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RESUMEN

El trabajo con las familias en el dmbito de la atencién
temprana en nuestro pais goza de una larga tradicién.
No obstante, pueden observarse prdcticas profesionales
muy diversas que llegan a plantear interrogantes acerca
de su importancia, los modelos subyacentes y los roles
desempefados por las familias y los profesionales. Por ello,
parece oportuno insistir en la importancia y trascendencia
del trabajo con las familias desde una perspectiva orientada
al progreso y a la calidad de vida de las familias con
algdn hijo con dificultades en su desarrollo. A tal fin hemos
organizado el presente trabajo en tres apartados que
pretenden responder a las siguientes preguntas: por qué,
cudl es el contenido y cudles las consecuencias del trabajo
con las familias.

PALABRAS CLAVE: Atencién temprana, Trabajo centrado
en la familia, Apoyos para las familias, Relaciones con las
familias.

Working with parents in early intervention

ABSTRACT

In Spain early intervention professionals have been working extensively with families for a long
time. However, there are various professional practices which question the significance of
early intervention, the underlying models and the roles played by families and professionals.
Therefore, it seems appropriate to insist on the importance and relevance of working with
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families to improve their quality of life, especially those with a child with developmental
difficulties. The present study aims to answer the following questions: why, what and what for,
that is, the reasons, the content and the consequences of working with families.

KEYWORDS: Early intervention, Family-centered approach, Family support, Family
relationship.

Presentacion

Trabajar con las familias ha sido sin duda una constante en la actividad de los
profesionales del ambito de la atencién temprana desde su inicio en nuestro pais
hace ya algunas décadas. Si recurrimos a la literatura cientifica, las citas serian
abrumadoras. También en el &mbito profesional las referencias son abundantes;
baste ahora con referirnos, como ejemplo, a un par de documentos de consenso
en el campo que nos ocupa y que gozan de un amplio reconocimiento entre los
profesionales. Por un lado, la definicién que se da de atencién temprana en el
Libro Blanco de la Atencién Temprana (VV.AA., 2000) sitia a la familia en el foco
de atencién, como no podria ser de otra manera. Por otro, el informe Intervenciéon
temprana en Europa. Tendencias en 17 paises europeos (SORIANO, 1999) incluye
el trabajo con las familias como un componente basico del marco de referencia de
la actuacién profesional y le dedica expresamente uno de los capitulos.

En ambos casos se considera a los padres como participantes activos en el proceso
educativo y rehabilitador de sus hijos, por lo que se recomienda incorporales al
ambito de actuacion. Sin embargo, a menudo las dudas suelen plantearse en cémo
entienden los profesionales la atencién a las familias, en los modelos subyacentes a
las distintas practicas de los equipos, en las representaciones de los diferentes roles,
en cémo se establece la relaciéon, etc. Y no sélo a lo largo de la historia reciente,
sino incluso hoy en dia.

En efecto, hay acuerdo en identificar al menos tres etapas o modelos en el
trato que los profesionales han deparado a las familias (PETERANDER, 2000;
TURNBULL, 2003). En primer lugar, el modelo psicoterapéutico; se consideraba el
nacimiento del hijo con problemas como una tragica crisis que podria ayudarse a
solucionar a través de la psicoterapia a los padres. En segundo lugar, el modelo de
formacion de padres, en el que se asumia que éstos debian aprender un conjunto
de habilidades para trabajar en casa bajo la orientacién y control del profesional;
los padres eran considerados como complemento necesario del quehacer
profesional. Por wltimo, el modelo de colaboracién con los padres, que establece
una clara ruptura conceptual con los anteriores y que apunta la direccién a seguir
en el futuro. Si se presta atencién a la realidad de los servicios puede observarse
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cémo perviven algunos de los elementos propios de los distintos modelos en
las précticas actuales, conformando escenarios profesionales plurales en los que
muy a menudo pueden apreciarse tanto visiones mas propias del pasado como
importantes contradicciones entre el discurso v la préactica, asi como claros indicios
de cambio.

Es por todo ello que parece oportuno insistir de nuevo en la importancia y
trascendencia del trabajo con las familias desde una perspectiva orientada al
progreso vy a la calidad de vida de las familias con algin hijo o hija con dificultades
en su desarrollo. A tal fin hemos organizado el presente trabajo en tres apartados
que pretenden responder a sendas preguntas: por qué, cudl es el contenido y
cudles las consecuencias del trabajo con las familias. Asi pues, en primer lugar
nos preguntamos por la finalidad del trabajo con las familias que pueda servir
de referente y de fundamento tedrico a la practica profesional; a continuacién se
explicita lo que entendemos por trabajar con las familias a partir del enfoque de
“trabajo centrado en la familia”; finalmente se exploran algunas consecuencias
de la adopcién de un modelo centrado en las familias para los profesionales vy los
equipos.

1. Por qué trabajar con las familias

En este apartado nos proponemos justificar la importancia que otorgamos a la
implicacién de las familias en la atencién temprana. No cabe duda de que cuando
un nifo presenta alglin retraso o dificultad en el desarrollo, alguna diferencia que
va més alla de aquellas que son habituales 0 normales entre nifios de las mismas
edades, estamos ante un problema que afecta al nino. Pero si reflexionamos un
poco, pronto nos damos cuenta de que el nifio, desde el momento del nacimiento,
no estd solo. Estd rodeado de unas personas y unos objetos que éstas han
seleccionado. Ademas, desde el inicio participa en una serie de actividades que
han organizado quienes le atienden, su madre, su padre, sus hermanos, sus
abuelos. Los miembros de su familia le hablan, le alimentan, le banan, le cambian
los panales, le sacan a pasear vy le hacen reir. Es decir, desde el principio participa
en actividades sociales que forman parte de la cultura de su entorno.

Nos referimos a algo que tiene que ver con cémo entendemos el desarrollo,
sobre el peso que otorgamos a la herencia genética y el papel que juegan las
personas que rodean al nifo y que interactian con él desde que nace y durante
todo el proceso de desarrollo psicolégico. En este sentido, recordaremos que
desde hace ya mas de tres décadas se ha producido un reconocimiento gradual
de la naturaleza social y cultural del desarrollo humano (BRONFENBRENNER,
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1987; BRUNER, 1977, 1997; COLE, 1999; COLL, 2001; ROGOFE, 1993, 1998;
TOMASELLO, 1999; TOMASELLO y SLOBIN, 2005; WERTSCH, 1993, entre
otros). Pese a las diferencias existentes en sus puntos de vista, estos autores,
siguiendo los postulados vygotskianos, coinciden en entender el desarrollo
humano como una actividad social en la que los nifnos participan desde que nacen
de forma activa, de acuerdo con sus competencias y con la ayuda de los adultos o
de companeros mas experimentados. Gracias a las actividades sociales en las que
participan los nifos desde que nacen, se desarrollan todas sus capacidades, sin
que ello signifique subestimar el peso que tiene la herencia genética.

Quizéa valga la pena detenerse un momento en uno de los puntos de vista a
los que acabamos de referirnos: la teoria ecolégica de Bronfenbrenner (1987).
Sin la intencién de profundizar excesivamente, puesto que ha sido ampliamente
divulgada en los ultimos anos, es importante subrayar la importancia que este
autor otorga no sélo a aquello que ocurre en cada contexto, a las actividades que
tienen lugar, a las relaciones interpersonales que establecen y a los roles que cada
una de las personas asumen durante las actividades. Sino que es fundamental
poner de manifiesto la importancia que tienen para el autor las relaciones que se
establecen entre los diferentes sistemas o contextos en los que el nifio en desarrollo
participa. Siguiendo con los planteamientos de Bronfenbrenner, de la misma
manera que no podemos imaginarnos analizar el nivel de desarrollo del nifio
alcanzado en las diferentes areas (lingtiistica, cognitiva, social, motriz...) sin tener
en cuenta todos los contextos en los que realiza actividades, tampoco deberia ser
posible plantearse una posible intervencién en el contexto del Centro de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana (CDIAT) sin considerar las actividades que el nifno
realiza en el contexto familiar o escolar, o plantearnos un curriculum adaptado sin
analizar lo que los profesionales estan trabajando en el servicio y sin saber qué esta
ocurriendo en el contexto familiar. La coherencia entre las actividades o posibles
intervenciones que tengan lugar en los diferentes contextos en los que participa el
nino es fundamental.

Si compartimos esta manera de entender el desarrollo y las razones que
lo explican, no resulta dificil entender que muchos autores y profesionales del
ambito de la atencién temprana (BERNHEIMER y KEOGH, 1995; DE LINARES
v RODRIGUEZ, 2004; GALLIMORE, WEISNER, BERNHEIMER, GUTHRIE y
NIHIRA, 1993; GALLIMORE, WEISNER, KAUFMAN yv BERNHEIMER, 1989;
GURALNICK, 1997a y b, 2001) hayan considerado la necesidad de implicar a las
familias en su trabajo.

En el marco que acabamos de presentar, no cabe duda de que cuando un nifio
presenta alguna dificultad, algin trastorno, alguna especificidad en la forma de
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interactuar y de reaccionar ante las propuestas de sus interlocutores, ello repercute
en las interacciones que tienen lugar con las personas que les rodean, de manera
que aquellas pautas o formas de actuar de los padres que quizds han podido
funcionar con otros hermanos, en este caso dejan de ser adecuadas. Por esta
razén, como sefnala recientemente Dunst (2004), es importante que las familias
participen, es necesario ayudarles también a ellas a modificar, adquirir, cambiar,
mejorar, ajustar algunas pautas o estrategias de interaccién que despliegan en sus
casas durante las actividades diarias de juego, alimentacién o bano, para que el
trabajo de atencién temprana pueda considerarse completo. Todo ello sin olvidar
cuéles son las preocupaciones y prioridades de las familias, sus competencias
iniciales, sus expectativas, asi como las ayudas y recursos de los que disponen.

Antes de pasar al siguiente apartado, donde revisaremos con mas detalle qué
es lo que se entiende por un enfoque de atencién temprana centrado en la familia
(family-centered approach), entendemos que es importante poner de manifiesto
que en los ultimos afios, en nuestro entorno, se percibe una cierta tendencia a
otorgar un papel relevante a las familias en los servicios de atencién temprana.
Sin embargo, las resistencias todavia son fuertes y es necesario continuar
trabajando en esta linea. Con frecuencia, aunque no en todas las comunidades
autébnomas de nuestro pais ocurre lo mismo, encontramos profesionales que
trabajan directamente con los ninos tres o cuatro veces por semana. Gracias a su
participacién en cursos de formacién o asesoramiento, estos profesionales cada
vez son mas conscientes de que aunque ellos llevan a cabo un buen trabajo de
manera individual con los nifos, o incluso en pequeno grupo, en el contexto del
centro o de la escuela infantil, los niflos pasan muchas horas con sus padres en
casa. Por ello, entienden que ayudar a las familias, aportarles recursos, integrarlas
en el equipo de trabajo, es fundamental para que cuando estos ninos estén en sus
casas con su madre o su padre puedan implicarse en interacciones y en actividades
mas ricas y satisfactorias. Es cierto que en muchas ocasiones los profesionales
justifican la ausencia o poca presencia de este tipo de intervencién con las familias
senalando que éstas no se implican suficientemente, que no asisten a las reuniones
cuando les convocan o que no “hacen los deberes” cuando se les pide que
realicen alguna actividad determinada con su hijo o hija en casa. Como ya hemos
sefialado en trabajos anteriores (GINE, GRACIA, VILASECA, GARCIA-DIE, 2006;
GRACIA, 2003; GRACIA y VILASECA, en prensa), hemos podido constatar que si
ayudamos a las familias desde el primer momento a entender que su participacién
e implicacién en el proceso de intervencién es necesaria, que lo que ellas aportan
en forma de creencias, expectativas, historia familiar, etc., es fundamental para que
el proceso de evaluacién, planificacién e intervencién funcione, posiblemente no
apareceran tantas resistencias. En otras palabras, que si desde el primer momento
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se plantea el proceso como un camino que hay que recorrer conjuntamente, en el
que las aportaciones de profesionales, familia y comunidad son complementarias
pero igual de importantes, esta “cultura” del trabajo conjunto y en colaboracién
ir4 calando en nuestros centros y escuelas, y los resultados serdn mas satisfactorios
para todos.

2. ¢Qué entendemos por trabajo centrado en la familia?

2.1. Origen v fundamentos teoricos del trabajo centrado en la familia

El origen del trabajo centrado en la familia en atencién temprana se asocia con
cambios importantes en la concepcién de la propia discapacidad y en la manera
de proveer los apoyos necesarios al nino v a la familia (BROWN, GALAMBOS,
POSTON y TURNBULL, 2007). En efecto, a finales de la década de los ochenta
y principios de los noventa se produce lo que ha venido a llamarse un cambio
de paradigma en la concepcién de los problemas en el desarrollo vy, en particular,
de lo que entonces se conocia como retraso mental; entre otros aspectos, dicho
cambio se caracterizaba por dejar de focalizar al nifio y sus condiciones de déficit
para prestar atencién a los diferentes contextos en los que éste se desarrolla y
en concreto a la familia; de la misma manera, el objetivo pasa de priorizar la
“atencion a los padres” a aprender a “trabajar con los padres”. En consecuencia,
no se persigue tanto buscar la “participacion de los padres”, por lo general las
madres, en la provisién del servicio, sino poner la familia, en su conjunto, en el
punto de mira y centro de la atencién.

El trabajo centrado en la familia tiene su fundamentacién en la teoria de los
sistemas familiares y ecolégica (LEAL, 1999; TURNBULL, 2003). La teoria de
los sistemas familiares concibe a la familia como un sistema social complejo, con
sus caracteristicas y necesidades propias y Unicas; como una red de relaciones
reciprocas, en la que la experiencia de cualquiera de sus miembros afecta al resto
de la familia; reconoce también que las familias no existen independientemente de
su entorno y, por lo tanto, forman parte de un sistema social més amplio. Por otro
lado, tal como se ha comentado en el apartado anterior, la aproximacién ecolégica
(BRONFENBRENNER, 1987) apunta a la necesidad de entender el desarrollo de
las personas como fruto de las interacciones entre éstas y los adultos y companeros
en los distintos entornos de vida, como son el hogar, la escuela, el barrio o la
comunidad; en este sentido describié un conjunto de sistemas (microsistema,
mesosistema, exosistema y macrosistema) que cada uno engloba a los anteriores
y que varian a lo largo del continuo del ciclo vital.
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2.2. Definicion v caracteristicas del trabajo centrado en la familia

El trabajo centrado en la familia es méas una filosofia, unas creencias y valores
a partir de los cuales los profesionales pretenden apoyar el desarrollo vy las
capacidades de las familias, que una estrategia o0 método para relacionarse y
atender a las familias. De acuerdo con Dunst (2002), el trabajo centrado en las
familias tiene tanto una dimensién relacional como préactica. La primera incluye:
(a) buenas capacidades de relacién (escucha activa; respeto; empatia; no juzgar);
y (b) creencias y valores respecto de las familias, especialmente en relacién con
sus capacidades y competencias. Y la segunda dimensién incluye practicas (a) que
son personalizadas, flexibles, y sensibles a las preocupaciones y prioridades de los
padres; y (b) que promueven oportunidades para que los padres puedan tomar
sus propias decisiones y elecciones, asi como para que puedan hacer realidad sus
propios objetivos y suenos.

En sintesis, la finalidad del trabajo centrado en la familia es capacitar y habilitar
a las familias para que puedan funcionar de manera efectiva en sus contextos
sociales (LEAL, 1999).

Siguiendo a Brown et al. (2007), las caracteristicas basicas del trabajo centrado
en la familia son:

a) La familia como unidad de apoyo. Se considera a la familia como el foco
central de atencién; importa su bienestar y requiere una clara sensibilidad
a sus necesidades y preocupaciones estén o no directamente relacionadas
con el hijo o hija con problemas. Esta visién, que contrasta con la anterior
fundamentalmente centrada en la persona con discapacidad v las dificultades
de las familias, supone una aproximacion a partir de la teoria de sistemas para
comprender y apoyar a todos los miembros de la familia (LEAL, 1999).

b) La familia elige. Se anima a los padres a hacer oir su voz y manifestar sus
preferencias de manera que los profesionales se apresten a responder a estas
necesidades; no se trata ya de que las familias se adapten a la naturaleza de
los servicios sino que éstos adquieran su sentido y formulen sus objetivos a
partir de las preferencias de los padres. Supone pues un cambio importante
en la relacion de poder que tradicionalmente se ha establecido entre los
profesionales y las familias; los profesionales no dicen a las familias lo que
tienen que hacer sino que las familias toman decisiones, y se llevan a cabo,
en colaboracién de los profesionales.

c) Apovos basados en las fortalezas. Se abandona la orientacién patoldgica
basada en los déficits de los individuos y de las familias para centrarse en sus
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fortalezas. Tanto los individuos como las familias tienen sus puntos fuertes,
aunque a menudo las circunstancias de su entorno de desarrollo hace dificil
su identificacién v que puedan ser usadas de forma efectiva. Sélo puede
construirse a partir de las capacidades, por lo que el objetivo pasa a ser
la “capacitacién” (empowerment) de las familias; es decir, promover las
capacidades de las familias para que puedan funcionar de manera efectiva
en su dia a dia (aumentar la confianza en sus posibilidades, gestionar la
crianza de los hijos, etc.) y de esta manera promover la calidad de vida.
Tal como sefala Turnbull (2003), debemos entender la capacitacién como
proceso v la calidad de vida como resultado.

2.3. Principios v componentes del modelo de trabajo centrado en la familia

Siguiendo a Leal (1999), una comprensién mas elevada de la unidad familiar
y de cOmo trabajar de manera efectiva con los miembros de la familia deberian
constituir los principales objetivos de los profesionales y en consecuencia los
formula como principios del trabajo centrado en la familia.

Entender la unidad familiar supone reconocer que los miembros de la familia
se influyen mutuamente, que se apoyan; que la composicién de las familias puede
variar y que no son estaticas sino que se desarrollan y cambian a lo largo del
tiempo. Supone también entender que cada familia es culturalmente distinta, por
lo que deben respetarse y valorarse las diferencias al tiempo que se considera que
cada familia es un recurso y debe confiarse en su capacidad de identificar sus
necesidades, prioridades y puntos fuertes.

Trabajar de manera efectiva con las familias exige, entre otros aspectos, conocer
las demandas crecientes que tienen las familias y sus estilos de enfrentamiento
con objeto de ayudarles a responder de manera adecuada; aprender a reconocer
las fortalezas de las familias; promover la adquisicién de nuevas capacidades;
proporcionar el acceso a los apoyos promoviendo, entre otros aspectos, redes
sociales de relacién; establecer una relacion de colaboracién, compartiendo
informacién y mostrando sensibilidad y flexibilidad ante las distintas realidades de
las familias.

Tal como se ha sefialado, el modelo de trabajo centrado en la familia cambia el
foco de atencién del “individuo con problemas” a la unidad familiar; este cambio
no tiene la intencién de ignorar las necesidades de este individuo sino méas bien
reconocer la importancia decisiva del entorno en el que vive. En este sentido se
distinguen cuatro componentes que conforman el modelo de intervencién; estos
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componentes no representan una secuencia de pasos, sino mas bien describen
lineas de actuacién que pueden llevarse a cabo simultineamente (LEAL, 1999).

a) Identificar las necesidades de la familia. Se trata de ayudar a la familia a
identificar sus necesidades, por lo que lo mas importante no es la opinién
que el profesional tiene de la familia sino su propia visién.

b) Identificar los puntos fuertes vy los recursos de las familias. El énfasis se sitia
en lo que la familia ya hace bien y en sus posibilidades; reconocer los puntos
fuertes ayuda al profesional a aprender y valorar méas a la familia.

c) Identificar las fuentes de apoyo (emocional, para la atencién del hijo/a,...).
Implica esforzarse en conocer en sus contextos de vida los posibles apoyos
tanto formales como informales con objeto de que la familia los utilice
convenientemente para responder a sus necesidades.

d) Capacitar y habilitar a las familias. Capacitar a las familias significa crear
oportunidades con objeto de que los miembros de la familia puedan
enfrentarse de forma efectiva a los problemas y necesidades, movilizando los
apoyos necesarios.

2.4. La importancia de la relacion del profesional con la familia

El objetivo final del trabajo con las familias es la capacitacién para que puedan
acceder a una vida de calidad. De acuerdo con Summers, Marquis, Mannan,
Turnbull, Fleming, Poston et al. (2007), uno de los factores que las familias
reconocen que les aporta mayor satisfaccién, y por tanto con un potencial mayor
impacto en su calidad de vida, es justamente la relacién con los profesionales. Es
por esta razon que nos ocupamos brevemente de este factor como un aspecto
béasico del trabajo centrado en la familia.

En los ultimos afos se han llevado a cabo diversas investigaciones que exploran
el tipo de relacién que los profesionales de los servicios mantienen con las familias
de las personas con discapacidad a las que atienden con objeto de identificar
las mas efectivas. Autores como Bailey, McWilliam, Darkes, Aytch Hebbeler,
Simeonsson, Spiker et al. (1998); Blue-Banning, Summers, Frankland, Nelson
y Beegle (2004); y Turnbull, Turnbull, Exrwin v Soodak (2006), sostienen que la
relacién que deberian mantener los profesionales y las familias para mejorar la
satisfaccién de éstas, deberia caracterizarse por la cooperacién, la colaboracion, la
igualdad de poder, compartir responsabilidades, etc.
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Summers et al. (2007) senalan que los profesionales podran establecer una
relacién con las familias que mejore sensiblemente la satisfaccién de éstas cuando
confluyan un conjunto de factores que actian a distinto nivel; unos en el plano
interpersonal y otros de caracter més estructural.

Entre los factores interpersonales, Blue-Banning et al. (2004) incluyen un
conjunto de caracteristicas personales (actitudes, habilidades, valores y creencias)
que contribuyen a crear un clima de interaccién idéneo para que se construya una
verdadera relacién de colaboracidon (ver tabla 1).

TaBLA 1. Principios actitudinales para establecer una relacién de colaboracién
(adaptado de Turnbull et al., 2006).

1. Comunicacion efectiva
a. Ser “amistoso”. Crear un clima relajado.
b. Escuchar de forma empética.
c. Ser claro, utilizar lenguaje llano y comprensible.
d. Ser honesto, decir la verdad.
e. Proveer y coordinar la informacién.

2. Competencia profesional
a. Ofrecer una atencién de calidad.
b. Seguir aprendiendo, formacién continua.
c. Tener expectativas altas de las personas con discapacidad intelectual y sus familias.

3. Respeto
a. Respetar la diversidad cultural de las familias.
b. Realzar las fortalezas en contra de las limitaciones.
c. Tratar a las personas con discapacidad intelectual y sus familias con dignidad.

4. Comprometerse
a. Ser sensible a las necesidades emocionales de las personas con discapacidad intelectual y sus familias.
b. Estar disponible y ser accesible.
c. Ir més allg; implicarse.

5. Igualdad
a. Compeartir el poder en la toma de decisiones respeto de la persona con discapacidad intelectual.
b. Fomentar la capacitacién de las familias.
c. Proveer opciones de cambio.

6. Defensa de los derechos de las personas con discapacidad intelectual y sus familias
a. Prevenir posibles problemas.
b. Tener la conciencia tranquila (saber que se ha hecho todo lo posible para mejorar una situacién).
c. Dejar por escrito las situaciones probleméticas.
d. Formar alianzas con otras instituciones/profesionales.
c. Buscar soluciones satisfactorias para todos los agentes implicados.

7. Confianza
a. Cumplir con los objetivos planificados.
b. Tener buenos criterios de valor (acierto en la toma de decisiones).
c. Mantener la confidencialidad.
d. Confiar en las propias capacidades.
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Por otro lado, los factores estructurales estan constituidos por los aspectos
relacionados con el sistema de servicios y, por consiguiente, tienen que ver con
la ordenacién administrativa v la organizacién y planificacién de los recursos por
parte de los propios centros (SUMMERS et al., 2007).

3. Algunas consecuencias para los profesionales v los equipos

En este apartado pretendemos llevar a cabo una reflexién en torno a las
consecuencias que tiene la adopcién de un modelo centrado en la familia como
el que se describe en este articulo para las préacticas de los profesionales y para los
aspectos organizativos y de planificacién de los centros.

Como se ha comentado en péginas anteriores, la practica profesional en los
centros ha estado fundamentalmente guiada en los ultimos afios por el modelo
experto. Un modelo en el que recaia sobre los profesionales el trabajo de la
evaluacioén, la planificacién de los objetivos v la intervencién con el fin ultimo de
mejorar el desarrollo del nifio con discapacidad. Un cambio de paradigma como
el que se propone supone considerar el trabajo en atencién temprana como un
proyecto en colaboracién con las familias, como practica recomendada para el
buen funcionamiento de los centros y para mejorar la atencién prestada a los
nifios con discapacidad v a su entorno. En primer lugar, las informaciones que los
padres aportan sobre el desarrollo de sus hijos, sobre su rol como padres, sobre
la deteccién del problema, sobre cémo se sienten y cémo se relacionan con sus
hijos, son fundamentales para el diagndéstico v deben ser considerados por los
profesionales que atienden al nifno, con el fin de poder realizar una valoracién
mucho mas ajustada de la situacién. Asimismo, los objetivos del programa v el tipo
de intervencién no pueden estar al margen de las caracteristicas de las familias,
de sus necesidades y expectativas. Se trata, como sefiala Guralnick (2001), de
acercarnos a un modelo mas comprensivo donde los padres sean colaboradores
efectivos, participando en la evaluacidén, en el establecimiento de los objetivos y
en el proceso de intervencion.

Por otro lado, el modelo de atencién temprana centrado en la familia supone
también enfatizar las fortalezas de la familia, fomentando el derecho de ésta a
elegir y promoviendo su participacién en las decisiones que se tomen en los
centros (BLUE-BANNING et al., 2004). Respecto al primer punto, es fundamental
que los profesionales de los equipos tengan una vision de conjunto de las familias
que les permita realzar sus fortalezas en contra de sus limitaciones. Se trata de
adoptar un modelo de intervencién que dé prioridad a la capacitacién de las
familias (“empowerment”) para que puedan enfrentarse en mejores condiciones a
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las exigencias educativas derivadas de las necesidades especificas de sus hijos. Es
importante que los profesionales ayuden a los padres a fortalecer sus competencias
como tales y a ganar confianza en el cuidado y crianza de sus hijos, considerando la
familia como sistema global que integre las caracteristicas y necesidades particulares
del nino y las caracteristicas y necesidades individuales de los miembros que forman
parte de ella en estrecha sincronia y bidireccionalidad. Tener en cuenta la familia
como sistema familiar global significa no sélo considerar el bagaje socioeconémico
y cultural sino entender que las caracteristicas individuales de cada miembro de la
familia y sus relaciones la convierten en un sistema Unico y particular con el que
colaborar (TURNBULL et al., 2006).

En estrecha relaciéon con este punto, es inevitable referirse a que las actitudes
que mantengan los profesionales en relacién a las expectativas y perspectivas de
desarrollo del nifio con dificultades son muy relevantes. Si los profesionales de
los equipos adoptan actitudes positivas, actitudes de confianza sobre la evolucién
del nino, sobre las practicas educativas que tienen lugar en el contexto familiar, se
estard promoviendo que los padres afronten mejor los problemas de su vida diaria,
recuperen la satisfaccién y la confianza en el cuidado de sus hijos, y que mejoren en
Gltima instancia su calidad de vida (GURALNICK, 2000). Algunos estudios indican
que trabajar de este modo con nifios con discapacidad mejora la satisfaccién de los
padres respecto al servicio de atencién temprana, disminuye el estrés de los padres
y los progresos de los nifios son mucho mejores (LAW, HANNA, KING, HURLEY,
KING, KERTOY y ROSENBAUM, 2003).

Otro aspecto relevante y muy relacionado con la idea de abandonar el modelo
de “experto’ y dar la prioridad que le corresponde a las familias, es el hecho de
respetar y promover la eleccién de los padres del centro de atencién temprana que
consideren que se ajusta mas a sus caracteristicas o necesidades. En la mayoria
de centros de atencién temprana de nuestro pais, las familias son asignadas a los
centros segiin su ubicacién geogréfica. Esto significa que la asignacién a un centro
de atencién temprana conlleva que el enfoque que usen los profesionales para
atender al nifio y su familia dependera de la tradicién y caracteristicas particulares
del servicio que le haya correspondido. Sin embargo, si se da a los padres la
posibilidad de elegir, se esta otorgando de nuevo un papel méas activo a la familia,
lo cual repercutira en la satisfacciéon y calidad del mismo servicio (GURALNICK,
2001; PETERANDER, 2000; TURNBULL, BLUE-BANNING, TURBIVILLE y
PARK, 1999).

Quisiéramos sefialar también que un trabajo de colaboracién familias-
profesionales como el que se defiende en este articulo, supone reflexionar sobre
la participaciéon de las familias en las decisiones que se tomen en los centros.
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Considerar a los padres como colaboradores significa contar con su participacién
e implicacién y asumir que las decisiones se toman conjuntamente. Este es,
posiblemente, uno de los mayores retos que plantea el trabajo en colaboracién
entre padres y profesionales (BLUE-BANNING et al., 2004).

Como se ha puesto de manifiesto en apartados anteriores, un trabajo centrado
en la familia supone también velar por las relaciones que se establezcan con otras
familias con hijos con o sin discapacidad. Los programas de atencién temprana
deberian fomentar estos contactos para construir suficientes redes sociales que
integren al nino con discapacidad y sus familias en la comunidad de la que
forman parte. Uno de los objetivos de la atencién temprana, a corto y a largo
plazo, deberia ser garantizar la integracién de las familias en la comunidad a la
que pertenecen (TURNBULL et al., 2006). Esto podria ser més factible si desde
el primer momento se contacta con otros servicios o redes sociales méas amplias,
como por ejemplo, grupos de padres, asociaciones, cooperacién con servicios
publicos de la zona, etc.

Para terminar, a continuacién se presentan algunas ideas para trabajar con
las familias en los centros de atencién temprana, derivadas de las reflexiones
planteadas en los apartados anteriores. Los resultados de un estudio llevado a cabo
en Cataluna para valorar la participacion de los padres en los centros de atencién
temprana (GINE, GARCIA-DIE, GRACIA y VILASECA, 2001; VILASECA,
GRACIA, GINE v GARCIA-DIE, 2004) evidenciaron que los profesionales de
atencién temprana dedican la mayor parte de su tiempo a atender de manera
individual a los nifnos, por lo que cuentan con poco tiempo para trabajar con las
familias, ya sea en el mismo centro o fuera de él. El trabajo con las familias en los
centros, a pesar de ser un objetivo prioritario (FORNOS, 1997; GAT, 2000), se
realiza la mayoria de las veces de manera unidireccional, es decir, dando pautas
a los padres de cémo actuar en determinadas situaciones, siguiendo el modelo de
“experto” al que ya se ha hecho referencia. Se contempla poco el rol de los padres
como participantes activos y mediadores necesarios para el desarrollo del nifio. El
enfoque de trabajo tradicional que se lleva a cabo en la gran mayoria de centros de
atencién temprana, caracterizado por un profesional trabajando con el nifio por un
tiempo determinado al dia en un contexto individualizado y fuera de su contexto
natural, es un enfoque con importantes limitaciones especialmente para nifios con
discapacidad severa.

Teniendo en cuenta los resultados que se acaban de revisar, asi como el marco
tedérico al que se ha hecho referencia en apartados anteriores, consideramos
necesario tender hacia un tipo de trabajo contando con los agentes educativos
naturales, padres y/o maestros, especialmente en las primeras edades. Los
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profesionales de atencién temprana podrian plantearse su trabajo en otros
escenarios, como por ejemplo el desplazarse a los hogares o a las escuelas
infantiles e intervenir en el propio contexto natural. En paises como Alemania,
el 50% de los centros son equipos que trabajan de manera ambulatoria en los
centros y se desplazan a trabajar con las escuelas vy las familias (PETERANDER
y SPECK, 1996). Si fuera muy costoso desplazarse fuera del contexto del centro,
es posible también reproducir las caracteristicas interactivas y de aprendizaje que
se generan en estos contextos y aplicarlas dentro del centro con la participacién-
colaboracién de sus interlocutores habituales. Algunos trabajos de intervencién en
contextos naturales en el area del lenguaje y de la comunicacién han sido llevados
a cabo exitosamente con personas con discapacidad intelectual en nuestro pais
en el entorno escolar (SANCHEZ, 1994; URQUIA, 1998), en el entorno familiar
(GRACIA, 2001, 2003; GRACIA y DEL RIO, 1998) o en centros de atencién
temprana (VILASECA, 1999, 2002).

Conclusiones

Las reflexiones y propuestas presentadas en este articulo nos permiten generar
algunas conclusiones que presentamos a continuacion.

En primer lugar, se ha puesto de manifiesto que, a pesar de que la lectura
de diversos documentos y publicaciones recientes (Libro Blanco de la Atencién
Temprana, 2000; Intervencién temprana en Europa. Tendencias en 17 paises
europeos, 1999), que valoramos enormemente por su utilidad para los profesionales,
revelan que la participacién de las familias en el &mbito de la atencién temprana
es desde hace unos anos un tema que presenta un elevado consenso; cuando se
revisa detenidamente la literatura sobre esta tematica se detectan diferentes formas
de entender esta participacion, las cuales han sido descritas en este articulo.

En segundo lugar, teniendo en cuenta estas diferencias que se acaban de senalar,
en el articulo se plantea una forma concreta de entender la participacién de las
familias y se justifica teéricamente. Desde hace mas de tres décadas, un importante
nuimero de investigadores en el &mbito de la psicologia de la educacién defienden
la importancia de las interacciones que tienen lugar entre el nifio desde que nace y
las personas de su entorno para su desarrollo (BRUNER, 1977, 1997; WERTSCH,
1993). Ademas, existe un importante consenso en cuanto a la relevancia que se
otorga a las relaciones que tienen lugar entre los diferentes contextos en los que
participa el nifio a lo largo de su desarrollo, como es el contexto familiar, escolar o
comunitario (BRONFENBRENNER, 1987).
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Esta determinada forma de entender el desarrollo ha llevado a numerosos
investigadores a plantearse una forma concreta de entender el trabajo con las
familias, que consiste fundamentalmente en entender que el objetivo que debe
plantearse el profesional es enriquecer a las familias, proporcionandoles recursos
para poder tomar decisiones satisfactorias para mejorar la calidad de vida no sélo
de su hijo o hija con discapacidad o con dificultades en el desarrollo, sino también
la calidad de vida de la familia en su conjunto (BROWN et al., 2007).

Finalmente se ha sefialado que en nuestro entorno, si bien es posible detectar
algunos cambios en el sentido planteado anteriormente en cuanto a la forma de
entender el trabajo con las familias, todavia es necesario continuar con la tarea
de sensibilizar a los profesionales de la atencién temprana para representarse su
trabajo de una forma diferente; para considerar a la familia como nucleo de la
intervencion, para valorar realmente la relevancia que tiene para el resultado de
la intervencién que la familia aporte, elija y tome decisiones. No es un reto facil
de alcanzar, puesto que en definitiva se trata de un cambio de mentalidad, implica
dejar de considerar que el problema es el nifio y entender que la familia nos
plantea un desafio que se deber ser resuelto necesariamente en colaboracién.
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