le he dado un abrazo” (H-Islas Canarias).

Encontrarse en esta situacion de tener un nifio con necesidades especiales y
superarla no es tarea facil, pero como se deja ver en esta respuesta ofrecida por uno
de los padres entrevistados, puede llevar a tener una vida mas rica, valiosa y plena.
En el discurso se refleja la verdadera labor que tienen los padres en su tarea de
educar y querer a sus hijos y no de adquirir roles de expertos que no les
corresponden. Asi pues, resulta esperanzador ver, a través de los discursos recogidos
y analizados, que cada vez se avanza mas en nuestro pais hacia el Modelo Centrado

en la Familia y Basado en Rutinas defendido por el Dr. Robin McWilliam.
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PROPUESTAS DE MEJORA REFERIDAS POR LAS FAMILIAS CON RESPECTO

A LA INTERVENCION Y SATISFACCION DE LOS PADRES EN LA ATENCION
RECIBIDA POR LOS CENTROS DE AT

A continuacién se exponen, de forma mas genérica, narrativas de las familias
que podran definirse como posibles déficits de la intervencion. Se trata de
propuestas que, segun los padres y madres entrevistados, se deben tener en cuenta
para mejorar la implementacion de las intervenciones. Para finalizar este epigrafe se
muestran una serie de respuestas seleccionadas que conforman lo que realmente se
considera una Préctica eficaz, puesto que las familias se sienten muy satisfechas y lo

reflejan en sus discursos.

En los testimonios que expresan a continuacién estas dos madres, se hace
una reivindicacidn en cuanto a la coordinacion de los servicios y de los agentes
implicados en las intervenciones con el nifio. Estas familias consideran fundamental
que los profesionales entiendan que para que se realice una atencién de calidad, las
actuaciones deben estar siempre enfocadas a intervenir de forma coordinada, es
decir de manera transdisciplinar. Entienden que un profesional no sustituye a otro,
sino que las actuaciones, segun en los ambientes donde se desarrollen, tienen una
funcién u otra. Esto queda reflejado en la peticién que hace la mama de Murcia
cuando pide que “no se dupliquen servicios”. La propuestas actuales de intervencion
en Atencién Temprana consideran la necesidad de potenciar el desarrollo de las
sesiones en los entornos naturales del nifio, potenciando la coordinacién y el
traspaso de informacion entre los profesionales con el fin de generar entornos
competentes para el desarrollo del nifio (Dunst, 2007; Dunst et al., 2001; Perpifian,

2003a; 2009).

“Yo creo que a lo mejor si se pudiera conseguir un sistema, te estoy
hablando no del digestivo que por ejemplo no pinta nada, pero
justamente el neurdlogo que yo creo que también es una pieza, o el
pediatra..., que pueden ser piezas claves que en lo que es la evolucion

de estos nifios, o incluso médico rehabilitador como el fisio, podrian
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también tener esa informacion de como tratar a estos nenes..., pues a
lo mejor seria importante también que estuvieran metidos. Yo sé que es
un poco dificil ese tipo de coordinacion, pero ojala algun dia se pueda
llegar a hacer y que ellos mismos lo vean también como la Atencion
Temprana que se estd poniendo en prdctica en el centro donde vamos
de forma individualizada, de forma muy adaptada, de forma muy
flexible, trabaja en las rutinas, enfocadas en las familias..., que es la
mejor forma de ayudar al paciente, el nene..., y los médicos no lo ven

asi” (M5-Comunidad Valenciana).

“Afadiria que no lo quiten, que no se dupliquen servicios. Me explico:
los centros que dan este tipo de atencion consideran que solamente te
pueden dar un servicio o bien el centrado en familia o el ambulatorio.
Entonces qué pasa, lo que me ha pasado a mi, cuando vas a un colegio
que va un terapeuta de su centro ellos ya lo consideran servicio
ambulatorio porque tienen un terapeuta de su equipo de Atencion
Temprana trabajando con tu hijo. Entonces te quitan la atencion
centrada en la familia, con lo cual tu te pierdes. Tu estas trabajando
con tu hijo y ya le estds cogiendo el punto, sabes por donde va, le haces
el seguimiento y lo tienes controlado, entonces te sueltan y te dicen
que se duplican servicios. Y es que no es incompatible una cosa con la
otra, no es incompatible que tu hijo tenga un terapeuta en el centro
escolar a que tu terapeuta venga a casa, es que son cosas diferentes
¢Me explico? Entonces ahora tu puedes coger e irte a otro sitio y que
venga el terapeuta a casa. Entonces lo que yo quitaria es esa
burocracia, que a las familias nos sobra, desde mi punto de vista sobra.
Porque si tienen recursos..., otra cosa es que no tuvieran recursos, pero
si los tienen... Otra cosa es que nos digan que conlleva una cosa
diferente o tienes que adaptarte a esto o a lo otro... pero que te
suelten la mano de un dia para otro por burocracia, no me parece bien,
porque te dejan tirado, te sientes muy tirado, tienen que coordinarse

mds” (M-Murcia).

Otras de las reivindicaciones de algunos de los padres entrevistados hacen

referencia a la importancia de la familia en la intervencién. Tal y como se ha referido
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a lo largo de toda esta investigacidn, la familia desempefia un papel fundamental en
la evolucidn de los nifios y mas especialmente en aquellos con alglin problema en el
desarrollo. Los padres reclaman sentirse protagonistas de la historia, que cuenten
con ellos y se tengan en cuenta sus aportaciones, que se les haga participes, tanto a
ellos, como al resto de los miembros de la familia que interactian con el nifio y que,
en definitiva, formen parte del proceso de intervencién. Ya que con sus actuaciones
contribuyen al desarrollo 6ptimo de sus hijos. Por ello, tal y como refieren Giné et al.
(2009), es importante insistir en la importancia y trascendencia del trabajo con las
familias desde una perspectiva orientada al progreso y a la calidad de vida de estas

familias.

“Si que me gustaria que fueran mds accesibles para las familias y para
los nifios que lo necesiten (..). Yo veo una forma de trabajar muy
bdsica, porque a mi hijo cuando lo de la hipertonia le hacian 4 ejercicios

y 4 tonterias y poco mds” (M3-Comunidad Valenciana).

“En algunas cosas se quedan un poco cortos, por ejemplo, en la
atencion a las familias. Nosotros hemos pasado ya por 7 sitios por lo
menos y nunca la intervencién ha sido hacia nosotros” (M2-Comunidad

Valenciana).

“Que tengan en cuenta a la familia extensa. Como en mi caso estdn
muy disponibles si que me gustaria que trabajaran mds y los hicieran
participes, porque me parece importante” (M6-Comunidad

Valenciana).

“Algun tipo de ayuda como los respiros familiares que es un proyecto
que tenemos aqui, pues algun tipo de proyecto asi, porque creo que no
en todos los sitios se hace El respiro familiar que estamos llevando a
cabo es propio de nuestro centro y estd muy bien, porque se hace un
estudio de la familia dependiendo de las cuantia econémica que tengan
de ingresos las familias entras en unos baremos o no. El tema es que
cuando nosotros los papds tenemos que salir con nuestra pareja, con
amigos y demds, tenemos la posibilidad de acogernos a los respiros

familiares, que estdn algunas horas al mes, subvencionadas, y la
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verdad que es una maravilla. Porque el poder salir de vez en cuando
con tu pareja, hacer cosas, sin necesidad de estar siempre agobiado de
que es lo mejor para la nifia, que si vamos a tener cuidado con esto o
con lo otro. Parece que estds en un ambiente relajado sabiendo que en
tu casa estd una profesional (..), no trabajando con la nifa,
simplemente disfrutando de ella y ella disfrutando de la terapeuta.
Entonces siempre se queda un profesional a cargo en tu casa y tu
puedes disfrutar de una cena con tu mujer, o ir un cine o lo que haga
falta. Y es buenisimo para la nifia, porque al dia siguiente esos padres
se van a levantar super contentos, stper orgullosos, llenos de energia.
Lo primero que van a querer hacer es abrazar a esa nifia con la que no
pudieron pasar la tarde y la noche, porque han estado haciendo otras
cosas, pero con una ilusion tremenda y eso lo va a notar la nifia. Yo

creo que estos proyectos son fundamentales” (H-lIslas Canarias).

Este padre va mas alla, refiere en su discurso que seria muy interesante y
beneficioso para las familias y, sobre todo, para los cuidadores principales, contar
con el apoyo de programas como el que defiende y por el que apuesta Plena
Inclusidn. Estos respiros familiares son un apoyo de cardcter no permanente, dirigido
a los familiares que tienen hijos con problemas del desarrollo o posible discapacidad,
con el fin de facilitar la conciliacién de su vida personal, familiar y laboral, prestando
una atencién temporal y a corto plazo a su familiar con discapacidad, en este caso sus
hijos (FEAPS, 20008). Con estos programas se consigue una mayor estabilidad
familiar y esto repercute de manera muy significativa en la calidad de vida de la

familia.

La aplicacién de la herramienta ATLAS.ti en el analisis permite observar que
otra de sus reclamaciones se centra en que los servicios de Atencién Temprana no

finalicen a edades tan tempranas. A los padres se le queda corta esta atencidn.

“Yo lo unico que afadiria es que podria ser hasta los seis o nueve afios,

o incluso mds, no hasta los 3 sélo” (M-Castilla la Mancha).

“Que no lo limiten a los cuatro afios, es lo unico. Yo sé que el CDIAT es

hasta los cuatro afios y si él tuviera que seguir yendo, ya no podria ir
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con ellos, tendria que ir a otro centro” (M1-Catalufia).

“Nosotros afiadiriamos que fuese hasta los seis afios, que ya es, pero a

nosotros no nos ha tocado” (M y H-Pais Vasco).

“Hombre que esto se termina en seis afos y bueno tenemos cuatro y
medio y me parecia muy lejos, me parecia que esto no iba a llegar
nunca y ahora lo veo mds cerca y équé pasard después?” (M-Islas

Baleares).

“Lo que no estoy de acuerdo es que la Atencion Temprana termine a los
seis afios bioldgicos del nifio tendrian que terminar a los seis afios
madurativos del nifio (...). Porque mi hijo el uno de mayo cumple seis
afios y se le acaba la Atencion Temprana, pero es que mi hijo no tiene

ni los tres aflos madurativos” (M2-Andalucia).

“Que durara mds, porque luego vendrd la adolescencia y tendria que
durar mucho mds. Y claro son diferentes etapas del nifio, entonces,

claro, necesitamos un apoyo detrds” (M2-Catalufia).

En sus reflexiones se deja ver que las familias se sienten muy arropadas. Estas
sienten que este acompafiamiento a lo largo de los ciclos evolutivos de sus hijos les
beneficia en todos los niveles, ya que han ido ganando confianza, aprendizajes,
habilidades y competencias que les han dado seguridad, por lo que quieren
prolongarlo. Esto significa que la familia en el proceso ha encontrado una buena guia
y que estos acompanamientos han ido mejorando la calidad de vida de las familias,
pero entienden que hay mads etapas que pasar y consideran necesario esos apoyos
para continuar adquiriendo herramientas que les ayuden a saber gestionar las

nuevas necesidades.

Algo que resulta inquietante y que se extrae de manera colateral a través de
los discursos analizados, es que no ocurre lo mismo en todas las Comunidades
Auténomas de nuestro pais y no hay unanimidad con respecto a la duracién de los
servicios. Hay algun padre que explica que la AT se les termina a los tres afos, otra

madre a los cuatro y otros refieren que dura la intervencidn hasta los seis afios. Esto
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tiene que tomarse como una reflexidn importante, hay que pararse a pensar que si,
segun el Libro Blanco de AT las intervenciones deben ser dirigidas a la poblacion
infantil de cero a seis afos, algo esta fallando en el sistema y deberia averiguarse qué

estd pasando realmente.

Por dltimo cabe destacar que otra de las necesidades que los padres ponen
en evidencia es la carencia de que las intervenciones se desarrollen en los entornos
naturales donde sus hijos se socializan. Las familias que realizan estas peticiones
estdn recibiendo una intervencién centrada exclusivamente en el nifio y desarrollada
sin excepcidn en los centros de Atenciéon Temprana a los que llevan a sus hijos para

realizar las sesiones.

“Mi hija necesité intervencion fuera del centro. Necesito apoyo fuera,
en el colegio, etc., digamos el trabajar su socializacién, su inclusion...
Que la intervencion se pudiera hacer en el entorno, en la familia, creo

que todo eso lo necesité” (M-Extremadura).

“La desventaja es que, evidentemente, son sesiones puntuales de tres
veces a la semana, y claro pues no estd en un entorno, en sus entornos
del dia a dia. Ahi todo seria mds productivo” (M6-Comunidad

Valenciana).

“Hombre a mi me gustaria que fuera también en contextos naturales,
que no fuera solo en sala (...). No es por no ir alli, porque alli tenemos
que ir a la logopedia, pero mis hijos a parte de estar en sala tienen otra
intervencion que es desde otro sitio, que viene casa y el cambio es
abismal. Porque tu lo que aprendes lo aprendes con tus juguetes, con
tus puzles, con tus cuentos, en tu casa, con los objetos de tu casa, con
tu cama, con tu grifo, con tu wdter, con tu plato, y no en una sala de la
que luego sales y todo se queda alli. Estoy totalmente en contra de lo
que son las sesiones en sala, porque es que la diferencia de lo que el
nifio avanza en una sesion en sala a lo que avanza en contextos
naturales de su vida diaria, ya sea en casa, un parque o donde sea, o ir
a un supermercado con la terapeuta porque tiene una pataleta cuando

vas al supermercado, pues eso que es lo que tenemos en el centro
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publico. Verds yo no sé si la Junta de Andalucia paga lo suficiente para
que las terapias sean en contextos naturales, ¢sabes? Me imagino que

no” (M2-Andalucia).

Estas familias, que tal y como reflejan sus respuestas, reciben intervencion
clinica, en las que no se tiene en cuenta a la familia y el entorno, sienten que hay un
déficit, que podria subsanarse si estas intervenciones se hicieran en los contextos
habituales del nifio y teniendo siempre en cuenta sus herramientas de aprendizaje.
Como argumenta la madre de Andalucia, “no es lo mismo hacer la sesién en una sala,
que cuando sales todo se queda alli, que intervenir en el desarrollo de las actividades
diarias con sus juguetes y demds”. Como apunta Perpifian (2009), hay que tener en
cuenta los entornos competentes para facilitar el desarrollo del nifio y asegurar
oportunidades de aprendizaje en actividades plenamente contextualizadas e
insertadas de forma natural en las rutinas diarias de la familia y del entorno familiar

(Dunst & Bruder, 1999; Dunst et al., 2001; McWilliam, 2010a; McWilliam et al., 2009).

Para finalizar se han recogido una serie de respuestas referidas a la
satisfaccién familiar. Es resefiable que la mayoria de las respuestas coinciden con
familias que han recibido o estan recibiendo atencién centrada en la familia y en
entornos naturales, teniendo en cuenta sus rutinas diarias. A excepcién de dos de
ellas que estan en el proceso de transformacidén, puesto que no reciben un Modelo
de Atencién Centrado en la Familia puro, ya que las intervenciones son centradas en

la familia, pero no hay intervencién en el entorno.

A continuacién y a modo de sintesis se plasman cada uno de los fragmentos
significativos. Ellas destacan que se sienten entendidas y apoyadas, que tienen en
cuenta los entornos del nifio y sienten que la intervencién se centra en la familia,
valorando de manera significativa, que se tienen en cuenta sus necesidades y

prioridades por encima de las del profesional.

“Quizad la figura unica ayuda, que piensen en la familia en general y no
sélo en el nifio, ayuda, que te hagan participe de las sesiones, de qué
camino seguir y no que te digan éste es el camino que hay que hacer,
sino que te dicen..., mira pensamos que éste es el camino, queremos

que tu te subas y hagamos el camino entre todos. Yo les veo grandes
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profesionales, les veo que se implican, que se involucran y eso fuera de
aqui no seria lo mismo, los veo que quieren ser participes, que quieren
ayudar, que te hacen sentirte a gusto y eso al final, cuando trabajas
con gente asi, el trabajo sale, y sale bien. Y en este caso mucho mejor,
yo al final en mi profesion me dedico a montar mdquinas, pero aqui
estds ayudando a personas. Cuando haces las cosas de corazon las

sientes” (H-Madrid).

“Lo que mds valoro es que puedan entender en qué situacion me puedo
sentir yo o mi familia, que tienen en cuenta el entorno de mi hija, todo
lo que le rodea que no es sdlo el centro y el nifio, eso me parece muy

importante” (M1-La Rioja).

“Bueno es que es todo un poco pero, que vengan aqui, estd muy bien.
Porque una cosa es que te digan mira puedes sentarla asi, o mejor que
la luz le pegue asi' y otra cosa es que vengan directamente a tu casa y
te digan en esta butaca la sientas asi, con este cojin asi, y con la luz que
le dé directamente asi, a ver si me explico, no es hablar en general, sino
es hablar en especifico en tu dia a dia, entonces eso es lo mds. Siempre

ha sido todo a nivel familiar” (M-Islas Baleares).

“A mi me ayuda también porque claro muchas veces no sabes si lo
estds haciendo bien o no. Para mi el hecho de ayudar a mi hijo y a
nosotros, y el apoyo que tenemos del profesional lo es todo. El apoyo
tanto emocional como las habilidades y todos los recursos que nos dan

para ayudar a nuestro hijo” (M2-Catalufia).

“Es todo. La confianza que te dan y te ayudan a tener una vida normal”

(M-Murcia).

“La verdad que desde el primer momento nos sentimos como en casa,
era como una familia mds que se unia a nuestro circulo de amistades,
de familia y demds. A partir de ahi pues empezamos a trabajar con las
diferentes terapeutas y siempre todos la misma linea y con la Unica

intencion de que mi hija fuera lo mds feliz posible” (H-Islas Canarias).
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“Lo mdas relevante la atencion y que la prioridad de las cosas no la
tienen ellos, los profesionales de Atencion Temprana, que no conocen a
mi hijo como lo conozco yo. Sino que ellos intentan ayudarme a partir
de mis prioridades, porque soy yo la que conozco a mi hija, la que
conozco a mi familia... Entonces, a partir de mis prioridades intentan
ayudarme... No me dan ya un manual escrito de esto es lo que hay y tu
hija tiene que pasar por esto y es asi como trabajamos con todos. Sino
esa adaptabilidad segun el medio, segun la familia, segun el nifio... Eso
es lo que me gusta esa flexibilidad, esa adaptacion, la escucha...” (M4-

Comunidad Valenciana).

Estas reflexiones de los padres demuestran que se estd haciendo un progreso
con respecto a la intervencién actual en Atencién Temprana. Que aunque hay que
seguir trabajando en esta linea y es evidente que aun queda un largo camino por
recorrer, los progresos que se estan haciendo favorecen a todo el entorno del nifio.
El papel tan relevante que los servicios de Atencién Temprana estan otorgando a la
familia se refleja en la mejora evolutiva del nifio y esto, en ultima instancia, repercute
de manera muy significativa en toda la familia. Tal y como ha quedado reflejado en
este estudio, el objetivo fundamental del trabajo que se hace con las familias debe
estar enfocado a enriquecerlas, proporcionandoles recursos para poder tomar
decisiones satisfactorias con el fin de mejorar la calidad de vida no sélo del nifio con
discapacidad o con dificultades en el desarrollo, sino también la calidad de vida y el

bienestar de la familia de todos los miembros de la unidad familiar.
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6. CONCLUSIONES
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Presentacion

Esta investigacién, como se ha referido anteriormente, se proponia conocer
la percepcion y la visidn de las familias que reciben AT basada en rutinas y entornos
naturales y son atendidas en los Centros de AT, asi como analizar la construccién de
significados, profundizando en su experiencia subjetiva y contrastada con respecto a
sus necesidades y expectativas para determinar el estado actual de las Practicas
Centradas en la Familia. Desde una metodologia cualitativa se han identificado las
variables tanto contextuales como personales, que puedan estar influyendo en
posibles limitaciones de la vida de las familias que tienen un hijo con discapacidad o
posibles problemas del desarrollo, con el fin de establecer el grado de discrepancia

existente entre la practica habitual y la practica ideal.

El analisis de los discursos se ha realizado a través de la herramienta
informatica ATLAS.ti, teniendo como referencia los objetivos especificos que se
marcaron al planear el presente trabajo, los cuales seran el eje de la redaccién de
estas conclusiones. La estructura de la redaccidn de los resultados se ha planteado
para identificar los principales hallazgos en relacidn a las dimensiones de analisis. El
software empleado ha permitido establecer multiples relaciones entre las citas, los
codigos asociados a las mismas y sus familias, con el fin de mejorar la comprensién
de los mismos, y servir como instrumento de andlisis para extraer los diferentes
resultados referidos a continuacion. La finalidad es trasladar un paso mas alla el
trabajo de sistematizaciéon y elaborar en unas pocas lineas los aspectos que
representan los argumentos mas significativos de los discursos, entendidos siempre
como productos sociales, al margen de qué sean expresados verbalmente por una

persona concreta (Alonso, 1998; Conde, 2009).

Una vez analizadas las narrativas de los padres, provenientes de este trabajo
de investigacidn, se destacan las principales conclusiones que se derivan del conjunto
de datos generados. Teniendo siempre presente que la AT Centrada en la Familia es
un ambito de actuacion fundamental en la sociedad actual. Las bases que se
establecen en los primeros afios de estos nifios suponen intervenir desde una
concepcion transdisciplinar teniendo siempre en cuenta la autodeterminacion y el
empoderamiento personal, para favorecer el ajuste familiar y promover asi la calidad

de vida de toda la familia.
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Objetivo especifico 1: “Analizar la percepcion y la construccién de significados

subjetivos de las familias espafiolas que reciben Atencion Temprana, para

determinar el estado actual de las Practicas Centradas en la Familia”

La revisidn de los discursos analizados pone de manifiesto que las familias
gue estan recibiendo una intervencién mas clinica, focalizada Unicamente en
su hijo, se posicionan en una concepcion de la AT con caracter terapéutico,
centrada en la rehabilitacion y asistencia del nifio. Entendiendo esta
disciplina como una ayuda de tipo médica, en la que el nifio es visto

exclusivamente como un paciente.

En cambio las familias que se aproximan mas al Modelo Centrado en la
Familia entienden la AT como una disciplina para mejorar las capacidades de
desarrollo de los nifios y promover actuaciones globales dirigidas al nifio, a la

familia y al entorno.

Las familias que estan en un Modelo Clinico de intervencién se ponen en
manos de los profesionales, dejando que sean los expertos quienes decidan
las actuaciones y determinen las necesidades del niflo. En estos casos la

familia actia como espectador, no decide nada del proceso de intervencién.

Mientras que los discursos, en los que los padres reciben Practicas
Centradas en la Familia, reflejan que la atencién que reciben es siempre
individual, centrada en la dindmica familiar, adaptandose siempre a las
necesidades especificas de cada familia y atendiendo sus demandas;

considerando a los padres como los principales agentes de la intervencion.

Gran parte de los fragmentos refieren la necesidad de intervenir con sus
hijos con problemas del desarrollo lo mas precozmente posible, para

potenciar las posibilidades del desarrollo y favorecer su progreso evolutivo.

Desde esta misma visién las familias consideran que es fundamental
empezar a intervenir con el nifio desde el mismo momento en que se
detectan las primeras necesidades, para recuperar capacidades y beneficiar

asi el desarrollo de sus potencialidades.
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= Los programas de los Centros de AT que tiene sus Practicas Centradas en la
Familia, segun verbalizan los padres, estdn basados en la acogida, la
cercania, la intervencién familiar y la comprensién de la realidad particular
de cada familia, beneficiando asi la relacién positiva entre la familia y el

profesional.

= Los grupos de padres que reciben intervencién Centrada en la Familia
hablan de experiencia satisfactoria y crecimiento personal, destacando los
apoyos recibidos por el profesional. Enfatizan el aprendizaje personal y la

seguridad que adquieren para gestionar su nueva realidad.

Objetivo especifico 2: “Examinar, a través de los discursos de las familias, su visién
sobre las Practicas profesionales de Atencion Temprana centradas en el Modelo

Basado en Rutinas y Entornos Naturales promovido por el Dr. Robin McWilliam”

= Existe una tendencia mayoritaria, por parte de los padres que no reciben
intervencién Centrada en la Familia, a expresar la falta de informacion y de
implicacion de la familia en el proceso de trabajo con el nifio. Los padres
reclaman apoyo y herramientas para adquirir seguridad y saber cuales son
los mecanismos que deben poner en marcha segun las circunstancias y asi

poder ayudar sus hijos.

= Este tipo de practicas mas clinica repercute en la inseguridad de los padres
para determinar las necesidades de sus hijos. Lo que les incita a recurrir a
varias terapias para cubrir esas necesidades no resueltas. Varias terapias no

implican necesariamente mayor evolucién y desarrollo del nifio.

= La falta de apoyo a estos padres y los altos niveles de ansiedad que
soportan, afectan al bienestar de sus hijos y a los suyos propios. Las familias

estan condicionadas por sus hijos.

= Las familias que reciben intervencion centrada Unicamente en su hijo

afirman sentirse desconcertadas con la situacion que viven y muy
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angustiadas por tener limitada su vida personal y laboral. El andlisis de las
narrativas de los padres refleja que necesitan tener tiempo y espacio para

ellos, aparte de sus hijos.

La implicacion en las intervenciones no es la deseada por las familias La
mayoria de estos padres consideran que es necesario contar con mayor
participacién por su parte, ya que entienden que la familia tiene una
influencia positiva en el desarrollo del nifio, por lo que deberia ser tenida en

consideracion.

Las familias consideran que no pueden participar en la planificaciéon de la
intervencién tanto como les hubiera gustado y que no suelen decidir el lugar

ni el momento en el que se llevard a cabo.

Las familias no se sienten acogidas, guiadas ni entendidas. No se tienen en
cuenta sus necesidades personales, sino Unicamente la realidad del nifio.
Piden recibir atencidn integral en la que vean resueltas sus dudas, se calmen
sus inseguridades y adquieran aprendizajes y herramientas para saber cémo

actuar fuera de las sesiones.

Los profesionales del Modelo Clinico no se muestran proclives a animar a las
familias para que participen de forma activa o elijan el rol que desean asumir

durante las diferentes fases de la intervencion.

En estos casos resulta fundamental mejorar la comunicacion entre la familia
y el profesional de atencidon directa. Si el nifio recibe una atencién
coordinada, la familia estara mas satisfecha, mas relajada y mas segura,
mejorando asi sus estrategias de intervencidn para manejar los agentes que

para ellos resulten una amenazada o les transmitan inseguridad.

Esto implica fomentar cambios en los servicios de AT actuales, con el fin de
replantear objetivos de intervencidn hacia la familia, orientados a satisfacer
sus necesidades parentales como prioridad fundamental. Se trata de
implicar a la familia en las decisiones, en los recursos y en el desarrollo de la

intervencion.
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Los resultados también indican que aquellos padres que ya cuentan con
unas Practicas Profesionales Centradas en la Familia, muestran un cambio de
paradigma respecto a la implementacidn de las Practicas, presentan mejores
condiciones personales y reflejan un cambio de roles en las relaciones

familia-profesional.

En la intervencion focaliza la atencién en la familia los protagonistas son los
cuidadores principales, que son quienes verdaderamente conocen al nifio en

todo su contexto.

En estos casos, la relacién entre la familia y el profesional esta basada en la
corresponsabilidad. El profesional tiene una visién positiva de la familia,
mostrando cordialidad, sinceridad y empatia para abordar la situacion.
Tratando de animar a la familia a tomar decisiones y a que participe como
agente principal en la intervencién. En este caso los padres participan de
forma equitativa en la identificacidon de sus fortalezas, de sus recursos y sus

necesidades, asi como en la planificacion de las intervenciones.

Estas actuaciones favorecen el sentimiento de seguridad de las familias y les

ayudan a desarrollar estrategias y destrezas para promover su autonomia.

Las intervenciones enfocadas en la Familia como eje de la intervencién
centran su atencién en el trabajo transdisciplinar, focalizando siempre las

actuaciones con el profesional de referencia.

Estos resultados permiten afirmar que este tipo de intervencion supone una
modalidad de prevencién eficaz para el contexto familiar, puesto que los
profesionales ofrecen informacidn, apoyo y asesoramiento a las familias. Asi
las familias estdan mas preparadas y capacitadas para proporcionar a los
nifios las mejores condiciones posibles de crianza en cada situacion

especifica, avanzando asi hacia una mejor calidad de vida familiar.

En las familias entrevistadas desde el Modelo Clinico, sus hijos reciben

intervencién compartida con varios profesionales, en este caso se hace

279



referencia a una intervencién interdisciplinar, en la que estan presentes
diferentes expertos que interactidan con el nifio. Estas actuaciones son
propias de una intervencién mds centrada en el nifio, entendiendo que sin la
presencia de alguno de los profesionales implicados, la intervencién se

queda incompleta.

Las familias que estan desarrollando el Modelo Centrado en la Familia
plantean los objetivos de intervencion en base a sus necesidades y
prioridades, y el profesional se limita a guiar esa decisidn, llegando a
acuerdos de forma conjunta, mientras que en las familias que estan en una
linea Clinica los objetivos estdn planificados por el experto y los padres

desconocen la dindmica a seguir.

En cuanto a las relaciones con el entorno, hay una clara demanda, por parte
de los padres que no reciben las Précticas Profesionales, de la necesidad de
un mayor apoyo a la familia en el sentido de mayor y mejor orientacién
profesional para abordar la situacidn especifica que se les plantea en cada
contexto donde se desarrolla su hijo. En estos casos el entorno esta
condicionado a una sala del Centro donde recibe estimulacién, no siendo

ésta un contexto de desarrollo habitual del nifio.

Se detecta que para los padres arraigados al Modelo defendido en este
estudio el desarrollo de los objetivos llevados a cabo en sus rutinas diarias
no les suponen un trabajo extra y los alcanzan sin ninguna dificultad
aprovechando sus actividades diarias. Se ha demostrado que los nifios
asimilan las instrucciones mas rapidamente cuando se tienen en cuenta sus

motivaciones y se les involucra en su aprendizaje.

Existe una tendencia mayoritaria a reclamar coordinacién entre el Centro de
AT y el Centro escolar. Aunque hay algunos casos donde la comunicacidn es
fluida, no es lo habitual. Siendo menos frecuente aln que los padres formen
parte de esa conexién. Las familias reclaman formar parte del equipo de
coordinaciéon y tener mas encuentros de colaboracién junto con los
profesionales de ambos centros, para facilitarse recursos y asesoramiento, y

potenciar asi el proceso de integracién del nifio, favoreciendo un entorno
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normalizado. Adoptando aquellas medidas que favorezcan la incorporacién

del nifio a sus dindamicas habituales.

= Hay unanimidad sobre lo que opinan cada una de las familias entrevistadas a
cerca de la participacién de los centros escolares en la intervencién. La
escuela ocupa una parte del tiempo de la vida de sus hijos muy significativa,
siendo en este entorno donde establecen sus primeras relaciones sociales
fuera del ambito familiar y empieza a desarrollarse su personalidad a través

de las relaciones de inclusién y socializacidn con el grupo de iguales.

= Se detecta que no en todos los casos existe un marco de apoyo con relacion
a la Atencién Temprana, ni se le da la oportunidad de colaborar en la
elaboracion del Proyecto educativo a los profesionales que trabajan con los
nifios y sus familias y que conocen mejor su realidad. La familia reivindica
que el Sistema Educativo debe cambiar, reclaman la integracién de estos
nifios con dificultades en sus propios centros escolares y para ello demandan

flexibilizar la organizacién de los equipos docentes.

Objetivo especifico 3: “Establecer el grado de empoderamiento y satisfaccién de
las familias que reciben su intervencidn basada en estas Practicas profesionales

y centradas en el Modelo Basado en Rutinas y Entornos Naturales”

= El estrés es un factor que aparece en situaciones diversas durante la crianza
de estos nifos, el cual aparece asociado a la percepcién que tiene los padres
de las caracteristicas de su hijo y de sus propias capacidades parentales para
afrontar los cambios en la dindmica familiar. Este estrés puede variar en
relacidn con el tipo de estrategias de afrontamiento que activen los padres.
Existen diferencias entre el uso de estrategias de afrontamiento y el nivel de
estrés parental que presentan aquellos que reciben Practicas Centradas en la

familia de los que no.

= Las familias en las que la intervencién estd centrada fundamentalmente en el

nifio denotan mayores situaciones estresantes, puesto que disponen de
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menos estrategias para afrontar sus realidades particulares, mostrando

mayor desorientacién y desgaste emocional.

En cambio, las familias involucradas en la intervenciéon disponen de estilos de
afrontamiento activos, destacando en ellos la reformulacién positiva, el
manejo adecuado de las emociones y las relaciones con estados afectivos

positivos, que repercuten en un mayor bienestar psicolégico.

Muchas de las familias se adaptan con éxito a las demandas que exige el
cuidado diario de sus hijos en parte debido a las estrategias de
afrontamiento que emplean, desatancando en este estudio aquellas que

tiene Practicas Centradas en la Familia.

Las familias consideradas como agentes activos dentro de la intervencién se
sienten mas empoderadas. De esta manera los profesionales se han
encargado de proporcionar las herramientas necesarias a los padres para
gue se sientan capaces de tomar decisiones adecuadas, de forma auténoma,
en cada momento. Creando asi vinculos estrechos y de confianza con sus

profesionales de referencia.

Esta capacitacidn que adquieren los padres que estan mads cercanos al
Modelo Centrado en la Familia se hace efectiva porque estan implicados de

forma permanente en todo el proceso.

En este proceso de capacitacion el compromiso de los profesionales
demuestra ser clave para enfatizar las fortalezas, promover la escucha y el
control de la familia en la busqueda de recursos y favorecer el desarrollo de

colaboracidn con los padres.

Los profesionales que enfocan la intervencién desde otra perspectiva mas
clinica centrada en el nifio, olvidan que la familia en esta disciplina juega un
papel principal. Por tanto, en estos casos los padres no cuentan con las
estrategias necesarias para saber intervenir con su hijo y sus conocimientos
son limitados e insuficientes, lo que genera ciertas cargas negativas en las

familias.
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Las familias que reciben Practicas Centradas en la Familia consideran que su
calidad de vida actualmente es buena. Piensan que el nacimiento de su hijo
con problemas del desarrollo o posible discapacidad ha contribuido a la
aportaciéon de nuevos valores positivos (sensibilidad, empatia, ternura,

compromiso y serenidad).

Estas familias han recibo el apoyo necesario de los profesionales y unas
orientaciones de calidad que han ayudado a los padres a conseguir ese
equilibrio y estabilidad emocional, que ha repercutido directamente en su

calidad de vida familiar.

Mientras que el resto de padres no han conseguido adquirir un equilibro, ni
una calidad de vida plena a nivel familiar. Su vida es mejor porque sus hijos
van a terapia, pero no porque ellos hayan adquirido los conocimientos y

habilidades necesarias para desarrollar una vida familiar normalizada.

Los discursos analizados proyectan que las familias tienen mas calidad de
vida si cuentan con apoyos, en este caso de sus profesionales de referencia,
puesto que, el sustento recibido favorece la autoconfianza y capacitacién
para gestionar las necesidades de autodeterminacién que repercuten

directamente en su calidad de vida familiar.
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A la vista de las conclusiones obtenidas, se puede finalizar afirmando que:

Resulta necesario promover un cambio de paradigma en el que la familia
adquiera un mayor protagonismo en todo el proceso de intervencion, desde

la evaluacion hasta la transicion.

El paradigma actual de la Atencién Temprana no puede ser visto como un
proceso de rehabilitacion, sino que debe formar parte de un proceso
integrado que tiene como meta el desarrollo de los nifios y el de todos los

miembros de la familia en sus contextos de desarrollo vital.

Resulta necesario asumir que, dependiendo de como se trabaje con las
familias y el papel que adquiera el profesional, el posible impacto que pueda
provocar en los padres las necesidades especiales de sus hijos se pueden
manifestar tanto desde una perspectiva mas positiva, que repercute en el
fortalecimiento y enriquecimiento familiar o hacia sentimientos con
connotaciones mds pesimistas que atienden a la desconfianza, al miedo y a

la inseguridad.

La relacidén con los padres es un elemento clave, ya que cualquier tipo de
intervencién que se realice con ellos repercutird siempre, positiva o
negativamente, en el nifio con problemas del desarrollo o posible

discapacidad y en el resto de los miembros de la unidad familiar.

Se deben generar estrategias que aseguren, para cada una de las familias
con nifos con necesidades especiales, una planificacién centrada en el nifo
y en toda la familia, teniendo en cuenta los entornos. Se trata de dar
respuestas a las necesidades familiares, favoreciendo la autodeterminacion

y buscando generar entornos competentes de calidad.

Se debe desarrollar un sistema integral de intervencidn que tenga como
objetivo principal capacitar y empoderar a las familias a través de las
herramientas y las estrategias de intervenciéon adecuadas, para lograr una

Optima calidad de vida familiar.
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= Por ello, se debe asegurar y consolidar una intervencién profesional
claramente dirigida y comprometida con los modelos asumidos por las
Practicas Profesionales centradas en la familia, en los entornos y en su

calidad de vida.

= Por ultimo cabe destacar que hay una evidencia clara de que no hay
unanimidad de criterios con respecto a la duracién de los servicios, ni en la
forma de llevarlos a cabo en todas las Comunidades Auténomas de nuestro
pais. Esto debe considerarse como una reflexién importante, hay que pararse
a pensar que si, segln el Libro Blanco de AT las intervenciones deben ser
dirigidas a la poblacién infantil de cero a seis afios, a su familia y al entorno,
llevando a cabo intervenciones de manera integral, por lo que seria

interesante averiguar qué esta fallando en el sistema.

Finalmente cabe concluir con las palabras de Tamarit (2005):

“La vida de cada persona con discapacidad, como la de cualquier otra
persona, va transcurriendo dia a dia, hagamos o no hagamos nada, y no
tiene marcha atras. No podemos simplemente esperar, no podemos no
implicarnos. No es justo, no es lo que queremos y por lo que luchamos”

(p.53)
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7. LIMITACIONES DEL ESTUDIO Y LINEAS FUTURAS DE
INVESTIGACION
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1. Limitaciones del estudio

Respecto a la investigacidon cabe destacar que el caracter multidimensional
del fendmeno de la discapacidad y la implementacidn de las Practicas Centradas en la
Familia con respecto a la visién y percepcidn de los padres, supone un gran reto para
un analisis que integre toda su amplitud. A esto hay que anadirle la dificultad
existente en la elaboracion de discursos previos sobre la realidad actual
preconcebida sobre el desarrollo de los programas actuales en Atencién Temprana y
el proceso de asimilacion de otros modelos de intervencion que actualmente

predominan en muchos recursos.

Esta falta de pensamiento reflexivo de algunos profesionales implicados en el
desarrollo evolutivo de los nifios con problemas del desarrollo afecta en gran medida
a determinadas dimensiones del proceso de intervencion. Esto puede ser debido a
gue hay una falta de unanimidad de criterios a la hora de abordar los programas y las
Practicas profesionales, ya que no se dispone de una formacion especifica enfocada
Unicamente a ofrecer servicios Centrados en la Familia. Esta dltima dimension ha
surgido de forma colateral en el estudio, puesto que no estaba previsto su analisis en
los objetivos de la tesis, por lo que la amplitud del tema principal ha impedido una
mayor profundizacién. De esta manera habria que considerarlo objeto de estudio de

otra investigacion.

A nivel metodoldgico, se ha realizado un proceso de analisis de los discursos
con los elementos necesarios para poder contrastar las evidencias. En cuanto a los
padres y madres entrevistados, en el proceso de seleccion de los informantes,
aunque fue de manera totalmente aleatoria, requeria unos criterios de inclusién
establecidos, que fueron: la voluntariedad para la participaciéon, ser padre o madre
de un hijo con problemas del desarrollo o posible discapacidad y que el nifio esté
atendido o haya estado en un Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana de

cualquier Comunidad Auténoma espaniola.

Este ultimo criterio, ha permitido dibujar un mapa de intervenciones, que
han enriquecido enormemente esta investigacion, a pesar de que las propias
caracteristicas del instrumento de recogida de informacién son especificas de la

metodologia cualitativa
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Todas las familias participantes podrian denominarse como informantes
clave, por lo que es probable que no se refleje en la presente investigacion todo el
universo de concepciones de padres con otros perfiles, asi como por la amplitud de la
muestra que, al ser cualitativa, impide hacer generalizaciones de los resultados. No
obstante, aunque en parte puede ser una limitacidon, se considera que estas
caracteristicas constituyen una de las fortalezas del estudio, por la riqueza discursiva

gue han aportado cada uno de los padres que han participado en la investigacién.

Pero a pesar de las limitaciones referidas, esta investigacion ha permitido
evaluar las Practicas Profesionales desde una perspectiva novedosa, desde el
enfoque y la visidn subjetiva de los propios padres para conocer de primera mano sus
vivencias con respecto a los Servicios de Atencidon Temprana. Lo que ha permitido
obtener informacion relevante a cerca de la realidad actual de la implementacion de

las Practicas y valorar mas exhaustivamente la diferencia entre la realidad y la utopia.
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2. Lineas futuras de Investigacion

Una de las posibles propuestas de investigacion de nuestro grupo es la de
elaborar programas para conocer y evaluar el funcionamiento de los centros de AT
con respecto a las practicas desarrolladas, teniendo muy presente la autosatisfaccion
de los principales agentes implicados: las familias. Se trata de provocar la reflexion
del profesional sobre su propia practica y sobre cdmo mejorarla. Estableciendo asi
sistemas de informacién para promover el intercambio de informacién y
conocimientos, entre los Centros de AT y otras instituciones significativas en la

socializacién del niflo, como pueden ser los centros escolares.

También seria interesante plantear investigaciones que tengan como objeto
de estudio conocer las razones de por qué existe tanta discrepancia entre las

practicas actuales y las que se desprenden de la teoria.

Deberian realizarse mas estudios que permitieran implementar programas
genéricos a nivel nacional de formacion y capacitacion de las dos partes implicadas
(tanto para familias, como para profesionales), que dieran como resultado
intervenciones mas exitosas y un mejor grado de adhesién a los programas de AT
actuales. Ya que se desprende de los analisis que al final, todos los padres
entrevistados coinciden en la necesidad de empoderarse para satisfacer sus

necesidades y avanzar asi hacia una calidad de vida que implique a toda la familia.

De igual forma, si se quiere favorecer la implementacién de servicios con un
enfoque centrado en la familia en todo el territorio nacional, se ve necesario
profundizar en el estudio de este tipo de Prdcticas para implantarlas como método

especifico aplicable a todos y cada uno de los servicios de Atencion Temprana.

Esta tesis ha intentado sefialar los avances de la AT hacia un Modelo de
Intervencién Centrado en la Familia y asi como la importancia de reconocer el papel

de la familia como eje sobre el que bascula todo proceso de implementacion.

Si bien es cierto que actualmente en nuestro pais se ha avanzado desde una
intervencidn de tipo asistencialista a una mas centrada en el nifio y en el conjunto de

toda la familia, observandose ademads, un avance con respecto a programas y
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servicios. Los progresos conseguidos resultan insuficientes, puesto que la realidad
actual confirma que no todas las familias con hijos con problemas del desarrollo o
discapacidad tienen cubiertas sus necesidades, disponen de estrategias de
aprendizaje, ni cuentan con herramientas suficientes para afrontar su nueva realidad,
lo que repercute de forma negativa en la calidad de vida de estas familias. Por tanto,
se trata de desarrollar intervenciones desde un Modelo Unico de implementacion
Centrado en la Familia, con el fin evitar desigualdades en los procesos de
intervencidén en las diferentes Comunidades Auténomas y avanzar asi hacia la mejora

de la calidad de vida de todos los miembros de la unidad familiar.
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1. PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

.............................................................................................................. (1) DEFINICION DE AT

¢Qué es para ti la ATENCION TEMPRANA? ¢Como la definirias si tuvieras que contarlo a

otros papas?

...................................................................................................... (ll) COMIENZO EN EL CDIAT

0. ¢Desde cuando acudes al Centro de AT, como fue la experiencia?

................................................................................ (Ill) PROCEDIMIENTOS DE EVALUACION

1. ¢Podrias explicarme cdmo ha sido el proceso de Evaluacién?

(Lugar, Quién estaba presente, Modo en que se hizo, Recogida de los Apoyos y

Necesidades del nifio y la familia).

..................................... (IV) INFORMACION SOBRE PRIORIODADES Y NECESIDADES DEL
NINO Y LA FAMILIA

2. ¢Te piden informacion en el centro sobre las Necesidades y prioridades de tu hijo/ay

las de tu familia dentro de vuestras rutinas cotidianas?

3. éQué cosas no te han preguntado y crees que deberian tener en cuenta?

4. ¢Se te ha informado de las habilidades y Necesidades que tiene tu hijo/a?

.................................................................................... (V) ESTABLECIMIENTO DE OBJETIVOS

5.Y después de la Evaluacion, ¢COmo se establecieron los Objetivos de la Intervencion?
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6. ¢Podrias ponerme un ejemplo de alguno de los Objetivos de Intervencién con el que

se esté trabajando actualmente o se haya trabajado?

7. éCrees que los Objetivos se adaptan a vuestra situacion real y cotidiana y reflejan tus

prioridades (hijo/a, padres, hermanos, etc.)?
8. Cuando se desarrollan los Objetivos, ése identifican las rutinas en las que se
trabajaran, la forma en que se haran y como se mediran, es decir, se sabe el proceso

continuo para trabajar ese objetivo y cuando sabes que se ha cumplido?

a. Los Objetivos que se establecen, éestan enfocados sélo al nifio/a o a toda la

familia?

9. ¢Consideras que los Objetivos estan desarrollados de forma concreta teniendo en

cuenta las habilidades y necesidades de tu hijo/a?

10. ¢Se establece algun acuerdo contigo (y quiza con otros familiares que estan con tu

hijo/a) para poner en marcha la Intervencién y desarrollarla?

................................................................................ (VI) DESARROLLO DE LA INTERVENCION

11. Describeme cdmo suele ser una Sesion de Intervencion.

12. ¢{Quién decide qué profesionales y qué apoyos familiares estan implicados en la

Intervencion?

13. ¢{Han contado contigo para establecer las Estrategias de Intervencidon que se van

realizar con tu hijo/a y con la familia?

14. ¢ Piensas que estas Estrategias de Intervencion te van ayudando en el dia a dia con

tu hijo/a?

15. ¢Para ti, la Intervenciéon ha mejorado tus capacidades para identificar y actuar ante

las necesidades del nifio/a y tuyas (familia)?
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16. A través de la Intervencion, ¢has descubierto que tienes capacidades/recursos con

los que puedes ayudar a tu hijo/a en su dia a dia y trabajar con él/ella sus Necesidades?

17. ¢(El profesional) Te ensefia cGmo poner en practica las Estrategias/Habilidades con

tu hijo/a?

18. ¢(El profesional) Te da la oportunidad de poner en practica, esa Estrategia, delante

de éI?

19. ¢Te proporciona un feedback (explicacion) de cdmo has realizado la Practica de la

Estrategia?

..................................................................................................... (VIl) APOYOS INFORMALES

20. ¢éConsideras que se te apoya desde AT en lo que respecta a tus relaciones

familiares, como puede ser a nivel de pareja, familia cercana, amigos, etc.?

21. ¢{Qué aspectos destacarias como mas positivos en tus relaciones de familia desde

que acudes al CDIAT?

.............................................................................. (VIll) MODELO DE TRABAJO DEL EQUIPO

22. Cuando quieres hablar con alguien del centro, éa quién te diriges y como lo haces?

23. ¢Es este profesional (esta persona) un nexo de union entre en centro y tu familia?

24. ¢Lo consideras tu profesional de referencia?

25. ¢Con qué profesional se realizan las intervenciones?, ¢Es siempre el mismo? SI/NO.

26. ¢Se adapta el profesional a tus necesidades familiares? (por ejemplo si es flexible

en el dia de la visita acordada, o a realizar algiin cambio por algo inesperado)

27. ¢El profesional destaca los logros que has alcanzados?
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................................................................... (IX) INTERVENCION EN EL CONTEXTO ESCOLAR

28. éEsta tu hijo/a escolarizado/a?

29. ¢En qué medida es participe el colegio en el Proceso de Intervencion?

30. ¢Consideras importante la participacion del colegio en la Intervencién?

.......................................................... (X) IDENTIFICACION DE PUNTOS FUERTES DEL CDIAT

31. ¢éQué es lo mas importante para ti del trabajo que se hace en el CDIAT?

...................................................................... (X1) EFICIENCIA DE LA INTERVENCION

32. ¢{Qué aspectos te parecen mas relevantes de esta manera de intervenir contigo y

con tu hijo/a?

........................................................................................ (Xll) DEBILIDADES DEL CDIAT

33. ¢Hay algo qué aiiadirias o quitarias de la Intervencion?

................................................ (XIll) PROPUESTA DE MEJORA EN LA ATENCION RECIBIDA

34. ¢Crees que tu hijo/a necesita algo mas de lo que ya se le esta ofreciendo desde el

centro de Atencion Temprana?
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SR
( % Universidad ,
ﬁ Catolica 2. PRESENTACION DEL ESTUDIO

de Valencia
San Vicente Martir
=<

Estimado/a participante.

Soy Modnica Montafio Merchan, alumna de doctorado de la UCV y colaboradora
con el centro de Atencién Temprana L’Alqueria, dirigido por Margarita Cafiadas. Desde el
grupo de Investigacion Capacitas-UCV de la Universidad Catdlica de Valencia, estamos
llevando a cabo un proyecto de investigacién sobre la percepciéon de las familias
espafiolas en cuanto al tipo de Intervencidn que reciben actualmente de los Centros de
Atencidn Temprana, para determinar el estado actual de las practicas centradas en la

familia.

La investigacion de campo, bajo el paradigma sociocritico, se centra en la
metodologia cualitativa (Entrevista en profundidad). Se trata de llevar a cabo entrevistas
individuales que se graban (previo consentimiento informado debidamente
cumplimentado y firmado). La duracién aproximada son 30 min., y se contacta
primeramente via telefénica o por correo electrénico con el familiar. Se concreta fecha y

hora y se procede a la grabacién de la misma. Suelen hacerse via telefénica o por Skype.

Requerimos un total de 30 familias de todo el territorio espafiol. Actualmente
contamos ya con la colaboracion de varias familias de diferentes puntos de Espaiia, por lo
que la aportacién de cualquier participante que estuviera interesado en colaborar seria
de gran valor. Necesitamos contar con familias que estén siendo atendidas o hayan
participado en Centros de Atencidon Temprana de todo el ambito nacional. En este
momento nos encontramos en la recogida de datos y evaluacién de los participantes,
para lo cual requerimos su colaboracién. Consideramos muy importante para mejorar la

calidad de los Servicios contar con las respuestas de las familias.

Si necesitan mas informacién sobre el proyecto, estamos a su disposicion.

Agradeciendo de antemano su colaboracion, reciba un cordial saludo.

Dr. Gabriel Martinez Rico Dra. Joana Calero Plaza
gabi.martinez@ucv.es joana.calero@ucv.es
Doctoranda: Mdnica Montafio Merchan mmonmer@mail.ucv.es
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3. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento Informado para participar en el estudio del grupo de
Investigacién Capacitas-UCV de la Universidad Catdlica de Valencia, “sobre la percepcion
de las familias espafiolas en cuanto al tipo de Intervencidn que reciben actualmente de

los Centros de Atencidon Temprana en Espafia”

Yo, Sr./Sra. (nombre y apellidos)

declaro que:
1. He recibido y comprendido la informacién sobre las caracteristicas del estudio
en el que me proponen participar.
2. Hessido informado de los riesgos y beneficios derivados de la participacidn.
3. Soy consciente de que la participacion es voluntaria y que puedo retirarme

cuando lo desee sin tener que dar justificaciones al respecto.

De conformidad con lo que establece la L.O. 15/1999, de 13 Diciembre y de
Proteccién de Datos de Cardacter Personal (articulo 3, punto 6 del Real Decreto
223/2004), declaro haber sido informado:

1. De la existencia de un fichero o tratamiento de datos de caracter personal, de la
finalidad de la recogida de éstos y de los destinatarios de la informacidn.

2. Delaidentidady direccidn del responsable del fichero de datos.

3. De ladisponibilidad de ejercitar los derechos de acceso, rectificacidn y oposicidn

dirigiéndome por escrito al titular del fichero de datos.

Y consiento que todos los datos sean almacenados en un fichero automatizado,
cuya informacién podra ser manejada exclusivamente para fines cientificos y referentes a

este estudio. Y he expresado estar de acuerdo en participar en el estudio.

(Firma)
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4. PRESENTACION DEL DRIVE DE LOS DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Pagina 1 de 4

| ' DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

TESIS DOCTORAL "FAMILIA Y ATENCION TEMPRANA"
Grupo de Investigacion Capacitas-UCV (Valencia)

Edad (de quien responde el cuestionario)*

Sexo (de quien responde el cuestionario)*

¥

Adultos que conviven en el nicleo familiar (incluyéndose a usted mismo)*

Estado civil (de quien responde el cuestionario) *
Solterofa
Casado/a
Separado/a o Divorciadola
Viudola

Afadir elemento -

Pagina 2 de 4

Datos Generales de la Familia

Tengo un trabajo remunerado®
Si, trabajo a tiempo completo
Si, trabajo a tiempo parcial
Mo, estoy en paro pero buscando empleo
Mo

Nivel de estudios alcanzado®
Basicos {(EGB, Primaria)
Formacian Profesional (Basico)
Formacién Profesional (Superior)
Educacién Secundaria Obligatoria (ESO)
COU / Bachillerato
Diplomatura
Licenciatura / Grado
Doctorado

El nivel de ingresos netos familiares mensuales es*
Minguno {no tengo ingresos propios)
Menos de 600 Euros netos al mes
Entre 600 y 1.200 Euros
Entre 1.200 y 1.800 Euros
Entre 1.800 y 2.500 Euros
Mas de 2.500 Euros

Lugar de residencia habitual*
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Péagina 3 de 4

Datos Generales del Nino

¢Cudl es el sexo de su hijo/a que atienden en Atencién Temprana?*

o

Edad de su hijo/a* 7 | D
Niflos que conviven en el nicleo familiar *

¢Alguno de sus hermanos presenta alguna discapacidad o problema de desarrollo?*

¢Dispone el nifio/a de un diagnéstico?*

Trastorno por déficit de atencién (TDA) o Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad (TDAH)
Trastorno del espectro autista (TEA)

Retraso en el desarrollo

Discapacidad auditiva, incluida la sordera

Discapacidad visual, incluida la ceguera

Discapacidad fisica

Trastorno del habla o del lenguaje

No dispone de diagndstico

Otro:

¢Esta su hijo/a escolarizado?*
~I No
Si

En caso de ser Sl, ;En qué curso esta escolarizado?

%]

Afadir elemento  ~

Pagina4 de 4

Informacion Sobre la Intervencion Terapéutica Recibida

Aproximadamente, ;Desde cuando asiste al Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT) en el que es
atendido?*
s

¢Qué rol tiene el profesional que atiende a su hijo/a en el CDIAT?*

B

Ademads de la intervencién realizada por el profesional, ¢;les atienden otros profesionales del CDIAT?*

B

En caso de ser afirmativa, especificar cudles:
Terapia Ocupacional
Psicélogola
Fisioterapeuta
Logopeda
Otro:

Afadir elemento  ~
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