Capitulo 41

Intervencion familiar en Atencion Temprana
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INTRODUCCION

El tema que vamos a tratar en este capitulo es ¢l de LA FAMILIA, centrindonos en el
acogimiento familiar por parte del Equipo de Atencién Temprana, y la implicacién de la
familia en el programa de intervencion.

Parece obvio en la actualidad, la necesidad de hablar de la familia en el tema que nos
ocupa, es decir en la intervencién en los programas de Atencion Temprana. Lejos estamos
ya de considerar como unico sujeto de intervencién en la Atencién Temprana al nifio. Los
padres, hermanos, familia de origen, las interacciones y vinculos entre éstos, incluso el

e Leley wbecen //’/4 785 - §05 ) ) ~ entomno, son referentes en el proceso madurativo y formativo del nifio, inmerso en distintos
~ ] sisternas sociales. Considerando la familia como su marco referencial mas préximo,
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las interacciones que se establecen entre éste y el ambiente, en primer lugar familiar y
posteriormente escolar y social.

Sin embargo, analizando las posibles metodologias de trabajo, no en todas ellas la
familia es considerada de la misma manera. Desde nuestra linea de intervencién, que podria
considerarse ecléctica, el objetivo es lograr un desarrollo integral no solo del nifio, sino
también de su familia.

Nos planteamos, como meta, el maximo nivel posible de integracién socioeducativa del
nifio. Y dicha integraci6n tiene que empezar en su propia familia; lo cual no es posible si la
familia no ha seguido un desarrollo integral adecuado.

Por tanto, se hace necesario comentar, aunque sea brevemente, el enfoque referencial
desde el cual vamos a considerar a la familia que es la denominada feoria sistémica, que
representa una mezcla de la teor{a general de sistemas, de la cibernética y de la teoria de la
comunicacidn.

La teoria sistémica considera a la familia como un sistema abierto, es decir, un conjunto
de miembros en interaccién dindmica entre ellos mismos y con el entomno; en donde el
estado de cada uno viene determinado por el estado de cada uno de los demés miembros.

ENFOQUE REFERENCIAL. CONSIDERACIONES PREVIAS

Las “raices” de esta teoria estarfan, desde un punto de vista histérico, en dos aspectos
basicos:
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1. La consideracidn del sistema familiar como la unidad social méis pequefia.

2. Antropoldgicamente, la concepcién de que el hombre sobrevive en grupos, lo que
puede considerarse inherente a la propia condicién humana.

Profundizando algo mas en este ultimo aspecto, el hombre ha sobrevivido en todas lag
sociedades a través de su pertenencia a distintos agrupamientos sociales, que es lo que
supone la concepcion del individuo en interaccidn con su medio.

Asi mismo, una de las necesidades basicas del nifio (cachorro humano) es la figura de 1a
madre o cuidador (figura de apego), que lo alimenta, protege e instruye.

No obstante, han existido movimientos sociales en este 1ltimo siglo, que han intentado
abolir a la familia nuclear como grupo primario y privilegiado para el desarrollo de los
miembros que la componen (véanse ejemplos de internados, centros residenciales,
comunas).

Estudios sociolgicos y psicoldgicos sobre las consecuencias de dichos movimientos en
los individuos, permiten de alguna manera afirmar que el grupo familiar nuclear es el que
mejor permite el crecimiento personal de sus miembros.

Puede considerarse muy reciente “la terapia estructural de familia”, que estudia al
individuo en su contexto social. Comenzé a difundirse a comienzos del siglo XX como
respuesta al concepto de hombre como parte de su medio, y que fue desarrollada a partir de
los afios cincuenta.

En 1.914, Ortega y Gasset escribia: “yo soy yo, y mi circunstancia”, considerando ya,
que el proceso vital no consiste sélo en una adaptacion del cuerpo a su medio, sino también
en la adaptacién del medio a su cuerpo.

Que duda cabe que otros modelos familiares estan emergiendo en la sociedad actual. La
familia como esquema unico de padres e hijos conviviendo en un mismo domicilio y con
una distribucién de roles clasica: padre como miembro que trabaja fuera del hogar y madre
como responsable de las tareas domésticas y crianza de los hijos, estd cambiando. En los
ultimos afios han aparecido, con cierta rapidez, una gran variedad de modelos familiares
condicionados en buena parte por la participacién de la mujer en el mercado laboral, y por
un cambio de comportamientos culturales y sociales. Los roles estdn en proceso de cambio,
una diferenciacién clara entre sexualidad y procreacién ha desembocado en la planificacién
familiar con un descenso considerable de la natalidad, las parejas parecen estar mas unidas
por vinculos de amor que legales, prueba de ello son el aumento de separaciones y
divorcios y de parejas de hecho. Por tanto, la definicién de familia como grupo unido por
lazos de sangre no englobaria a los modelos emergentes de familias agregadas, por
adopcién, reconstruidas.

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 organizacién de dicha familia como institucién social. Asi pues, la
definicién de familia como “espacio natural constituido por personas unidas por un vinculo
afectivo y emocional, que conforman el primer marco de referencia y socializacion del
individuo” (Manual de Buenas Précticas-Apoyo a familias, FEAPS), engloba a los
multiples modelos familiares que podemos encontrarnos en la sociedad actual en nuestra
cultura, ya que nuestro interés se centra en la familia como: “proveedora de apoyos
(despensa vital) por un lado, y promotora de proyectos de vida personal (constructora de
suefios) por otro.” (Tamarit, 1999).
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Propiedades de los sistemas

Desde un punto de vista sistémico la familia se considera un sistema abierto. Sistema
como conjunto de miembros interrelacionados entre si y abierto, ya que como grupo e
individualmente se relacionan a su vez con ¢l entorno en el que estdn inmersos. Como tal
sistema est4 sujeto a unas propiedades que lo definen. Las siguientes propiedades
ayudaran a comprender los conceptos fundamentales que caracterizan a la teoria general
de sistemas.

La primera de estas propiedades es el denominado concepto de fotalidad, que se define
como: el todo es mds que la suma de las partes. De acuerdo con ello, no se puede
considerar a cada uno de los miembros de la familia por separado, ni sus mecanismos de
funcionamiento a nivel individual, porque su configuracién es grupal. Y lo que ocurra a un
miembro afecta, en mayor o menor medida, a toda la familia. Es la globalidad, mas que la
suma de las interacciones entre los miembros, la que caracteriza la totalidad del sistema.

Si nos paramos a pensar sobre el modo en que se producen las interacciones, seria el
momento de introducir el concepto que podria considerarse mds basico en la teoria de los
sistemas como segunda propiedad, que es el denominado circularidad. Dicho concepto
subraya la importancia de la reciprocidad de las acciones y de las influencias que se ejercen
entre los diversos elementos que constituyen el sistema. Asi, para poder pensar en términos
sistémicos, es necesario hacerlo en términos de relaciones circulares y no en términos de
relaciones lineales.

Se puede comprender asi que el comportamiento de cada miembro del sistema familiar
influye sobre los otros y es influido retroactivamente. Todo cambio que afecta a uno de los
miembros lo hace también a todo el grupo familiar en su dindmica y provoca cambios
adaptativos en el resto de los miembros. Cualquier accién puede entenderse como una
reaccion y resulta pues muy dificil delimitar quien la ha iniciado; al igual que en una figura
circular, carece de sentido plantearse cual es el principio y el final.

Otro de los conceptos a tener en cuenta en la atencién a familias desde este modelo de
intervencién es el de unidad, que se consolida con el sentimiento de pertenencia y de un
origen comin. El objetivo implicito es el “mantenerse vivo” (ain en situaciones muy
disfuncionales), por esa identidad colectiva especifica de cada una de las familias, que
nunca seré idéntica a la de otra familia.

La tercera propiedad de los sistemas enunciada como equifinalidad se define como: la
conducta final de la familia es independiente de las condiciones iniciales de sus miembros.
El funcionamiento de la familia no depende de la historia de ésta en si misma, ni de las
reglas anteriores de las familias de origen, ni de la personalidad individual de los miembros,
sino de las reglas internas del sistema familiar en el momento en que lo estamos
observando. Se enfatiza el “aqui y ahora” porque es aqui y ahora cuando todo el circulo
puede verse operando. El pasado volvera a actuar, es redundante; por lo que el punto de
partida pasa a ser la ecologia antes que la génesis.

Como muestra Jackson (1965), las normas familiares se concretan bajo forma de reglas
que rigen los comportamientos de los miembros entre si y, en un grado variable, frente al
medio externo. Estas reglas mantienen la unidad y el funcionamiento y, aunque tengan que
Existen reglas reconocidas, establecidas explicitamente de manera directa y abierta, como
por ejemplo: “en esta casa se come a las dos”. Otro tipo de reglas no son manifiestas. En
este caso el observador las identifica fijandose en modelos de comportamiento repetitivo y
redundante que expresan indirectamente los acuerdos implicitos entre los miembros.
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Algunos de estos acuerdos podrin ser reconocidos por los pfopios miembros de la
familia (reglas implicitas), pero otros no. En el caso de estos ultimos se trata df: reglas
secretas que son modos de obrar con los que un miembro bloquea_ 0 provoca la§ acciones de
otro miembro. Son reglas inconscientes, muy dificiles de descubrir en una familia, y cuando
se llega a reconocerlas, si se verbalizaran a la familia, siempre serian negadas. .

Todas estas reglas han de ser modificadas cada vez que se prpduce un cambio en la
familia. Ante cualquier modificacién sobrevendrd una crisis, considerada n9nnal en todo
cambio, pero que pueden convertirse en sinfoma si las reglas no logran modificarse con la
flexibilidad adecuada hasta recuperar el equilibrio. Si lo que se produce es rigidez ante la
situacién, ésta se cronificard y se convertird en pafoldgica pudiendo llegar a la
disfuncionalidad o ruptura del sistema familiar.

Estos movimientos ciclicos del proceso vital nos lleva de la mano a los denominados
conceptos de homeostasis como “vida normal, cotidiana” o estado iptemo constante que se
mantiene mediante la autorregulacion con reglas y normas de los miembros d_e una familia,
y el de morfogénesis como cambios, generadores de crisis, que precisap modlﬁcamfm‘es en
los modos de actuar de la familia para permitir el crecimiento. La vida como vaivén de
normalidad y cambios, el grado en el que se utilizan ambos tipos df: mecanismos
(homeostasis y morfogénesis), es el que se puede describir como sano y funcional.

Familia y ciclo vital

La familia, al ser considerada como un sistema abierto y vivo al igual que .los
individuos, es susceptible de estudio desde la perspectiva de etapas o fases de evolucién.
Estas etapas son:

1. Periodo de galanteo. o

2. Constitucion de la pareja estable, familia inicial o inicio del matrimonio.

3. Nacimiento de los hijos. _

4, Periodo intermedio: etapa de hijos en edad preescolar, escolar y adolescencia.

5. Destete de los padres.

6. Familia de mediana edad.

7. Retiro de la vida activa. '

Es evidente que en todo proceso de crecimiento familiar, y més en el cambio de una
etapa a otra, se deben negociar las reglas que lo mantienen en un proceso de
retroalimentacion continda. o )

La posibilidad de un sistema de acomodarse a la nueva mtu{lcnén evolutlvq, a través de
la negociacion y el establecimiento de nuevas reglas satisfactorias para sus mlembros,' nos
habla de una familia cuyas reglas y sistema de creencias son {o suﬁcneptemente flexibles
como para que su funcionalidad no se vea lesionada en ese transito .ev.olutlvo.

La estructura familiar la forman el conjunto de demandas invisibles que se hacen los
componentes de una familia y que, en definitiva, organizan los modos de interactuar, hasta
llegar a ser un funcionamiento automético por lo que lo conﬁguramqs como pautas de
actuacién (reglas de funcionamiento, expectativas de los miembros, !i{mtm...). El esquema
de estructura que proporciona un funcionamiento adecuado en la famllla,‘ en cada una de las
etapas vitales y en cualquier modelo familiar, es la existencia de subsxst'emas claramente
diferenciados: subsistema conyugal y parental por parte de los padres y filial y fratemo'p‘or
parte de los hijos. Subsistemas con limites claros y precisos y que a su vez permitay faglllte
el contacto entre los distintos miembros de un mismo sistema y entre los distintos
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subsistemas. Los limites existentes forman parte de un continuo en el que se sitian todas las
familias, dando lugar a un funcionamiento aglutinado o desligado como extremos de dicho
continuo.

ACOGIMIENTO FAMILIAR

La etapa del ciclo vital que principalmente, en la Atencién Temprana nos interesa, es la
de “nacimiento de los hijos”. La aparicién de un nuevo miembro supone un gran cambio en
toda la estructura familiar, tanto en el caso del primer hijo con el que se produce el paso de
pareja a familia, como en el caso de familia ya constituida por algiin hijo anterior. En
ambos casos podemos considerar que hay un periodo previo de preparacién al cambio tanto
fisico (embarazo) como psiquico (creacién de expectativas y busqueda de medios que
faciliten el cambio).

Cuando hablamos de un parto prematuro o adverso (situaciones ya susceptibles de un
programa de Atencién Temprana), nos encontramos con que la brusquedad del hecho
acontecido supone una dura prueba para la capacidad de adaptacién de esa familia, De una
forma repentina, inadecuada, no programada finaliza el embarazo y la pareja se ve
sometida a una situacién imprevista: su hijo se encuentra fuera del seno materno pero esté
en una incubadora o ingresado en un hospital. Si ademis el nifio nace con problemas ya
evidentes o la familia es informada de las posibles secuelas, la crisis se acentiia y la pareja
sufre un shock que suele llevar a una descompensacién psicologica. Es la denominada
“reaccion de duelo”, es decir, no abordan la situacién del hijo nacido, sino el duelo del hijo
no nacido. Aparecen entonces sentimientos contradictorios, negacién del hecho, sintomas o
estado de depresién,

La llegada del hijo con discapacidad supone, como en cualquier situacién de conflicto,
una disposicién inadecuada o chogue inicial, asociada a sentimientos de incredulidad y
conmocion. A esta primera fase seguird una reaccidn personal de cada uno de los miembros
de la pareja, de nuevo asociada a un torbellino de sentimientos de dolor, culpabilidad,
impotencia, sobreproteccion, rechazo, incompetencia, peregrinaje... entre otros. Todo ello
para llegar a un momento que denominamos de adaptacion funcional, en €l que la pareja o
alguno de sus miembros se cuestionan interrogantes como (qué se puede hacer?, jcémo
podemos ayudar a nuestro hijo?... es la fase de recomposicién. No obstante llegar a esta
fase en este primer momento puede suponer s6lo tomar la decisién de hacer una demanda
de ayuda profesional, pero las distintas fases del conflicto mencionadas, aparecerdn
ciclicamente en muchos momentos a lo largo del proceso de elaboracién de la posible
discapacidad del hijo.

Y este es precisamente el estado en el que nos encontramos a la familia cuando llega al
centro de tratamiento. Por ello proponemos que el profesional que los acoge se centre en los
padres, més que en el propio nifio. Debe integrarse en este sistema familiar para conocerlo y
poder ayudar a agilizar la elaboracion del proceso de duelo, ¢ instaurar lo antes posible los
vinculos emocionales con ese hijo. Si no sucede asi, dificilmente podremos implicarles en
el programa de actuacién para favorecer el desarrollo emocional y equilibrado del nifio, En
este momento todo gravita en torno al “problema”, sin poder entender los padres que lo que
€n ese momento necesita su bebé es lo mismo que cualquier otro. Al considerarlo
“diferente” fantasean que necesita algo distinto. En este momento, en comparacién a
cualquier otra pareja de padres, la diferencia de actitud de éstos obedece a que deben
romper de una forma brusca y temprana lo que consideramos el mito del “hijo perfecto”.
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Cualquier otra pareja tendra la oportunidad de elabo ,
ms tardia. P ¢ laborar esa ruptura. de forma progresiva y

Proceso de acogida

El mod'el(‘) de acogida familiar que proponemos en base a lo expuesto, seguiria un
esquema distinto a la mera recogida de datos anamnésicos mantenida a lo largo de estos
uitimos afios. Y el esquema a seguir, aunque flexible, serfa el siguiente:

1) Entrevista inicial, que puede realizarse indistintamente y segiin la situacién, en e]
centro de tratamiento o en el domicilio. Centrada siempre en la pareja, con los objetivos de
valorar: El estado emocional.

- Recabar informaci6n de cual era la dindmica familiar antes del nacimiento del nifio y
en el momento actual (reconocimiento de reglas y secuencias).

- Posibilidades de cambio en este momento de crisis.

- Conocpr sus recursos personales y materiales.

- Relacién con las familias de origen (por si éstas pueden suponer un recurso o un
impedimento).

- Funcionamiento del subsistema parental (padres), conyugal (matrimonio), fraternal
(hermanos) y filial (hermanos respecto a los padres).

- Ofrecer en la medida de lo posible una respuesta a sus dudas y una informacién amplia
sobre el tratamiento.

?) Observacicn inicial del nifio conjuntamente con los padres, cuyo objetivo no sera
realizar una valoracién como punto de partida del tratamiento, sino poder responder a dudas
concretas que plantean los padres sobre el comportamiento de su hijo.

3) Visita le Centro y entrega de documentacion oportuna. En algunos casos puede ser
oportuno la visita por el Centro de Tratamiento, ya que practicamente a todos los padres les
gusta conocer el lugar donde se va a trabajar con sus hijos. No obstante, hay padres que en
este mom.ento no desean hacerlo. Pero tampoco conviene demorarlo en exceso, ya que se
corre e} riesgo que los padres fantaseen en tomo a esta situacién y posteriormente pueda
producuse una recaida cuando estén progresando positivamente en el proceso de
integracién familiar del hijo,

A'lgunos padres demandan informacién sobre la problemitica de sus hijos o sobre el
trabajo que ellos deben realizar. Podria entonces ser aportuna la entrega de documentacién
especiﬁ.ca -dirigida a padres-, que respondiera de algtin modo a determinadas dudas. Nunca
se considera aconsejable la entrega de documentacion técnica, ya que podria dificultar mas
la situaci6n.
~ No ol?stante, debemos tener presente que determinadas familias, sino se les oferta la
mform'amén de una manera dosificada y adecuada, la conseguirin por su cuenta de un
modo indiscriminado; lo que podria suponer un perjuicio mayor.

' 4) Tqma de contacto con otros padres, como posibilidad de recibir de éstos una
informacién de tipo practico y un apoyo emocional. Puede ser de gran ayuda el hacerles ver
que no estan solos, que existe un colectivo de padres en su misma situacién.

Para que pueda facilitarse esta toma de contacto, deben programarse actividades
comunes de apoyo familiar en donde estén implicados otros padres “formados”, los cuales
puedan dar apoyo emocional y respuesta a cuestiones cotidianas desde su experiencia y no
desde el estatus tedrico del profesional.
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Los objetivos a conseguir serén que estos nuevos padres puedan asumir la realidad tal y
como es, no poner las expectativas en la normalidad o curacién y fomentar el mayor grado
de autonomia posible tanto en el nifio como en la familia, ya desde un primer momento.

La comunicacién como herramienta en la intervencién temprana

En este momento consideramos que la comunicacion del “problema” facilitaria la
aceptacion del hecho traumético y por tanto la adaptacién a la nueva situacion.

Pero la comunicacién no se limita al simple hecho de transmitir verbalmente una
informaci6n, sino también, y mds importante, al tipo de interaccién y vinculo que se
establece entre el sistema familiar y el profesional que pasa a formar parte de ese contexto
de manera que se considere una interaccion significativa,

Para tener en cuenta las pautas de comunicacién establecidas entre los miembros de una
familia y las que, a su vez, se establecen en el circulo “terapéutico”, debemos tener en
cuenta los denominados: Axiomas de la Comunicacién (Watzlawick y otros, 1981), estos
son:

1.- “No es posible no comunicarse” o lo que es lo mismo, toda conducta tiene el valor
de comunicacién. El ser vivo no puede dejar de comunicar, lo hace con palabras, sonidos o
silencios, actividad o inactividad. Por ejemplo un compaiiero de viaje con los 0jos cerrados
comunica su deseo de no hablar con nadie, del mismo modo que una acalorada discusion.

2.- Los niveles de contenido y relaciones de la comunicacion: toda comunicacién tiene
un aspecto de contenido y un aspecto relacional tales que el segundo clasifica al primero y
es, por ende, una metacomunicacién. En la mayorfa de interacciones llega a ser mas
importante como se transmite una informacion (nivel de relacién), que la informacién
misma (nivel de contenido). Este aspecto requerird un anélisis de la observacién de las
variaciones posibles entre los aspectos de contenido y relacionales que en unos casos
concuerdan y en otros existe desacuerdo, perturbando o no la interaccién. Un ejemplo que
pueda clarificar este axioma: ante el mensaje “que hacen esas luces encendidas”
(contenido), se interpreta de distintos modos segiin la forma en que se dice (tono, expresién
facial, contexto...) pudiendo indicar una relacién formal, recriminatoria, comercial.

3.- La puntuacion de la secuencia de los hechos. Para un observador, una serie de
comunicaciones puede entenderse como una secuencia ininterrumpida de intercambios,
aunque para quienes participan en la interaccién se sitban en un unico punto de vista
personal, resultando dificil decir cual es la causa y cudl el efecto o qué seria del uno sin el
otro.

La falta de acuerdo con respecto al modo de puntuar la secuencia de los hechos es la
causa de incontables conflictos en las relaciones. Un ejemplo muy comim: una pareja que
manifiesta problemas por la implicacién de cada uno de los miembros en las tareas
domésticas y en donde la pauta de la secuencia segun el marido seria: “me retraigo porque
me regafias a todo lo que hago” y por su parte la de la mujer: “te regafio porque ti te
retraes”.

4.- Comunicacién digital y analégica: entenderemos de una manera muy simple el
lenguaje digital como la sintaxis 16gica y, lenguaje anal6gico todo aquello que se englobe
en comunicacién no verbal (posturas, expresiones, inflexiones de voz, movimientos
corporales...). Un ejemplo claro lo obtendriamos cuando escuchamos una lengua extranjera,
si lo hacemos por radio (comunicacién digital) no entenderemos nada, mientras que si
tenemos a la persona que lo expresa delante, obtendriamos una informacién basica de lo
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que estd hablando y los sentimientos que le producen sus comentarios (comunicacién
analdgica).

5.- Interaccion simétrica y complementaria: todos los intercambios comunicacionaleg
son simétricos o complementarios segun estén basados respectivamente en la igualdad o en
la diferencia. En la relacién complementaria hay dos posiciones distintas, una superior o
primaria y otra inferior o secundaria. Ejemplos que puedan aclarar los conceptos podrian
ser, como interaccién simétrica las que deben producirse entre iguales: hermanos,
compafieros de trabajo de igual categoria, marido y mujer y complementarias entre padres
¢ hijos, médico y paciente, maestro y alumno....

IMPLICACION DE LA FAMILIA EN EL TRATAMIENTO
Periodo de adaptacién

Como vemos, hemos hecho hincapié en que los padres inicien un proceso positivo, un
proceso que posibilite el cambio en esta situacion de crisis para que se pueda favorecer el
desarrollo emocional de su hijo. Esto es porque partimos de la premisa de que “/a vida
emocional presupone el desarrollo del pensamiento” y el origen se encuentra en los
vinculos que realicen la diada madre-hijo en un primer momento y, posteriormente, en la
integracion en el sistema familiar.

No se considera oportuno tras la observacion inicial del nifio mantenida con los padres,
realizar un programa de trabajo e iniciar el tratamiento seglin las pautas observadas.
Necesitaremos de una observacidn sistemética en varias sesiones, ya que una sola
exploracién puede resultar engafiosa y no ofrecer unos resultados reales. Esto se debe a
diferentes factores, a saber: estado fisiologico, inhibicién, respuestas condicionadas por la
presencia de los padres, desconocimiento del medio y de la persona que le atiende, temores
por asociacion a situaciones anteriores..., entre otros. Por tanto se hablar4 de un periodo de
adaptacién al tratamiento, necesario tanto para el nifio como para la familia, ya que ambos
al empezar el programa de trabajo van a “sufrir” cambios, como los que a continuacién se
expresan:

| - La incorporacion de objetivos a las actividades cotidianas que realizan los padres con
el nifio.

- Aceptacion de que alguien ajeno a la familia evalie y proponga modificaciones en la
actitud que se viene manteniendo con su hijo.

- Asistencia a un centro, lo cual implica desplazamientos, cambios de horarios,
adecuaciones con el resto de los hijos.

- Cuestionamientos incluso de los roles de la pareja preestablecidos al proponer el
compartir al menos las tareas de crianza.

- Y, en algunos casos, cambios fisicos en el hogar.

Inicialmente los padres estin esperando saber que es lo que tienen que hacer con el
nifio. La presencia en las sesiones de tratamiento se considera en lineas generales positiva,
ya que la visualizacién de la situacién de trabajo puede disminuir a priori el nivel de
ansiedad, al ofrecer un modelo de actuacién y poder iniciar un aprendizaje de pautas en el
manejo del nifio. Al mismo tiempo se desmitifica la creencia del poder mégico del
tratamiento que los padres pueden fantasear, logrando asi la propia conviccién de que ellos,
asesorados, podran realizarlo sin dificultad.
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Pero hay que tener en cuenta que si el terapeuta no plantea correctamente la tarea, corre
¢l riesgo de que los padres se limiten a realizar una reproduccion errénea en su domicilio de
la situacién de tratamiento, sin llegar a entender el verdadero objetivo que se pretende
conseguir, es decir, realizar la actividad teniendo en cuenta:

- Una observacién integral del nifio: estado fisiolégico, disponibilidad hacia la tarea
valorando su colaboracién y calidad de las respuestas, aprovechando cualquier estimulo al
que responda esporddicamente el niffo cuando sucede a su alrededor, movimientos
espontaneos, sucesion reiterada de determinadas respuestas....

- Respeto del tiempo de espera necesario, cualidad que la practica nos ha demostrado
que requiere de un gran adiestramiento, ya que la propia ansiedad para que el nifio realice
una actividad hace que esperen respuestas rapidas, valorando como negativo el que no
sucedan éstas de una forma 4gil.

- Generar condiciones lidicas ya que la forma de explorar el nifio y por tanto de
aprender es mediante el juego. Situacién ademés favorecedora, comunicativa y constructora
de vinculos.

No se trata pues de centrar exclusivamente la atencion en la mera adquisicién, sin tener
en cuenta los criterios de calidad o las posibles limitaciones, ain cuando aparentemente
estén realizando la tarea igual que lo hace el terapeuta.

Los objetivos especificos que se pretenden conseguir en este periodo de adaptacion
serian:

1. Adaptacién y adecuacién de la dindmica familiar y de la del propio centro.

2. Conseguir un entendimiento por parte de los padres de que ademds de conocer la
tarea a realizar, conozcan el como llevarla a cabo.

3. Conocimiento, por parte del terapeuta, del verdadero nivel de interrelacién padres-
hijo y las dificultades al respecto (que especificaremos en un apartado posterior).

4. Observacién continuada del nifio que permita la elaboracién de un programa inicial
de trabajo.

5. Favorecer la creacién de vinculos o relaciones padres-terapeuta-nifio, de modo que el
nifio interiorice al tutor como una figura en alianza con el sistema parental y no de forma
aislada.

Respecto a este Gltimo objetivo, es importante que los padres establezcan una actitud
positiva en el nifio hacia el terapeuta y no fomenten una bipolaridad en donde se asocie al
terapeuta como una figura directiva y a los padres como equivalente a permisividad.
Ambos aspectos (directividad y permisividad) deben ser integrados tanto en una parte como
en otra (padres y profesionales), diferenciando claramente los momentos en que se requiere
de las distintas actuaciones.

Por parte de los padres este concepto de alianza terapéutica a veces tampoco queda
claro. Por ejemplo cuando observamos una biisqueda, por su parte, de que el terapeuta
confirme su propia realidad. Argumentando, en la mayoria de los casos, que los déficits
observados se dan con exclusividad en la situacion de tratamiento y no en la vida cotidiana.
Si esto se confirma, puede llegar a suponer un obstaculo en la realizacion de vinculos con
la familia, en este caso se consideraria aconsejable la actuacién de un equipo de
intervencion familiar,

Dicho equipo, mediante las estrategias necesarias, debe integrarse en la dindmica, de tal
modo que pudiera quedar al margen el terapeuta (para evitar asi la asignacién de un rol de
“chivo expiatorio” en la situacién), y pueda abordarse convenientemente este aspecto con
la familia para posibilitar un cambio positivo que permita la mutua colaboracién.
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6. Conocimiento de los verdaderos ili
animico fafniliar, para un diagnostico de nlt‘:f:':’e‘;li-:;zfiers).e reonales y fmillares y del - cstado
La posibilidad de Ia existencia de un problema en esta primera etapa de intervencion
como los que hemos mencionado, nos permite continuar con la enumeracién de posible,
figficyltat?es que se pueden observar en este momento, y que de igual modo retrasarian :
implicacién familiar positiva. Entre éstas, las mds usuales son: e

-La ex.istencia dt? comentarios reiterativos que dificultan poder abordar otros temas o la
tareinl propiamente dicha. Esto§ _no pudieron aflorar en la entrevista inicial ya sea por el
estado emocional de la familia, o por no haber encontrado la persona ante la que
verbalizarlos. Estos comentarios suelen girar en torno a:

. Unfx verbalizacion del parto traumatico o fallido.

. }gl impacto estético inicial que tuvieron cuando vieron por primera vez a su hijo.

- Sentimientos de culpa en algin miembro de la parej ¥ ive

a o

culpable parej bisqueda compulsiva de un

~» Con respecto a la ipteraccién padres-hijo se pueden observar a veces grandes
dxﬁgulta'dss en la c_omumcacic')n. Suelen manifestarse verbalmente en “pérdidas de
paciencia” en d?tenplnadas situaciones, o se observa una gran dificultad en el acoplamiento
cf)rpor'fll, que ain siendo la causa los graves problemas motrices que presenta el nifio, la
v1vencna.de la madx:e €s trau.métlca en este aspecto, Por otra parte, resulta de ficil
obse‘rvac1.6n las reacciones familiares ante el llanto, risa o demandas que realiza el nifio en
las situaciones diarias de convivencia.

. Por ultu:no, y traténdqse sobre todo de niflos menores de seis meses, pueden
sospe(:,ha.rse dificultades me"hanfe la observacion del estado emotivo del bebé. Es decir,
;onocu;nento 'dg,} estado de inquietud o tranquilidad que mantiene el bebé en los per(odos’

e sueflo y vigilia, posibilidad o no de relajacion, acoplamiento ituaci
4 ' gilia, oral,
alimentacién, ritmo de sueilo... : P P suacin de

Ante toda esta problematica encontrada en estos primeros m
omentos |
comunes por parte de la familia son: d o espuestas més
- Rechazo, explicito (muy poco frecuente) o implici
\Z0, plicito que puede observarse en deseos
de ocultacién, trato muy diferenciado respecto de I i i
Geprosive somina P e los hermanos, negligencias, estado
- Aceptacién por uno de los miembros de la j
e pareja y rechazo por parte del otro, |
provoca prob!emas de pareja tanto parentales como conyugales. pore e
pla;e,:gg‘tsac’}(:)ré forlzada que i;nplican’a un estado de resignacion y evitacién de situaciones
X o el proceso lo vivencian como igaci dutica, i
F dicicn de ptoe, una obligacion terapéutica, ignorando su
- -‘SOII?_REPROTECCIO.N al considerar la premisa de “mi hijo necesita mas de todo”.
1 o implica un gran han'dlcap para el logro de objetivos que, en definitiva, pretenden lograr
e ryz’fx.lmo de autongmxa posible. La familia muestra asi, una falta de confianza en las
posibilidades de su hijoy centra su atencion, de un modo exclusivo, en las dificultades que
ﬁ:ﬁf;nrt:l Garax;tllzsa z:ls(li hacia el nifio, un trato de bebé a lo largo de toda la vida; lo cual
a osl 1 . 3 . . . . ve 4 .
pmitard p i € vivencias y experiencias posibles para el propio hijo y de la propia
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Intervencioén directa

Tras el periodo de adaptacién, tanto el nifio como su familia pasardn a lo que
denominamos como proceso de intervencién directa. El nifio con un programa de atencion
individualizado inicia su tratamiento integral y se le asigna la figura de un tutor que incluird
en el programa, tanto la intervencién directa de los distintos profesionales implicados con
objetivos temporalizados a conseguir, como el asesoramiento familiar educativo y
“terapéutico” necesario. Incluir4, si el nifio esté escolarizado, la figura del educador y
contexto escolar, siendo esto motivo de otro capitulo aparte.

No obstante la familia se va a ver sometida a acontecimientos trauméticos en la
evolucién de su hijo que desencadenaran crisis personales y familiares. Como clientes, a la
par que su hijo, necesitan de una atencién propia mediante actividades disefladas en
exclusiva con y para las familias. Actividades de apoyo, formacién y respiro, individuales o
grupales, que a lo largo del proceso de intervencién en Atencion Temprana pueden
necesitar o que, a modo de prevencién, puedan facilitar la resolucién de problemas en los
momentos criticos en los que los profesionales sabemnos que puede producirse la necesidad
(comunicacidn del diagndstico, visitas médicas, escolarizacion...).

La actuacién de profesionales formados y cualificados para el desarrollo de estos
programas esté justificada por los propios resultados obtenidos hasta ¢l momento en las
experiencias mantenidas. El cardcter ciclico del proceso precisa de un diagnostico de
necesidades permanente que genera la necesidad de programas de intervencion familiar
para la provisién de apoyos, formacién y respiro. Este se vera enriquecido si se tiene en
cuenta todo el sistema familiar (pareja, hermanos, abuelos...), incluyendo visitas al
domicilio, asi como una visién interdisciplinar de las demandas explicitas o implicitas de
las familias.

Las experiencias a las que nos referimos son, por uma parte las intervenciones
individuales como entrevistas informativas, de apoyo, de orientacién, programas “padre a
padre”, que de una manera mis o menos formal se vienen realizando tanto a demanda de
los padres como de los profesionales; y por otra parte programas y actividades grupales de
marcada experiencia y reconocimiento como son: escuelas de padres nuevos, grupos de
formaci6n de padres y hermanos, grupos de padres “acogedores”, aplicacién de técnicas de
relajacién, grupos psicoeducativos, aulas de formaci6n, talleres, etc... todas ellas
actividades en constante creacién e innovacién que conforman la denominada “carta de
servicios” para la consecucién de objetivos propuestos por el servicio o persona
responsable y especializado de apoyo a familias.

SERVICIO ESPECIALIZADO DE APOYO A LAS FAMILIAS

Tal y como ya se ha mencionado, la tarea de atencién a la familia en Atencitn
Temprana no finaliza una vez que se ha realizado lo que hasta ahora hemos definido como
proceso de acogida.

El contexto familiar considerado como soporte y agente de la intervencion entre las
actuaciones externas y el nifio, serd objetivo prioritario de actuacién por parte del
profesional responsable de apoyo a las familias. Sus actuaciones se concretaran con la
escucha periédica de cada familia como clientes que demandan en unas ocasiones 0 como
funcién preventiva y facilitadora para superar los momentos de crisis, permitiendo de este
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modo la deteccién de aspectos disfuncionales o necesidades que precisen de una
intervencion concreta.

La identificacion de necesidades no tendra sentido si no se vincula con la existencia de
una oferta de actividades que, de forma coordinada y accesible, puedan dar respuesta.

Para ofertar calidad en estas actuaciones las intervenciones han de realizarlas
profesionales especializados atendiendo a los siguientes criterios: individualizacién,
coordinacién, anticipacién, comunicacién continua, buenas précticas, integracién de
expectativas, cualificacion profesional, utilizacién global de recursos propios e
institucionales y grado de satisfaccién de las familias. (Lacasta, 1993).

Las intervenciones con las familias tendran pues la consideracion de proceso ya que
necesitan evolucionar de manera equilibrada y normalizada. Para ello los profesionales
ayudaran a la familia a hacer demandas que correspondan con verdaderas necesidades y no
con otro tipo de proyecciones, para poder suministrarles los apoyos que verdaderamente
necesitan para mejorar su calidad de vida, intervenciones por tanto pensadas con y para las
familias.

Los objetivos especificos para reforzar los niveles de competencia familiar podrian
¢humerarse enfre otros como: reduccidn y manejo del estrés, reforzar la autoconfianza,
favorecer las interacciones, dotar de estrategias ttiles para la resolucién de conflictos y un
maximo aprovechamiento y utilizacién de los recursos existentes,

Las dreas funcionales en relacion a la provisién de apoyo en donde se ubicarian todas
las actividades a programar para las familias serian: informacion y orientacion, formacién y
alivio o respiro familiar.

CONCLUSION

En este capitulo se han pretendido plantear las situaciones posibles por las que puede
pasar una familia tras el nacimiento de un niffo con algin problema.

Se ha tratado como un momento de crisis que forma parte del ciclo vital.
Indudablemente cada familia presenta unas vivencias distintas, que no necesariamente
abarcan la totalidad de situaciones mencionadas. Asi mismo hemos hablado de la
problematica, y de la forma de ayudar a descubrir los recursos de los que disponen ellos
mismos para producir los cambios necesarios que puedan garantizar la integracién familiar.
Abordar estas cuestiones seria nuestra tarea desde la Atencién Temprana, y no limitarnos
en exclusividad al nifio con discapacidad.

Si se pretende hablar en momentos futuros de INTEGRACION tanto escolar como
social en su vertiente mas amplia, el punto de partida es lograr, desde un primer momento,
una integracion del niffo en el sistema familiar. Lo que significa dicho concepto en
definitiva, es que la persona con discapacidad debe participar de la dinAmica familiar,
dentro de sus posibilidades. No solo limitindola sino también enriqueciéndola. Debe tener
el mismo nivel de acceso a los recursos existentes, no recibir un trato especial (no ser
sobreamado, ni infraquerido) nada mas que en la medida de sus limitaciones reales. Para
ello la familia debe intentar, como dice Juan José Lacasta, 1993, con los apoyos
profesionales necesarios:

1. Equilibrar y conjugar las necesidades de proteccién con las necesidades de autonomia
¢ independencia del hijo con deficiencia, adoptando siempre las alternativas menos
restrictivas posibles.
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2. Ayudar a crecer, soltando amarras siempre dentro de las posibilidades, ejerciendo un
papel fundamental en su desarrollo y en su proceso de INTEGRACION SOCIAL.

- Nifio
- Familia
SUBPROCESO DE ACOGIDA (DPTO. DE FAMILIA)
RECEPCION — Demanda telefénica (Admén.)
——» Personal (Dpto. Familia)
l ADMISION ADMINISTRATIVA
- Informacién
RECOGIDA DE INFORMACION Y - Gestion de recursos
VALORACION DIAGNOSTICA - Tramites burocraticos

l Derivaci6
PLAN DE ACTUACION | == Seesimieto/ Orcace

/ TRATAMIENTOS

Nifio Familia '
- Definicién de Modalidad - Informacién Plan de actuacién
- Adaptacién - Adaptacién
- Evaluacién - Informe
- Programa individualizado

T | ENTREVISTA DEVOLUTIVA B
|

SUBPROCESO DE INTERVENCION DIRECTA
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NINO (Dpto. de Atencién Directa)
- Programa de Tratamiento
- Accién Tutorial - Padre a Padre

FAMILIA (Dpto. Familiar)
- Escuela Padres nuevos

- Grupo Psicoeducativos

- G. Formacion padres

- G. Formacién hermanos

- Respiro

- Intervencion terapéutica

- Entrenamiento en técnicas de

relajacion
A/

Actividades Complementarias

- Actuacién integral

- Fiestas
- Campamentos
ﬂ Consecucién de objetivos
REVISONES
/ Evaluacién y
— diagnoéstico de

ﬂ , nuevas necesidades

FINALIZACION DE INTERVENCION

- Seguimiento

- Alta Terapéutica

- Derivacién;
Centro escolar
Unidad de escolar
Tratamientos

especializados

SUPROCESO DE DESPEDIDA/SEGUIMIENTO Y ACOMPANAMIENTO
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