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Atencién temprana, percepcion de madres de nifios y nifias con

Sindrome de Down
Early intervention, perception of mothers children’s with Down Syndrome

Carmen Paz Tapia-Gutiérrez!
Andrea Palma-Mardones?
Karla Gonzalez-Parra®

Resumen: Las actuales investigaciones en el area de la atencién temprana enfatizan la necesidad de avanzar
hacia modelos de atencion que permitan la participacion activa de la familia. A partir de ello, se plante6 un estudio
que tuvo como objetivo describir las dimensiones de atencién temprana relevantes para familias de nifios y nifias
con sindrome de Down, que participaron en los talleres del Centro de Evaluacion y Atencién Temprana
Universitaria. Se trata de una investigacion evaluativa con enfoque cualitativo que utilizé un disefio de estudio de
casos en el que participaron cuatro madres a quienes se les realizaron entrevistas semiestructuradas v,
posteriormente, a dos de ellas, en profundidad. Los resultados informan dos dimensiones, (1) Caracteristicas
profesionales, referido al trabajo interdisciplinario, compromiso profesional y componente humano, y (2) Modos e
instancias de participacion, se valoran los talleres como un espacio de socializacion para nifios, nifias y madres,
en el que ellas aprenden, relatan experiencias vividas y avanzan en autonomia. Los hallazgos permiten concluir
gue el modelo de atencién considera adecuadas competencias profesionales y practicas que se sitGan en un
primer nivel de participacion. De esta manera, se concluye que los talleres planteados dan cuenta de un modelo
de familia-aliada. Lo anterior abre un espacio para repensar las practicas de los profesionales en los centros
especializados de atencion temprana, asi como en las instituciones formadoras, para favorecer el
empoderamiento, la participacién y autonomia que promueven los modelos centrados en la familia.

Palabras clave: educacion especial, atencion temprana, modelo centrado en familia, sindrome de down, enfoque
interdisciplinario.

Abstract: Current research in the area of early care emphasize the need to move towards care models that allow
the active participation of the family. From this, a study arises that aimed to describe the dimensions of relevant
early care for families of children with Down syndrome, who participated in the workshops of the Center for
Evaluation and Early Childhood Attention. It is an evaluative research with a qualitative approach, which used a
case study design in which four mothers who were conducted semi-structured interviews and later, two of them in
depth. The results report two dimensions, (1) professional characteristics: referring to interdisciplinary work,
professional commitment and the human component, and (2) participants modes and instances of participation: in
which mothers value the workshops as a place of socialization for children and themselves, where they learn,
share life experiences and advance in autonomy. Findings allow concluding that the care model considers
appropriate professional skills and practices that are at a first level of participation. Thus, it concluded that the
workshops raised realize a model of family-ally. This opens a space to rethink the practices of specialized
professionals in early care centers as well as in the training institutions, to promote empowerment, participation
and autonomy that bring on family-centered models.

Keywords: special education, early intervention, family-centered model, down syndrome, interdisciplinary
approach.
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1. Introduccion

La atencidon temprana inici6 sus procesos bajo un enfoque clinico en el cual el
profesional era el experto que decidia hacia dénde orientar el tratamiento. Posteriormente,
los avances en materia de derecho, asi como en la investigacion cientifica, fueron nutriendo
los modelos de atencién y permitieron transitar hacia enfoques centrados en familia, que dan
mayor grado de participacion y poder de decision a los cuidadores. Los enfoques centrados
en familia plantean que, para asegurar el adecuado desarrollo y cuidado del nifio y nifia, es
indispensable realizar un trabajo en colaboracién con la familia.

Reconociendo los avances en el campo de la atencidon temprana, el Centro de
Evaluacién y Atencién Temprana Universitaria (en adelante CEETU), situado en la region de
la Araucania-Chile, asume los lineamientos del enfoque ecol6gico que resalta la importancia
de las interacciones y transacciones entre el nifio y su entorno como acciones claves para el
abordaje de las necesidades del nifio y su familia (Bronfenbrenner, 1987; GAT, 2000;
Sameroff y Fiese, 2000). A su vez, orienta su accion desde un enfoque centrado en la
familia, enfatizando en la necesidad de potenciar el trabajo desde el entorno natural del nifio
o nifia y fomentando las competencias de las personas presentes en esos entornos.

De acuerdo con lo anterior, el CEETU propone un modelo de atencion temprana que
se comprende como un conjunto de actuaciones centradas en la familia, nifio o nifia y en la
comunidad. Este considera el trabajo en triada que se constituye por tres aspectos
fundamentales: participacibn activa de la familia, considerando y respetando sus
particularidades; el nifio o nifia, valorando su singularidad y potencialidades; profesionales
que trabajan bajo un modelo de orientacién disciplinaria de manera colaborativa con otros
profesionales. A partir del modelo de atencidn en triada, se han generado modalidades de
atencion en sesiones familiares de caracter individual, dupla y en los Gltimos dos afios se ha
incorporado la modalidad grupal, por cuanto Esquivel (2015) sefiala que esta es relevante
para potenciar la atencion temprana.

Los antecedentes presentados demandan a los profesionales de la atencion temprana
desempenfarse bajo un modelo centrado en familia, sin embargo, existe escasa informacion
sobre la coherencia de las practicas desarrolladas por los profesionales y lo declarado en el
modelo de atencion del CEETU. Segun ello, era nuestro interés responder a cuestiones
como las siguientes: ¢qué aspectos de la atencion estan siendo valorados por las familias?,

¢los profesionales propician la participacion activa de la familia?, ¢se desarrolla un trabajo
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interdisciplinario?, ¢las practicas son coherentes con las orientaciones del modelo centrado
en familia?

Teniendo en cuenta los avances en el ambito de la atencién temprana centrada en
familia y la modalidad de atencion grupal, esto es talleres familiares, el objetivo de la
investigacion fue describir las dimensiones de atencién temprana relevantes para familias de

nifios y nifias con sindrome de Down, que patrticiparon en los talleres del CEETU.

2. Marco de antecedentes
2.1 Modelos de atenciéon temprana

La atencién temprana se ha desarrollado a partir de la década del 60, y plantea
diversos modelos segun el rol que asumen los profesionales y la familia, asi como el tipo de
practicas que se realicen. Estos modelos inicialmente fueron categorizados por Cunningham
y Davis (1990), quien definié tres modalidades basicas de relacion profesional: modelo del
experto, modelo de trasplante y modelo de usuario. Posteriormente, Garcia, Escorcia,
Sanchez, Orcajada y Hernandez (2014) sistematizan una clasificacién de los modelos de
atencion temprana a partir de la revision de autores como Dunst, Johanson, Trivette y Hamby
(1991) y Espe-Sherwindt (2008), y proponen: modelo centrado en el profesional, modelo
familia-aliada, modelo enfocado a la familia y modelo centrado en la familia.

En la primera categoria planteada por Cunningham y Davis (1990), se caracteriza los
modelos segln se presenta a continuacion:

- Modelo del experto, existe un protagonismo centrado en el profesional quien tiene el
conocimiento sobre el nifio y el poder de decisiéon. La familia asume un rol pasivo
dejandose llevar por las orientaciones del experto y por tanto con escasa
independencia.

- Modelo de trasplante, los profesionales tienen el poder de decision y comparten
estrategias con la familia para que sean replicadas en el hogar. Este modelo reconoce
la importancia de la familia en el proceso de apoyo, pero no considera su
individualidad, es decir, son las mismas pautas para todos los sujetos.

- Modelo del usuario, las familias toman las decisiones y los profesionales asumen un
rol negociador para lo cual deben movilizar habilidades como la escucha activa, una
comunicacion fluida y la flexibilidad. En este modelo, profesionales y padres aportan en
el proceso de apoyo y se reconoce a la familia como usuaria del sistema de atencién

temprana.
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La segunda categoria, descrita por Garcia et al. (2014), especifica las siguientes

caracteristicas:

Modelo centrado en el profesional, la familia asume un rol pasivo y los profesionales un
rol activo por cuanto determinan lo que necesita el nifio o la nifia y la familia, asi como
la mejor forma de satisfacer esas necesidades. Los profesionales se consideran y son
vistos como expertos, generando una relacion de dependencia de la familia.

Modelo familia-aliada, los profesionales identifican las necesidades del nifio o nifia, y
se considera que la familia es capaz de poner en practica la intervencion. Sin embargo,
es el profesional “experto” quien decide y entrega las orientaciones pertinentes. Este
modelo puede llevar a las familias a convertirse en co-terapeutas o0 pseudo-
profesionales, que intentan repetir en casa la intervencion rehabilitadora que haria un
profesional.

Modelo enfocado a la familia, los profesionales consideran a las familias como
consumidores que, con asistencia, pueden elegir entre las diversas opciones. Una vez
mas, estas opciones son identificadas y presentadas a la familia por los profesionales
“expertos”. Se intenta potenciar que las familias puedan elegir y, con ello, experimenten
cierta independencia del profesional. Sin embargo, aun los profesionales no se
plantean la posibilidad de explorar las competencias propias de la familia, ni la
necesidad de apoyarla en su desarrollo y de valorar lo que se necesita para
conseguirlo.

Modelo centrado en la familia, los profesionales consideran a las familias como socios
iguales, como colaboradores necesarios en una empresa comun, que es facilitar y
mejorar las posibilidades de desarrollo del nifio o nifla. La intervencién es
individualizada, flexible y sensible a las necesidades de cada nifio y de su familia. La

identificacion de esas necesidades se realiza con ayuda de la propia familia.

Los modelos descritos por Cunningham y Davis (1990), asi como por Garcia et al.

(2014), dan cuenta de un cambio en el estatus de los profesionales y las familias en el

proceso de atencion temprana. Los profesionales pasan de ser expertos a colaboradores

qgue se sitban desde las necesidades y demandas de la familia. Por su parte, la familia

asume un rol protagonico en el proceso de atencidn, se le reconocen sus capacidades y

fortalece la participacion en la toma de decisiones segun el aprendizaje y bienestar de su hijo

o hija.
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Avanzar en estos marcos de colaboracion es lo que promueve el CEETU en relacion
con el trabajo, con mayor grado de participacion y poder de las familias, desde un modelo

centrado en la familia.

2.1.1 Modelo centrado en familia

En relacién con las orientaciones de la atencion temprana, actuales investigaciones
sefalan que es el modelo centrado en la familia el que proporciona una mayor participacion y
autonomia de los padres frente a sus demandas y requerimientos. Este modelo, segun lo
expresado por Pereda (2011), se nutre a partir de los postulados del enfoque ecoldgico
propuesto por Bronfenbrenner (1987), por los aportes del modelo transaccional planteado
por Sameroff y Fiese (2000) y por los fundamentos de la teoria sobre la modificabilidad
estructural cognitiva de Feuerstein (1980). Estos autores enfatizan que los ambientes
naturales son la principal fuente de influencia sobre la conducta humana, resaltando la
importancia de las interacciones y transacciones que se establecen entre el nifio o la nifia y
los elementos de su entorno, es decir, padres e iguales.

El desarrollo del nifio o de la nifia, segun el enfoque ecoldgico, tiene lugar a partir de
las diferentes interacciones y acomodaciones de este 0 esta con su medioambiente animado
e inanimado, y en como los acontecimientos en diferentes contextos afectan directa e
indirectamente la conducta de la persona. Lo anterior se ratifica por Dunst y Trivette (1998),
quienes establecen que las unidades sociales, asi como las personas y lo que les ocurre, no
operan aisladamente, sino que cada uno influye en el otro, de manera que los cambios en
una unidad o subunidad repercuten e influyen en los miembros de otras unidades.

Por su parte, el modelo transaccional se basa en la naturaleza interactiva del
intercambio entre el nifio o la nifia y el medioambiente, por lo cual el desarrollo de este o esta
es producto de interacciones dinamicas proporcionadas por las familias y el contexto social.

Finalmente, en lo que respecta a la teoria de la modificabilidad cognitiva estructural,
esta sostiene que el desarrollo cognitivo de un individuo es el resultado de la combinacion de
la exposiciéon directa del organismo a los estimulos ambientales, relativa a procesos de
maduracioén y de las experiencias de aprendizaje mediado, involucrando en ellas a todos los
procesos de transmision cultural; por tanto, las interacciones e involucramiento activo de la
familia son relevantes para fortalecer el proceso de planificacién e intervencion desde una

atencion temprana basada en un modelo de centrado en la familia.
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Considerando los aportes tedricos mencionados, Leal (1999) sefiala que la finalidad de
la atencion tempana sustentada bajo un modelo centrado en familia es interaccionar y
habilitar a las familias para que puedan funcionar de manera efectiva en sus contextos
sociales. Sumado a lo anterior, Brown, Galombos, Poston y Turnbull (2007) plantean que es
necesario empoderar a la familia para promover sus capacidades, de manera que puedan
funcionar efectivamente en el dia tras dia. El proceso de empoderamiento de los padres
segun Perpifian (2003) se produce durante las sesiones de intervencién cuando el o los
profesionales trabajan directamente con el nifio o la nifia en presencia de sus padres, se va
enrigueciendo la intervencion a partir de conversaciones espontaneas relativas al nifio, a la
crianza, a la discapacidad, al futuro, a los sentimientos. Se establece, asi, una relacién
triangular profesional-familia-nifio, en la que en el centro se sitda el sistema familiar y
respetan sus decisiones y se proporcionan apoyos para reforzar su funcionamiento.

En relacion con lo anterior, Dunst (2004) sefiala que este tipo de vinculacion y relacion
permite a las familias modificar, adquirir, mejorar, ajustar algunas pautas o estrategias de
interaccion que despliegan en sus casas durante las actividades, reconociendo las ayudas y
recursos de los que disponen. Por consiguiente, para que la relacion triangular resulte
significativa para las familias y nifiez, Diez (2008) establece los siguientes objetivos claves
para el proceso de atencidn temprana: a) Establecer una relacion de confianza mutua padre-
profesional, b) reforzar la percepcibn de autocompetencia, validando las estrategias
individuales de los padres, c) aprender a observar las potencialidades del nifio o de la nifia
dando significado a sus conductas y a las del adulto, d) aprender técnicas concretas de
interaccidon-comunicacion, €) aumentar la capacidad de reaccion de los padres ante minimas
sefales comunicativas del nifio de la nifia y f) recoger informacién sobre las caracteristicas y
necesidades concretas de la familia. De esta forma, se reconocen las habilidades parentales
y se crean oportunidades para que cada familia movilice las competencias y apoyos
necesarios para enfrentar de manera efectiva los problemas y necesidades en diferentes
contextos.

De tal manera, para que esta relacion triangular y modalidad de trabajo pueda ser
efectiva y significativa para las familias, Dempsey y Keen 2008; Dunst, 2002; Dunst,
Johanson, Trivette y Hamby, 1991; Espe-Sherwindt, 2008; Garcia et al. (2014) sefalan que
para el desarrollo de un modelo de trabajo centrado en la familia se deben considerar dos

tipos de practicas: las relacionales y las participativas.
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Las primeras valoran la buena capacidad de interaccion (escucha activa, respeto,
empatia, no juzgar); como también creencias y valores con respecto a las familias,
especialmente en relacion con sus capacidades y competencias. Las contribuciones de los
autores Summers et al. (2007) sugieren que uno de los factores que aporta mayor
satisfaccion a las familias es la relacion con los profesionales. A lo anterior se suman los
aportes de Garcia et al. (2014), quienes proponen que las habilidades esenciales para un
profesional que trabaja bajo un modelo de atencién temprana centrado en familia, serian:
escucha atenta, comunicacion efectiva, empatia, organizacion, ser competente y reconocer
cuando no sabe. Estas habilidades se movilizan durante el proceso de intervencién y tienen,
segun Diez (2008), un fuerte componente emocional, donde estdn implicadas las
caracteristicas tanto del nifio o de la nifia, de la familia y las de los profesionales,
sentimientos que deben ser contemplados a la hora de disefiar el proceso de intervencion.

Las segundas, practicas participativas, se caracterizan por ser personalizadas, flexibles
y sensibles a las preocupaciones y prioridades de los padres, se promueven oportunidades
para que estos puedan tomar decisiones. Por consiguiente, para la atencién y apoyo de
nifios, nifas y sus familias, Guralnick (2001) plantea la necesidad de aproximarse a un
modelo comprensivo donde los padres sean los colaboradores efectivos. En tal sentido, es la
familia -en colaboracion con el profesional- quienes determinan las necesidades y el
bienestar del nifio o nifia (Duwa, Wells y Lalinde, 1993, citado en Dempsey y Keen, 2008).
Esta idea es ratificada por Blue-Bannig, Summers, Frankland, Nelson y Beegle (2004),
quienes enfatizan que un modelo de atenciéon centrado en la familia trabaja desde las
fortalezas de esta y fomenta su derecho a elegir, promoviendo su participacion en las
decisiones de acuerdo con el proceso de intervencion. Por tanto, la relacion entre la familia y
los profesionales se caracteriza por la cooperacion, colaboracién e igualdad de poder.
(Bailey, McWilliam, Darkes, Hebbeler, Simeonsson, Spiker y Wagner, 1998; Blue-Banning et
al., 2004; Turnbull, Turnbull, Erwin y Soodak, 2006).

La atencion temprana basada en un modelo centrado en la familia demanda a los
profesionales brindar un grado de bienestar emocional a los padres (King, King, Rosenbaum,
y Goffin, 1999), asi como un mayor sentido de competencia parental referido al uso de
practicas de ayuda, pautas de crianza y desarrollo del nifio o nifia (Dunst, Trivette, y Deal,
1988, citado en Dempsey y Keen, 2008). Autores como Sorrentino (1990), Cunningham y
Davis (1990); Davis, Mckay y Eshelman (1988), citado en (Sarto, 2000), sefialan que la

intervencion centrada en la familia debe encaminarse a reflexionar junto al profesional sobre
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la situacion real y actual de esta, considerando todos sus componentes: qué es lo que
sucede, qué puede ocurrir, y qué se puede hacer. Se deben evitar formulas demasiado
artificiales y utilizar estrategias ecolégicamente relevantes, segun Candel (2000), citado por
(Machin, Purdn y Castillo, 2009). En otras palabras, segun Diez (2008), el profesional de la
atencion temprana se convierte en un promotor de cambios en los entornos naturales del
nifio o nifla a través de una interaccién eficaz con los padres, potenciando en ellos una
percepcién de auto competencia, considerando a la familia como clave del desarrollo y el
aprendizaje inicial en cualquier nifio o nifia (Dunst, 2004).

De acuerdo con lo sefialado anteriormente, el trabajar desde un modelo de atencion
temprana centrado en la familia demanda a los profesionales la necesidad de fortalecer la
colaboracién, participacion, dialogo y sentido de competencia de los padres durante los
procesos de intervencion. Los profesionales promoveran lazos de confianza que permitan
reconocer las caracteristicas del entorno natural del nifio, visualizar las necesidades e
identificar las expectativas de los padres con respecto al desarrollo y progreso de sus hijos e
hijas. Estas practicas se constituyen en elementos claves para el proceso de negociacion
entre familias y profesionales.

3. Metodologia
3.1 Disefio

Esta es una investigacion evaluativa con un disefio de estudio de casos, es un tipo de
investigacion social que se ocupa de indagar sobre los programas, planes e instituciones
sociales, cuya finalidad es valorativa (Arnal, Del Rincén y Latorre, 2000). La investigacion
evaluativa debe entenderse como un proceso riguroso, controlado y sistematico de recogida
y analisis de informacion valida y fiable para tomar decisiones acerca del programa educativo
(Tejedor, 2000). En este caso, obedece a un modelo interpretativo/cualitativo que se
caracteriza por ser abierto y flexible, su pretensibn no es la generalizacién, sino el
proporcionar un conocimiento comprensivo desde la 6ptica de los implicados en el desarrollo
del programa evaluado (Cook, y Reichardt, 1986). En este contexto, la investigacion
evaluativa de caracter cualitativo permite acceder a la experiencia de los participantes en el
contexto de su vida cotidiana (Denzin y Lincoln, 1994; Whittemore, Chase, y Mandle, 2001).
En efecto, la experiencia de familias que apoyan a hijos o hijas con sindrome de Down esta
compuesta por significados, acciones y concepciones posibles de comprender mediante un

enfoque cualitativo.
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El disefo corresponde a un estudio de casos (Stake, 1995). El caso o los casos de un
estudio pueden estar conformados por un hecho, una relacién, una tematica, individuos,
colectivos, organizacion, institucion, una situaciéon, y/o experiencia (Neiman y Quaranta,
2006). Se trata de una forma de investigacion empirica que aborda fendmenos
contemporaneos en sus contextos especificos donde suceden para asi teorizar acerca de la
realidad estudiada (Lynham, 2002). En esta investigacion, el caso corresponde a la
experiencia de familias que participaron en la modalidad grupal denominada taller familiar*
en el CEETU.

3.2 Participantes

La poblacion de este estudio se conforma por las 8 familias participantes en los talleres
durante el 2014. Los participantes de este estudio fueron madres de nifios y nifias con
sindrome de Down que formaban parte del taller familiar (ver tabla 1). Se selecciond a estas
madres debido al grado de experiencia y conocimiento que poseen con respecto al CEETU.
De este modo, se optd por un muestreo tedrico (Flick, 2007; Strauss y Corbin, 2002), ya que
permite seleccionar casos o0 grupos de casos segun criterios concretos acerca de su
contenido en lugar de utilizar criterios metodol6gicos abstractos (Flick, 2007). Para esta
investigacion, el contenido que orienté el muestreo tedrico es el conocimiento que otorga la
experiencia de las familias que forman parte del CEETU.

En una primera etapa exploratoria participaron 4 familias representadas por las
madres. En una segunda etapa de profundizacion participaron 2 familias representadas por
las madres. Asi mismo, el objetivo de la segunda etapa fue profundizar en las experiencias

descritas en la primera etapa.

4 Taller familiar dirigido de nifios y nifias con sindrome de Down entre 0-2 afios y sus familias. Los objetivos son
brindar una atencion integral a nifios y nifias con sindrome de Down y ofrecer una instancia para que las familias
generen redes de apoyo entre ellas. El taller lo integra un equipo interdisciplinario y orienta sus practicas bajo los
principios del modelo CEETU.
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Tabla 1
Caracterizacion familias participantes
Dimensiones Centro Familia Nifio/nifia
Caracteristicas Tiempo Ocupacion Edad Numero Tipologia Edad
participacion ~ Madre madre Integrantes S.D.
Madre 1 2 afos Duefia de 41 6 Translocacion 2 afios, 4
casa anos meses
Madre 2 1 afo Estudiante 20 5 Trisomia 1 afo, 2
Ed. afios simple meses
Diferencial
Madre 3 3 meses Misionera 35 3 Trisomia 9 meses
afios simple
Madre 4 2 afos Asistente 42 3 Mosaicismo 2 afos,
social afos

Fuente: Elaboracion propia.

3.3 Procedimiento

Para contactar a los participantes se solicité apoyo a profesionales del CEETU. Se
requiri6 el consentimiento informado (Christians, 2011) para la colaboracion de cada
participante en la investigaciébn. Para la recoleccibn de datos se utilizaron entrevistas
semiestructuradas, ya que permiten incluir preguntas adicionales durante la entrevista, y que
complementan el cuestionario inicial de preguntas (Flick, 2007). Las sesiones de entrevistas
se programaron en dependencias de la Universidad Catoélica de Temuco, en la regién de la
Araucania-Chile. Cada sesidon de entrevista tuvo una duracién de entre 30-45 minutos, las
cuales fueron grabadas en audio y posteriormente transcritas. En un primer momento se

realizaron 4 entrevistas semiestructuradas a las madres y luego 2 entrevistas en profundidad.

3.4 Andélisis de datos

El andlisis de datos realizado fue interpretativo (Trinidad, Carrero, y Soriano, 2006),
basado en algunos procedimientos propuestos por la Grounded Theory (Glaser y Strauss,
1967; Strauss y Corbin, 2002). Desde esta tradicién de analisis se incluyo la categorizacion y
elaboracion de conceptos (cAdigos) centrales en torno a la experiencia de las familias. De
esta manera, el procedimiento de andlisis utilizado fue la codificacién abierta de los datos.
Para esto, se segmentd el texto de las entrevistas en unidades de significado, las que
posteriormente fueron codificadas y categorizadas en unidades de mayor conceptualizacion
para el objeto de estudio. Esto se realizd utilizando el software para andlisis de datos
cualitativo ATLAS.Ti (Gibbs, 2009). Sumado a esto, se efectud una triangulacion de datos

(Denzin, 1991) como estrategia para alcanzar convergencias entre los testimonios, y en
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consecuencia disminuir el sesgo de las interpretaciones. La triangulaciébn se ejecuto
comparando las codificaciones obtenidas de cada una de las entrevistas realizadas a
distintas familias (madres). El objetivo fue identificar las convergencias entre los cddigos, y
en consecuencia elaborar las categorias que representan el sentido de la experiencia de las

entrevistadas.

4. Resultados
Los resultados seran presentados segun las dimensiones levantadas en esta

investigacion, estas son: (i) caracteristicas de los profesionales y (ii) modos e instancias de

participacion.

4.1 Caracteristicas de los profesionales del CEETU

En esta categoria se muestran las caracteristicas que identifican a los profesionales del
CEETU de acuerdo con las familias que forman parte de este centro. De este modo, las
familias reconocen que los profesionales del CEETU ofrecen una atencion interdisciplinaria
en donde el compromiso profesional es un aspecto que facilita la vinculacion de la familia en
el proceso de intervencion con los nifios y nifias. Asi mismo, las familias valoran las
caracteristicas socioafectivas que los y las profesionales expresan en la relaciéon con los
nifios y nifias, pero también con los padres y madres que participan de la intervencion.

La familia valora la atencion interdisciplinaria otorgada por el CEETU. De esta forma,
destaca la estimulacién de todas las areas que ha recibido el nifio o la nifia con la
intervencion de los profesionales vinculados con esas areas: “...encontramos profesionales
que son del area que Mateo necesita para estimular todos sus sentidos [...], kinesidlogo,
fonoaudiodlogo, también educadora diferencial, y eso son las partes que se le han estimulado
mas a Mateo desde chiquitito” (Entrevista 2:5). A su vez, para la familia, la atencion
interdisciplinaria ofrecida en el CEETU es clave para el desarrollo de los nifios y nifias.
Apelan a la complementariedad que existe entre los profesionales que atienden a los nifios y
ninas del CEETU: “...porque cada uno en el fondo es un complemento, ellos se
complementan tan bien que trabajan todos los sentidos que los chicos, nuestros hijos
necesitan poder desarrollarse” (Entrevista 3:5).

No obstante, la atencién interdisciplinaria no consiste solo en un espacio de
intervencion desde los distintos profesionales involucrados, sino que también es uno de

‘

aprendizaje para las familias: “...cuando Mateo estaba chiquitito, la kinesiéloga nos

ensefiaba una cosa, la fonoaudibéloga otras actividades que habia que ir trabajando ciertas
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partes, todas esas cosas que tu vas trabajando desde un comienzo con el bebé” (Entrevista
3:8). Asi, la atencion interdisciplinaria como caracteristica de los profesionales del CEETU
también tiene un alcance concreto para las familias porque se involucra a estas en el trabajo
con los nifos y nifias.

La familia advierte un compromiso de los profesionales vinculados al CEETU. Este
compromiso profesional a su vez integra a los padres y los motiva a patrticipar del proceso de
desarrollo de los nifios y nifias: “...aparte de haber un desempeno de cada profesional que
es super participativo y stper comprometido con los nifios, y eso motiva obviamente a los
padres y porque los incluyen también de forma didactica, y eso es aparte de entretenido
importante para el desarrollo y la evolucién de cada uno de ellos” (Entrevista 2:13).

De acuerdo con la experiencia de la familia, el compromiso de los profesionales
vinculados al CEETU se expresa en la perseverancia para trabajar con los nifios y nifias en
las areas del desarrollo que implica mucha paciencia y tiempo para lograr resultados
positivos. También este trabajo constante es realizado con el apoyo de la familia: “... en el
trabajo con Mateo, la constancia [...], si no lo logré hacer en el periodo que tenia que
realizarlo, seguir reforzandolo, seguir y seguir hasta que lo hiciera”. (Entrevista 3:9)

Del mismo modo, el compromiso profesional se expresa en la preparacion que los
profesionales del CEETU muestran en cada sesion de intervencion. Segun la familia, esto es
una caracteristica que facilita la comprension de los procedimientos de intervencién porque
frente a las eventuales dudas, los profesionales muestran la preparacién necesaria para

resolverlas “...se nota que estudiaban y se preparaban para las clases cuando uno iba
estaban preparados sabian lo que iban a hacer, te daban consejos también, o sea
preparados para cualquier pregunta que uno le iba a hacer ellos lo sabian”. (Entrevista 4:3).

El compromiso declarado por los profesionales del CEETU da cuenta de una
preocupaciéon constante por los avances de los nifios y las nifias, y en consecuencia existe
un interés en fortalecer la intervencién realizada por las familias. En particular, este interés se
traduce en apoyo adicional mediante recursos que permiten continuar la intervencion en el
contexto familiar: “...también me ofrecian ayuda, que puede hacer este ejercicio en la casa y
me mandaban fotos por ejemplo, no se listas como pasos a seguir de masajes de ejercicios
motores”. (Entrevista 4:6).

Existe un componente humano que las familias reconocen en los profesionales
vinculados al CEETU. Especificamente, hace referencia a la afectividad que muestran los

profesionales en la relacion con nifios y nifias. Segun ella, esto se explica desde la vocacién
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gue ellos tienen hacia su labor en el CEETU: “... un equipo excelente, humano y uno ha
visto, y lo siente que hay una vocacion de cada uno de los chicos, eso se nota, o sea yo soy
un poco observador y uno ve cuando hay vocacion y eso se nota y el carifio y a la vez la
disposicion y el profesionalismo de trabajar en la necesidad exacta, analizar; y eso el apoyo
profesional, humano y el carifio esas tres cosas fundamentalmente” (Entrevista 2:8).

De este modo, las familias sostienen que los profesionales posibilitan la recuperacion
emocional de los padres y madres, precisamente porque se caracterizan por un trato
acogedor que permite una vinculacién afectiva con el CEETU y los profesionales: “...y a mi
como mama, que volvi a nacer con mi hijo, se me entreg6 una contencién tremenda, o sea,
yo me sentia mejor aqui que en mi casa, te fijas, entonces tu lo vas viendo”. (Entrevista 3:4)

Ciertamente, los profesionales del CEETU han logrado vincularse afectivamente con
las familias, hasta el punto de mantener contacto mediante redes sociales. La finalidad de
esto es estar al tanto del estado de los nifios y nifias: “...con Agustin siempre fueron super
carifios, super preocupados, me agregaron a las redes sociales, me preguntaban por él”.
(Entrevista 4:5)

4.2 Modos e instancias de participacion

En el contexto de colaboracion de la familia, precisamente en la participacion en
talleres, esta aprende técnicas y estrategias de intervencion que los nifios y nifias requieren.
En estos talleres, las madres y padres pueden mejorar sus niveles de comprensién con
respecto a la intervencidon en nifios o nifias con sindrome de Down. Para esto, los
profesionales del CEETU preparan actividades de ensefianza en donde exponen situaciones
especificas que debe considerar el trabajo con nifios y nifias: “...se hacen talleres de papas,
donde los chicos exponen, hacen sus diapositivas y sus PowerPoint, y nos van ensefiando a
nosotros también, al papa”. (Entrevista 3:13)

Sin embargo, el protagonismo de los talleres no es solo del profesional, sino que los
padres tienen espacios en donde relatan sus experiencias vividas en torno a su rol: “...de
repente habia historias de mama que uno veia, por ejemplo en el taller del lunes habia una
mama que como que no queria a su bebé, porque esta recién, y eso como que igual era
como fuerte”. (Entrevista 4:14)

También la familia participa en ejercicios de estimulacion que consisten en reforzar
el tono muscular, y en fortalecer habilidades motoras desde las distintas disciplinas. Se trata

de ejercicios que los padres y madres aprenden para luego intervenir en el contexto familiar:
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“...en la parte fonoaudiolégica a ti te ensefian a hacerle los ejercicio a los nifios y reforzar
todo su tonicidad muscular, en la parte kinésica también el mismo tema y la educadora
diferencial también hace su aporte en todo en realidad, o sea cada persona aporta y te
ensefia diferentes herramientas para llevar al dia a dia y lograr, insisto, el buen desarrollo del
nifo” (Entrevista 2:22).

Los ejercicios han permitido fortalecer grupos musculares especificos. Esto genera
autonomia en cuestiones cotidianas, como modos de alimentar al nifio o nifa: “...aprender
ciertas cosas [...] como alimentar mejor a Josué, masajes en su boca, para fortalecer sus
musculos faciales, saber cdmo ejercitar con él en la casa, ese tipo de herramientas, harto
conocimiento” (Entrevista 2:27).

En los ejercicios de estimulacion se observa el principio de interdisciplinariedad, en el
sentido que los padres y madres constatan una secuencia de trabajo multidisciplinaria:
“...vamos rotando, por ejemplo, en primera instancia tres nifios con la kinesidéloga ibamos
trabajando en conjunto, y el otro grupo estaba con la fonoaudidloga” (Entrevista 3:15). Esto
implica que los padres participan durante todo el proceso de intervencion, de modo que
logran aprender desde los distintos profesionales involucrados: “...nunca estas sola, nunca
estas sentada esperando que alguien trabaje contigo, siempre estas ocupada, y les sacamos
el provecho al maximo al tiempo que estamos ahi, entonces estamos con un profesional, con
otro, y con otro y después en conjunto aplicamos todo lo aprendido (Entrevista 3:16).

Ademas, al finalizar los ejercicios de estimulacion, existe un instante de andlisis en la
cual los padres tienen la posibilidad de aclarar dudas con respecto a los ejercicios que
aprenden “...todas las dinamicas que vamos aplicando después ellos las traspasaban a un
trabajo y lo analizdbamos, entonces si tu tenias una duda intervenias y se aclaraban tus
dudas, por ejemplo: ¢como puedo hacer esto?, ¢lo estoy haciendo bien o mal?, ¢como lo
mejoro?, ¢,qué me recomiendas tl? Es una retroalimentacién” (Entrevista 3:18).

La participacion de la familia va mas alla de las actividades de intervencién en los

“

talleres que el CEETU organiza. Esta continda en el contexto familiar: “...ademas de
estimular la participacion de la familia durante las sesiones y dar recomendaciones de
actividades para trabajar en la casa” (Entrevista 1:17). Se trata de un aprendizaje que ella
proyecta en el contexto familiar; por lo tanto, las estrategias y conocimiento que aprenden no
estan desvinculados de la realidad cotidiana del nifio o nifia: “...no es como que... ya no sé,

viene el martes o al taller y listo, y trabajan con él y chao, no, ellos [profesionales] te
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ensefiaban lo que tenias que seguir trabajando en la casa entonces como que era un trabajo
mutuo” (Entrevista 4:11).

La intencién de esto es fortalecer el trabajo realizado en el CEETU, en el a&mbito
familiar, y con la participacion de todos los miembros. Se trata de un principio de compromiso
familiar: “...es un trabajo familiar también, aparte de la mama y el nifio que viene a la terapia,
es una terapia familiar. En primeras instancias viene la abuelita, la hermana, el papa, o sea
todos nos hacemos participes de esta actividad”. (Entrevista 3:22)

Una de las consecuencias de esto es que luego, en el contexto de hogar, todos los
miembros estan involucrados con el conocimiento técnico, la terminologia y los
procedimientos involucrados en la intervencion del nifio o nifia. Ademas, se elabora un
conocimiento comuln y esto otorga continuidad a todo el proceso de intervencion: “...toda la
familia va aprendiendo lo mismo en el fondo, entonces después en el hogar se habla el
mismo idioma y se van ensefiando la mismas cosas al nifilo, porque si yo por ejemplo le
ensefio una actividad a Mateo, y la otra persona no tiene el conocimiento, eso no sirve
porque no va reforzando lo que tu tienes que trabajar con él, entonces al final en la casa todo

gira en torno a él” (Entrevista 3:24).

5. Discusiény conclusiones

Los hallazgos de esta investigacion y segun el objetivo propuesto informan dos
dimensiones que las familias valoran, estas son: las caracteristicas de los profesionales y los
modos de participacion en los procesos de atencion temprana. A continuacion, se discutiran
los resultados presentados.

Con respecto a las caracteristicas de los profesionales, se observa, en primer lugar,
un compromiso profesional que se traduce en actitudes de preocupacién y trato afectivo
hacia los nifios, nifias y las familias, y esto favorece los vinculos de confianza. Por una parte,
estas cualidades personales son fundamentales para el desarrollo de un trabajo en equipo y
un enfoque interdisciplinar (King, Strachan y Tucker, 2009). Por otra parte, estas actitudes
coinciden con los planteamientos de Dunst (2002) con respecto a las practicas relacionales
gue sefialan que la confianza favorece la vinculacion familia-profesional.

En segundo lugar, la atencién interdisciplinaria que los profesionales del CEETU
realizan es parte de otra caracteristica que las familias valoran en la atencién que reciben
sus hijos e hijas. El caracter interdisciplinario responde tanto a la formacién en una disciplina

especifica como en un marco conceptual comdn a todas ellas, este debe tener su propio
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espacio de desarrollo a través de la reflexion y el trabajo en equipo (Pereda, 2011). De esta
forma, activa la interaccion entre profesionales y familia, lo que es coincidente con los
aportes de Perpifian (2003), quien sefiala que el trabajo directo nifio nifia-familia-profesional
favorece el desarrollo del menor y empodera a la familia.

En efecto, frente a las necesidades de los nifios y las niflas se requiere una
intervencion mediada por equipos interdisciplinarios colaborativos, de tal manera que esta
sea exitosa. Esta idea se fundamenta en que la evaluacion y los apoyos “... no son ambito
exclusivo de una disciplina en particular; de aqui la importancia de pensar en términos de
equipo, de trabajo interdisciplinario y colaborativo...” (Fernandez et al., 2006, p. 57).

En tercer lugar, las familias destacan el componente humano de los profesionales,
aspecto que, en palabras de Diez (2008), responde a las emociones y sentimientos que
deben ser considerados en los procesos de intervencion. A su vez, King et al. (1999) indican
que, desde el modelo centrado en familia, los profesionales deben brindar bienestar
emocional a los padres.

En definitiva, las competencias de los profesionales aluden a lo que Dunst (2002)
denomina “practicas relacionales”. En los talleres, estas tres caracteristicas forman parte
relevante en los procesos de atencion temprana dado que se promueven lazos de confianza
gue favorecen las disposiciones y el sentimiento de competencia de las familias.

De acuerdo con la dimensiébn modos e instancias de participacion, en primer lugar,
se identifican algunas instancias donde la familia colabora con los profesionales del CEETU.
Por una parte, se encuentra en presentaciones preparadas por los profesionales en funcién
de las necesidades del grupo. Esta estrategia aporta lo planteado por Leal (1999), quien
sefala que la finalidad del modelo centrado en familia es interaccionar y habilitar a las
familias para que puedan desenvolverse en sus contextos sociales. Por otra parte, se valora
los momentos en que las familias comparten experiencias de vida, que segin Brown, Nolan,
y Davies (2001), genera una oportunidad de participacién activa y empoderamiento de la
familia.

En segundo lugar, se releva la modalidad en triada que trabaja preferentemente
ejercicios de estimulacion. Esta, segun Dunst (2004), permite a las familias aprender, mejorar
y ajustar pautas de crianza. La técnica les permite aprender ejercicios de estimulacion en
una interaccion directa con el nifio o nifia y el profesional. La labor realizada en conjunto por
la triada busca potenciar las habilidades innatas en relacion con la estimulacién de sus hijos

y a través de esto asegurar la intervencion o estimulacién en el hogar. Esta estrategia
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repercute positivamente en los avances de los nifios o nifias segun el tiempo de intervencion
e influye también en las expectativas de los padres (Fernandez et al., 2006). Por tanto, la
estrategia de triada, planteada en los talleres, ha permitido, de acuerdo con Guralnick (2001),
aproximarse a un modelo mas comprensivo en el cual los padres son colaboradores
efectivos, participando en la evaluacion, en el establecimiento de los objetivos y en el
proceso de intervencion. Las instancias de participacion que las familias reconocen
(participacion en talleres y apoyo a los nifios) se explican en el interés por vincular a la
familia y en el interés que las familias tienen por ser vinculadas.

Las categorias antes mencionadas son experimentadas por la familia como instancias
de participacion auténtica, las cuales se condicen con los planteamientos teéricos de un
modelo de atencién centrado en la familia (Blue-Bannig et al., 2004; Guralnick, 2001) y da
cuenta de uno de los objetivos del programa de intervenciéon en el CEETU: “Fortalecer el rol
que asume la familia como mediador en el proceso de desarrollo y aprendizaje de sus
hijos/as” (Fernandez et al., 2006, p. 17).

En tercer lugar, la participacion de la familia favorece la transferencia de lo aprendido
en el taller al hogar; por tanto, se trata de un aprendizaje con sentido, puesto que se ha
observado que la familia que se implica en el proceso de intervencién brinda ayuda de mejor
calidad y potencia el desarrollo a su hijo o hija. De este modo, para conseguir el desarrollo
de competencias en el adulto, sera clave conseguir su motivaciéon, su implicacion y su
adhesion hacia proyecto de aprenderlas (Garcia et al., 2014).

Ciertamente, en el contexto de la atencion temprana es indispensable proporcionar a
las familias procedimientos, estrategias y acciones que permitan disminuir, prevenir y dar
respuesta a las necesidades educativas del nifio o nifia (Fernandez et al., 2006). Es decir, se
trata de posibilitar un entorno competente para facilitar el desarrollo del nifio o nifia
(Perpifian, 2009). Por tanto, el incorporar activamente a la familia en el proceso de apoyo y
formarlas, les empodera, desarrolla sentido de competencia y genera autonomia para que
ellas promuevan entornos competentes.

Los hallazgos discutidos dejan en evidencia que la modalidad de taller recoge
elementos del modelo familia-aliada propuesto por Garcia et al. (2014), en que la familia es
valorada e incorporada en el proceso de atencion, sin embargo, es el profesional quien
identifica las necesidades y toma la decision sobre los apoyos, y la familia es la que pone en

practica las estrategias propuestas. En tal sentido, es imprescindible que el taller refuerce las
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propias competencias de la familia (Fernandez et al., 2006) y genere estrategias que
favorezcan la participacion en la toma de decisiones (Blue-Bannig et al., 2004).

En definitiva, la autonomia lograda por la familia no es relativa en tanto dependa de su
permanencia en el centro, sino que precisamente esta se establece cuando la familia es
capaz de romper la dependencia del profesional. Esto significa que la autonomia se
transforma en empoderamiento (empowerment). En este sentido, los profesionales del
CEETU ayudan a que las familias alcancen la autonomia necesaria para que logren tomar
decisiones y se sientan competentes en las habilidades requeridas para el apoyo continuo
(empoderamiento). Por lo tanto, de acuerdo con Garcia et al. (2014), el rol del profesional
experto no debe centrarse en su propio hacer y en generar dependencia de su figura, sino
mas bien en ensefiar y orientar el aprendizaje.

A modo de cierre, invitamos a los centros de atencién temprana a avanzar hacia
modelos centrados en familia que consideren los principios de participacion, autonomia,
empoderamiento y flexibilidad. A su vez, es importante no perder de vista la relevancia de las
competencias socioemocionales de los profesionales para favorecer el trabajo colaborativo

en pos del bienestar de los nifios, nifias y sus familias.

6. Limitaciones

Entre las limitaciones de esta investigacién, por una parte, se puede mencionar la
imposibilidad de acceder a otros miembros de la familia, asi como del equipo de atencidn
temprana. Hubiese sido deseable contar con la participacién de los padres (para resguardar
el tema de género) y profesionales del CEETU para valorar integralmente el funcionamiento
de los talleres desde la perspectiva de diferentes actores. Por otra parte, la imposibilidad de
accesibilidad a observaciones en el contexto familiar de los participantes del CEETU para

describir y comprender los aportes del CEETU en la vida cotidiana de las familias.
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