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CAPITULO 4. LA INTERVENCION CON FAMILIAS
EN LOS PROGRAMAS DE AT

Sonsoles Perpifian Guerras

1. Introduccion

Intervenir en Atencidon Temprana no es solamente estimular al nifio/a; es, sobre todo, favorecer
la creacion de contextos adecuados donde él/ella pueda interactuar en condiciones 6ptimas.
Asi la familia se convierte en objetivo prioritario de la AT. El contexto fisico, la interaccién afecti-
va y las emociones de todas las personas que conviven con el nifio/a son elementos basicos sobre
los que debemos actuar.

La intervencién con familias esta, por tanto, debidamente justificada, como lo demues-
tra la definicion de atencion temprana recogida en el Libro Blanco (2000) y las actuales corrientes
de trabajo en esta disciplina, que estan fundamentadas en una serie de modelos teéricos, que,
incluyendo elementos basicos de modelos tradicionales, los superan poniendo de manifiesto la
importancia del contexto y de la interaccion:

-Concepcion ecoldgica: Destaca la necesidad de intervenir en el entorno natural del nifio
haciendo posible el principio de normalizacién, y buscando en todo momento la integracion del
individuo. El hogar y la Escuela Infantil son los entornos naturales donde el nifio interactia 'y se
desarrolla, por tanto es en estos ambitos donde debe realizarse la atencion temprana (Mendieta
y Garcia Sanchez, 1998). El ambiente es una disposicion seriada de estructuras concéntricas
en la que cada una esta contenida en la siguiente, los ambientes, las personas y los acontec-
imientos no operan aisladamente, unos influyen en los otros. (Bronfenbrenner, 1979).

-Modelo transaccional. Segun este modelo, la forma en la que los nifios interactlian con
su ambiente lleva a modificarlo y a provocar respuestas en él. A su vez, este ambiente modificado
repercute de nuevo en el nifio afectando a su desarrollo (Sameroff y Chandler 1.975). La continua
y progresiva interaccion dinamica entre el nifio y el ambiente hace que sea posible el desarrol-
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lo. Por tanto la AT debe incidir en ambos elementos, el nifio y el entorno, evaluando esta influencia
bidireccional y favoreciendo la incorporacion de elementos que enriquezcan dicha relacion.

-Teoria general de sistemas: Entendemos al nifio como un sistema amplio en el que estan
implicados varios subsistemas: la familia, la escuela infantil, el equipo de AT temprana, y cada uno
de ellos con una serie de caracteristicas y necesidades diversas, pero que se influyen mutua-
mente. El andlisis riguroso del funcionamiento de cada uno de los sistemas y de las interac-
ciones entre los mismos, hace posible una adecuada intervencion (Cunninghan 1.985).

2. Modelo de entornos competentes

Es un modelo ecoldgico de intervencién en Atencion Temprana en el que se potencia la per-
cepcion de autocompetencia de los padres y los educadores del nifio/a con necesidades educa-
tivas especiales.

El profesional de la Atencién Temprana se convierte en un elicitador de cambios en el
contexto, a través de una interaccion eficaz con los padres y los educadores, y la intervencion que
realiza con el nifio adopta un matiz de evaluacién continua que permite un adecuado aseso-
ramiento a los cuidadores habituales.

La estimulacioén del nifio se realiza en su entorno natural, y son sus cuidadores habituales
los que hacen posible el desarrollo del nifio a través de una interaccion apropiada. La AT debe
tener una incidencia importante en estos contextos si quiere ser realmente eficaz.

2.1. Cuidadores habituales

Comenzamos por explicar la importancia que damos a los cuidadores habituales, cuyo papel es
determinante para el desarrollo del nifio. Estos son generalmente los padres, pero también
pueden ser otros adultos cercanos al nifio, como familiares y/o los educadores de la Escuela Infantil.
Ambos comparten la responsabilidad de cuidar y educar, siendo sin duda los mejores conoce-
dores del nifio.

Estas personas son las que pasan la mayor parte del tiempo con el nifio/a y, ademas, tiem-
pos bastante significativos para su funcionamiento vital. Son quienes le dan de comer, le bafian, le
duermen, juegan con él, etc.; establecen con el nifio/a el vinculo afectivo més estable a través de expe-
riencias continuadas de disponibilidad e incondicionalidad. Este vinculo le sirve de motivacién para
acceder a los aprendizajes, ya que el refuerzo o la atencion ofrecido por la figura de apego es mucho
mas eficaz que si se recibe de otra persona. Son quiénes posibilitan la generalizacién de los apren-
dizajes de unos contextos a otros, propiciando las conductas de los nifios en distintos ambitos, y pro-
porcionan estabilidad a la intervencién, ya que permanecen en el tiempo junto al nifio.

Construyen el &mbito estimular donde el nifio se desenvuelve, eligiendo sus objetos de
juego, disefiando el ambiente fisico pero sobre todo creando un clima emocional. El nifio, a
través de la interaccién con estos cuidadores habituales va desarrollando sus potencialidades.
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La aparicion de alguna discapacidad o riesgo de padecerla en un hijo o en un alumno
genera una serie de emociones en los cuidadores habituales, mas o menos implicitas, que deter-
minan el cuidado del nifio. Sentimientos de confusién, miedo, culpa, fatiga, ira, ansiedad, frustracion,
entusiasmo, etc. (Cunningham, 1995), dan lugar a una serie de actitudes en los adultos, tales como
el rechazo, la negacion, el aislamiento, la bisqueda etc., que requieren un minucioso analisis si
qgueremos hacer una intervencién adecuada en dichos contextos. La adaptacion de los sistemas
a la discapacidad pasa por muy diversos momentos que también debemos conocer y analizar
(Navarro Goéngora, 1999).

Las actitudes tienen tres tipos de componentes: cognitivos (conjunto de pensamientos
con los que interpretamos la realidad), emocionales (sentimientos que subyacen a las conduc-
tas), y conductuales (acciones mas o menos observables que ponemos en marcha). Desde este
modelo, consideramos basico incidir en el componente cognitivo de las actitudes, ya que éste va
a determinar las emociones y éstas a su vez las conductas de las personas implicadas. Creemos
gue los padres pondran en marcha acciones y conductas favorecedoras y eliminaran conductas
inadecuadas, en la medida en que sus pensamientos o sistema de atribuciones sea ajustado y
favorecedor del desarrollo del nifio.

Desde el punto de vista metodoldgico, vamos a partir de una serie de modelos tedéricos
en que se fundamentan las estrategias de intervencién familiar que se proponen:

m Constructivismo: La Atencion Temprana es un proceso de construccion, no solo del desar-
rollo del nifio con necesidades educativas especiales, sino también del entorno éptimo
para dicho desarrollo que se va realizando a través de la interaccion y el andamiaje.

m Teoria de los Constructos Personales de Kelly: Se basa en la idea de que las personas con-
struyen modelos mentales para explicar y prever los acontecimientos, elaboramos expli-
caciones a modo de hipotesis que deben confirmarse en la realidad. Este proceso no es
meramente cognitivo sino que afecta a todas las facetas de la actividad humana (Kelly, 1955).
Los modelos mentales que construyen los padres y educadores del nifio con necesidades
educativas especiales van a ser de crucial importancia en la atencién temprana.

m Teoria de la Valoracion cognitiva de Lazarus. Este autor (1991) ha hecho importantes
aportaciones en la investigacién sobre las emociones, segun esta teoria los individuos,
ante una situacion, hacen dos procesos de valoracion: la valoracion primaria en la que
analizan las consecuencias que pueden derivarse de la situacion, y una valoracién
secundaria en la que el sujeto evallia su capacidad personal para afrontar la situacion.

Todos estos modelos resaltan el papel de los procesos cognitivos que realiza el individuo.
El profesional trabaja con el componente cognitivo de las actitudes y, mediante un proceso de
andamiaje, acompafia a la familia en la construccion de su percepcion de autocompetencia.

2.2. Percepcion de autocompetencia

Es la concepcion que los implicados en el proceso (padres-profesionales) tienen de si mismos
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respecto a la capacidad de atender y responder adecuadamente a las necesidades especiales
del discapacitado.

La experiencia nos ha mostrado que, cuando los cuidadores habituales se consideran
capaces de atender al nifio/a con necesidades educativas especiales, disminuyen sus defensas
y se posicionan con respecto a él/ella y su educacién en un lugar que les permite mayor efica-
ciay satisfaccion.

El modelo de entornos competentes que proponemos potencia la percepcién de auto-
competencia de los cuidadores habituales, a través de una interaccion fluida entre los sistemas
implicados: familia, escuela y equipo de AT.

Resulta necesario hacer un analisis de estos sistemas dada la complejidad de los mismos.
2.3. Sistema familiar

La familia es un conjunto de personas que viven bajo el mismo techo y que interactlan entre si
formando un sistema complejo. Es la unidad béasica de socializacion del ser humano, la encar-
gada de velar por el desarrollo del recién nacido hasta alcanzar la madurez.

Para intervenir con las familias hemos de partir de un postulado basico: “cada familia es
diferente” en base a una serie de variables que iremos exponiendo a continuacion. Por lo tanto,
el programa de AT debe ajustarse a dichas diferencias. No existe una férmula definida sobre
cémo actuar con las familias; debemos buscar, en cada caso, cuéles son las estrategias mas
idoneas que den respuesta a las caracteristicas y necesidades diferenciales de cada caso.

El sistema familiar esta determinado por multiples variables que debemos tener en
cuenta a la hora de intervenir:

Estructura
B Composicion
M Redes de apoyo social
B Actitudes

Historia
B Antecedentes
M Relacion de pareja
M Relacion familia extensa

Estilo educativo
B Clima afectivo

afe ) Emociones
M Expresividad emocional M Confusion
M Practicas de regulacion de conducta M Fatiga

M Escenario de actividades cotidianas W Procupacion

M Frustracion

A A A B Miedo
Sistema atribuciones = Culpa
M Teorias educativas implicitas W Tesdn

M Discapacidad
M Profesionales
H Intervencion

B Entusiasmo

Necesidades
B Familia normal

Expectativas M Familia discapacitado
M Hijo discapacitado = Apoyo emocional
B Profesional = Orientacion
M [nstitucion = Apoyos y servicios especializados

B Si mismos = Implicacion activa en el proceso
Sonsoles Perpinan Guerras
Equipo de AT de Avila
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Estructura. Estd compuesta por el nimero de miembros que la componen, las rela-
ciones que establecen entre ellos, sus redes de influencia, los roles que desempefian, las per-
sonas de la familia extensa que no conviven en el domicilio familiar pero que influyen de diver-
sas maneras. No es lo mismo intervenir con una familia monoparental donde una sola figura
debe asumir distintos papeles, que con una familia con muchos miembros donde pueden repar-
tirse las tareas y las posiciones. El nUmero de hermanos y la edad de los mismos va a tener una
gran influencia sobre el nifio/a discapacitado y sobre las actitudes y emociones de los padres. El
profesional debe contemplar también el papel de abuelos, tios u otras figuras que forman parte
del circulo familiar y que pueden suponer soportes de ayuda o elementos de estrés y que indud-
ablemente forman parte del proceso.

Historia. La existencia de antecedentes familiares con discapacidad, la trayectoria en la
relacion de pareja, la historia de la relacion con la familia extensa, etc., son experiencias que deter-
minan el posicionamiento que una familia asume en el presente. El pasado define y explica una
buena parte del presente y, por tanto, es necesario conocerlo y manejarlo.

Estilo educativo. Se incluyen en este apartado variables como el clima afectivo o tipo
de vinculo de apego en donde estan implicitas las expectativas de la relacion interpersonal y la
incondicionalidad; la expresividad emocional de cada miembro de la familia (Rodrigo, 1998); el
escenario de actividades cotidianas que consiste en como estan estructuradas las actividades
de cada uno y la supervision de las mismas por parte de los progenitores, y las practicas de reg-
ulacion de conducta que establecen los padres o la forma concreta de reforzar y castigar acciones
adecuadas o inadecuadas de los hijos. Todo esto determina una forma peculiar de relacién no
s6lo con el hijo discapacitado, sino también entre los distintos miembros de la unidad familiar.

Emociones. Son estados complejos del organismo caracterizados por una excitacion que
predispone a una respuesta organizada despertando, dirigiendo o manteniendo una actividad
(Bisquerra, 2000). Pueden ser de intensidad variable y mas o menos estables en el tiempo, pudi-
endo llegar a instaurarse en algunos casos en la personalidad del individuo. Varian en sus man-
ifestaciones y provocan respuestas diferentes. Algunas de las emocionas son la ansiedad, el
miedo, la ira, la verglienza, la culpa, el amor, la sorpresa, la alegria, la esperanza, etc. Las per-
sonas que forman parte de la familia no tienen por qué compartir los estados emocionales, pero
lo que es indudable es que experimentan emociones, con frecuencia de gran intensidad, que les
motivan hacia la accién. Si queremos que la intervencion en AT sea eficaz debemos incorporar
en el proceso la expresion y el manejo de las emociones.

Sistema de atribuciones. Es el conjunto de ideas, constructos, creencias o modelos
mentales que construye el individuo a partir de su experiencia, que le sirven para interpretar los acon-
tecimientos y poder preverlos. Este “sistema de constructos” (Kelly, 1955) es un concepto rela-
cionado con el de “Teorias Implicitas de los padres” (Palacios, 1998) y esta en la base de las actua-
ciones del ser humano; los padres se sirven de él para comprender cognitivamente las experien-
cias por las que atraviesan, y para buscar respuestas a los acontecimientos que se ajusten a dichas
creencias. Tienen constructos respecto a la discapacidad, a la atencion temprana, a los servicios
de la comunidad, a su papel como padres y madres, a la educacion, etc. Todos ellos constituyen un
marco desde el que perciben y dan significado a la realidad y estructuran sus acciones.
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Necesidades. Las familias comparten con otras las necesidades propias de una famil-
ia normal de caracter econémico, educativo, afectivo y social, pero en estos casos presentan unas
necesidades afiadidas y concretas, por el hecho de tener un miembro con una discapacidad, que
se engloban en cuatro apartados:

Necesidades de apoyo emocional. Necesitan expresar sus emociones, ser escucha-
dos, compartir sus experiencias con familias similares que puedan comprender sus puntos de vista,
descubrir su capacidad de atender al hijo que presenta trastornos y al resto de los miembros de
la familia; necesitan que se interpreten constructivamente sus acciones en la blsqueda de un diag-
néstico o una intervencién, y que se acepte el momento concreto por el que estan atravesando
y las emociones que se deriven de él.

Necesidades de orientacién. Requieren informacion sobre la discapacidad concreta que
presenta su hijo/a, sobre métodos o técnicas concretas de estimulacion; que se les apoye en la
toma de decisiones que, en ocasiones, se convierte en muy compleja dadas las pautas contra-
dictorias dadas por diversos profesionales.

Necesidades de apoyos y servicios especializados y mas tiempo disponible para poder
hacer uso de los mismos. Con frecuencia, los padres de los nifios con alguna discapacidad se

ven obligados a ausentarse del trabajo para acudir a tratamientos o a consultas de especialistas
0 a otros recursos de la comunidad, teniendo esto una repercusion en su situacion laboral. En oca-
siones, un miembro de la pareja abandona su trabajo para dedicarse al cuidado del hijo/a o debe
recurrir a la colaboracion de terceras personas como abuelos, empleadas de hogar, etc. para lle-
var a cabo los cuidados especiales, y en esas personas deben confiar. El acceso a los recursos
normalizados les obliga a aceptar situaciones de excepcionalidad, como en el caso de la esco-
larizacion donde deben establecer relaciones eficaces con los profesionales que atienden a su
hijo/a con matices especiales y un mayor grado de implicacion.

Necesidades de implicacion activa en el proceso de atencién temprana. Necesitan
emprender acciones que favorezcan el desarrollo de su hijo para sentirse eficaces y compartir
con los profesionales la responsabilidad, de modo que desaparezca el sentimiento de aislamiento.

Expectativas. Se derivan de la interaccion de todos los factores expuestos anteriormente.
Consisten en las ideas que las familias tienen sobre lo que pueden esperar de su hijo/a, de la AT,
de los profesionales que intervienen, de los recursos existentes, e incluso respecto de si mismos.
Estan intimamente ligadas al sistema de atribuciones, son una variable de componente cognitivo
que inciden en las emociones y éstas, como ya hemos visto, impulsan la conducta. Tienen un gran
valor motivacional, y con frecuencia determinan, en alguna medida, la eficacia de las acciones.

En la intervencién con las familias, el profesional debe evaluar cuidadosamente las
expectativas que los implicados en el proceso (familiares, profesionales...) ponen en juego. Unas
expectativas bajas respecto a las posibilidades reales provocan apatia y frenan el desarrollo.
Unas expectativas excesivamente altas y desajustadas provocan fuertes sentimientos de ansiedad
y un desgaste emocional importante, con consecuencias negativas a largo plazo. La dificultad esta
en situarse en un nivel de expectativa 6ptimo que dinamice la interaccion en condiciones salud-
ables para toda la familia.
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El nifio esta inserto en este sistema pero, a su vez, él mismo configura otro sistema con
Sus propias caracteristicas: historia, emociones, sistema de atribuciones, necesidades, expec-
tativas y estilo de relaciéon. Todas estas variables interactian con las de la familia y las del pro-
fesional, dando lugar a una inmensa variedad en las relaciones.

2.4, Sistema profesional

El profesional de AT compone un sistema que interactda con el sistema familiar y tam-
bién presenta una caracteristicas. Tiene una estructura de equipo y colabora con distintos pro-
fesionales; una historia o trayectoria profesional, atendiendo diversidad de casos y recibiendo una
formacion determinada; un estilo profesional enmarcado dentro de un modelo de intervenciény
una forma concreta de como desarrollarlo (capacidad de comunicacion, empatia, distancia ter-
apéutica, etc.); unas emociones que también estan implicitas en el proceso de intervencién. Los
profesionales viven sentimientos de seguridad, de frustracion de culpa, de duda, de entusiasmo,
etc.; es necesario conocerlos para poderlos manejar y que no distorsionen la relacion terapéu-
tica con las familias.

El profesional tiene su propio sistema de atribuciones determinado por su formacién, pero
también por sus experiencias, respecto a la discapacidad, a la AT, a la familia, a la intervencion,
etc. Las necesidades de este sistema se centran en el reconocimiento profesional, la eficacia y
la formacién. También en este caso hay unas expectativas sobre el nifio/a, sobre la familia, sobre
otros profesionales y sobre si mismo.

El hecho de tratar de definir a grandes lineas el sistema del profesional tiene por obje-
to reflexionar sobre la importancia que tiene en el proceso. El profesional no es un elemento
neutro u objetivo; cuando interacciona con el nifio o con la familia, lo hace desde sus propias car-
acteristicas mencionadas anteriormente y, s6lo cuando todas ellas se contemplan, pueden mane-
jarse de modo que la intervencion sea apropiada.

Muchas veces observamos como el trabajo con las familias no es eficaz porque el pro-
fesional se siente amenazado por los sentimientos o las reacciones de los padres, porque el
modelo que utiliza no es correcto, o por muchas otras razones que radican en este sistema.
Ignorar nuestras emociones o0 nuestros mecanismos de defensa, nos lleva a subjetivar los pro-
cesos subyacentes a la relacién y a analizarla desde perspectivas erroneas.

La intervencion con familias en AT es un proceso complejo de comunicacién entre los sis-
temas implicados donde intervienen el emisor, el receptor, el canal, el codigo y el mensaje, tanto
verbal como no verbal

2.5. Corresponsabilizacién

Partimos de dar el mismo peso a los tres subsistemas, estableciendo una triada de
relaciones con el mismo nivel de significacion. La familia, el educador y el Equipo de AT se con-
vierten en un equipo que tiene bien definido un objetivo comun: el desarrollo arménico del nifio/a.
El respeto de las capacidades y necesidades de cada uno de dichos sistemas nos lleva a la
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conviccion de llegar a la corresponsabilizacion, entendiendo por ésta una dinamica en la que todos
los elementos comparten un sistema de atribuciones respecto a la discapacidad, la interven-
cion y la institucién, alrededor de la cual se define la intervencion y ello da lugar a unas expec-
tativas compartidas.

De este modo hay una coordinacion en los objetivos a trabajar en los distintos ambitos
en los que se mueve el discapacitado, una distribucion de papeles de los implicados y un ajuste
de expectativas que evita el sentimiento de aislamiento y genera un clima de seguridad que
envuelve el proceso y da lugar a que surja en todos los subsistemas la percepciéon de autocom-
petenciay la seguridad de la competencia del otro.

Familia <« P Educador de la E.I.

\ /

Profesional AT

-

Corresponsabilizacion

Sistema Discapacidad Intervencion Institucion _Sistema
atribuciones atribuciones
compartido compartido

- Coordinacion de objetivos a trabajar en distintos &mbitos

- Ajuste de expectativas mutuas

- Distribucion de papeles

- Evitacion del sentimiento de aislamiento

- Clima de seguridad

Percepcion de autocompetencia SR

Equipo de AT de Avila

No se trata de que todos los implicados se conviertan en profesionales especializados
de la atencion temprana, sino de que cada uno, desde el rol que le corresponde, aporte al pro-
ceso una perspectiva que soélo él puede aportar y que hace posible la construccion de entornos
competentes que permitan un desarrollo integral lo mas adecuado posible para el nifio/a.

2.6. Postulados basicos

Antes de definir las distintas estrategias que puede poner en marcha el profesional,
parece importante hacer una serie de afirmaciones, constructos o atribuciones de las que se debe
partir. Subyacen a aspectos de caracter técnico pero definen la posicion actitudinal del profesional:

La familia es la principal responsable y conocedora del nifio. Por tanto tiene el derecho y el deber
de implicarse y participar activamente en la AT. El mayor experto en el nifio no es el profesional
sino sus padres.
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Cada familia es diferente. Como ya hemos visto, las familias son muy variadas. Los profesionales
debemos flexibilizar nuestras posiciones buscando aquellas estrategias que mejor respondan a
las caracteristicas y necesidades de cada familia.

Las familias de los discapacitados no son necesariamente disfuncionales (Navarro, 1998). Por lo tanto
debemos huir de estereotipos establecidos que nos lleven a posiciones rigidas de intervencion.

Las familias atraviesan diferentes momentos en su adaptacion. La intervencion debe introducir
los cambios que sean necesarios como consecuencia de un proceso de evaluacién continua.

Los padres no son ni deben ser profesionales. El sistema familiar debe comprender cual es su
papel y no confundirlo con el del profesional. El rol de los padres es imprescindible para un
desarrollo sano y la estimulacion debe estar inserta en una situacion natural.

La verdad de los padres es la percepcion que ellos tienen de la realidad. Los profesionales ten-
emos que operar desde sus percepciones, no desde las nuestras o desde modelos tedricos pre-
viamente establecidos. En ocasiones los padres utilizan argumentos poco creibles que no hacen
mas que mostrar una serie de atribuciones, necesidades, emociones o expectativas sobre las que
hay que actuar.

La relacion familia-profesional de AT es un proceso de comunicacion en el que intervienen mul-
titud de variables en ambos sentidos. Dicho proceso debe ser susceptible de analisis.

3. Estrategias de intervencion con familias

A continuacion se definen un conjunto de estrategias generales que, desde el modelo
de entornos competentes creemos que pueden resultar validas para el trabajo con familias:

I. Definir un modelo de relacion: Consiste en construir un sistema de atribuciones com-
partidas entre la familia y el profesional de AT, contrastando constructos y/o atribuciones respec-
to a la discapacidad y/o a la intervencion, delimitando los papeles de los implicados y ajustando
expectativas mutuas.

En las primeras entrevistas y a lo largo de todo el proceso de intervencién, trataremos
de definir claramente: ¢ QUE pretendemos?, clarificando siempre que el objetivo es el dis-
capacitado no el lucimiento personal ni de los padres ni del profesional; ¢ COMO lo vamos a
hacer?, explicitando claramente las acciones que se van a llevar a cabo; y ¢ POR QUE?: en qué
nos basamos para tomar las distintas decisiones que hay que ir tomando a lo largo del proceso.

El profesional de la AT, a lo largo de los contactos que establezca con los padres, mane-
jara una serie de atribuciones generadoras de competencia (conjunto de ideas o construcciones
mentales que facilitan la percepcién de autocompetencia) y también otras generadoras de estrés
(conjunto de pensamientos, ideas o construcciones mentales que generan ansiedad o sen-
timientos de impotencia).
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Partira inicialmente de la validacion del sistema de atribuciones de los cuidadores habit-
uales e ird planteando progresivamente, en funcion de la capacidad de cada sistemay el momen-
to concreto en el que se encuentre, nuevos constructos que los distintos implicados deben ir
experimentando para incorporarlos en el nuevo sistema comun de atribuciones. De este modo
se ird construyendo un marco cognitivo compartido entre todos los implicados que aumente la
percepcion de autocompetencia y la corresponsabilizacion..

Il. Sistematizar la intervencion: Un solo profesional representa el trabajo cooperativo.
Es el responsable del seguimiento familiar y canaliza la informacion de otros profesionales que
trabajan con el discapacitado. Es la persona de referencia para la familia.

Se definen una serie de contactos que deben ser frecuentes y periédicos con la famil-
ia. Es importante que puedan preverse para asi anticipar las dudas o las dificultades.

Dichos contactos deben planificarse cuidadosamente con distintos objetivos y estrate-
gias segun los distintos momentos del proceso, contemplando no solamente las entrevistas (ini-
cial, de negociacion, de seguimiento y cierre), sino también la participacion en las sesiones de
estimulacion del nifio/a y los contactos puntuales a los que damos mucha importancia por la
incidencia que tienen en el control de las emociones de los implicados.

La intervencioén sistematica y frecuente con el nifio por parte de los distintos profesion-
ales de la AT, con el objetivo de ir evaluando progresivamente las adquisiciones del nifio, permite
un conocimiento muy pormenorizado del desarrollo del mismo, que hace mas eficaz el aseso-
ramiento a realizar a los cuidadores habituales. Por otra parte, éstos son conscientes de que
los auténticos estimuladores del nifio son ellos, relativizando el valor de la intervencion directa
del profesional y dandole su auténtico sentido como instrumento de diagnostico y evaluacion. Esto
les ofrece seguridad respecto a la informacién y las orientaciones que se les proponen y les
permite compartir las ansiedades que van apareciendo a lo largo del proceso.

II. Incidir en lo positivo: La experiencia nos ha mostrado la importancia de esta estrate-
gia como generadora de competencia. La basamos en las siguientes acciones:

Partir de los logros en lugar de las carencias.

Reforzar las ideas y conductas de los padres que favorezcan el desarrollo del nifio/a.
Rescatar los aspectos positivos del entorno familiar.

Poner el punto de referencia en el propio discapacitado en un momento anterior y no en
la normalidad.

= Mantener un margen de expectativa positiva aunque se mantenga la incertidumbre
respecto al prondstico.

IV. Colaborar en la toma de decisiones: Los sistemas implicados en el proceso tienen infor-
macién y deben participar en las decisiones. Se buscara el consenso en las decisiones como Unica
alternativa para que todos asuman su papel, ya que, si una decisién es impuesta, no se puede
garantizar la generalizacion a los distintos contextos.

En ocasiones el profesional teme perder el control o el estatus profesional por el hecho



La intervencion con familias en los programas de AT

de dar cabida a las opiniones de los padres, y usa juicios omnipotentes y tecnicistas que ratifiquen
su situacion de poder. Creemos que esta actitud es erronea y favorece la creacion de barreras
entre los implicados que impiden la corresponsabilizacion.

Es necesario valorar las opiniones de los padres y respaldar sus sentimientos de com-
petencia. En ocasiones sera necesario validar constructos o modelos mentales que aparentemente
no sean apropiados, pero el objetivo Ultimo es generar competencia y confianza reciproca. El pro-
fesional pondra los medios para ir presentando cambios a medida que el sistema esté prepara-
do para aceptarlos.

V. Favorecer la informacion bidireccional. La informacion resulta necesaria para que
nuestro sistema de atribuciones funcione eficazmente. Mediante nuestros constructos interpre-
tamos los acontecimientos y podemos anticipar o prever lo que va a ocurrir. Cuanta mas informacion
tengamos, mejor podremos interpretar y prever aumentando de ese modo el sentimiento de
seguridad ; pero la informacion debe fluir en distintas direcciones profesional-familia y familia-pro-
fesional, ya que todos los sistemas necesitan la informacién para hacer construcciones eficaces.

El papel del profesional sera ordenary estructurar la informacién para que sea mas efi-
caz, interpretarla y traducirla para hacerla mas accesible a todos los implicados, enfatizar la
informacion relevante sobre la irrelevante, y proponer nueva informacion que dé riqueza al pro-
ceso y haga posibles los cambios. Por tanto, el profesional de la AT debe tener una adecuada
preparacion técnica en el ambito de la comunicacién para desempefiar adecuadamente su papel.

A lo largo del proceso se abordaran temas relacionados con la discapacidad, otros
temas no relacionados pero que preocupan a la familia, y también aspectos del desarrollo que
respondan a conceptos de autodeterminacioén y calidad de vida. Los contenidos de la interven-
cion se ajustaran en cada momento a las necesidades de cada sistema.

El profesional de la AT servira de mediador entre la familia y la escuela cuando el nifio/a
esté escolarizado, incluyendo también a este nuevo sistema en el proceso, aproximando posiciones,
favoreciendo la percepcion de competencia de un sistema respecto al otro, e interviniendo en aque-
llos casos en los que puedan surgir conflictos para buscar en todo momento la corresponsabi-
lizacion.

VI. Fomentar actitudes de disponibilidad: Creemos que es necesario que las familias
sientan al profesional de la AT disponible para poder acceder a él, y no sélo en lo que respecta
a facilitar una flexibilidad en los tiempos de atencién para adecuarlos a las necesidades de las
personas implicadas, sino también en cuanto a la actitud verbal y no verbal de proximidad que
facilite la comunicacion fluida.

Creemos que también es necesario facilitar la coordinacion con otras instituciones o
servicios, evitando situaciones de confrontacién con otros profesionales que inciden en el mismo
caso, y valorando positivamente la competencia de otros servicios para aumentar el sentimien-
to de seguridad de la familia.
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VII. Establecer una distancia emocional ajustada: En todo proceso de comunicacion
subyacen las emociones de los implicados. Ignorar los sentimientos no solo de los padres y edu-
cadores, sino también del propio profesional de la AT supone un reduccionismo que nos lle-
varia a perder la eficacia en el proceso.

Aceptar las emociones implica: tolerar la expresion de emociones de la familia, identi-
ficarlas y darles nombre para facilitar el ajuste y conocer y manejar las emociones del propio pro-
fesional.

Las emociones pasan por distintos momentos a lo largo del proceso y debemos reflex-
ionar sobre ellas. Los profesionales no deben sentirse amenazados por los momentos que
atraviesan los cuidadores habituales, dado que hay momentos en los que la propia adaptacién de
la familia o la escuela determina actitudes de confusion o escepticismo que pueden influir en el desar-
rollo del proceso. Los profesionales de la AT deben ajustar la distancia emocional para que no se
perjudique el proceso de intervencion.Y esta distancia estaré en funcion de cada caso.

VIII. Evaluar continuamente el proceso: Partimos del valor del error como fuente de
aprendizaje y punto de partida para iniciar un nuevo paso; de este modo surge una actitud de
investigacion permanente sobre cada caso. Debemos reflexionar sobre: los logros del nifio/a,
las estrategias del profesional, la relacién con la familia, el posicionamiento cognitivo de los impli-
cados, los momentos por los que atraviesa el proceso, la intervencion de elementos externos.

Teniendo en cuenta todo esto, el proceso de comunicacion padres- educadores-profe-
sionales de la AT debe adecuarse a cada caso concreto, haciendo propuestas concretas en
base al andlisis de los resultados.

4. Propuestas de actuacién con familias

A continuacion vamos a describir algunas actuaciones concretas con las familias sigu-
iendo el siguiente esquema:

PROGRAMAS - Primera noticia. - Al inicio del programa
DE ACOGIDA - Padre a padre. de AT.

PROGRAMAS DE - Participacion en sesiones de -Alo largo de toda la
SEGUIMIENTO INDIVIDUAL estimulacion intervencion.

- Seguimientos familiares.
- Contactos puntuales.

PROGRAMAS GRUPALES - Grupos terapéuticos. - Momentos puntuales
- Grupos de formacion. o durante periodos
- Participacion en actividades de ocio. determinados.
- Programas de respiro familiar.
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4.1. Programas de acogida

Vamos a incluir en este programa un conjunto de acciones que confluyen en el primer
momento del proceso, y que son de gran importancia para establecer un marco de intervencion:
son la Primera noticiay el Programa padre a padre.

4.1.1. La primeranoticia

El momento en el que los padres reciben la noticia de que su hijo presenta un trastorno
del desarrollo o riesgo de padecerlo, queda firmemente grabado en su memoria con una impor-
tante huella de caracter emocional. Algunos estudios (Frude, 1.991) sobre la aceptacion del
diagndstico en familias con hijos discapacitados, demuestran que existe una reaccién inmedia-
ta de shock, panico y desintegracion que puede canalizarse como culpa, depresion o ira.

La noticia irrumpe sobre una imagen ideal del hijo que desean o que creen que tienen,
y abre paso a un duelo por dicha pérdida. Llama la atencién como después de varios afios aun
mantienen la necesidad de contar como fue aquel momento y lo describen con todos los detalles.
El impacto de caracter emocional da lugar a sentimientos muy fuertes que pueden dificultar o
anular el juicio critico.

La intervencion en esta situacion de crisis debe ser producir un cambio constructivo en
la situacion vital de las familias tan rapido como sea posible. Muchos son los errores que habit-
ualmente cometemos los profesionales influidos por nuestras propias emociones de ansiedad o
culpa, como: usar mensajes poco claros que confunden al receptor; informar a uno solo de los
padres en situacion de indefension afectiva; informar sin que los padres conozcan aun al nifio;
no cuidar las minimas condiciones de intimidad; dar excesiva informacion y toda de caracter
negativo, etc.

Pero ¢,como se debe dar una mala noticia?. Debemos pensar no sélo en lo que hay que
decir sino también en cémo hay que decirlo. Debemos preguntarnos “¢, Qué significa esa mala noti-
cia para la familia?” (Navarro Gongora, 2002). El objetivo que pretendemos es dar informacion
para resolver una situacion de incertidumbre y cimentar un guion de esperanza. No hay un modo
Unico de hacerlo, hay que adaptarse a la familia de la que se trate y a las caracteristicas de la
situacion, pero es conveniente tener en cuenta una serie de claves que pueden ayudar al pro-
fesional.

A. Desde el punto de vista del contenido del mensaje:

-Claves de anticipacion: Conocer a la familia antes de darle una mala noticia resulta
una estrategia especialmente valiosa cuando es posible. Al comenzar la conversacion
se utilizaran férmulas que hagan anticipar la proximidad de un contenido amenazador,
del tipo “a continuacion les voy a hablar de algo que puede ser doloroso”, dejando un poco
de tiempo para asimilar dicho comentario.

-Claves de significado y efecto: Informaremos con claridad y sencillez sobre el trastorno,
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la etiologia si es conociday el efecto que tiene o puede tener en el nifio/a. En un primer
momento no se dara excesiva informacion, sino aquélla que resulte indispensable para
no abrumar a la familia, y se dejara abierta la posibilidad de poder profundizar mas
cuando los padres lo consideren necesario. Conviene esperar a ser preguntado y, por
supuesto, no decir nada que no sea verdad.

-Claves de prondstico: En el caso de que sea posible, informaremos sobre el prondsti-
co y la evolucion del trastorno. Si no esta claro mantendremos la incertidumbre sin
generar expectativas desajustadas, ni positivas ni negativas. Uno de los aspectos que
provocan més ansiedad en las familias es la incertidumbre respecto al prondéstico, vari-
able que manejamos muy a menudo en AT, ya que dada la corta edad del nifio/a, ape-
nas podemos prever su evolucion. El profesional debe manifestar con honestidad la
imposibilidad de definir un prondstico.

-Claves de accion: Se informara sobre las posibilidades de accién a partir de ese momen-
to en cuanto a: 1) tratamiento o intervencion necesaria; 2) sobre los recursos disponibles,
valorando positivamente la competencia de otros servicios con objeto de aumentar la
seguridad de los padres; 3) sobre las pruebas o pasos necesarios para avanzar en el diag-
néstico; y 4) la necesidad de que se cuiden los cuidadores, o sea de que aquellas per-
sonas que se ocuparan a partir de ese momento del nifio, deben buscar ayuda para
poder asumir su tarea.

-Claves de expectativa positiva: Se dara la noticia desde las capacidades y no exclusi-
vamente desde las carencias, ya que las familias deben abrir alguna puerta a la esper-
anza sin que ello implique ignorar las dificultades. Con frecuencia suele ocurrir que se
hace un listado de problemas reales e incluso de trastornos que pueden venir asociados
aunque en el momento aun no se hayan identificado. Los padres reclaman su derecho
a escuchar, en ese primer momento, lo que su nifio/a si podra hacer, en lugar de los ries-
gos y los problemas a los que tendra que enfrentarse.

B. Desde el punto de vista de la situacion:

-Claves de lugar. La noticia se dara en un espacio que facilite la intimidad ante las reac-
ciones iniciales que la noticia pueda generar. Los padres deben poder sentarse y expre-
sar sus emociones.

-Claves de tiempo: Se buscara el momento adecuado, lo mas pronto posible siempre que
el diagnostico sea certero y, a ser posible, una vez que haya habido contacto de los
padres con el nifio y hayan podido establecer una primera relacién; de este modo hablam-
os de un objeto de vinculo, no de un ser ain desconocido. Se dara a la familia el tiem-
po que necesite para reaccionar huyendo de conversaciones precipitadas. La informa-
cién no se dara en una sola entrevista sino que esta primera es el inicio de un proceso
en el que el profesional estara disponible para responder a las necesidades de la famil-
ia, y dara paso a una intervencién mas prolongada o a la derivacién hacia otros servi-
cios mas especializados.
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-Claves de apoyo emocional. Se dara la noticia estando ambos padres presentes o, al
menos, alguien cercano al receptor que pueda apoyarlo emocionalmente.

C. Desde el punto de vista de las actitudes del profesional:

-Claves de comunicacion no verbal: Se usaran los recursos gestuales, de ubicacion
espacial, de contacto fisico y de mirada que favorezcan un clima de empatia y de con-
fianza mutua. Se cuidara sobre todo la congruencia entre la comunicacién verbal y no
verbal, de modo que el contenido del mensaje oral sea reforzado por la actitud expresada
mediante gestos, miradas, etc.

-Claves de escucha: Mediante respuestas en espejo, el profesional ayudara a los padres
redefiniendo sus conductas, interpretando sus emociones, validando sus compor-
tamientos en la situacion de crisis, permitiendo la expresion de emociones de miedo, rabia,
ansiedad, ira, tristeza o resentimiento, y conteniéndolas sin darles un significado de
agresion contra el profesional. Debemos tolerar el silencio si éste se produce, y evitar a
toda costa los juicios de valor.

-Claves de proximidad: Se utilizara un lenguaje facilmente comprensible, evitando tecnicismos
gue cologuen al profesional en la posicion de experto. Se explicara todo aquello que el recep-
tor no comprenda y se expresara disponibilidad y acercamiento emocional.

Generalmente son los profesionales del sector médico los responsables de dar la primera
noticia, pero en muchas ocasiones es en los servicios de AT donde debe realizarse. El profesional
debe estar adecuadamente capacitado para dicha tarea con una formacion especifica en habil-
idades de afrontamiento que impliquen silencio, empatia, escucha y asertividad.

4.1.2. Programa padre a padre

Muchos padres manifiestan cémo los primeros contactos con otros padres que exper-
imentan una situacién parecida, con un hijo con el mismo tipo de discapacidad, fueron muy sig-
nificativos y les aportaron informacién y ayuda desde una situacion natural. Compartir la confusion
de los primeros momentos favorece la empatia y los sentimientos de inclusion en un terreno
nuevo y dificil. La perspectiva de otros padres les llega mejor, ya que comparten una experien-
cia parecida. Se convierten en nexo de unién con los recursos existentes, bien con asociaciones
o con profesionales de distintos servicios.

Para que sea verdaderamente favorecedor, es necesario que los padres acogedores
tengan unas caracteristicas concretas: deben tener una actitud positiva frente a la discapaci-
dad, la informacion suficiente y fiable sobre los recursos, y formacion especifica sobre habili-
dades de afrontamiento, de modo que realmente escuchen las necesidades de la nueva famil-
ia, sean capaces de tolerar sus emociones, acepten sus mecanismos de defensa, y no hagan juicios
de valor. Es importante que no confundan sus propios sentimientos con los de la familia acogi-
da. ni traten de imponer sus puntos de vista.
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Los objetivos de este programa son los siguientes:

Escuchar a la nueva familia en el momento de crisis.

Mostrar cémo puede ser el futuro con esa discapacidad en un miembro de la familia.
Colaborar en la construccion de atribuciones adecuadas respecto a la discapacidad.
Transmitir confianza respecto a los servicios especializados.

Servir de modelo de competencia para educar al nifio con discapacidad.

Favorecer la expectativa de autocompetencia de los nuevos padres.

En ocasiones, las asociaciones disponen de un grupo de padres debidamente prepara-
dos que realizan esta tarea. Resulta especialmente relevante que no se lleve a cabo de un modo
improvisado, ya que, a pesar de la buena voluntad de los implicados, si la actividad no esté bien
disefiada y evaluada, puede tener efectos contraproducentes.

4.2. Programas de seguimiento individual

Son aquellas acciones que se desarrollan con las familias a lo largo del tiempo en el que
reciben un programa de AT y estan dirigidas a cada una de las familias teniendo en cuenta sus
caracteristicas y necesidades concretas. Dichas acciones son la participacion en las sesiones de
estimulacion, los seguimientos familiares y los contactos puntuales.

4.2.1. Participacion en las sesiones de estimulacion

Consisten en la presencia fisica de alguno de los padres o cuidadores habituales en la
sesion de estimulacion que el profesional lleva a cabo con el nifio. Cobran especial relevancia
durante los primeros meses (0-24 meses) en los que la figura de referencia mantiene bastante
incertidumbre sobre su capacidad para manejar y comunicarse con su hijo/a y es un momento
clave en el establecimiento de las primeras relaciones de apego. La observacion directa de los
intercambios que el estimulador realiza con el nifio sirven de referencia y punto de reflexion
sobre las propias estrategias de los cuidadores habituales.

Los objetivos de esta accion son multiples:

Establecer una relacién de confianza mutua padre-profesional de la AT.
Reforzar la percepcién de autocompetencia validando las estrategias individuales que
los padres ponen en marcha con el nifio.

m Aprender a observar las potencialidades del bebé dando significado a sus conductas y
a las del adulto.

m Aprender técnicas concretas de interaccién-comunicacion.

m Aumentar la capacidad de reaccion de los padres ante minimas sefiales comunicativas
del nifio.

m Recoger informacion sobre las caracteristicas y necesidades concretas de la familia.

Para que la participacion en las sesiones sea constructiva, se sugiere la utilizaciéon de
algunas estrategias que, sin agotar todas las posibles, son de especial importancia:
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m Explicar a las familias lo que se espera de ellas en la sesién, de modo que sepan cémo
tienen que participar. No son meros observadores, sino agentes activos de la sesion.

m Explicar claramente que no hay férmulas establecidas y validas para todas las per-
sonas. Se trata de descubrir la mejor forma de interactuar con el nifio/a. Cada persona
debe definir su relacién con él en base a sus caracteristicas y al vinculo existente.

m Partir de la interaccién natural madre-hijo/a sin hacer juicios de valor, reforzando sus com-
petencias y proponiendo acciones concretas, nunca imponiéndolas.

m Las propuestas se realizaran desde “lo que a mi me da resultado” como profesional, nunca
como una enmienda a conductas poco apropiadas de los cuidadores basicos. Las expre-
siones del tipo “no, asi no debes hacerlo®, deben transformarse por otras del tipo “a mi
me sirve hacer esto, ¢,por qué no pruebas?”.

m Aprovechar cualquier oportunidad para resaltar los roles diferentes del padre/madre y
el profesional, evitando la profesionalizacién de dichas figuras y sugiriendo la adaptacion
de juegos o0 acciones realizados en la situacion de estimulacion a la situacion natural de
rutinas o juego en el hogar.

m Responder a las dudas concretas que los cuidadores plantean y aplazar temas que
requieran un abordaje mas amplio a las entrevistas de seguimiento.

m Estar abiertos a contener la expresion de emociones de los padres si se producen a lo
largo de la sesién.

m Explicar las conductas del nifio e interpretarlas con claves que ayuden a la familia a dar
significado al comportamiento de su hijo/a, aun en el caso de que sean poco explicitas.

m Modelar los tiempos de espera, favorecer su iniciativa en la propuesta de actividades de
juego y comunicacién y apoyar al padre o a la madre para que haga un ajuste idéneo a
las respuestas del nifio.

Las sesiones de estimulacion se pueden realizar en una unidad hospitalaria, en un
Centro de AT, en la Escuela infantil o en el hogar, segun el servicio responsable de la AT. La
atencion domiciliaria parece una estrategia especialmente apropiada, sobre todo en los primeros
momentos, ya que el ajuste al contexto natural del nifio es total.

4.2.2. Seguimientos familiares

Son las entrevistas que se realizan con los padres de forma periddica y sistematica,
espacios que se dedican a la construccion de un sistema de atribuciones compartido entre la famil-
ia y los profesionales responsables de la AT, que favorecen la percepcion de autocompetencia
y la corresponsabilizacién. Estos contactos proporcionan oportunidades de participaciéon y mate-
rializan la toma de decisiones compartida. Es alli donde se intercambian opiniones, se expresan
necesidades y emociones, y se discuten distintas opciones en un clima de tranquilidad sin que
las necesidades del nifio reclamen la atencién de los adultos.

Al principio del proceso se define con la familia en qué van a consistir estas reuniones,
sus contenidos, la periodicidad y el papel que va a desempefiar cada uno, con objeto de ajustar

las expectativas mutuas respecto a esta accion.

Debe haber un profesional que realice el seguimiento con las familias y que sea el rep-
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resentante del trabajo del equipo de profesionales que trabajan con el nifio/a, ya las decisiones
se discuten en el equipo de AT. Las familias se sienten mucho mas cémodas con un solo profe-
sional, ya que aumenta sensiblemente la seguridad, puesto que no estan sometidos a opiniones
o0 actitudes contradictorias, y se puede establecer una comunicacién mas fluida. El hecho de ser
siempre el mismo profesional favorece la creacién de un clima de confianza reciproca que per-
mite trabajar el sistema de constructos como estrategia basica para la intervencion familiar.

Las entrevistas se realizan con una periodicidad ajustada a las necesidades de cada caso
-una vez al mes es un periodo adecuado, pero en algunos casos puede ser mayor 0 menor o ir
variando segun las necesidades cambiantes de cada familia-. Estan previamente acordadas en
unos momentos convenientes para ambos sistemas. Se propiciara la participacion del padre y
la madre, por lo que el ajuste horario a las posibilidades de ambos va a ser un elemento a tener
en cuenta.

La duracién de la entrevista dependera de los contenidos abordados en cada una, puede
oscilar entre una hora o dos, pero debe evitarse la prisa o la precipitacion y la prolongacion
innecesaria, que ambos sistemas vivan negativamente.

La realizacion de reuniones periédicas con la familia supone un punto de inflexién en la
intervencion que propicia la evaluacién continua. Uno de los contenidos va a ser analizar la
situacién actual del nifio, si ha habido cambios o0 no y se haran propuestas de accién con él.
Para ello es necesario haber hecho un andlisis y evaluacion no solo de las adquisiciones del
nifio sino también del proceso seguido con él.

Los objetivos de este seguimiento familiar son:

m Compartir el sistema de atribuciones respecto a la discapacidad, la intervencion o los

recursos.

Recabar la informacion que precisa el sistema familiar.

Coordinar los objetivos a trabajar con el nifio/a y las estrategias empleadas en los dis-
tintos ambitos para que el nifio reciba una estimulacién ajustada y coherente.

m Ofrecer apoyo emocional, acompafando a la familia en las reacciones de duelo, posi-
bilitando la expresion de emociones y dificultades y manejando las fuentes de estrés.
También se apoyaran los distintos papeles de los miembros de la familia en un clima de
seguridad.

Proporcionar oportunidades de participacion y decision.

m Ajustar expectativas respecto al nifio o a la intervencion.

m Crear conciencia de equipo (familia-profesionales) para evitar sentimientos de ais-
lamiento.

m Generar autocompetencia en el sistema familiar, y fomentar su progresiva autonomia.

Otras son propias para el desarrollo de una entrevista:
m Cuidar el espacio fisico donde se recibe a los padres y la ubicacién de los participantes.

El seguimiento familiar es la continuidad de un proceso iniciado con la primera noticia que
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sufre procesos ciclicos en los que hay que retomarla, bien para confirmarla, o para introducir las
matizaciones correspondientes; por lo tanto, las claves ya explicadas en esta primera accion
van a ser también de mucha utilidad a lo largo de todo el seguimiento, adaptandolas a las car-
acteristicas propias de cada momento.

4.2.3. Contactos puntuales

Son una serie de interacciones sin planificar que se producen con la familia en cualquier
momento del proceso y que suelen tener los siguientes objetivos:

Concretar una entrevista.

Resolver una duda o problema puntual

Hacer un comentario sobre el estado del nifio/a.

Valorar puntualmente alguna accién del nifio/a, la familia o el profesional.
Intercambiar materiales.

A esta accion, generalmente se le da poca importancia, pero desde el modelo que pro-
ponemos, creemos que es necesario definirla, ya que tiene gran influencia en el desarrollo de
la relacién con la familia. Los participantes son los mismos que en el seguimiento familiar o en
la participacion en las sesiones de estimulacién. En estas dos suele cuidarse el contenido y la
forma de la interaccion, mientras que en los contactos puntuales, al darles menor importancia,
el profesional puede mostrarse mas espontaneo haciendo incongruente su actitud con la que habit-
ualmente se produce en las otras dos acciones.

Debemos tener en cuenta las siguientes estrategias:

m Aprovechar los contactos puntuales para transmitir informacion positiva y para validar
acciones concretas del nifio o de la familia. Contar alguna pequefia anécdota o transmitir
una emocién producida por algin logro del nifio/a, son conductas que suelen dar muy
buen resultado. Implican la inversion de poco tiempo y resultan gratificantes para todos.
En ninglin caso se aprovecharan estos momentos para transmitir a la familia proble-
mas o dificultades ya que eso produciria incertidumbre y no se puede abordar conve-
nientemente en ese momento.

m Esta es una accién puntual, por lo que el profesional no permitira que se desvirtue lle-
vado por la urgencia de la familia. Si surgen asuntos que reclamen mas tiempo y una espe-
cial atencion, se derivaran a las entrevistas de seguimiento familiar donde pueden abor-
darse convenientemente. Si es necesario, incluso se modificara la temporalizacién de
dichas entrevistas para dar una respuesta lo mas inmediata posible.

m Ignorar la presencia de la familia o evitar el contacto son estrategias que rompen la
relacion. Si no hay nada que decir, basta el uso de un saludo afectuoso para que el con-
tacto puntual mantenga la coherencia con el estilo habitual.

m Cuidar la congruencia entre estas acciones incidentales y otras acciones intencionales
y planificadas. Si los padres y los profesionales realmente comparten un marco de ref-
erencia en su relacion, no suelen aparecer posturas discordantes, pero la reflexién
sobre la trascendencia de estos contactos favorece una correcta interaccion.
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4.3. Programas grupales

Son un conjunto de acciones que se realizan con grupos de familias en momentos pun-
tuales o durante periodos determinados. La caracteristica de estas propuestas es que respon-
den a necesidades compartidas por varias familias, bien sean de expresién de emociones, for-
macion, de ocio o de respiro.

4.3.1. Grupos terapéuticos

Son grupos, generalmente de padres, a veces también hay grupos de hermanos, que
se relinen con una periodicidad concreta (suele ser cada 15 dias o una vez al mes), y que abor-
dan temas relativos a la discapacidad y su influencia en la vida familiar. Tienen por objeto la
expresion de sentimientos en un contexto donde esta garantizada la empatia por el hecho de que
los participantes han vivido, o estan viviendo, experiencias semejantes.

Los grupos pueden ser homogéneos o heterogéneos en cuanto a la discapacidad,
Cuando se trata de trastornos mas semejantes, los padres se identifican mejor.

Los objetivos de estos programas son:

Facilitar el conocimiento entre los padres y el apoyo interfamiliar.

Proporcionar nuevas fuentes de apoyo social estableciendo redes de ayuda y comuni-
cacion.

Reducir la incertidumbre y los sentimientos de culpabilidad.

Potenciar la participacion y la implicacion de las familias en iniciativas asociativas.
Compartir experiencias relativas al hijo con discapacidad.

Favorecer el equilibrio entre las demandas de la discapacidad y las necesidades de la
familia.

Descubrir las necesidades de los distintos miembros de la familia.

Facilitar la aceptacion de la discapacidad en los miembros de la familia.

m Aprender estrategias de interaccion con el hijo/a discapacitado.

4.3.2. Grupos de formacion

Son grupos de padres mas abiertos que se relinen para abordar contenidos de carac-
ter formativo o informativo. El término “Escuela de padres”, “Taller de padres”, etc. se emplea
para denominar tanto grupos terapéuticos como grupos formativos; la diferencia entre unos y otros
estriba en los objetivos que pretenden.

Los objetivos de los grupos de formacion son:

Mejorar la formacion de los padres en temas relativos a la discapacidad.
Estimular la autonomia de las familias en la resolucién de problemas.
Capacitar a las familias en el uso de técnicas de intervencion.

Informar sobre la existencia de materiales y recursos existentes.
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4.3.3. Participacion en actividades de ocio

Este programa consiste en la organizacién de actividades de ocio y tiempo libre en las
que los padres pueden participar de forma voluntaria, solos o en compafiia de sus hijos. Existe
una gran variedad de opciones segun los intereses de las familias: fiestas con motivo de alguin
acontecimiento (Navidad, carnaval, etc), excursiones, cenas, meriendas, salidas organizadas
al teatro, etc.

Los objetivos que pretenden estas actividades son:

Facilitar el contacto entre las familias estrechando lazos de ayuda y amistad.

Proporcionar experiencias gratificantes a los nifios en compafiia de sus familiares y de sus ami-
gos y potenciar el grupo de iguales.

Normalizar las experiencias de ocio proporcionando los recursos necesarios para que puedan
producirse.

Responder a las necesidades de los padres de diversion y relacién con otros adultos garantizando
una atencion adecuada de sus hijos.

4.3.4. Programas de respiro familiar

Consisten en un conjunto de acciones variadas que implican la posibilidad de que los
padres puedan dejar a sus hijos discapacitados al cuidado de personas capacitadas para aten-
derlos, mientras ellos disponen de esos tiempos libres para realizar otras tareas como ir de com-
pras, salir con amigos, participar en actividades de ocio, o simplemente descansar.

Normalmente se llevan a cabo con voluntarios a los que se ha preparado para desem-
pefiar este papel y, o bien retinen a los nifios durante un tiempo establecido en un lugar de ref-
erencia, o bien pueden acudir al domicilio familiar para hacerse cargo del nifio. Estos programas
suelen depender de asociaciones o servicios sociales locales.

El objetivo es proporcionar a las familias tiempo libre en unas condiciones que les dan
seguridad, puesto que el nifio esta siendo bien atendido. Generalmente las familias de nifios
muy pequefios no suelen hacer uso de este servicio, dado el momento emocional de crisis que
aun estan atravesando y porque no sienten de momento dicha necesidad o la tienen cubierta con
otros familiares o personas allegadas.

5. Conclusioén

La intervencién con las familias esta claramente justificada desde la definicion de
atenciéon temprana, desde los modelos te6ricos que la sustentan y desde la investigacion
existente en esta disciplina. La familia es un sistema muy complejo por lo que resulta dificil
encontrar estrategias véalidas. El modelo de entornos competentes presenta una respuesta al
cémo intervenir con las familias desde un planteamiento cognitivo-relacional, basando la
intervencion en un proceso de comunicacion familia-profesional de la AT que pretende poten-
ciar la percepcion de autocompetencia de los padres mediante el manejo de un sistema de
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atribuciones compartido, y sugiriendo una serie de estrategias que subyacen a todas las
acciones. Se han desarrollado una serie de propuestas de actuacién a modo de programas
que tratan de responder a las necesidades de las familias.
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