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Introduccion

Toda la literatura y la documentacion que, en los Ultimos afios, han ayudado a
desarrollar la Atencién Temprana hacen referencia a la importancia de la familia en
esta disciplina. En el Libro blanco de la atencion temprana (Federacion Estatal de
Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana, 2000), documento oficial que
sintetiza las lineas generales de actuacion, se plantea la necesidad de que los servicios
de atencion temprana atiendan las necesidades del nifio, su familia y su entorno. Do-
cumentos posteriores de la Federacidn Estatal de Profesionales de Atencion Temprana
(2005) insisten en la necesidad de potenciar el trabajo en el entorno natural del nifio y
de fomentar las competencias necesarias de las personas presentes en esos entornos
para que puedan contribuir al desarrollo del nifio. En la ONCE, desde el Documento
base de atencion temprana del Grupo DATO,? se apunta a la familia como protagonista
en el trabajo de atencién temprana y en el crecimiento del nifio.

1 Purificacion Garcia Andujar. Psicéloga del Equipo de Atencion Temprana de la Direccién de Zona de la ONCE en Cadiz.
Direcciéon de Apoyo de la ONCE en Algeciras. Calle Baluarte, s/n; 11201 Algeciras, Cadiz (Espana). Correo electrdnico:
pga@once.es.

2 Documento de uso interno para los profesionales de la ONCE [N. del ed.].
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Por tanto, esta comunicacién no tiene como objetivo demostrar lo importante que
es trabajar con la familia en atencidon temprana, sino reflexionar sobre el modo en
como lo hacemos y en si podriamos mejorar la forma en la que implicamos a la familia
y al entorno natural de la poblacién de 0 a 6 anos.

A lo largo de la, auin corta, historia de la atencion temprana podemos encontrar dis-
tintos enfoques en el desarrollo de programas y practicas con las que trabajamos los
profesionales, desde un enfoque centrado en el profesional hasta un enfoque centrado
en la familia. Es importante identificar desde qué perspectiva estamos interviniendo,
qué papel ejercemos como profesionales y qué implicacidn atribuimos a la familia.

Modelos de intervencion

En los inicios de la atencién temprana (afios 60 en EE. UU. y afios 70 en Europa),
toda la intervencion se centraba en el nifo, con el que se trabajaba desde una pers-
pectiva Unicamente rehabilitadora con un profesional experto que determinaba las
necesidades del nifio —asi como la forma de cubrir dichas necesidades— y con una
familia que mantenia un rol pasivo, limitado a llevar al nifio al tratamiento. Es una
intervencién centrada en el profesional, y que se denomina modelo de profesional-ex-
perto (Espe-Scherwindt, 2008). Este modelo crea una dependencia de la familia hacia
el profesional, y suele ocurrir que cuando este no soluciona los problemas, la familia
busca otro profesional mas experto.

Se hizo evidente que dejar a la familia al margen era una mala praxis por varios
motivos. La familia tiene necesidades propias, diferenciadas de las necesidades de los
nifios, que deben ser atendidas. La familia es imprescindible en todas las areas del
desarrollo del nino y, especialmente, en la emocional. La familia tiene unos derechos
como representante legal del nifo que han de ser respetados (Garcia Sanchez, 2002a,
2002b y 2003). La familia siempre va a permanecer con el nifio y lo va a acompafar
en su desarrollo mas alld de la atencién temprana. Es necesario, por tanto, que sea
un agente activo y que adquiera competencias que aseguren el adecuado desarrollo
y cuidado del nino.

Encontrar la manera de integrar la atencidon de las necesidades del nifio con la

atencién de las necesidades de la familia es siempre una gran preocupacién de los
profesionales de la atencién temprana (Casado, 2006; Milld y Mulas, 2005; Perpinan,
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2009). No es facil integrar a la familia en la atenciéon temprana, y es complicado
encontrar la forma adecuada.

Con el afan de implicar a la familia, los profesionales pensaron que seria capaz
de poner en practica en casa la intervencion o rehabilitacién. Para ello, ensefan y
forman a la familia en los tratamientos ambulatorios. El profesional sigue siendo el
experto que identifica las necesidades del nifio y de su familia y da las orientaciones
pertinentes para solucionar los problemas que ha detectado. La familia tiene un rol
mas activo al hacer en casa lo que le prescribe el profesional. Existe un tratamien-
to ambulatorio a cargo del profesional y otro en casa a cargo de la familia. Este
es el modelo de familia-aliada, que mantiene la dependencia de la familia hacia el
profesional y convierte a las familias en seudoprofesionales que intentan repetir en
casa la intervencién rehabilitadora del profesional. Esta responsabilidad crea estrés
en las familias y les hace perder el rol parental, que es tan importante fomentar para
conseguir un adecuado desarrollo en el nifio (Castellanos, Garcia-Sanchez, Mendieta
y Gomez-Rico, 2003; Watts, McLeod y McAllister, 2009).

Surge, de nuevo, la necesidad de replantear las estrategias de intervencion y de
buscar el equilibrio entre el modelo de profesional-experto y el de familia-aliada.
Aparece un modelo modificado del modelo de profesional-experto con cierta orien-
tacion a la familia. Es el modelo enfocado en la familia, en el que el profesional sigue
siendo un experto que delimita las necesidades y organiza soluciones, pero que da
unas orientaciones a la familia sobre posibles actuaciones a realizar en casa y es la
familia la que decide realizarlas. Asi, permanece el tratamiento ambulatorio a cargo
del profesional junto a unas orientaciones para la familia en casa, pero sin llevar un
seguimiento continuado de ellas. Con este modelo no se consigue ni un papel activo
de la familia ni una independencia de los profesionales. No convierte a la familia en
protagonista imprescindible ni en agente activo, y se sigue trabajando para la familia
y no con la familia.

Aparece entonces un modelo centrado en la familia, en el que los profesionales
consideran a las familias colaboradores necesarios en un fin comun, que es facilitar
y mejorar las posibilidades de desarrollo del nifio. Las necesidades de cada nifio y su
familia se identifican entre el profesional y la propia familia. La intervencién se centra
en fortalecer el funcionamiento familiar y facilitar al nino oportunidades de aprendizaje
en su entorno natural, aprovechando las rutinas de la vida diaria y cuidando de que las
familias no reproduzcan intervenciones terapéuticas. El profesional ejerce aqui un rol
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de experto en evolutiva y discapacidad, es un orientador de la familia y un generador
de entornos competentes. Y es responsable, junto con la familia, del programa de in-
tervencion. La familia tiene un papel activo, y es experta en identificar las necesidades
del nifio y su familia en el entorno natural. Los objetivos a conseguir son consensuados
y acordados entre la familia y el profesional, y la intervencidon se realiza a través de
la familia y, posteriormente, a través de los educadores de la escuela infantil, siempre
en el ambito natural del nifo. Este modelo mantiene que en la familia del nifio con
necesidades de atencién temprana y en su entorno inmediato, podemos encontrar
y potenciar los recursos y competencias para generar un entorno competente que
facilite el desarrollo del nifo (Perpifian, 2009) y genere oportunidades de aprendizaje
contextualizadas e insertadas de forma natural en las rutinas diarias de esa familia
(McWilliam, Casey y Sims, 2009; Dunst, Raab, Trivette y Swanson, 2012). Este modelo
parece que si implica a la familia de forma activa en la atencién temprana, no crea
dependencia del profesional, mejora la responsividad parental hacia las necesidades
del nifio y aumenta la satisfaccidn y las competencias de la familia (Mahoney y Perales,
2012). Es un modelo ecoldgico de intervencidén en atencién temprana que potencia la
percepcidon de autocompetencia de los padres y los educadores del nifio, y en el que
el profesional es un elicitador de cambios en el contexto a través de una interaccion
eficaz con los padres y los educadores (Perpifian, 2003).
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Trabajo con familias

Los profesionales de atencidon temprana del equipo de Algeciras atendemos nifios
desde su nacimiento hasta la edad de 6 afos. Nuestro modelo de actuacion se aproxima
al modelo centrado en la familia, con una concepcidn ecolégica de la intervencion en el
entorno natural del nifio y teniendo en cuenta la importancia que los padres tienen en
el desarrollo del nifio y, posteriormente, también los educadores de la escuela infantil.
Por tanto, la familia ocupa un lugar central en nuestro trabajo en atencién temprana,
le damos la maxima importancia e intentamos integrar la atencion de las necesidades
del nifio con la atencidn de las necesidades de la familia, e intentamos implicarles para
que puedan ayudar en el desarrollo del nifio. La siguiente ilustracién representa el
trabajo que hacemos con la familia mediante las actuaciones, objetivos y metodologia
que utilizamos.

Actuaciones

En atencién temprana, es importante encuadrar las actuaciones de los profesio-
nales del equipo con la posibilidad de compartir la misma linea tedrica que defina la
intervencién que seguimos con el nifo, su familia y su entorno.

Desde el primer contacto o entrevista que mantenemos con la familia, estamos
incidiendo en su ajuste emocional y generando actitudes que facilitan la competencia
0 generan estrés. De ahi la importancia de planificar cuidadosamente los contactos
con la familia, estableciendo objetivos y estrategias segun los distintos momentos del
proceso (Perpinan, 2003).

En un primer momento, les acompafiamos en el duelo que estan viviendo por el
nacimiento de un niflo que no era el esperado y deseado, les ayudamos a hacer un
buen ajuste a la discapacidad visual de su hijo, desarrollamos una buena interaccion
y relaciones cordiales con los padres y otros familiares del nino, mantenemos una
escucha activa y empatia, y planteamos una visidn positiva de los padres. Todo esto
facilita unas relaciones necesarias para fomentar alianzas de trabajo que seran muy
Utiles en potenciar el desarrollo del nifio. Ademas de realizar estas actuaciones rela-
cionales y de apoyo emocional, es decir, de ser cordiales y atentos y de establecer una
relacion de confianza con las familias, también es muy frecuente que les demos unas
orientaciones y les solicitemos que realicen unas tareas en casa con el fin de que se
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impliquen en los programas. La cuestion esta en cdmo les damos esas orientaciones,
el como se plantea el control de las actuaciones a realizar, las formas de compartir la
informacion y las decisiones a tomar. Debemos plantearnos si hemos actuado como
expertos y les hemos comunicado las necesidades que hemos detectado en el nifo y
hemos planificado en qué pueden ayudarnos disefiando las tareas a realizar en casa.
O, por el contrario, les hemos hecho participes en la identificacidon de las necesidades
y en la planificacidn de la solucion. También debemos estar atentos sobre si las tareas
a realizar en casa reproducen sesiones de tratamiento o si esas tareas se integran en
las actividades de la vida diaria. Para ello, tenemos que preguntar a las familias por
sus rutinas diarias, para intentar encajar adecuadamente las tareas a realizar. Y, por
ultimo, es importante de qué forma constatamos si la familia sigue nuestras orien-
taciones y con qué éxito, para revisar si realmente les parecen adecuadas y utiles o
es necesario replantearlas de nuevo. Todas estas practicas participativas debemos
realizarlas de tal manera que impliquen a las familias como colaboradores activos y
necesarios en las actuaciones a realizar, y que sean los verdaderos agentes de cambio
en el entorno natural del nifo (Espe-Sherwindt, 2008; Garcia-Sanchez, 2014).

Objetivos

Las familias de atencién temprana son las Unicas protagonistas del entorno natural
del nifo, especialmente en los primeros anos. Este nifo con discapacidad visual les
crea inseguridad y les resulta dificil de entender y de abordar en un entorno que les
demanda continuas respuestas y soluciones. Es necesario conseguir que las familias
se sientan competentes para el cuidado y la educacién de sus hijos y también que
asuman con eficacia sus responsabilidades en ese cuidado y en esa educacion.

Para ello, es necesario que las familias desarrollen, en primer lugar, como todos los
padres, unos vinculos afectivos saludables y estables con su hijo, ya que a veces pueden
verse resentidos en su formacion por el impacto que supone la discapacidad visual.

También les apoyaremos para que identifiquen y desarrollen sus propias compe-
tencias como padres, y que adquieran otras nuevas para atender las necesidades

especificas de la discapacidad visual de sus hijos.

Para compensar las dificultades que genera la discapacidad visual, también se les
pedird que ayuden a su hijo en el desarrollo de habilidades y adquisiciones evolutivas,
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aprovechando todas las situaciones que les brindan las rutinas diarias en casa y que
corresponden a necesidades reales del nifio. Estas situaciones de aprendizaje son
nuevos retos para el nifio, y se presentan en distintos momentos de la vida diaria;
se repiten a lo largo del dia y de la semana, una y otra vez, en situaciones diferen-
tes y con elementos que motivan al nifio, como sus familiares (padres, hermanos,
abuelos...), sus juguetes, sus intereses y necesidades. Todo esto favorece el aprendi-
zaje y su generalizacion.

Para conseguir todo lo anterior, necesitamos que la familia maneje conocimientos
sobre el desarrollo evolutivo infantil, que conozca las caracteristicas de la discapa-
cidad visual y las necesidades especificas que genera, que identifiquen sus propias
necesidades como adultos y cuidadores principales del nifio, que tengan informacion
sobre los recursos y apoyos que pueden utilizar para atender las necesidades de su
hijo y la familia, que aprendan a generar sus propias estrategias para ayudar al nifio a
adquirir las adquisiciones evolutivas mas inmediatas y que sean capaces de identificar
las distintas situaciones de aprendizaje que se dan en las rutinas diarias. También es
importante que identifiquen los avances del nifio y que sepan valorarlos.

Con este trabajo debemos perseguir una serie de logros, como que las familias
se sientan los verdaderos protagonistas del entorno natural del nifio y que se vean
capaces de hacer cosas con el nifio. Insistimos en la importancia que los padres tienen
en el desarrollo del nifio, sobre todo si dejamos el modelo de atencidn temprana que
se apoya en la intervencion directa del profesional experto sobre el nifo. Potenciar las
competencias de la familia hace que aprovechen las orientaciones del profesional y se
impliquen en el programa. Es importante asegurarnos de que la familia se siente par-
ticipe activa de su propio aprendizaje de competencias y habilidades, y, para ello, nos
centraremos en sus problemas y en las necesidades relevantes para sus miembros.

Metodologia

Estas actuaciones de apoyo emocional y apoyo informativo/formativo con las fami-
lias lo realizamos en mi equipo de forma individual y grupal.

El trabajo individual comienza con una serie de entrevistas para establecer esa

relacion de confianza tan necesaria con la familia y brindar el apoyo en el duelo y
en el ajuste a la discapacidad visual. Continuamos con sesiones de evaluacion para
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identificar las necesidades del nifo; identificar las necesidades, preocupaciones y
prioridades de la familia; valorar los recursos formales e informales de la familia;
los apoyos emocionales y funcionales con los que cuenta, y hacer un analisis de las
rutinas diarias.

En posteriores sesiones de trabajo hacemos un intercambio, compartimos la infor-
macién obtenida y consensuamos con la familia los objetivos a trabajar. Después, se-
manalmente, desarrollamos el trabajo y hacemos un seguimiento de las orientaciones
dadas a la familia y de las tareas a realizar. Esta intervencion sistematica y frecuente
permite una evaluacion continua de los progresos y adquisiciones del nino, y hace mas
eficaz el asesoramiento a realizar a los padres y a otros adultos de su entorno, como
los educadores de la escuela infantil.

En el trabajo grupal les seguimos proporcionando apoyo emocional y apoyo forma-
tivo/informativo a las familias a través de talleres sobre temas especificos que ellos
demandan (ayudas TIC, rehabilitacidon visual, braille...), escuelas de padres, grupos
de autoayuda y fomentando la participacion en las Jornadas de Familias del Centro
de Recursos Educativos de la ONCE de referencia. De esta forma, facilitamos sus
competencias parentales y les ensefiamos nuevas competencias especificas de la
discapacidad visual, y también les asesoramos y les damos orientaciones para que
sean capaces de tomar decisiones informadas.

Todo esto con el objetivo de acompafar a las familias en su proyecto de vida,
partiendo de sus propios recursos y competencias, atendiendo a sus necesida-
des y demandas y facilitando apoyos para mejorar su calidad de vida y la de
sus hijos.
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