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La necesidad de fomentar y planificar cambios en los servicios de Atencion Temprana
(AT), encaminados a conseguir mayor calidad en ellos, nos lleva a la necesidad de
replantear y explicitar objetivos de intervencién hacia la familia, orientados éstos a
satisfacer sus necesidades como cliente sin por ello dejar de atender criterios técnicos
de intervencion. En este trabajo, resumimos un conjunto de reflexiones sobre algu-
nos objetivos de intervencién que el Terapeuta-tutor del nifio debe plantearse con-
seguir con la familia asi como posibles estrategias para su consecucion. Estos objeti-
VoS se concentran, aungue no exclusivamente, en el esfuerzo por reforzar la capaci-
dad de la familia para el manejo de fuentes de estrésy la toma de decisiones. Hacen referen-
Cia a una intervencién no clinica, desarrollada en el contacto continuado entre el Terapeuta-
tutor (figura que normalmente recae en el Terapeuta de Estimulacién Sensoriomotriz del
nifio) y la familia. Antes, se reflexiona sobre los roles de la familia en los Programas
Individualizados de Intervencién en AT (cliente, responsable/tutor del nifo, recurso impres-
cindible y agente de AT). Todo ello desde la filosofia de trabajo de un Modelo Integral de
Actuacion en AT y desde la reflexion sobre las demandas realizadas por las familias como
clientes directos de nuestros servicios.

Palabras clave: familia, atencion temprana, Modelo Integral de Actuacion.

resumen

The necessity to promote and to plan changes directed to get a greater quality in
Early Intervention services lead us to the necessity to reconsider and to make explicit
the intervention goals to the family, which must be oriented to the needs satisfaction
of this client with out to forgot intervention technical criterions. In this paper, we
resume some reflections about both intervention goals that the child’s Therapist-
tutor must be considerer to get with the family and possible strategies for its obtai-
ning. Between these objectives we found the strengthening of the family capacities
of both stress management and decision take skills. These objectives make reference
to a non-clinical intervention, which is developed in the continuous contact between
the Therapist-tutor (figure that usually is assumed by the Sensoriomotor Stimulation
Therapist) and the family. Previous to doing this, we analyzed the different roles that the
family can be play in the Individualised Early Intervention Programme (client, guardian of the
child, essential resort, and Early Intervention agent). It is all done from the work philosophy
of an Integral Model of Actuation in Early Intervention and after think about the demands
formulated by the families as direct clients of our services.

Keywords: family, early intervention, Integral Model of Actuation
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Actualmente, en Atencién Temprana (AT),
empezamos a impregnarnos de la cultura de I3
calidad, lo que nos lleva a la necesidad de plan-
tearnos qué cambios debemos planificar en
nuestros servicios para conseguir mejorar esa
calidad (Senge, 2000; FEAPS, 2001). Y uno de Ios
cambios, en los que estamos inmersos, es el de
entender mejor y planificar adecuadamente |35
intervenciones que realizamos sobre nuestros
clientes que son, no sélo los nifics, sino también
sus familias.

Efectivamente, en la actualidad todos log
marcos de referencia en los que nos movemos
en AT (Grupo de Atencion Temprana, 2000;
FEAPS, 2001; Mendieta y Garcia Sanchez, 1998;
Garcia Sénchez, 2002a) reconocen, como no
podia ser de otra forma, que nuestro segundo
cliente es la familia de! nifio con necesidades de
AT (sean éstas retraso en el desarrollo, discapaci-
dad o riesgo de padecerla). Y lo primero que
necesitamos, para poder plantear la mejora de
la calidad de los servicios prestados, es entender
que las familias de los nifios que atendemos tje-
nen también su propia perspectiva de lo que es
o debe ser calidad en AT. Perspectiva que, obvia-
mente, no tiene por qué coincidir con el concep-
to de calidad en el servicio que tiene el profe-
sional de la AT. AUn considerando el concepto
de calidad como subjetivo, desde el punto de
vista del profesional existen cdnones europeos
acerca de la calidad (Senile, Martinez y
Martinez, 2001), los cuales debemos conocer,
valorar y tener en cuenta, para una verdadera
intervencion eficaz.

Asi, un primer objetivo que debemos plante-
arnos es encontrar los puntos de equilibrio entre
la satisfaccién de las necesidades de las familias,
como clientes de los servicios de AT, y la atencidn
segun los criterios de calidad en la intervencion
que tenemos como profesionales. Y més cuando
en nuestro pals, aun podemos reconocer en
muchos casos como validas y actuales, las consi-
deraciones que en su dia hicieron Simeonsson y
Bailey (1990), en el sentido de que aunque la
necesidad de la implicacion de la familia en Jos
programas de AT ha sido reconocida desde hace
tiempo como un componente importante para

el éxito de dichos programas, la implementacion
de esta idea no es, ni mucho menos, sistematica.
De hecho, muy recientemente se han aportado
datos que sefalan mas bien lo contrario: que la
participacion, en general, de las familias en las
diferentes fases de la actuacion en AT (detec-
cién, evaluacion, disefio de la intervencién, etc.)
es escasa; teniendo aln mucho mas peso, en
nuestro entorno, las propuestas de intervencion
centradas prioritaria, cuando no exclusivamen-
te, en el nifio (Giné, Garcia-Dié, Gracia y
Vilaseca, 2002).

consideraciones iniciales
y planfeamiento de partida

Como muchos lectores seguramente ya cono-
cen, durante los ultimos afios hemos venido
publicando un conjunto de trabajos que confi-
guran nuestro Modelo Integral de Intervencion,
0 mejor Actuacion, en AT. En él se define, no
sélo un modo de entender y hacer la interven-
cién (global, ecolégico-transaccional y neuro-
cognitiva), sino también un modelo de organi-
zacion del servicio, para poder llevarlo a la prac-
tica, y un modelo de coordinacion de recursos.
Este Ultimo pensado para asegurar medidas de
prevencion primaria, que universalicen concep-
tos de calidad estimular; de prevencién secunda-
ria, que garanticen la deteccion precoz y deriva-
cion efectiva y rapida de las necesidades de AT, y
de prevencién terciaria, a través de Centros de
Desarrollo Infantil y AT (CDIATs) con las plantillas
profesionales, formaciéon y recursos necesarios
para una AT de calidad. Buena parte de estos
trabajos han sido publicados en esta misma
revista (Castellanos, Garcia Sanchez y Mendieta,
2000; Garcia Sanchez, 2002b; Garcia Sénchez y
Caballero, 1999; Mendieta y Garcia Sdnchez,
1998) y el resto se encuentra repartido en dife-
rentes revistas mas o menos especializadas del
campo de la educacién o de la psicologia (Garcia
Sanchez, 2002a; Garcia Sanchez y Caballero,
1998, Garcia S&nchez y Mendieta, 1998; Garcia
Sanchez, Castellanos y Mendieta, 1998).

Este Modelo Integral de Actuacion en AT
(MIAAT), delimita un modus operandi para la



intervencion con el nifio y su familia, a partir de
un variado marco teérico multidisciplinar y una
concreta delimitacién conceptual (Garcia
Sanchez, 2002b, Mendieta y Garcla Sanchez,
1998, Garcia Sanchez, Castellanos y Mendieta,
1998). Todo ello a través de la explicitacion de
unos vectores y herramientas de intervencién,
los cuales se concretan en unas estrategias
determinadas de intervenciones sobre el nifio, a
poner en practica por todos los profesionales
implicados (Mendieta y Garcia Sénchez, 1998;
Garcia Sanchez, 2002a). Y resaltando especial-
mente la figura de ese profesional que hemos
convenido en denominar el Terapeuta-Tutor del
nifo, el cual se convierte necesariamente en el
eje clave de todo el Programa Individualizado
de Intervencion (Castellanos, Garcia Sanchez y
Mendieta, 2000).

En esta ocasién y como continuacidon de los
trabajos previamente publicados, vamos a resu-
mir un conjunto de reflexiones sobre algunos
objetivos de intervencion que, desde nuestra
perspectiva, el Terapeuta-tutor del nifio debe
plantearse conseguir también con la familia a lo
largo de su trabajo cotidiano. Paralelamente a
ello, queremos reflexionar, desde un punto de
vista eminentemente practico, sobre posibles
estrategias para su consecucion. Hablamos de
objetivos que hacen referencia a una interven-
cién no clinica, sino mas bien cotidiana. Aunque
evidentemente sea una intervencién que tenga
sus repercusiones terapéuticas, especialmente al
potenciar la reduccién del estrés que puede
estar viviendo la familia del nifio con discapaci-
dad en la etapa de AT. En todo caso y de forma
consciente, dejamos asi, a un lado, esa otra
intervencion profesional (clinica), que algunas
familias pueden necesitar cuando hay una alte-
racion grave y disfuncional de su dindmica fami-
liar. Intervencion clinica que, si bien en ocasiones
puede llegar a ser realizada por profesionales
especializados en este campo y pertenecientes al
propio Equipo Interdisciplinar del CDIAT, en
muchas otras ocasiones, requiere una derivacién
a recursos externos (como centros especializados
en problemas de pareja o salud mental). Nos
centramos, por el contrario, en una intervencién

tendente a fomentar la implicacién activa de la
familia en las diferentes facetas de la elabora-
cion y desarrollo del Programa Individualizado
de Intervencién, diseflado para atender las nece-
sidades detectadas en el nifio y en la propia
familia.

Y es que el convencimiento de [a necesidad de
implicacion de la familia en AT y el nivel de esa
implicacion, no siempre ha sido entendido de
igual modo. La primera forma de implementa-
cion de los programas de AT y seguramente la
mas extendida, consiste en la prescripcion de
programas de estimulacién o de terapia admi-
nistrados a los nifios por un profesional de ia AT
que asume el papel de educador, estimulador o
terapeuta. En esta forma de entender la AT, aun-
que los padres puedan acompafiar a sus hijos en
las sesiones ambulatorias de trabajo o incluso
puedan ser anfitriones, en su propio hogar, de
ciertas modalidades de intervencion (atencidn
domiciliaria), suelen tener muy limitadas sus
posibilidades reales de implicacion activa en los
programas a desarrollar con el nifio.

Una segunda forma de intervencion, que en
Estados Unidos se desarrollaria a principios de la
década de los 70 (segin Simeonsson y Bailey,
1990), partiria alli del reconocimiento que en el
terreno educativo se dio a la importancia de la
implicacion de la familia en los programas desa-
rrollados en beneficio de los nifios con discapa-
cidad. Llevaria teéricamente a considerar a los
padres como un miembro mas de los equipos de
intervencion, aunque el proceso de como invo-
fucrar a los padres nunca estuvo muy formaliza-
do. En AT, esta forma de entender la implicacion
de los padres, alentandolos a involucrarse en los
programas de sus hijos, nunca llegé a estar bien
definida, variando ampliamente de un progra-
ma a otro (Simeonsson, Cooper y Scheiner,
1982). Seguramente la propia falta de concre-
cidén en la manera de implicar a las familias
desembocd en otra forma de entender la AT, con
la que actualmente y, por lo menos desde el
marco teorico/practico del MIAAT estariamos
totalmente en contra. Seria aquella en la que la
implicacién de los padres se formalizaba (y aun
se formaliza en ciertos casos), a través del entre-
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namiento de los miembros de la familia como
"educadores” o “terapeutas” del nifio. Los
padres son aqui alentados para que se convier-
tan, como minimo, en coterapeutas de los pro-
fesionales de la AT, cuando no en agentes pri-
marios de la intervencién. Y ello les puede llevar
a abandonar en buena medida y como efecto
colateral, evidentemente no deseado, su com-
portamiento como padres.

Estas primeras aproximaciones desembocaron
en propuestas de intervencidn mas pragmaticas,
centradas en potenciar adecuadas relaciones o
interacciones padres-nifio, de forma que los
padres aprendiesen a responder a sus hijos de
forma evolutivamente adecuada (Seitz vy
Provence, 1990). Esta nueva aproximacién llevé
al reconocimiento de las diferencias existentes
entre las familias, tanto en los estilos parentales
como en contextos, dando como resultado la
profunda apreciacion de la importancia del fun-
cionamiento adaptativo de la familia y su capa-
cidad para detectar las necesidades generales de
toda su unidad (Krauss, 1997).

Por Ultimo, a partir de los afios 80 en Estados
Unidos (Simeonsson y Bailey, 1990) y quizas en
los Gltimos afios en nuestro pais (FEAPS, 2001),
las familias ermpiezan a ser vistas como un clien-
te importante, receptor de los servicios de AT y
poseedor de sus propios derechos. En conse-
cuencia, empieza a preocupar, y se presta espe-
cial atencion, a los recursos necesarios para la
valoracion de las caracteristicas de la familia y
sus necesidades, para el reconocimiento de sus
propios objetivos y metas y para la delimitacion
de los servicios que requieren. Primando los
modelos tendentes a la habilitacién, poten-
ciacion, enriquecimiento o acrecentamiento de
los recursos propios de la familia en beneficio
del nifio con discapacidad. En esta ultima pers-
pectiva es en la que nos situamos, obviamente,
desde el MIAAT que defendemos.

Siguiendo a Simmeonsson y Bailey (1990) en
su revision del tema, podemos concluir, de los
estudios realizados sobre la eficacia de los pro-
gramas de intervencién que emplean a los pro-
pios padres como mano de obra, la capacidad de
la farnilia para desarrollar las tareas encomen-

dadas a corto plazo. Ahora bien, estos mismos
estudios, cuestionan la capacidad de esas fami-
lias para generalizar y mantener en el tiempo los
esfuerzos realizados y, es necesario también
resaltar, que no siempre valoran la interferencia
que el desempefo como "terapeutas” o "cote-
rapeutas” puede llegar a tener en el rol, teori-
camente irrenunciable, de padres, figuras de
apego y promotores de vinculos afectivos esta-
bles. Por su parte, los estudios todavia escasos,
que se centran en ver a la familia como clientes
de los servicios de AT y se preocupan, en conse-
cuencia, por valorar la satisfaccién de éstas en su
condicion de clientes, parecen indicar un con-
junto de cambios significativos que podrian
interpretarse como mejoras en la calidad de vida
de la unidad familiar: reduccién del nivel de
estrés experimentado y de sentimientos de
depresién, mejora en las habilidades de afronta-
miento de problemas y aumento de los apoyos
sociales disponibles y del uso adecuado de los
recursos existentes, etc.

Todo ello, nos convence de la necesidad de
defender este nuevo enfoque en la AT. Y junto a
ello, nos lleva también al convencimiento de la
necesidad de ampliar el conjunto de dimensio-
nes a evaluar para valorar la eficacia de la inter-
vencién en AT (Garcia Sanchez, 2002¢, Guralnick,
1997). De tal forma que la busqueda de eficacia
no se reduzca a mejorar la ejecucion del nifio en
las areas evolutivas clasicas donde el efecto,
cuando hay discapacidad, siempre habra de ser
necesariamente restringido (Guralnick, 1998),
sino que, ademas de otros aspectos del desarro-
llo del nifio (salud, afectividad, competencia
social, felicidad, etc.), se tengan en cuenta tam-
bién el efecto de los programas sobre la dindmi-
ca familiar, las actitudes de sus componentesy su
satisfaccion como clientes de los servicios.

Como hemos dicho, queremos centrar este
trabajo en la intervencién no-clinica que se
desarrolla en el contacto continuado entre el
Terapeuta-tutor del nifio y su familia. Esta figu-
ra del Terapeuta-tutor del nifio, consensuada
por todo el equipo que le atiende y que normal-
mente recae en el Terapeuta de Estimulacién
Sensoriomotriz, ha sido ampliamente desarrolla-



da en los distintos trabajos publicados y ya cita-
dos sobre el MIAAT (especialmente en
Castellanos, Garcia Sanchez y Mendieta, 2000).
Se concreta en la responsabilidad que asume un
determinado profesional del equipo interdisci-
plinar de AT, como coordinador de todos los tra-
tamientos que el nifo pueda necesitar, como
referente cercano para la familia y como encar-
gado de detectar, al ser el méximo conocedor de
las caracteristicas de ese nifio y su familia, las
necesidades que el nifio y la familia vayan pre-
sentando en su evolucidn.

el papel de la familia en atencion
temprana

En el presente trabajo queremos desarrollar el
papel de la figura profesional del Terapeuta-tutor
en la intervencién sobre la familia del nifio. Una
intervencién que definimos como no-clinica o no-
terapéutica, exclusivamente en el sentido de que
no responde al intento de tratar esas posibles, y a
veces graves, alteraciones o patologias que pue-
den darse dentro de la dindmica familiar. Una
intervencion que esta basada en dar los apoyos
necesarios a la familia, facilitarle la formacion e
informacién que requiera, estructurarle recursos
de respiro, etc. (FEAPS, 2001, Grupo de Atencidn
Temprana, 2000). Y una intervencién que, eso si,
puede entenderse como preventiva, incluso de
posibles patologias mentales o de problemas
mayores en la dindmica familiar.

Previo a esto, nos parece necesario reflexio-
nar sobre los distintos roles que la familia puede
y debe jugar en los Programas Individualizados
de Intervencion en Atencién Temprana.
Tendremos en cuenta para ello reflexiones en
este sentido, llevadas a cabo por otros autores
(Bjorck- Akesson, Carlhed y Granlund, 1999; de
Linares, 1997; Gallagher, 1990; Prata, 1997;
Simeonsson y Baley, 1990). Nuestra reflexion,
por su parte, la llevaremos a cabo desde la filo-
sofia de trabajo planteada dentro del marco del
MIAAT (Garcia Sanchez, 2002a; Mendieta y
Garcia Sanchez, 1998) y partiendo del analisis de
las demandas que realizan las familias como
clientes directos de los servicios de AT.

Podemos intentar resumir los roles que la
familia juega en AT y que le hacen ser un clien-
te especial de nuestros servicios ya que, ademas
de ser objeto de apoyo y atencién como familia
en si misma, se convierte también en agente de
AT y protagonista activa de la propia interven-
cién (Garcia Sanchez, 2002b). De alguna forma,
los papeles que podemos atribuirle serian:

- Cliente de! servicio de AT. La familia del nifio
con discapacidad o con alteracién en su desa-
rrollo, por utilizar un término mas amplio
gue abarque tanto la discapacidad como dis-
tintas situaciones de riesgo (Grupo de
Atencion Temprana, 2000), llega a los servi-
cios de AT necesitada de una serie de apoyos
gue el servicio puede y debe ofertarle. La
familia del nifio con necesidades de AT, como
familia ya necesita apoyo (FEAPS, 2001).
Ademas, tiene que vivir y superar una serie
de fases en su proceso de superacién de la
situacion de crisis que supone el nacimiento
del nifio con discapacidad o el diagndstico de
la discapacidad. Fases ampliamente descritas
en la literatura especializada y que son sufi-
cientemente conocidas por todos los profe-
sionales de la AT y del campo de la discapaci-
dad (de Linares, 1997; Freixa, 1993). Las cua-
les forman parte de un proceso que debe lle-
var a la familia a aceptar la discapacidad y
superar la situacion de crisis desencadenada
por el afrontamiento de la noticia recibida
sobre la discapacidad de su nifio.
Responsable/tutor del nifio. Es importante
no perder de vista que la familia del nifio es
el Unico elemento que va a permanecer
estable, como denominador comun, en
todos los programas de intervencion por los
que el nifio, el joven y el adulto con disca-
pacidad va ir pasando a lo largo de su vida.
Por ello, en una intervencién como es la AT,
marcada siempre por su caracter de inter-
vencion preventiva, otra forma de actuacion
especializada desde el CDIAT hacia la familia
es, como ya hemos apuntado en alguna otra
ocasion (Garcia Sanchez, 2002a y 2002b),
aquella dedicada a fomentar, en los distintos
miembros de la unidad familiar, el desarrollo
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de recursos propios para afrontar los reque-
rimientos actuales y futuros de la persona
con discapacidad gue esta a su cargo
(demandas excesivas de atencién, dificulta-
des educativas y de crianza, comportamien-
to dificil, problemas de salud, etc). Una
intervencidon que va a implicar el trabajo de
técnicas para el manejo de fuentes de estrés,
estrategias para la resoluciéon de problemas
y para la toma de decisiones, etc. Todo ello
es un trabajo especializado més a realizar
sobre la familia. Trabajo que ha de ser lide-
rado, o al menos supervisado, por los profe-
sionales del equipo de AT expertos en temas
de familia (psicélogos, pedagogos, trabaja-
dores y educadores sociales). Pero que ha de
ser realizado poco a poco, dia a dia, funda-
mentalmente por el Terapeuta-tutor del
nifio, que es el referente fundamental para
la familia (Castellanos, Garcia Sénchez y
Mendieta, 2000). Evidentemente, podran
utilizarse también aqui acciones grupales,
pero siempre de manera interdisciplinar y a
través del planteamiento de objetivos comu-
nes por todos los miembros del CDIAT que
trabajan para ese nifio y su familia.

Recurso imprescindible. La familia, por su
caracter de creadora de vinculos afectivos,
favorecedora de la comunicacién y protago-
nista de una intervencion ecoldgica, es el
elemento clave para que el nifio establezca
unos adecuados vinculos afectivos, impres-
cindibles para su desarrollo emocional y de
la comunicacién, y para la salvaguarda de su
futura integridad psiquica. El papel de la
familia en el desarrollo de estos vinculos
afectivos ha de entenderse, en este sentido,
como el desarrollo de una actuacion preven-
tiva para la salud mental futura del nifo.
Especialmente desde la perspectiva de la
naturaleza social del desarrollo humano,
diversos autores, tanto desde perspectivas
tedricas como mas empiricas pusieron ya de
manifiesto cdmo el desarrollo tiene lugar en
el dmbito de las relaciones personalesy en el
marco de un contexto determinado (Belsky,
1981;- Bronfenbrenner, 1977; 1979: Bruner,

1977; Cunningham, Reuler, Blackwell y Deck,
1981; Garcia-Sénchez, 2001; Giné, 1995;
Kaye, 1986; Rogoff, 1990; Sameroff, 1983;
1987; Sameroff y Fiese, 1990; Schaffer, 1977;
Wertsch, 1979, 1988). Por ello insisten en la
importancia decisiva de los padres (y adultos
en general), en el proceso de desarrollo de
todos los nifos. Por todo ello, y entendien-
do que la familia, y solo ella, es el elemento
ideal y estimulo privilegiado para desarro-
|lar estos papeles y estas funciones, el traba-
jo desde AT debe ir encaminado también a
facilitarle, como ya apuntabamos en el apar-
tado anterior, las herramientas y capacida-
des necesarias para su desarrollo.

Agente de AT. La familia ha de convertirse
en un aliado activo de los terapeutas o pro-
fesionales de AT para poder desarrollar, con
efectividad, modelos ecolégicos de interven-
cién. Ha de ser entendida como un elemen-
to clave e imprescindible para llevar a cabo
la estimulacién bésica del nifio. Es evidente
que, a pesar de las capacidades de plastici-
dad que podamos encontrar en el sistema
nervioso en desarrollo, serfa ilusorio preten-
der atribuir todo el mérito de la interven-
cién temprana a esporadicas intervenciones
ambulatorias sobre el nifio en el centro de
tratamiento. El éxito de la AT pasa porque el
nifio se sitle en unas condiciones de estimu-
lacién adecuadas, en calidad y cantidad, a su
nivel evolutivo (Garcia Sanchez y cols,,
2002). Y en las primeras edades del nifio, el
seno familiar es, sin duda, el que mejor
puede arbitrar esas condiciones; y su familia,
nuestro recurso imprescindible para el buen
éxito de la intervencion ecologica. Asj,
hemos de conseguir que la familia se con-
vierta en un agente activo para el desarrollo
del  Programa Individualizado de
Intervencién en AT que sigue su hijo.
Ademas, la familia debe colaborar paciente-
mente con los terapeutas de AT abriendo su
hogar, adaptandolo a las necesidades de su
nifio, colaborando en la implicacién de otros
familiares, etc. Por todo ello, el sistema
familiar es uno de los elementos claves para



poder romper con la tradicion del “trata-
miento ambulatorio” como Unica forma o
forma principal de entender la AT (Garcia
Sanchez, 2002a). La asuncion por la familia
de este rol de protagonista de una interven-
cion ecoldgica, junto con el de mano de
obra de la propia intervencion (siempre sin
convertir a sus miembros en “terapeutas” o
“estimuladores”), son los elementos que
nan de llevar a esa transformacién o a esa
potenciacion de la funcion de los terapeutas
o profesionales de AT como “promotores de
cambio”, utilizando la terminologia pro-
puesta recientemente por Perpifian (2002).
En palabras de nuestro compafiero y amigo
Javier Tamarit (2001), la familia es, para el nifio,
su despensa vital (provisora de apoyos tanto
econémicos, nutritivos, sanitarios, como perso-
nales y emocionales), a la vez que una construc-
tora de suefios (ya que es la encargada de pro-
mover un proyecto de vida e incluso de felicidad
personal). Ambos aspectos son imprescindibles y
desde AT debemos fomentarlos facilitando la
integracion del nifio en su familia, ayudandola
en su proceso de aproximacion y adaptacion al
nifo, y en la planificacién de ese proyecto de
vida para su hijo (Candel, 2000, 2002).

objetivos generales de intervencion
con la familia en atencién
femprana & &

gt

Asi pues, cada vez mas hemos de ser cons-
cientes de que debemos tener presentes estos
diferentes roles de la familia en AT, los cuales se
resumen fundamentalmente en su condicién
simultanea de cliente, agente de AT y colabora-
dor de los profesionales de este campo de tra-
bajo. Y antes de que, como profesionales, poda-
mos estructurar los objetivos que nos hemos de
plantear en nuestro trabajo cotidiano con las
familias y las estrategias para conseguirlos,
debemos ser conscientes también, y tener muy
en cuenta, las demandas explicitas e implicitas
que las propias familias nos hacen. No en vano,
han de ser precisamente esas demandas las que
orienten también, como un elemento més, nues-

tro trabajo en AT (Gallangher, 1990; Marfo y
Kysela, 1985). Las demandas o necesidades mas
frecuentes, sequn nuestra experiencia profesio-
nal, cuya satisfaccion convertimos en nuestros
objetivos y metas, se pueden resumir en las
siguientes demandas de ayuda para:

1. Superar sentimientos de confusién, incerti-
dumbres, dudas o miedos, asociados con el
nacimiento y emparentamiento de un nifio
con discapacidad.

» Nos piden que atendamos a sus dudas

sobre la evolucion de su hijo, tanto en lo
referente a informacién sobre su proble-
ma o patologia, como en cuanto al pro-
nostico.
Nos transmiten su necesidad, a veces
imperiosa, de reducir el desasosiego que
les ocasiona la falta de diagnéstico o pro-
nostico en referencia al problema del
nifio. Lo cual puede ser especialmente
acuciante en aqguellos casos en los que los
padres no entienden la necesidad de
demorar el diagnéstico hasta valorar la
propia evolucion o sintomatologia del
nifo.

2. Comprender la condicion discapacitante
del nifio y sus implicaciones (claridad en la
informacién sobre la discapacidad y su posi-
ble pronostico).

3. Sentirse Utiles, capaces y competentes en el
manejo de su hijo, tanto fisica como psico-
|6gicamente, y atender sus necesidades,
por [0 menos actuales.

4. Liberarse de la “sobrecarga” que supone el
nifio con discapacidad.

5. Asistencia y asesoramiento para acceder a
servicios y recursos comunitarios relevantes.

Desde el punto de vista profesional, a estos

objetivos de intervencién planteados a partir de
las demandas directas recibidas de los padres,
unimos otros, fruto de nuestra propia experien-
cia, formacion y conocimiento del campo de la
AT, del desarrollo del nifio con discapacidad y de
la dindmica familiar:

a. Preparar a la familia para aceptar respon-
sabilidades y que pueda participar activa-
mente en la planificacién y colaborar en el
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desarrollo de los programas de actuacion e
intervencion que se iran disefiando.

b. Facilitar el progreso evolutivo en el nifio
proporcionando el entrenamiento adecua-
do a los padres en ciertas habilidades espe-
cificas (lo cual, una vez mas, no debe enten-
derse como un entrenamiento para conver-
tirlos en terapeutas de su hijo).

¢. Prevenir las posibles disrupciones en las
interacciones padres-nifio normales mutua-
mente reforzantes, a través de entrenar a
los padres en ser receptivos y dar respuestas
apropiadas a las demandas de sus hijos y a
través de la intensificacion de las interaccio-
nes reciprocas.

Es importante sefialar que la valoracion de las
demandas que nos hace la familia es necesario
hacerla de forma permanente, en una especie
de ejercicio de evaluacion continua de sus nece-
sidades. Esto porgue los cambios a los que se ve
sometida la familia del nifio con discapacidad,
especificamente en el periodo de la AT, son
siempre vertiginosos: el bebé rapidamente se va
convirtiendo en nifio, con otras necesidades que
también evolucionan con rapidez; en seguida
llegan las experiencias de escolarizacién, nor-
malmente primero en Escuela Infantil y luego en
el Centro Escolar; y antes de que nos demos
cuenta, el nifo alcanza una edad que nos obliga
a darle de alta en AT. Asi pues, hemos de
defender la necesidad de llevar a cabo un per-
manente diagndstico de las necesidades vy
demandas de la familia, para poder plantear
unos objetivos de intervencion realistas y ajusta-
dos, en cada momento, a tales necesidades.

objetivos particulares de infervencion
con la familia y estrategias para su

consecucion a fravés de la figura del
ferapeuta-tutor del nino

Dentro de nuestra filosofia de trabajo, ampa-
rada por un MIAAT, que defiende una interven-
cion global, ecolégica-transaccional y neurocog-
nitiva (Mendieta y Garcia Sdnchez, 1998; Garcia
Sanchez, 2002a), tenemos muy claro que el
referente para la familia es el Terapeuta-tutor

del nifo (Castellanos, Garcia Séanchez vy
Mendieta, 2000; Garcia Sanchez, 20023;
Mendieta y Garcia Sanchez, 1998). Y esa va a ser
la figura clave del Equipo Interdisciplinar que
mejor va a poder llevar a cabo las estrategias
necesarias para conseguir el conjunto de objeti-
vos de intervencién que podamos plantearnos
para cada familia. Objetivos que siempre plante-
aremos a partir del estudio y valoracion de las
demandas y necesidades particulares de cada
familia. En muchas ocasiones la familia no va a
acudir a otros profesionales del CDIAT (departa-
mento de apoyo familiar, psicdlogo, trabajador
o educador social, etc.) para tratar sus proble-
mas, sencillamente porque no dan la enverga-
dura de problema al desasosiego diario que
sienten, el cual si comparten espontaneamente
con el Terapeuta-tutor del nifio.

La intervencion del Terapeuta-tutor con la
familia, consideramos que es un recurso de
apoyo continuado, para facilitar la informacién
y la formacién necesaria en cada momento; per-
maneciendo alerta para detectar posibles nece-
sidades inmediatas o futuras relacionadas siem-
pre con la intervencion. Y eso si, con el objetivo
ambicioso de ayudar a nuestras familias en la
adaptacién continuada a las necesidades de su
hijo, que presenta dificultades en su desarrollo,
y prevenir con ello la aparicién de problemas
graves en la dinamica familiar. A la vez, contri-
buimos a fortalecer las capacidades de la familia
y a hacerla competente para ir construyendo un
proyecto de vida para su hijo.

A continuacién vamos a enumerar (no nece-
sariamente por orden de importancia) una serie
de objetivos que proponemos para llevar a cabo
esa actuacion sobre la familia de la que estamos
hablando. Objetivos que deben ir facilitando la
implicacion activa de esa familia en las distintas
facetas de la AT. Para su consecucion planteamos
también, simultdneamente, algunas estrategias
a desarrollar:

1.- Ayudar a la familia para que puedan iden-
tificar y valorar los avances del nifio, por peque-
fios que éstos puedan parecer, y no se queden
sélo con la percepcion de sus limitaciones, ya
que, obviamente, la evolucion del nifio con dis-



capacidad no siempre va a cumplir con las expec-
tativas o los deseos de la familia.

Como estrategia para la consecucion de este
objetivo, amplificaremos si es necesario el peso
especifico de esos avances y ayudaremos a la
familia en la interpretacién positiva de la con-
ducta del nifo y de la importancia relativa de
cada uno de sus logros o “pequefias” adquisicio-
nes. Todo ello con el fin Ultimo, especialmente
importante, de conseguir para la familia la posi-
bilidad de disfrutar de una interacciéon célida
con su hijo y vivir momentos de felicidad con él.
Con ello también estaremos contribuyendo a
conseguir que la familia no perciba a su hijo
como diferente a los demés por su discapacidad,
sino simplemente porque, como nifio que &s, €S
diferente a cualquier otro. Pero también como
cualquier otro nifio, su hijo va haciendo avances
gue es importante saber valorar en su justa
medida.

2.- Conseguir que la familia se sienta prota-
gonista de la intervencion (que realmente lo es),
asi como principal motor del desarrollo de su
hijo y competente para atender sus necesidades.

Para ello, buscaremos la forma de que la fami-
lia se implique en la planificacién de objetivos
de intervencidn en relacién a su hijo, incorpo-
rando también como objetivos del programa y
siempre que sea posible, las necesidades e inte-
reses de la propia familia. Contaremos con su
opinidn para plantear cudles son los problemas
que mas preocupan e incluso por dénde empe-
zamos o continuamos trabajando. Con todo ello
facilitaremos la integraciéon natural de dichos
objetivos y, en general, de todos los objetivos
del Programa Individualizado de Intervencion
en AT que se ha disefiado, dentro de las rutinas
y el funcionamiento diario de la familia y sus dis-
tintos miembros. Ademas, estaremos contribu-
yendo a fomentar una sensacién de "utilidad”
en la familia al escuchar, tener en cuenta e inclu-
SO incorporar sus preocupaciones y sus intereses
como obijetivos de la intervencion o del trabajo
a desarrollar.

Este trabajo, muchas veces no serd una tarea
sencilla. Con frecuencia nos encontraremos con
familias incapaces de dar forma, por si sola, a sus

propios objetivos o de definir sus necesidades.
En otras ocasiones, también frecuentes, la fami-
lia planteard objetivos inalcanzables o fuera de
lugar dadas las capacidades reales de su hijo. En
todos estos casos, sera labor del Terapeuta-tutor
del nifio el ir trabajando, poco a poco, para dar
forma y concretar esos objetivos, para reducir
paulatinamente las expectativas irreales de esos
padres que aln no han asumido o no terminan
de comprender las implicaciones de la condicién
de discapacidad que sufre su hijo. El abordaje de
estas cuestiones puede plantearse de manera
individual o a través de la propuesta de activi-
dades grupales (padre a padre) y otros progra-
mas del departamento de familia, ya que otros
padres pueden ayudar a la consecucién de estos
objetivos,

3.- Disminuir la desorientacion que sufre la
familia en los temas relacionados con la discapa-
cidad y la educacion de su nifio, respondiendo a
sus dudas siempre que sea posible.

Podemos aqui distinguir entre la desorienta-
cién que en general puede sufrir cualquier fami-
lia ante el nacimiento de su primer hijo y la
desorientacion especifica que ocasiona el naci-
miento de un nifio con discapacidad o el diag-
nostico de ésta (necesidad de comprender la
etiologia, el diagnéstico y el pronéstico de su
hijo). Ambas fuentes de desorientacién se dan
en las familias de los niflos con necesidades de
AT y pueden llegar a interactuar multiplicando
su efecto. La primera de ellas, como en caso de
cualquier otra familia, puede reducirse ponien-
do a su disposicion, informacién sobre el desa-
rrollo del nifio, conceptos de calidad estimular y
nociones sobre pautas educativas adecuadas a
cada edad (Garcia Sanchez y cols,, 2002). La
segunda fuente de desorientacién, protagoniza-
da por la discapacidad del nifio, requiere para su
disminucién otro tipo de diversas estrategias,
algunas de las cuales podemos enumerar y que
el Terapeuta-tutor del nifio siempre utilizard en
funcién y de acuerdo a las caracteristicas parti-
culares de cada familia:

- Adelantar estratégicamente informacién

que ayude a la familia a prepararse para
superar los momentos criticos que pueden
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desajustar el equilibrio de la dindmica fami-
liar o suponer una nueva situacién de crisis
(informacién de un diagndstico, comienzo
de la escolarizacion, etc.).

Trabajar con la familia para que entienda e
interprete sintomas que suponen dificulta-
des o delatan problemas en el desarrollo del
nifio, con el fin de ayudarle a anticipar un
posible diagnostico que esta por llegar.
Atender las demandas explicitas que la fami-
lia realice y reconocer abiertamente y sin
miedos nuestras propias limitaciones como
profesionales, por ejemplo en cuanto al
diagndstico o al prondstico de la evolucion
del nifio. Con ello favoreceremos también el
incremento de la credibilidad que la familia
otorga al profesional, mientras que la pre-
potencia de éste s6lo puede llegar a suponer
un handicap en la calidad de las relaciones a
establecer con la familia.

Dar orientaciones claras a la familia acerca
de por dénde empezar a trabajar, lo que
permite reducir su desorientacion sobre la
problematica de su hijo y la sobrecarga adi-
cional en el nivel de estrés que ello conlleva,
especialmente en el inicio de la interven-
cion.

Por supuesto, no privar a la familia de un
diagnostico que quieren conocer, sino al
contrario, facilitar, en la medida de lo posi-
ble, la posibilidad de su obtencién y su inter-
pretacion en caso necesario.

4.- Reducir el nivel de estrés que pueda existir
0 que puede crear la situacién que supone tener
un nifio con discapacidad y que la familia, como
cliente de nuestro servicio, valore positivamente
lo que se esta haciendo por él y se sienta satisfe-
cha con los servicios recibidos (satisfaccion del
cliente como criterio de calidad).

Obviamente, todos los objetivos y estrategias
que hasta ahora llevamos propuestos repercu-
ten positivamente en el primer objetivo que
ahora recogemos, el cual hemos expresado
como reducir el nivel de estrés generado en la
familia por la discapacidad del nifio. Pero afadi-
mos en este punto, como otro objetivo, la satis-
faccion de la familia como cliente del servicio

(algo que, de conseguirlo, también repercutira
en reducir ese posible nivel de estrés). Para ello,
el Terapeuta-tutor del nifio también puede utili-
zar otras estrategias, como:

- Informar a la familia acerca de servicios de
respiro dentro y fuera del centro o servicio
de AT, con el fin de facilitarle tiempo de
ocio. Estos servicios de respiro se pueden
organizar también en el propio CDIAT, espe-
cialmente para actuaciones concretas desa-
rrolladas desde el propio servicio e incluso
por el propio equipo profesional (escuelas
de padres, entrevistas concretas, etc.).

- Trabajar con la familia el cambio de roles
entre sus distintos miembros, para fomentar
que la atencion al nifio con discapacidad no
recaiga en un solo cuidador. Con ello conse-
guiriamos liberar, en cada uno de los miem-
bros de la familia o de la pareja, tiempo para
si mismo o para la atencién de las necesida-
des de otros miembros de la familia. Esta
estrategia de evitar, en la medida de lo posi-
ble, la figura de un Unico cuidador primario,
puede entenderse también, en cierta forma,
como una medida preventiva de la “salud
mental” de los implicados.

5.- Potenciar un sentimiento de confianza y
cierta complicidad en la interaccidn de la familia
con el terapeuta-tutor y con el resto de los pro-
fesionales que atienden a su hijo.

Para ello tendremos muy presente el utilizar
siempre un lenguaje claro y sin tecnicismos, que
mimetice, hasta cierto punto al menos, el len-
guaje de la familia. S6lo esta medida facilita ya
el acercamiento de la familia al profesional.
Pero ademas de ello buscaremos:

- Consequir situaciones distendidas, de forma
que la comunicacién con la familia no sea
exclusivamente a través de entrevistas.
Frente a esa situacién mas artificial de entre-
vista, en situaciones mas cotidianas, como
por ejemplo la de tratamiento con el
Terapeuta-tutor del nifio, la familia puede
estar en mejor disposicion para escuchar e
integrar, o asumir, ciertos aspectos acerca de
la problemética de su hijo. Y en dias sucesi-
vos, podra hacer devoluciones y preguntas



que le ayuden a aceptar la realidad. En este
sentido, una estrategia muy valida es la de
conseguir situaciones de diadlogo, a un nivel
de cierta igualdad, entre la familia y el
Terapeuta-tutor del nifio, 0 en una posicion
de complementariedad (“yo te oriento... te
asesoro... y tu decides y ejecutas en conse-
cuencia”).

Ser sensibles a las demandas no explicitas,
preguntando e indagando por toda la dina-
mica familiar, aunque respetando siempre el
derecho a la privacidad de la familia.
Aprovechando, por ejemplo, visitas a domi-
cilio para extraer informacion a partir de la
observacion del hogar y del funcionamiento
de los miembros de la unidad familiar en dis-
tintas situaciones (bafio, comida, siesta...).
Fomentar y desarrollar activamente un ver-
dadero trabajo interdisciplinar en el aborda-
je de los problemas y objetivos para con la
familia. Es clave evitar las contradicciones en
la comunicacion con la familia dentro del
equipo, siendo imprescindible que los profe-
sionales unifiquen criterios para cada caso.
En este sentido la figura del Terapeuta tutor
puede ser clave de nuevo, como elemento
sobre el cual se aglutine la informacion y
que posibilite transmitir a la familia una
vision de globalidad en el tratamiento; inde-
pendientemente de que cada especialista la
oriente en funcién de unos objetivos especi-
ficos. Por otra parte, todo el equipo debe ser
consciente de que algunas familias, muchas
veces como parte de su proceso de supera-
cién de la crisis que ha supuesto el diagnos-
tico de la discapacidad en su hijo, buscaran
segundas opiniones, incluso dentro de los
miembros del equipo interdisciplinar del
CDIAT. Y siempre se acogeran a aquellas opi-
niones que mas se acerquen o crean que se
acerquen a lo que quieren oir, amplificando
las diferencias hasta, en ocasiones, distorsio-
nar las palabras de los profesionales inten-
tando utilizarlas en lo que creen es su bene-
ficio. La integridad y profesionalidad del
equipo, para no entrar en este juego y para
interpretar adecuadamente la conducta de

la familia, es clave para el buen desarrollo,
cuando menos, de la intervencion.

En términos generales, podemos decir que los
objetivos de intervencién con la familia, a los
niveles que nos estamos aqui planteando de
intervencién cotidiana no-clinica o “no especia-
lizada"”, pasan por descubrir y potenciar en la
familia la utilizacion de estrategias para el
manejo de fuentes de estrés, asi como estrate-
gias para la toma de decisiones y solucion de
problemas. A nivel mds general, podemos iden-
tificar en esta forma de trabajo objetivos clara-
mente orientados a fomentar la satisfaccién del
cliente familia, buscar conseguir que la familia
viva momentos de felicidad con su hijo, conse-
guir hacerla competente para atender las nece-
sidades de su nifio y conseguir, a la vez, que
valore positivamente lo que se esta haciendo
por su nifo.

a modo de conclusion

Como conclusidn hemos de decir que, des-
pués de elaborar todos os argumentos y comen-
tarios que aqui hemos recogido, nos preocupa
especialmente encontrar el término medio: el
punto justo de inflexién para tener en cuenta
todos estos aspectos, sin excedernos en las atri-
buciones que queremos dar a la familia. Como
ya seflalamos anteriormente, no aceptamos, por
ejemplo, la concepcién de la familia como co-
terapeutas, término que ha sido y es utilizado
por diferentes autores (Bjorck-Akesson, 2000;
Prata, 1997), pero que creemos puede llevar a
confusiones. Seguimos insistiendo, como Ultima-
mente siempre hemos hecho en AT, en la idea de
que la familia del nifio con discapacidad no debe
convertirse en su "terapeuta” o “educador”. En
contra de esa idea, lo que defendemos es que
esa familia viva los objetivos de intervencién
como algo insertado de forma natural en su vida
diaria. Nos convence maés la idea de conseguir en
el hogar un "entorno competente” mas para el
desarrollo del nifio (Perpifian, 2002).

Creemos que, hasta ahora, esta nueva impli-
cacion en AT que pedimos para las familias, no
se ha conseguido del todo. Quizas ahora todos
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empezamos a ver la necesidad y encontramos
los argumentos para defenderla. Pero vemos
también que es un quehacer especialmente
complejo, arduo y denso, tanto para el profesio-
nal de la AT, como para la propia familia.

En nuestro caso, como profesionales de la AT,
la delimitacion de estas nuevas funciones a desa-
rrollar nos lleva a preocuparnos, también, por la
identificacion de las habilidades que deberiamos
encontrar o desarrotlar en los profesionales de
la AT para su trabajo con las familias. Siguiendo
y ampliando las propuestas que al respecto reco-
gen Simeonsson y Bailey (1990), podemos hablar
de habilidad para:

- Valorar e identificar las necesidades, pero

también los puntos fuertes, de cada familia.

- Comunicarse efectivamente con los distintos
miernbros de la familia.

- Identificar y formular, junto con la familia,
los objetivos y metas a plantearse en el pro-
grama de trabajo.

- Plantear, disefiar y elegir los servicios a pro-
porcionar a la familia.

- Dirigir acciones, pero también orientar vy

argumentar.

- Derivar a otros recursos de apoyo, cuando
sea apropiado.

El involucrar o implicar a las familias en nues-
tros Programas Individualizados de Intervencion
es un objetivo clave en AT. El grado de esa impli-
cacion, sin embargo, variara de una familia a
otra y puede comprenderse mejor en términos
de diferentes niveles cualitativos que vienen
determinados por las necesidades y preferencias
de cada familia, por los recursos del programa
general de actuaciéon en AT en el que nos encon-
tremos inmersos y por los valores y capacidades
de los profesionales de AT que conforman nues-
tro equipo. El éxito de la intervencién depende-
ra de una implicacién mutua entre padresy pro-
fesionales, basada en la sensibilidad, en una
actitud de escucha y facilitadora, en el buen jui-
cio y saber hacer de los profesionales y en una
negociacién de prioridades con la familia.
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