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Resumen

Este trabajo cualitativo se define como una investigacion educativa al centrarse en el
proceso de aprendizaje de la construccidn de relaciones de colaboracidn entre profesionales y
familias de nifios con discapacidad. Se ha utilizado como estrategia la Intervencién Basada en
Rutinas que se basa en el paradigma de las Practicas Centradas en la Familia. Las relaciones de
colaboracidn entre familia y profesional se constituyen en uno de los ejes de esta propuesta, por
cuanto se plantea que tanto la forma de las relaciones como el contenido de las mismas influyen
en la capacidad de las familias de asumir nuevos roles. Se intervino con tres familias de nifios
se aplicaron instrumentos como: Ecomapa, Escala de Calidad de vida y Escala de MEIRS, se
contacté a las familia, re realiz6 la evaluacion funcional, se determinaron los objetivos
funcionales; profesional y familia disefian estrategias y trabajan durante 16 semanas, guiados
por un equipo transdisciplinario. Al final se hace un balance del momento inicial y final con

una nueva aplicacion de las escalas y se determinan los progresos del nifio y la familia.

Palabras clave: atencion temprana, practicas centradas en la familia, nifios con

necesidades especiales, enfoque transdisciplinario.



Abstract

This qualitative work is defined as educational research by focusing on the learning
process of building collaborative relationships between professionals and families of children
with disabilities. Routine Based Intervention based on the Family Centered Practices paradigm
has been used as a strategy. Collaborative relationships between family and professional are
one of the axes of this proposal, which is why both the form of the relationships and the content
of the same influence the families' ability to assume new roles. We intervened with three
families of children, instruments such as: Ecomapa, Quality of Life Scale and MEIRS Scale are
applied, the family is assessed, the functional evaluation is carried out, the functional and
professional and family objectives are determined, They design strategies and procedures for
16 weeks, guided by a trans-disciplinary team. At the end a balance of the initial and final
moment is made with a new application of the scales and the progress of the child and the

family are determined.

Key words: Early care, family-centered practices, Children with special needs,

transdisciplinary approach.



Introduccion

Dar atencidn integral a nifios y nifias de cero a seis afios de edad con discapacidad y/o
en situacion de riesgo y facilitar el acceso efectivo a los servicios de educacion, salud,
rehabilitacién y recreacion, ha sido una de las prioridades del discurso politico de las ultimas
décadas. La efectividad y las caracteristicas que deben tener estas intervenciones son motivo
del debate actual en el campo de la Atencién Temprana (AT). Los esfuerzos en atencion
especializada a nifios de cero a 6 afios, deben ir encaminados al cumplimiento de lo estipulado
en el art 23 de la Convencidn sobre los Derechos del Nifio que sostiene que: deben gozar de
una vida digna que les permita realizarse y coexistir en interaccion con su comunidad

(UNICEF, 2013).

En el marco del proceso de titulacion de la maestria de Educacion Inclusiva se ha
implementado una Intervencion Basada en Rutinas (McWilliam, 2016) con tres familias de
nifios con discapacidad de la ciudad de Guayaquil. El objetivo de la investigacion ha sido
reconocer como se ha dado el aprendizaje en el profesional en la construccion de relaciones
de colaboracion con la familia. La teoria especializada sefiala que la colaboracion entre
profesional y familia se constituye es uno de los mayores desafios para lograr intervenciones
que redunden en un alto impacto en el desarrollo de los nifios y en la calidad de vida

familiar (Dalmau, et al., 2017).



La Organizacion Mundial de la Salud y la UNICEF en su informe sobre el Estado
Mundial de la Infancia emitido en el 2013, sefialan que las nifias y nifios con
discapacidad deben tener derecho a servicios de deteccidn e intervencion oportuna y plantean la
necesidad de trabajar conjuntamente con la familia. Coherente con este planteamiento se
encuentra el paradigma de Préacticas Centradas en la Familia (PCF) que trabaja en base a
objetivos funcionales, colocando a la familia en el centro de la intervencion, considerando sus
logros individuales en calidad de guia y ofreciendo a los cuidadores insumos necesarios para

gue vuelvan competentes a las familias (Lozano & Cafiete, 2015).

Este nuevo enfoque pone en evidencia la necesidad de establecer relaciones de
colaboracién horizontales y respetuosas entre la familia de nifios con necesidades especiales y
profesionales. Estas relaciones se hacen manifiestas a través de las practicas relacionales, que
reflejan de una parte el comportamiento del profesional- caracterizado por la cordialidad,
escucha, empatia con la familia- y de otra parte relaciones participativas que integren
activamente a la familia, ofreciéndole informacién cientifica oportuna y guia en la toma
decisiones; compartiendo valores como humildad, honestidad, generosidad (Garcia - Sdnchez,

Escorcia-Mora, Sanchez-Lopez, Orcajada-Sanchez, & Hernandez-Pérez, 2015).

El modelo de Intervencion basado en Rutinas desarrollado por Mc Williams (2016) se
constituye en una propuesta que pone en préctica los principios de las PCF a partir de la
construccion de estrechas y positivas relaciones de colaboracion entre familia y profesional,

objetivo al cual se orienta esta investigacion.

Historicamente los servicios especializados para nifios con discapacidad, centraban su
atencion solo en el nifio, desde una vision rehabilitadora y basada en el déficit. Esta
concepcion dejaba a la familia relegada y otorgaba al profesional el rol de experto en el
desarrollo del nifio y la familia (Garcia-Sanchez, Escorcia-Mora, Sdnchez-Lépez, &
Hernandez-Peréz, 2016)
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La familia, ignorada en el enfoque precedente, es el centro de la nueva orientacion de
servicios especializados, como es de suponer, porque la familia es la apoderada legitima del
nifio con discapacidad y asume los retos desde su nacimiento. En el modelo experto, las
relaciones profesional-familia tienen un caracter asimétrico, basadas en unas relaciones de
poder desiguales, donde el profesional toma las decisiones en base a su competencia
profesional, indicando a la familia qué hacer con sus hijos, sin considerar las prioridades ni

competencias de la familia (Dalmau, et al., 2017)

Actualmente, el impacto de los servicios especializados en la familia esta determinado
por una guia adecuada del profesional, orientacién que debe responder oportunamente a sus
demandas especificas, contribuyendo al mejoramiento de las competencias de su rol parental,
sin abstraerse de sus habilidades iniciales, ayudas y recursos con que cuentan, como se cito en
Giné et al (2009). Desde esta perspectiva se propone integrar servicios basados en el
paradigma de Practicas Centradas en la Familia, como recurso ineludible de empoderamiento
familiar que se caracteriza porque todas las actividades se realizan bajo la misma perspectiva:

empoderar a las familias (McWilliam, 2016).

Los profesionales que brindan servicios especializados a nifios con discapacidad
menores a seis afios vienen de campos profesionales diversos (psicologia, educacion,
fisioterapia, logopedia, etc.). Todos ellos poseen un titulo de base, sin embargo, requieren de
una formacién comun que sea especifica a la atencion especializada y que les permita trabajar
con la familia en el area (Orcajada-Sanchez, Ortufio-Sanchez, Martinez Pérez, & Garcia-
Sanchez, 2019). Los principios de las PCF comienzan a ser conocidos en las Gltimas décadas,
aunque persiste la resistencia al cambio, algunos profesionales piensan que son similares a las
que vienen realizando. No obstante, la gran mayoria reconoce la falta de formacion y
experiencia en trabajo con la familia, como es el caso de los profesionales espafioles que

sostienen que una formacion en PCF les ayudaria a avanzar hacia un nuevo sendero en el que la
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intervencion se centre en el nifio y la familia (Garcia-Sanchez, Rubio-Gomez, Orcajada-

Sanchez, & Escorcia-Mora, 2018).

En Ecuador los Unicos estudios relativos a servicios especializados centrados en la
familia son los realizados por la Universidad Casa Grande, por ejemplo las investigaciones
realizadas por Sanchez (2018) y Salavarria (2018). EIl Estado ecuatoriano, en su interés por
responder a las necesidades de salud de la poblacion infantil, cred Infancia Plena que trabaja
con familias pero no desde un enfoque centrado en la familia. Existen programas del
Ministerio de Inclusion Econémica y Social MIES orientados a nifios menores de tres afios, se
reconoce el Programa Creciendo Con Nuestro Hijos CNH - programa del Ministerio de
Inclusion Econdmica y Social (MIES) que opera a través de visitas a familias de nifios en
sectores vulnerables. Estos programas no atienden especificamente a poblacién con
discapacidad. El Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS) registra en
sus archivos un 0,64% de nifios de 0 a 3 afios y 1,35% de nifios de 4 a 6 afios de nifios con

discapacidad (Ministerio de Educacion Publica del Ecuador, 2019).

El trabajo con las familias es un componente que se ha anclado en las practicas
profesionales como referente basico de la actuacion en AT, en los Gltimos afios como se puede
apreciar en varias entradas de literatura cientifica reconocidas como el libro Blanco y el

Informe de Intervencion Temprana en Europa (Giné, Gracia, Vilaseca, & Balcells, 2009)

La AT vive grandes cambios, sin embargo, para que las Practicas Centradas en la
Familia sean efectivas necesitan profesionales formados en PCF, preparados desde una vision
que prioriza las fortalezas del nifio y la familia (Garcia-Sanchez, Rubio-Gémez, Orcajada-
Sanchez, & Escorcia-Mora, 2018). Por ello es relevante esta investigacion que se centra en
reconocer como se ha dado el proceso de aprendizaje de las relaciones de colaboracién entre

profesional y familias de nifios con discapacidad.
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Los beneficiarios de este estudio, 3 familias de clase media baja del Norte de
Guayaquil, Ciudadela Mucho Lote. Las mismas fueron contactadas gracias a la vinculacién del
Programa “Mi Casita Grande”. Como beneficiarias se deben reconocer también las tesistas de
la maestria que han participado en la investigacion, el Programa PREMI, la Universidad Casa
Grande como generadora de conocimientos, los profesionales del campo de AT que se abren

hacia nuevas posibilidades de participacion en proyectos de intervencion.

Esta investigacion nos permite visualizar la intervencion como una relacion de
colaboracidn entre profesional y familia que genera cambios positivos en el desarrollo del
nifio, se trata de una investigacion de corte cualitativo que profundiza el estudio del proceso de
construccion de relaciones de colaboracion en las tres familias; en virtud de lo cual, no se
puede generalizar estos resultados. El proceso ha sido llevado al margen del marco

institucional, lo que debe considerarse si se plantea la réplica del proceso.

2. Revision de la literatura
2.1 Enfoque socio-contextual del desarrollo, familia y discapacidad.

Las investigaciones en neurociencias han determinado que los nifios aprenden gracias a
las constantes interacciones con las personas y objetos que los rodean, desde su nacimiento,
todos los dias. Ellos no aprenden de manera segmentada, en sesiones individuales, de acuerdo

a Gopnik, Meltzoff y Kuhl como se cit6 en McWilliam, (2016).

Las experiencias a temprana edad tienen impacto significativo en el desarrollo cerebral
del nifio, las actividades de estimulacion que realizan los padres o cuidadores asi como las
particularidades del contexto social y familiar son determinantes y tienen efectos directos en el
sistema nervioso central conforme a lo sefialado por Center on the Developing at Harvard
University como se citd en Escorcia-Mora, Garcia-Sanchez, Orcajada-Sanchez, & Sanchez-
Lopez (2016).
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Gracias a los aportes de las teorias socio-contextuales del desarrollo se ha aportado con
nuevas aristas que permiten entender el desarrollo cognitivo y comportamental y afectivo del
desarrollo del nifio, pasando de la definicidn de discapacidad basada en aspectos médicos,
subrayando las enfermedades fisicas y mentales a un enfoque desde el angulo social (UNICEF,

2013).

Los conceptos sobre la preponderancia de la familia han pasado desde la teoria del
apoyo social a una nocién pragmatica de dar apoyo a las familias para que estas utilicen los
recursos que poseen y aquello que saben hacer bien, creando oportunidades de aprendizaje
significativo gracias a las actividades cotidianas. Para que las familias puedan realizar sus
tareas parentales de una manera eficiente y optimista ellas requieren apoyo y

acompafiamiento (Mc William, 2016).

La familia, apoyada por el entorno, es el espacio donde el nifio encuentra todo el
soporte principal para su realizacion y por lo tanto debe ser considerada en la toma de
decisiones (Cafiadas, 2012). Segun las apreciaciones de las teorias de los sistemas familiares, la
familia es un sistema social particular, caracterizado por su complejidad, que funciona como
una red de interrelaciones, donde la experiencia y situacion de cada miembro tiene una

incidencia significativa para la familia y afecta a todos (Dalmau, et al., 2017).

La familia es entendida como una unidad especifica que posee sus caracteristicas
propias, al interior de la cual se realizan procesos interactivos, que determinan la calidad de
vida e inciden en el desarrollo del aprendizaje de la persona con discapacidad (Peralta &
Arellano, 2010). El enfoque centrado en la familia fomenta la autodeterminacion de la persona
con discapacidad y sefiala que las personas con discapacidad se encuentran mas comodas,
mejor atendidas en sus propios domicilios. Su entorno inmediato es el referente de
afecto, aprendizajes e interaccion, es el elemento constante y determinante en la vida de una

persona con discapacidad, conoce sus necesidades y trabajan juntos para alcanzar metas
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comunes (Peralta & Arellano, 2010). De acuerdo a estas autoras, la llegada de un hijo con
discapacidad es un hecho traumatico para la familia, viene acompafiado de muchas emociones,

dudas, temores, sentimiento de culpa, rechazo, etc.

Desde el embarazo la familia vive un periodo dificil, alejado de las ilusiones normales
gue acomparian a un nacimiento (Peralta & Arellano, 2010). El concepto de familia a pesar de
la evolucion de su enfoque, en esencia, se refiere al conjunto de relaciones y compromisos que
adquieren las personas al interior de una unidad de convivencia, es el puente entre individuo y
sociedad y una representacion a pequefia escala de la sociedad conforme Durkheim, como se

citd en Escorcia-Mora & Rodriguez (2019).

Las relaciones de la familia pueden modificarse de manera radical cuando un nifio con
impedimento llega a la familia, la tendencia de la familia es no registrar al pequefio, por miedo
al rechazo, de esta manera se lo condena a la exclusién. Un nifio con discapacidad, que pueda
acceder a los servicios e interactuar con sus pares, tiene mayores oportunidades para desarrollar
una vida normal. Resta mucho trabajo por hacer para llegar a una sociedad inclusiva, no
obstante, existen pautas para crear sociedades inclusivas donde los nifios con y sin discapacidad

gocen plenamente de sus derechos (UNICEF, 2013).

2.1.1 Entorno como contexto de aprendizaje y construccion de relaciones de

colaboracion.

Los entornos se constituyen en espacios centrales que nos permiten entender el
desarrollo de un nifio. La familia, la escuela son el entorno donde interactGan los nifios y los
demés miembros del nicleo familiar. Estas interacciones son decisivas para el individuo, la
forma en la que los padres se relacionan con ellos en el momento del juego, de ir a la cama, de
la comida, etc. son de gran influencia en el desarrollo del aprendizaje del nifio (McWilliam,

2016). Los nifios estan en constante aprendizaje en los diferentes momentos de la rutina,
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gracias a la repeticion y al aprendizaje contextualizado (Garcia-Sanchez, Escorcia-Mora,

Sanchez-Lbpez, & Hernandez -Peréz, 2014).

La interaccion con el entorno natural, permite a los nifios aprender mediante la
interaccion con sus cuidadores, en espacios en los que el nifio utiliza las habilidades previas y
aprenden junto a la familia, en actividades divertidas (Escorcia-Mora & Rodriguez-Garcia,
2019). El peso de la familia en el desarrollo del nifio es decisivo, asi cuando un nifio
presenta retraso o dificultad, diferencias significativas pueden apreciarse si consideramos la
relacion de estos nifios con los adultos de su entorno y con los objetos que lo rodean (Giné,

Gracia, Vilaseca, & Balcells, 2009).

Bronferbrenner (1987) en su teoria ecoldgica sobre el desarrollo, subraya la importancia
del contexto, las actividades que se realizan y las relaciones interpersonales en las que el nifio
participa, sostiene que seria inconcebible analizar el desarrollo en las areas linguisticas,
cognitiva, social, motriz divorciadas del entorno. La relacién del entorno y el aprendizaje, es
una premisa en que varios autores fundamentan sus teorias y sostienen que los aprendizajes se
anclan en el nifio gracias a la influencia de los entornos naturales que permiten generalizar los
aprendizajes, los cuidadores habituales ofrecen muchas oportunidades de aprendizaje mediado,
porque pasan muchas horas con los nifios, superando con mucha distancia las visitas semanales
de los profesionales Dunst, Bruder, Trivette, Raab y Makclean, como se citd en

Cafiadas (2012).

El nuevo paradigma de intervencion centrado en la familia, se caracteriza por la forma
en que estan actuando, asi lo sefialan autores como Dempsey y Keen, (2008), en consecuencia
las caracteristicas de la calidad de vida se sustenta en el reconocimiento de las necesidades de
todos los miembros de la familia. La influencia de estas interacciones determina el desarrollo y
aprendizaje de una persona con discapacidad. Las PCF parten de la premisa que familia
y profesionales son socios iguales, como colaboradores de un proyecto comdn, cuya finalidad
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es aportar al desarrollo cognitivo y de habilidades del nifio sin abstraerse del buen
funcionamiento de la familia. El profesional centra sus esfuerzos en volver mas competente a
la familia, para que sea capaz de generar nuevas oportunidades de aprendizaje y eviten
reproducir esquemas de intervencion terapéuticas. EIl profesional se responsabiliza para que la
familia asuma su rol directivo y tome las decisiones a través de estrategias que potencien de

manera gradual su implicacion (Garcia-Sanchez, 2014).

En el modelo basado en las rutinas, el asesoramiento de la familia, responde a un
asesoramiento colaborativo, proceso en el que asesor y asesorado comparten responsabilidades
en la identificacién del problema a tratar y deciden la naturaleza de la intervencion, los logros y
la eficacia de la participacion tanto de los padres como de los nifios. El término asesoramiento
hace énfasis en el asesorado porque el trabajo se realiza a partir de la rutina del nifio y

necesidades de la familia (McWilliam, 2016).

Los estudios en PCF, al analizar las relaciones de colaboracion que se establecen entre
profesional y familia han identificado dos elementos relacionados pero muy distintos: las
practicas relacionales y las practicas de ayuda participativas, como se citd en Garcia-Sanchez

(2014).

2.1.2. Comprension del aprendizaje de los nifios y de los adultos

Los nifios aprenden a través de la interaccion con el entorno. Estudios cientificos
revelan que las nifias de cuatro afios de edad son capaces de mantener conversaciones mas
significativas con sus madres que con sus profesores. Los resultados son mucho méas
importantes cuando las familias insertaron las actividades de aprendizaje dentro de las rutinas
cotidianas (McWilliam, 2016). Del contexto se infiere que a diferencia de los nifios, los
adultos podemos aprender de manera descontextualizada, en sesiones aisladas e intensas, en

periodos cortos, especialmente si tenemos una motivacion. los nifios estan siempre
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aprendiendo, a lo largo de sus actividades cotidianas, aprenden cuando repiten acciones diarias
mediante el aprendizaje contextualizado, en consecuencia los profesionales son capaces de
generar cambios en el adulto de manera mas directa, mas aun si nos formamos en ese campo

(Garcia-Sanchez, Escorcia-Mora, Sanchez-Lépez, & Hernandez-Peréz, 2014).

A pesar de las diferencias entre sus postulados, algunos autores vigotskianos convergen
en un mismo punto, considerado el desarrollo humano como actividad social en la que los nifios
se encuentran inmersos, interactuando, desarrollando sus competencias de manera natural,
dindmica que se realiza aprovechando la guia de sus padres, cuidadores y/o compafieros con
mayor experiencia (Garcia-Sanchez et al. 2014). En oposicion a la manera de aprender de los
nifios, y a partir de los principios de la andragogia, los adultos aprenden lo que desean
aprender, lo que les motiva, por ello cuando el profesional de AT requiere que el
cuidador aprenda juegos para interactuar con el nifio, creando un espacio de aprendizaje que
permita el desarrollo de las capacidades cognitivas y habilidades fisicas, es necesario que el
profesional entienda que esas actividades sugeridas sean de interés del adulto y estén insertas

en la rutina (Garcia-Sanchez et al. 2014).

2.1. 3. Précticas de atencion temprana centradas en la familia y entornos naturales

Para Dunts, las précticas de atencion temprana centradas en la familia, ademas de ser
una filosofia, son creencias y valores que soportan el accionar de los profesionales para
potenciar el desarrollo y funcionamiento de las familias. Tradicionalmente las relaciones
familia profesional, se limitaban a reuniones con las familias; el profesional decidia los
problemas a trabajar, daba recomendaciones e indicaba las pautas sobre la ejecucion de la
intervencion y observaba los resultados, como si los padres fuesen nifios, como cit6 en

(McWilliam, 2016).
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Las practicas centradas en la familia, comienzan a ser evocadas a partir de los
afios 50 y mediados de los 70. Bronferbrenner (1975) explica la importancia de la implicacion
de la familia en el desarrollo de sus hijos, sin embargo, el concepto no se difundid

abiertamente sino hasta finales de los afios ochenta (Espe- Sherwindt, 2008).

Las PCF, desde el primer abordaje a las familias, se centra en permitirles comprender
que la vida familiar es una base irremplazable e infinita de emociones, vivencias y
oportunidades de aprendizaje Yy que sus vivencias cotidianas permiten tejer las bases del

proceso de construccion de relaciones de colaboracion.

Es innegable que las oportunidades de aprendizaje que generan los padres a
través de la rutina impactan positivamente en su desarrollo, indistintamente de la calidad y
cantidad de juegos y objetos que los nifios tengan a su alcance en sus diferentes entornos donde

se desarrollan, como se cité en Escorcia-Mora (2016).

Las primeras iniciativas de AT no consideraron a la familia en su analisis como
facilitadores de oportunidades y experiencias de aprendizaje significativo que vehicule la
adquisicién de habilidades de desarrollo, citado en Cafiadas (2012), oponiéndose a la nueva
orientacion de AT que se caracteriza por el convencimiento de los profesionales que el nifio
con necesidades de AT, encuentra en su propia familia y en su entorno inmediato los insumos
bésicos para la produccion de recursos y competencias que le permitan generar lo que

Perpignan (2009, pag. 5), llamaria “un entorno competente.

2.1.4. Entornos competentes, el reto actual de la Atencion Temprana.

Entorno competente es el espacio que facilita el desarrollo del nifio, no corresponde a
una intervencion rehabilitadora que reproduzca en casa comportamientos terapéuticos, sino es

la posibilidad de potenciar y asegurar oportunidades de aprendizaje mediado a partir de
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actividades contextualizadas (Garcia-Sanchez, 2014). Las PCF se orientan a la familia,
respondiendo a sus necesidades y objetivos funcionales, subrayando aquello que las familias
saben hacer, apoyandola y acompafiandola en sus decisiones, desde el inicio de la intervencién
hasta la fase de direccionamiento hacia otros servicios, permitiéndole descubrir y redescubrir
su competencias parentales y reafirmar la confianza en sus propias potencialidades (Dalmau, et

al., 2017)
2.2. Necesidades de formacion profesional en précticas centradas en la familia

El trabajo de AT realizado tradicionalmente por los profesionales, dan cuenta de una
carencia formativa en PCF, por ejemplo se constatd que en Espafia el afio 2011, los
profesionales de AT consagraron de 65% a 94% del tiempo a trabajar exclusivamente con el
nifio y los equipos de intervencidn que se construyeron para ofrecer Unicamente una ayuda
terapéutica (Garcia-Sanchez, Rubio-Gomez, Orcajada-Sanchez, & Escorcia-Mora, 2018).
Frente a esta evidente necesidad formativa se manifiesta una voluntad de formar profesionales
en este campo, se organizaron en Espafia cursos y masteres universitarios pero nunca se incluyo
formacién directa en PCF y en sus herramientas. En varios paises la atencion temprana esta
viviendo transformaciones profundas, orientandose hacia la familia y el entorno como centro de
los procesos, empero la respuesta a las necesidades formativas de los profesionales en AT en el
enfoque de intervencion es muy limitada (Garcia-Sanchez, Rubio-Gomez, Orcajada-Sanchez,

& Escorcia-Mora, 2018).

Los profesionales necesitan de una formacion especifica en PCF para pasar de su rol de
experto que interviene con los nifios dos o tres veces por semana en centros especializados de
AT a desplazarse a los contextos habituales: el hogar, la escuela para ofrecer capacitacion a
los cuidadores informales, trabajando de manera conjunta para mejorar el desarrollo de las

habilidades de nifio (Cafadas, 2012).
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La situacion actualmente tiene nuevos matices, se tiene propuestas innovadoras en este
campo, asi surge en Espana “la AT que queremos”, nacida de la organizacion Plena Inclusion,
que llevan a cabo diversas iniciativas de formacién cientifica donde participan los
profesionales e instituciones diversas relacionadas con la AT. Los equipos de profesionales
gue comienzan a abrazar estas practicas sirven de modelo a otros profesionales (Garcia-

Sanchez, Rubio-Gémez, Orcajada-Sanchez, & Escorcia-Mora, 2018).

Las necesidades de formacion deben encaminarse hacia el cambio de rol de “profesional
experto” a profesional de referencia dotado de una actitud proactiva, dispuesto a apoyar a los
padres para que adquieran competencias que les permita hacer frente a sus problemas y tomar

decisiones adecuadas (Lozano & Cafiete, 2015).

2.2.1. Principios de andragogia.

La denominacion de padre de la andragogia fue otorgada a Malcolm Knowles (1913-
1997), por los aportes realizados en este campo, para quien nifios y adultos aprenden de
diferente manera. El autor sefiala que la pedagogia es para nifios lo que la andragogia para
adultos, y que la diferencia entre las dos radica en que la pedagogia es un proceso de
educacioén guiado, definiendo la andragogia como el conjunto de principios sobre la
educacion de adultos (Castillo-Silva, 2018). La teoria del aprendizaje de adultos es esencial en
AT porque los adultos: padres, cuidadores, profesores y otros profesionales constituyen el
entorno proximo del nifio. Malcolm Knowles encuentra esencial que los adultos aunque posean

una instruccién minima, tengan una autonomia maxima en los procesos de intervencion.

La andragogia concierne la experiencia del aprendiz adulto, todas aquellas experiencias
y conocimientos que han acumulado y las estrategias que el profesional en AT debe desarrollar
para recurrir a los diferentes modelos de historiales de los cuidadores naturales. Los adultos se

motivan en aprendizajes gratificantes: recompensa social, o de la sociedad y la IBR se
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propone mantener intacto el ritmo de vida de las familias, para que puedan alcanzar su

realizacion plena.

Para los adultos, la posibilidad de generar oportunidades de aprendizaje no es suficiente,
si no hay una necesidad de aprender (McWilliam, 2016). En sintesis, la interaccion de los
adultos ha de realizarse dentro de estos tres principios: participacion, horizontalidad y

flexibilidad (Castillo-Silva, 2018).
2.3 Caracteristicas de las relaciones profesional-familia

Estas relaciones se encuentran cobijadas en los principios de Practicas Centradas en la
Familia, el profesional interroga a la familia sobre la conducta y destrezas del nifio, que le
gustaria que haga, guiando a los padres a encontrar sus propias estrategias para ayudar al nifio.
Se construyen relaciones de colaboracién que garanticen el desarrollo del nifio cuando
profesional orienta a los padres a encontrar en su propio entorno materiales y recursos para

desarrollar actividades de aprendizaje (ASPACE, 2017).

Estas relaciones incluyen escucha activa, sensibilidad hacia las fortalezas, creencias y
valores de la familia como parte de las practicas de intervencion, estimulando a la familia a
utilizar sus competencias y participar efectivamente en la toma de decisiones. El profesional
debe ser flexible ante el tipo de ayuda demandada, trabajando mas con las familias que para las
familias, que son a la vez colaboradores y protagonistas de la intervencién, conforme a Dunst,

Brown, Galambos, Boston et Turnbulls, citado en ASPACE (2017)

Los profesionales deben poseer formacion en PCF mostrando actitudes que garanticen
el éxito de los programas como la voluntad de reconciliarse con los puntos de vista del nicleo
familiar que difieren con los suyos, con la conviccién la vision que las familias son decisivas

para el desarrollo de sus hijos. “El profesional debe actuar con humildad, aceptando su
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intervencion como un elemento mas del conjunto de actuaciones y recursos presentes en el

entorno natural del nifio, conforme a Garcia-Sanchez et al., como se cité en ASPACE (2017).

La construccion de relaciones de colaboracion entre familia y profesional no es simple,
el profesional no s6lo debe ser agradable con las familias, debe ademas, procurar que las
familias adquieran conocimientos y destrezas que permita que el nifio y la familia funcione
mejor y eleve su calidad de vida, asi lo sefialan Garcia Grau y McWilliam. Los logros de la
intervencion son el resultado de la alianza familia-profesional (Martin, Garske, & David,

2000).

El profesional trabaja con las familias, segun las prioridades del nifio y la familia y crea
las condiciones para la construccion de una relacion solida de colaboracion. Ademas, lo
esencial del enfoque reside en la posibilidad que tiene el profesional Unico de solicitar ayuda a
su equipo multi-profesional, cada vez que se le presente un conflicto, duda, necesidad de

acompafiamiento en visitas, etc. (McWilliam, 2016).

Los programas que tienen mayor impacto son aquellos que reducen la participacion del
profesional y maximizan la participacién y colaboracion de las familias, ayudando a las
familias a desarrollar competencias que le permitan implicarse de manera activa en la AT. El
éxito del profesional se revela en la manera en que logre que la familia se empodere y sea capaz

de tomar decisiones (Cafadas, 2012).

La misidn del profesional de Atencion temprana es establecer o restaurar los patrones
de interaccidn positivas, continuas, flexibles, enfocadas a un objetivo comun, que contribuye al
desarrollo global del nifio y lo prepara para un futuro mejor” ( (Escorcia-Mora & Rodriguez,
2019, pag. 30). De la familia y acompafiarlas para que logren un nivel 6ptimo de competencias
parentales y puedan alcanzar sus objetivos. “Estas actividades de participacion de los padres y

las familias se basan en unas relaciones”.
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2.4. Intervencién basada en Rutinas IBR

En los centros que ofrecen AT, basadas en PCF, la intervencidén comienza propiamente
con la Entrevista Basada en Rutinas instrumento que permite identificar de preocupaciones y
objetivos de la familia desde una vision holistica como lo indica Brofenbrenner, los
profesionales aceptan la potestad de la familia de aceptar o rechazar las ideas que los
profesionales puedan aportar. El profesional y la familia elaboran un Plan de Intervencién a
ejecutar para alcanzar los objetivos, considerando los compromisos comunes, Leviton et al.

Como se cito en (Cafadas, 2012).

La Entrevista Basada en la Rutina nos proporciona informacion importante sobre la vida
cotidiana del nifio, especificidades del contexto en el que éste se desarrolla. Este principio es el
componente que caracteriza a las PCF y marca la diferencia entre el enfoque tradicional y el
enfoque actual. Las intervenciones necesitan partir de exploraciones previas para conocer el
nivel de desarrollo de las competencias de los nifios, para ello se usan las escalas (Dalmau, et

al., 2017).
2.5. Desarrollo de competencias parentales en los padres

La capacidad que poseen los padres para cuidar a los hijos y responder adecuadamente
a sus necesidades, es lo que Masten y Curtis (2000) denominan competencias parentales,
definiendo competencia como un concepto macro que hace referencia a aquellas capacidades
de los padres de cuidar, proteger, educar y socializar con los hijos para mejorar el desarrollo
afectivo, cognitivo, comunicacional y de conducta., como se cit6 en Sallés, Cy Ger, S.,

(2008).

Para Maiquez, Martin y Byrne (2008), las competencias parentales engloban el conjunto

de capacidades que permiten a los padres afrontar su rol de padres desde una posicion flexible y

24



adaptativa segun la necesidades de sus hijos y las normas sociales, aprovechando todas las

potencialidades que ofrece la familia (Sallés & Ger, 2008).

Por su parte Barudy (2005) manifiesta que los humanos, en un entorno sociocultural
adecuado desarrollamos capacidades biologicas que nos permite responsabilizarnos de nuestros
hijos, y un entorno favorable debe caracterizarse por aceptacion, respecto, afectividad para

garantizar el desarrollo integral de los nifios. (Sallés & Ger, 2008).

Definiendo el concepto de competencias parentales Sallés y Ger (2011) sefialan el rol
educativo de la parentalidad, modelo que enmarca cuatro principios esenciales: el afecto, la
comunicacion, el apoyo en los procesos de desarrollo y las exigencias de la madurez y el

control. Como se cité en Sahuquillo, P., Ramos, G., Carbonell, A y Antonio I., (2016).

Autores como Azar y Weinzierl (2005) tienen una vision mas compleja de competencias
parentales, entendiéndose como el conjunto de habilidades educativas, socialesy socio-
cognitivas, de autocontrol y de manejo del estrés que los padres ofrecen a sus hijos para

garantizar su desarrollo adecuado. (Sahuquillo, Ramos, Carbonell, & Antonio, 2016).
2.6. Préctica Reflexiva.

Si retomamos la idea de Dewey reforzada por las neurociencias, para que las ideas se
conviertan en conocimiento necesitan pasar inexorablemente por la accion, clasificando,
escudrifiando dentro de un tema muchas veces para analizar desde muchos puntos de vista ,
analizando las posibles consecuencias, realizando definiciones precisas, analisis cuidadoso

(Samper & Andrea, 2017).

Estas practicas reflexivas se relacionan con la metacognicion donde ejercemos procesos
de control de las actividades que realizamos, asi planificamos una tarea para alcanzar un

objetivo, supervisamos la actividad mientras es ejecutada, evaluamos los resultados en el
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cotidiano, de esta manera se construye los principios de reflexion a partir de la practica (Lopez-

Vargas & Basto-Torrado, 2010).

La practica reflexiva es entendida como el proceso que rompe con la forma tradicional
de concebir la ensefianza como algo definitivo, para concebirla como una practica sensible a
factores exdgenos y enddgenos capaz de ser medida equiparando los conocimientos
adquiridos a base de las vivencias; reflexionando sobre la manera como estas experiencias son
puestas en practica (Roget, 2013). Los profesionales inmersos en una intervencion, forman
parte de un proceso de aprendizaje en este nuevo escenario que es la intervencion basada en
rutinas, reflexionando a cada entrada del blog sobre las actuaciones practicas de la familia y de
su rol como profesional sin alejarse de la teoria pero aprendiendo del andlisis profundo de las
vivencias cotidianas. Los diarios se constituyen en mediadores entre la experiencia y el saber
de la experiencia, de acuerdo a Contreras y Pérez como se citd en (Sierra-Nieto, Caparros-

Martin, Molina-Galvan, & Blanco-Garcia, 2015)

El modelo reflexivo posibilita salir de la vision puramente técnica, para pasar al rol
practico reflexivo (Barba, Gonzalez-Calvo, & Barba-Martin, 2014) rompiendo los esquemas
tradicionales de la percepcion docente, para situar a la reflexién como indicador del desarrollo

profesional.

3. Descripcion general de la intervencion.

3.1. Proceso de Implementacion de la Intervencion Basada en Rutinas.

En esta investigacion se ha aplicado el modelo denominado Intervencion Basada en
Rutinas (McWilliam, 2016) para trabajar con familias de nifios de 0 a 6 afios con discapacidad

0 en situacion de riesgo en su desarrollo. El proceso de la IBR pone de relieve el rol del
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profesional en el proceso de desarrollo de competencias de la familia y en el trabajo

interdisciplinario. Durante la intervencion se recogieron los datos para la investigacion.

En primera instancia se contacté a las familias, se les explico en qué consistia la

intervencion, el tiempo que demandaba y el compromiso que tanto el estudiante en proceso de

titulacién como la familia deben asumir. Se le informé que se trataba de una investigacion

sobre el aprendizaje del profesional en la construccion de relaciones de colaboracion y se

solicitd la firma del consentimiento informado.

Figura 1. Proceso de Implementacién de la Intervencion Basada en Rutinas.
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Se recogieron los datos sociodemograficos y se entrego el instrumento: “Hoja de
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Elaborado por: Rosa Elena Martinez

1. Paso: Evaluacion del contexto familiar del nifio

Esta fase se propone comprender la ecologia de la familia, determinar las necesidades
funcionales para las competencias cotidianas y la vida familiar, y establecer metas funcionales

y familiares (McWilliam, 2016).

Para cumplir con la evaluacién, se realizaron tres visitas. Utilizamos el Ecomapa, la

Entrevista basada en Rutinas y la Escala de MEIRS.

En la primera visita, se aplicé el Ecomapa, instrumento que permite conocer la ecologia
familiar, gracias al cual los profesionales y a los padres visualizan los apoyos formales e

informales con los que cuenta la familia (McWilliam, 2016).

El Ecomapa muestra graficamente estas ayudas y las caracteristicas de los mismos,
indicando si el apoyo es intenso, débil, constante, intermitente, corto , largo, etc. todos estos
elementos son graficados y precisados a través de lineas: largas, cortas, gruesas finas,
continuas o discontinuas segun sea la naturaleza del apoyo (Dalmau, et al., 2017) que nos
permite visibilizar los tipos de apoyo que dispone la familia, aquellos que son utiles y aquellos

que pudieren significar fuentes de estrés.

En esta visita aplicamos también la Entrevista Basada en Rutinas (EBR), una de las
herramientas principales del Modelo de intervencidn en entornos naturales en atencion
temprana, desarrollado por Robin McWilliam, que permite la evaluacion de las necesidades
familiares (Dalmau, et al., 2017). Las actividades cotidianas del nifio y de los diferentes
miembros de la familia son el punto de partida, con quién lo hace, como lo hace; conocimiento
que permitira ayudar a la familia a desarrollar al maximo las capacidades del nifio. La EBR se
constituye en un espacio de dialogo entre el profesional y la familia y sobre todo de escucha del

profesional dnico que toma conocimiento de las particularidades de la familia y su
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funcionamiento, informacidn que sera importante para las acciones a tomarse ulteriormente

(Dalmau, et al., 2017).

En la segunda visita, se aplico la Escala de calidad de vida Familiar como parte de la
investigacion, lo que permitid evidenciar aspectos relevantes de la vida de la familia; ademas,
se aplico la Escala MEIRS, instrumento que permite establecer un perfil de comportamiento
funcional de nifios a partir de su nacimiento hasta 3 afios de edad, su finalidad es facilitar a las
familias y al equipo de intervencidn la evaluacion de las competencias del nifio a través del dia

a dia (McWilliam, 2016).
2. paso: Planificacion Individualizada Funcional.

El profesional y familia redactan los objetivos de la intervencion. Estos objetivos
sefialan las competencias necesarias para participar de manera dptima en las actividades de la
rutina. La familia refleja en los objetivos los logros que le gustaria que su familia alcance y el
profesional orienta a la familia en el disefio de las estrategias que permitan alcanzar los
objetivos con sus habilidades a disefiar las estrategias para que se alcance el objetivo, como lo

sefiala (McWilliam, 2016). Los objetivos deben cumplir los siguientes criterios:

deben establecerse segln las prioridades de la familia, deben reflejar la vida cotidiana
de las familias, mostrar la implicacion de la familia a través de las actividades cotidianas, deben
ser claros, utilizar lenguaje sencillo y simple, centrarse en las acciones positivas, enfatizando lo

que si es capaz de hacer la familia (Dalmau, et al., 2017).
3. paso: Visitas del profesional Gnico.

Se realizaron 16 visitas en el domicilio de las familias, ademas, el investigador utiliz6
un diario de campo para registrar las evidencias de cada visita, las incidencias y la reflexién de

cada visita.

29



Las visitas domiciliarias son la practica mas adecuada en los servicios de AT, que se
enmarcan en el modelo centrado en la familia (Dalmau, et al., 2017). Es el encuentro entre
profesional y familia en un lugar habitual para el nifio: la casa, la escuela u otro contexto

comunitario (McWilliam, 2010).

4. Cierre del proceso de intervencion.

Previo a la entrevista de cierre, se realizo la pendltima visita domiciliaria en la que se
aplicé nuevamente la Escala de Vida Familiar y la Escala de MEIRS, instrumentos que

permitieron evaluar los resultados de la investigacion. Se corroboraron los avances de la

familia, se anuncia la finalizacion de la intervencién y se les recuerda sus compromisos futuros

con su familia.

El trabajo entre profesional y equipo transdisciplinario esta vertebrando todas las

fases de la intervencién.

En el equipo existieron reuniones periodicas para revision de avances, discusion de
estrategias a ser utilizadas durante la intervencion. Reuniones en que el profesional Gnico
expresa sus inquietudes segun las necesidades de la familia y el equipo multidisciplinario

acompana y retroalimenta a los investigadores durante la intervencion.
3.2. Objetivo general de la investigacion.

Describir el proceso de aprendizaje profesional para la construccion de relaciones de
colaboracion entre profesional y familias de nifios con discapacidad participantes en una IBR

entre enero y junio del 2019.
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3.2.1 Objetivos especificos de la Investigacion

e Describir el proceso de construccion de relaciones de colaboracion profesional-

familia en una IBR realizada.

e Describir las estrategias pedagogicas que favorecieron el aprendizaje de la
IBR en la construccion de relaciones de colaboracion en una intervencion
basada en la rutina de tres familias de nifios con discapacidad en la ciudad de

Guayaquil.

e Describir las percepciones de la Intervencion basada en rutinas en las familias

participantes.

e Describir la incidencia de la intervencion en el desarrollo de los nifios

con discapacidad con los que se ha intervenido.
3.3. Preguntas de investigacion
3.4. Pregunta General:

¢COmo es el proceso de aprendizaje profesional para la construccion de relaciones de
colaboracion entre profesional y familias de nifios con discapacidad participantes en una

IBR entre enero y junio del 2019?
3.5. Preguntas especificas

e Cbmo ha sido el proceso de construccion de relaciones de colaboracion

profesional-familia en una IBR realizada

e ;Qué estrategias pedagdgicas favorecen el aprendizaje de la IBR en la
construccion de relaciones de colaboracion en una intervencion basada en la rutina

de tres familias de nifios con discapacidad en la ciudad de Guayaquil?
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e (Cuéles son las percepciones de la Intervencion basada en rutinas en las familias

participantes?

e Cual es laincidencia de la intervencion en el desarrollo de los nifios con

discapacidad con los que se ha intervenido?

4. Disefio metodoldgico

Esta investigacion se define como una investigacion educativa acorde a la definicion
de Sierra, Caparros, & Diaz (2016), quienes distinguen una investigacion sobre educacién de
una investigacion educativa, la primera busca generar conocimientos tedricos y la realizan
expertos y se pone a la segunda que se basa en la indagacion sobre la propia practica docente.
Nuestra investigacion es de indole cualitativa y se orienta al analisis retrospectivo de nuestra
experiencia sobre el proceso de construccion de relaciones de colaboracién entre el profesional

y tres familias de nifios con discapacidad del Norte de Guayaquil.

Esta es una investigacion sobre nuestra propia practica, sintetizada en datos recogidos
gracias a instrumentos como cuestionarios, escalas, entrevistas y observaciones. Si bien
recabamos informacidn, nuestro trabajo pone énfasis en la reflexion sobre la practica
profesional a partir de la construccion de relaciones de colaboracion, por ello se enmarca en el

ambito cualitativo (Sierra, Caparrés, & Diaz, 2016).
4.1 Contexto de la intervencion

Este trabajo de investigacion fue realizado en el marco del proceso de titulacion de la
Maestria de Desarrollo Humano Temprano y Educacién Infantil y maestria en Educacion con
mencion en Educacién Inclusiva de la Universidad Casa Grande. Finalizado el periodo de
formacién, entre las opciones de titulacion, las docentes investigadoras de la Universidad Casa

Grande: Mg. Marcela Frugone y Mg. Fresia Rodriguez presentaron una propuesta de

32



investigacion sobre el aprendizaje en una intervencién Basada en Rutinas desde la perspectiva

de Practicas centradas en la Familia PCF, en el modelo de trabajo centrado en las familias.

Para integrar el equipo de investigacion era necesario poseer experiencia en trabajo
con familias de nifios con discapacidad o riesgo de atraso en su desarrollo, de cero a seis afios y
encontrar tres familias con nifios de cero a seis afios con discapacidad o atraso en su desarrollo

dispuestas a participar en la intervencion.
4.2. Participantes de la investigacion

Las participantes en esta investigacion maestrantes de la Maestria en Educacién, con

mencion en Educacion Inclusiva

La autora de este trabajo Rosa Elena Martinez contactd a la tutora de esta investigacion
para comunicar su interés por la tematica, manifestd sus vivencias cerca de una persona con
discapacidad visual y evoco los desafios que ésta discapacidad implica, manifestando su
decision por conocer més de las dificultades de las personas con discapacidad y de la
posibilidad de trabajar para contribuir a mejorar la percepcidn que tenemos frente a la

discapacidad y aportar al mejoramiento de la calidad de vida de estas personas.

Se intervino en tres familias de nifios de 0 a 6 afios con discapacidad o atraso en su

desarrollo interesadas en participar en el proceso.

Las familias fueron contactadas a través de la directora de tesis, que nos puso en
contacto con el Centro Infantil Premi, el contacto inicial se realizo via telefdnica, se explicé a
los padres la naturaleza de la investigacion, se establecié una fecha para la primera visita al
domicilio. En la primera visita ratificamos la informacion dada de manera preliminar, sobre los
objetivos de la investigacion, el tiempo que tomaria, las ventajas de participar en ella, los
alcances y limitaciones del trabajo, explicando a las familias en que consiste la Intervencion y

subrayando el papel esencial de la familia y el interés del profesional de trabajar conjuntamente
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con ella para aportar al desarrollo y funcionamiento del nifio y de la familia. En el caso de la

presente investigacion se atendio a 3 familias. Se describe el perfil de las mismas a

continuacion.

4.2.1. Resumen de casos

Tabla 1. Cuadro de las familias.

Codigo Diagnéstico  Edad del Composicion  Ocupaciénde  Nivel de educacién formal Lugar de
de casos nifio familiar los padres residencia
M P
, Bachillerato i i
RM2 Problemas 11 meses  Mamé4, papa Ama de casa Bachillerato Guayaquil. Norte:
de conducta Mucho Lote
3 hermanos Obrero
RM1 Autismo 3 afios Mama, papa Ama de casa Bachillerato ~ Bachillerato Guayaquil. Norte:
Severo Mucho Lote
8 meses 4 hermanos Jornalero
RM3 Problemas 4 afios Mama, papa Profesora de Tercer nivel Tercer nivel Guayaquil. Norte:
de conducta idiomas Mucho Lote
1 hermano Sin trabajo fijo

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

4.2.2 Principios éticos

Iniciamos el proceso de Intervencion con la firma del consentimiento informado,

documento legal usado sobretodo en el campo clinico, que pone de relieve el respeto de la

dignidad y proteccion de los intereses de los participantes en la investigacion, debe incluir

informacion de los riesgos y beneficios que permitan al individuo decidir voluntariamente

previa explicacion de los objetivos de la investigacion, se explica en qué consiste la



intervencion, el uso de la informacion, garantizando absoluta reserva en el manejo de los datos

(Carrefio-Duefias, 2016).

El consentimiento informado explica los roles de la familia y del profesional dentro del
proceso, los acuerdos en cuanto a los horarios de visitas. Se hace hincapié en el derecho que
tiene la familia a declinar su participacion en cualquier momento si considera que no desea 0 no

puede continuar con la intervencion; sin que ello implique consecuencia alguna.

Al término de la intervencion se les entreg6 los resultados de las encuestas realizadas al
inicio y al final, se les explica los logros obtenidos y se revisa los momentos mas relevantes del

proceso.

5. Instrumentos de recogida de datos

En esta investigacion se usaron los siguientes instrumentos:

a. Blog del profesional

El blog es una pégina web, que se constituye una herramienta de recogida de datos, es
un diario que recoge la escritura del docente como constancia de sus actuaciones y de su
interaccidn con la familia. En él se sistematiza de manera cronoldgica los incidentes
principales de la visita, es un recurso muy versatil que permite al profesional registrar la
informacion con mucho detalle, adjuntar iméagenes, videos y otros documentos y poder acceder

facilmente a ellos cuando lo desee (Fernandez, 2018).

Paralelamente al inicio de la intervencion creamos un blog a fin de registrar paso a
paso las acciones mas relevantes del proceso de intervencién desde la fase inicial hasta el
cierre, registrando las visitas, complementando con otros recursos como fotos, videos. El blog

nos permite ver la evolucion de la situacion del nifio y la familia, es un instrumento que revela
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con claridad las actuaciones de la intervencion, las dificultades y los logros alcanzados, asi
como los objetivos planteados y las estrategias que se disefiaron para alcanzarlos. El blog es un
espacio que recoge las impresiones de los profesionales que registran sobre sus visitas y sobre
los dialogos que se han sostenido entre familias y profesional. La familia recibié un cuaderno
donde anotarian sus comentarios y percepciones, en mi caso, mis familias escribian pocas veces

en el cuaderno, ellas preferian conversar mas. Se realizd una entrada por cada visita.
b. Escala de participacion autonomiay relaciones sociales (MEIRS) de McWilliam.

Instrumento de orden cuantitativo que permite medir el nivel de autonomia y de
desarrollo del nifio, tener un referente de las competencias del nifio, permite a los padres
identificar los aspectos que deben trabajar con sus hijos y los niveles de dificultad. Esta escala
fue aplicada en dos momentos: casi al inicio de la intervencion (visita No 3) y casi al final
(visita No 15); en ella se comparan y se analizan resultados para identificar logros y aspectos a

trabajar. (McWilliam, et al. 2013).

c. Escala de la calidad de Vida de las Familias en Atencion Temprana (FEIQoL).

«

sta es una escala especifica para AT, que tiene cuatro factores basicos de referencia
que son: Acceso a la informacion y servicios, Relaciones familiares, Funcionamiento del nifio y
Satisfaccion General con la vida” (Verdugo-Alonso, Rodriguez-Aguilella, & Sainz Modinos,

2012).

La Escala de calidad de vida familiar tiene tres secciones: una primera parte
sociodemografica que arroja informacion sobre el tamafio de la familia, informacién especifica
sobre sus miembros, una segunda seccion sobre apoyos que interroga que necesita tanto la
familia como el nifio la familia y la tercera referente a la calidad de vida concretamente, en ella

se evalUan los niveles de satisfaccion.
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Esta escala contiene 39 preguntas que son evaluadas en una escala de 1 a 5, donde 1 es
el nivel de mas bajo de rendimiento o logro de una destreza y /o situacion menos satisfactoria y
5 es el nivel de mayor desarrollo de una destreza, logro y/o situacion mas satisfactoria

(Verdugo-Alonso, Rodriguez-Aguilella, & Sainz Modinos, 2012).

“Esta escala es un instrumento de tipo cuantitativo, que revela aspectos de la
convivencia y de la funcionalidad del nifio y la familia, visibiliza los aspectos en que la familia

deberia trabajar para alcanzar un funcionamiento adecuado” (McWilliam & Casey, 2009).
d. Entrevista de cierre.

La entrevista de cierre es de orden cualitativo y se caracteriza por su caracter no
directivo ni estandarizado, es muy flexible y dindmica, méas que un ejercicio de interaccidn este
instrumento tiene caracteristicas de una conversacion, en el que el investigador es el
instrumento de investigacion y no existen protocolos y formalidades de otras técnicas de

recogida de datos (Verdugo-Alonso, Rodriguez-Aguilella, & Sainz Modinos, 2012).

Esta entrevista hace el balance de todo el proceso, lo que significé para los padres la
intervencion; con las encuestas que se aplicaron se puede establecer comparaciones entre las
etapas inicial y final. En esta fase se revisan los objetivos logrados y se analizan los que faltan
por ejecutarse, se comentan fotos, se verifica la evolucién de la situacion y los cambios en el
desarrollo de las competencias del nifio y la familia. Es un momento emotivo y significa el
inicio de una nueva etapa, el profesional se retira y los padres comienzan a actuar solos,

basados en los aprendizajes del proceso y confiados en sus competencias parentales.
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Tabla 2. Instrumentos de recogida de datos.

Instrumentos

Datos proporcionados

Tipo de analisis

Blog del profesional

Escala de participacion y autonomia y

relaciones sociales. MEIRS de McWilliam.

Adaptacion experimental: McWilliam,
R.A., Garcia-Grau, P., Martinez-Rico, G.,

Grau, D., Cafiadas, M. y Calero, J. (2013).

Escala de la calidad de vida de las familias

en Atencién Temprana (FEIQoL).

(McWilliam & Casey, 2013).

Entrevista de cierre

Evidencias de la interaccion
profesional -familia a partir de

visitas.

Datos referentes al desarrollo de

las habilidades del nifio.

Informacién especifica de la

familia y de sus necesidades.

Percepciones de la familia en la

intervencion.

Cualitativo

Cuantitativo

Cuantitativo

Cualitativo

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

5.1. Andlisis y categorizacion de datos

Los datos utilizados en el andlisis fueron tomados de las transcripciones de las

entrevistas de cierres y de la informacion de los blogs se analizaran cualitativamente. Se

discrimina la informacion mas relevante para su analisis, conforme a los fines de la

investigacion (Gallardo, 2014).



La seleccion de categorias fue resultado de discusiones con las investigadoras

principales de este estudio y estan sustentadas en la teoria revisada con antelacion. A

continuacion se presenta el cuadro de matriz de categorias en la siguiente tabla:

Tabla 3. Cuadro de Categorias.

DIMENSION

DEFINICION

CATEGORIA

Estrategias de la IBR en la
construccion de relaciones de
colaboracion.

Estrategias pedagdgicas
favorecieron el aprendizaje de
la IBR en la construccion de
relaciones de colaboracién.

Percepciones de la intervencion
basada en rutinas en las familias
participantes.

Incidencia de la intervencion en
el desarrollo de los nifios.

Se refiere a las diferentes
lineas de accién de la IBR
que se desarrollaron en las
diferentes fases.

Procesos planificados que
favorecieron el aprendizaje
desde nuestro rol de
investigador.

Se refiere al impacto de la
IBR en la familia.

Percepcion de los padres
sobre el progreso de sus
hijos.

Visitas de un profesional
Unico.

Entrevista basada en Rutinas.
Ecomapa.

Evaluacién funcional.

Planificacién funcional.

Précticas participativas y
relacionales.

Equipo transdisciplinario.

Reflexién sobre la practica.

Desarrollo de competencias
parentales.

Comprension sobre el
desarrollo infantil avances en
diferentes areas del
desarrollo infantil desde la
percepcion de la madre.

Elaborado por: Rosa Elena Martinez
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En referencia a la informacion de las tablas precedentes, indicamos que tratandose de
una investigacion cualitativa, las categorias emergieron de la revision de la literatura asi como
de los datos del trabajo de campo (Flick, 2014). El anélisis de las Escalas de la calidad de vida
de las familias en Atencion Temprana (FEIQoL). (McWilliam & Casey, 2013) y de
Participacion, Autonomia y Relaciones Sociales. MEIRS de McWilliam y Shana Homstein
(2007), sus dominios de desarrollo y funcional. Analisis que se efectud a base de una matriz

de Excel y se utilizé la estadistica descriptiva.
5.2. Criterios de calidad y validez

Se utiliz6 la triangulacion como una opcion para potenciar los resultados del estudio
cualitativo, se analizaran cada una de ellas mediante distintas técnicas (Okuda & Gémez-
Restrepo, 2005). Mediante la triangulacion se busca la verificacion de los hallazgos de la

investigacion partiendo de los datos recogidos en los blogs, entrevistas, escalas, etc.

El andlisis objetivo del equipo de trabajo permitié la categorizacion , se tomaron
precauciones para evitar sesgos que pudieren resultar de anélisis subjetivos una de las

principales derivas del proceso (Okuda & Gomez-Restrepo ,2005).

ETAPAS

Tabla 4. Cronograma de trabajo.

Actividades realizadas Primera Segunda Tercera Cuarta

1. Contacto con los 12-11-18
responsables del

Programa Premi-Mi casita

Grande.

1.1. Seleccién de

-~ 21-11-18
familias.

1.2. Visita a las familias.
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1.3. Aplicacion de 05-01-19
instrumentos.

1.4. Seleccién de 12- 01-19
prioridades.

1.5. Orientacidn para la 20-10-19
ejecucion de las

actividades. 01-11-18

2. Disefio de 06-12-18
Investigacion.

2.1. Entrevista y firma de 12-01-19
consentimiento
informado. 45

2.2. Seleccion de técnicas

y disefio de instrumentos. 28-01-19

2.3. Planificaciones

Funcionales. 07-02-19

2.4. Determinacion de

objetivos. 13-02-19

2.5. Seguimiento de los

avances y progresos de 03-19/06-19
actividades.

3. Transcripcidn de blogs 07-19
y entrevistas de cierre.

3.1. Revision y andlisis de 09-19
datos.

3.2. Resultados. 11-19

4. Redaccién del informe 02-20/05/20
final.

Elaborado por: Rosa Elena Martinez
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5.3 Resultados

Los resultados apuntan a responder la pregunta general de investigacion. Se
presentan datos provenientes tanto de la entrevista analizada y del blog, como de los cuadros
analizados de las Escalas de la Calidad de Vida de las familias en Atencion Temprana
(McWilliam & Casey, 2013) y de la Escala de Participacion, Autonomia y Relaciones
Sociales, en sus siglas en inglés se la conoce como MEIRS, desarrollado por McWilliam y
Shana Homstein. Se presentaran los resultados por cada pregunta de investigacion formulada,
proponiendo con todas las preguntas contestar la pregunta principal de investigacion: ;Como
es el proceso de aprendizaje profesional para la construccién de relaciones de colaboracion
entre profesional y familias de nifios con discapacidad participantes en una IBR entre enero y

junio del 2019? y luego las preguntas especificas de la investigacion.
Expectativas del profesional sobre el inicio de la intervencién

Al comienzo de la intervencion la profesional confiesa sentir dudas frente a un gran

reto, siente una gran responsabilidad.
Blog No 1 RM:

“Percibo que esta familia tiene varios nifios con diversas dificultades, esta madre
estd muy agobiada y necesita de ayuda urgente para poder funcionar mejor, la interaccion
puede aportar a mejorar la calidad de vida de la familia, sin embargo, hay mucho trabajo

por hacer y siento que es un gran desafio”.

Visital RM1: “- También senti una gran responsabilidad sobre el trabajo que vamos
a realizar, cuando dofia Gaby me manifesto que la vida era muy dificil con Diego, que a
veces sentia que ya no sabia que hacer. Me dije a mi misma ¢Podremos con la intervencion

lograr cambios que puedan ayudar a esta familia?
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Todas estas aprehensiones se fueron disipando a lo largo de la investigacion, a medida
que se construyen relaciones de colaboracion. Cémo se aprecia en sus reflexiones en la

entrada del siguiente blog.
Blog No 12 RM2:

“Estoy impaciente de llegar a casa de la familia, los he extranado.... ;Como les
estara yendo, que habra pasado con Sandrita seguira jugando y corriendo por toda la casa,
Solange ya estara mejor de la garganta, Diego estara comportandose mejor?.. Santiago

2

estara mas animado después de su cuadro depresivo?...

Siempre me habia interesado en proyectos de esta indole aunque no habia trabajado
directamente, ya habia participado en iniciativas de corte inclusivo, y habiendo concluido la
formacion en Maestria inclusiva estaba convencida que trabajar en esta investigacion era
uno de los caminos para acortar la brecha de exclusion, y un sendero de innumerables

aprendizajes.

Estaba consciente que implicaba mucha disciplina y trabajo constante, y la
oportunidad de adquirir nuevos aprendizajes sobre el proceso de construccion de relaciones
de colaboracion entre familia y profesional. Decidi seguir adelante con el proyecto y ahora
estoy convencida que ha sido una de las mejores decisiones de mi vida profesional. A

continuacion ilustro alguno de estos momentos, a partir de los Blogs.
Construccion de relaciones de colaboracion

Las relaciones de colaboracion se van construyendo poco a poco, a medida que el
profesional y la familia se van conociendo, la familia descubre sus competencias y habilidades
y participa activamente en la toma de decisiones. El profesional aprende de la familiay le
aporta informacion importante facilitando su empoderamiento, este proceso se manifiesta en los

blogs.
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Blog No 12 RM1:

“Diego esta usando el cepillo, ya se cepilla solo, no quiere que le ayuden, le gusta

’

cepillarse los dientes, no crei que lo ibamos a lograr...’
Expectativas de la familia

Las familias de los tres nifios, desde el primer contacto se manifestaron muy
interesadas en el programa, se notaba que deseaban intentarlo de nuevo, ya todas tenian
experiencias con sus hijos, porque los habian llevado a centros de apoyo, consultas médicas,
tenian esperanza en nuestra investigacion, pero también dudas, asi lo podemos apreciar en los

siguientes testimonios:
Blog No 2 RM1.:

“El dia que Ud. llamo era un domingo, justo estabamos atravesando momentos
dificiles con la familia de mi yerno que siempre han querido meterse en la vida de mi hija,
estdbamos deprimidos de no saber qué hacer con cuatro nifios, cada uno con un problema
diferente. Santiago, con el que hemos luchado tanto, luego Daniel con un temperamento fuerte
que parecia que ya no podiamos. Solange con sus problemas de salud, de la piel, intolerancia
a muchos alimentos y Sandrita que comenzé a presentar comportamientos extrafios, que
parecia seria también asperger como su hermano mayor. Cuando Ud. llamé y dijo que seria
para ayudar a la familia, nosotros como somos creyentes, creimos que era una sefial de Dios

en esos momentos de desesperacion.”

Blog No 2 RM2:

“En realidad yo no estaba tan segura de comenzar con ustedes, porgue como yo paso
demasiado ocupada con sus propias terapias, yo no creia que no iba a poder seguir, tendré el

tiempo con otra responsabilidad” Yo dije mds trabajo para mi!. Sin embargo, ya cuando
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decidi a participar en este proyecto, pensé que podia ser util para mi hijo, que podrian

ayudarme a saber qué hacer con él, entonces dije ¢por qué no intentarlo?.

Para contestar a la pregunta general se ha analizado tanto el Blog del profesional
como la entrevista de Cierre. Nos referiremos a las Categorias: “Visita del Profesional-
Unico, Entrevista basada en rutinas, Ecomapa, Evaluacion Funcional y Préacticas

Relacionales y Practicas Participativas”.

Existen otras categorias que estan ligadas y que podrian evocarse, sin embargo,

son estas las que responden de manera directa la pregunta.

Comenzaremos por la categoria: Visita del profesional anico, es necesario
subrayar que el profesional Gnico es el puente entre el grupo transdisciplinario y la
familia, es quien a la vez el que media la intervencidn, guia a la familia en la toma de
decisiones a lo largo de todas las fases. EI Profesional Gnico requiere una formacion y
disponer cualidades como el respeto a las creencias de la familia, ser sensible a sus
necesidades y ser tolerante frente a su diversidad, él confronta una serie de emociones,
sentimientos frente a la familia, que evolucionan desde la inseguridad en interaccion
hasta satisfaccion frente al desarrollo de relaciones de colaboracion. Asi se ilustra en el
blog No 1 RM2 la profesional sefiala las dudas y el temor de no ser bien recibida
“Estaba muy nerviosa, era mi primera visita, temia que la familia desistiera o que me
manifestara que no estaba interesada. Traté de no desanimarme, segui adelante hasta
llegar a la puerta y toqué el timbre...”. Estas impresiones van cambiando con el pasar de
las visitas, porque conocemos a la familia, pero también podemos tener sorpresas, por
los eventos particulares que pasan en las familias que pueden incidir en el clima familiar.
A continuacion la investigadora muestra otra evidencia de la diversidad de situaciones

que se le pueden presentar al profesional Gnico en el trabajo con las familias, con



respecto a la construccion de relaciones de colaboracion, lo apreciamos en el blog No 8

RM3:

“Esta visita se realizd después de haberla pospuesto por dos ocasiones, la
primera porgue la tia de Paulina estaba de cumpleafios y luego porque el papa que no vive
en casa y no ve a los nifios desde hace mas de tres meses los llevaria al parque. Este dia
miércoles llovia, como siempre ella tardé mucho para abrir la puerta, yo temia que
no abriera. No sé por qué pero aveces tengo la impresion que no desea abrir la puerta;

luego ella aparece con una sonrisa y se me olvida todo. Es una sensacion rara”.

Este particular se analizd con el grupo transdisciplinario y se decidié que si la
familia seguia dilatando las visitas, se tendria que abandonar el caso. Afortunadamente, no se
llegd a eso. Se cerrd la intervencion dos visitas antes de lo previsto, pero con buenos

resultados.

La Categoria: Entrevista basada en Rutinas, es un instrumento que aporta
experiencias significativas al profesional al poner en evidencia que la construccion de
relaciones de colaboracion parte desde lazos de empatia, que el profesional debe procurar
desde el primer contacto y reforzar en la Entrevista basada en la rutina, paraalentara la
familia a compartir aspectos de la vida familiar, y pasar del umbral del profesional
desconocido hacia el profesional que conoce la familia, que escucha sus problemas y que se
interesa por sus necesidades. El profesional, apoyado por el equipo transdisciplinario hace lo
necesario para que la familia se sienta en confianza. Asi se aprecia en Blog No 2. RM1
¢ Como es el momento del desayuno?: Es un momento ajetreado, todos corriendo, los chicos
tienen que salir mi hijo mayor al colegio y las nifias a sus cursos de musica, mi esposo al
trabajo cuando le toca entrar en la mafiana, tiene turno rotativo. Si Diego se levant6

bien: canta se rie solo, cuenta, en general todos comen sin problemas, a Diego le gusta el
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huevo, el boldn no le gusta ni el queso ni el atin, por mas que he tratado no he podido hacer

que coma que coma *

Una vez realizada la Entrevista basada de la rutina la familia establece la lista de

prioridades:

1. Que Diego coma con cuchara.

2. Que Diego disminuya su dependencia de la Tablet

3. Que Diego indique con sefias o con imagenes lo que desea.
4. Que Diego tome su ducha en el bafio

5. Que Diego coma en la mesa

6. Que Diego coma mas variado

7. Que Diego utilice el cepillo de dientes

8. Que Diego asocie las imagenes a las actividades de la rutina
En el proceso de aprendizaje del profesional se debe considerar la Categoria

El Ecomapa. Este instrumento forma parte de las estrategias pedagogicas en la
construccion de relaciones de colaboracion. La elaboracion del Ecomapa es el punto de
partida del interés del profesional Gnico por concebir relaciones de colaboracion, al
otorgarle a la familia la oportunidad de identificar los apoyos con que cuenta. La
aplicacion de este instrumento es importante para la familia porque le permite mirarse
desde fuera, hacer el balance de los apoyos que dispone y los que necesita; es la propia

familia quien identifica sus apoyos, asi lo revela el blog 2. RM2:

“Yo tengo la ayuda de mi mamda que vive con nosotros, mejor dicho, nosotros
vivimos con ella, ella es la duefia de casa, ella comparte todos los problemas de los nifios,
me ayuda con ellos desde que se levanta, hay una prima que es madrina de los nifios

viene a veces, especialmente en los momentos dificiles eso son las personas de la familia.
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De amigos no tenemos ninguna ayuda, de la familia del papa tampoco, ellos son
problematicos solo quieren criticar nuestras vidas, dicen que no criamos bien a los
nuestros hijos, yo prefiero que estén lejos, porque cuando se acercan traen problemas y
chismes. Ademas, tenemos terapias en el neuroldgico, terapias ocupacionales en mi

Casita grande y consultas con el pediatra”.

Esta familia reconoce que necesita ayuda, se moviliza en busca de esa ayuda,
hace reajustes dentro de su propia familia, a fin de funcionar mejor. Como investigadora

me permiti6 aprender desde la préctica a través de la aplicacion del Ecomapa.

Las Categorias Evaluacion funcional y Planificacion Funcional, también
responden a la pregunta: ;Como es el proceso de aprendizaje en la construccion de
relaciones de colaboracion?. Las dos estan interrelacionadas y se realizan de manera
consecutiva. La Evaluacion Funcional se la realiza a partir de la Entrevista basada en la
rutina, permite al profesional observar como la familia identifica sus necesidades. La
familia establece la lista de prioridades con la guia del Profesional tnico, fija los
objetivos considerando sus fortalezas y debilidades. El profesional Gnico ayuda a la

familia a plantear objetivos significativos, medibles y realizables.

La siguiente fase corresponde a la Planificacion Funcional, La familia con la guia
del profesional Unico redactan los objetivos estableciendo los plazos y los niveles de

progresos del nifio que desean alcanzar, asi se detalla en la Entrevista de cierre. RM2
“Lista de objetivos funcionales:
1. Que enunasemana Sandrita ya no sufra con dolor de muelas.
2. Que Sandrita se siente a la mesa en un plazo tres semanas
3. Que Sandrita coma sin botar la comida, que ingiera al menos un 25%.

4. Que Sandrita llore menos a la hora de la comida, en un plazo de tres semanas
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5. Que Sandrita interactte con sus hermanos, al menos dos veces al dia en un plazo

de tres semanas

6. Que Sandrita se separa un poco de sumama en un plazo de tres semanas”

En lo referente a la primera pregunta especifica de investigacion: ¢Como es el
proceso de aprendizaje profesional para la construccion de relaciones de colaboracion
entre profesional y familias? Respondo con las Categorias: Practicas Relacionalesy

Préacticas Participativas.

Las practicas relacionales se refieren a las cualidades del profesional Gnico para
crear empatia con la familia, ser cordial, este elemento es muy importante para el
aprendizaje sobre la construccion de relaciones de colaboracion, no obstante es
insuficiente para el logro de los fines de la intervencion. De ahi la necesidad de
mencionar la siguiente categoria: Practicas Participativas, esenciales en el proceso de
aprendizaje, inciden en la construccion de relaciones de colaboracion. Estas practicas se
manifiestan mediante la escucha activa del profesional, informacién adecuada y
oportuna a la familia para que sea capaz de comprender temas relacionados a las
diferentes etapas del desarrollo de sus hijos u otros que sugieren en la intervencion. las
Practicas participativas se caracterizan por involucrar a los padres en todas las fases de la
intervencion, permitiéndoles crecer y ganar experiencias, animandonos a tomar
decisiones y guiandonos en el descubrimiento de sus competencias parentales, hasta
lograr su empoderamiento, eso lo evidencian las respuestas que dieron las madres a las

diferentes preguntas sobre ¢, cémo lograron los objetivos?

Entrevista de cierre RM1
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“Todos participamos en los juegos, nos escondemos en el cuarto, corremos, nos
ponemos un trapo en la cabeza y la seguimos, hacemos mimica de la Vaca lola 'y

bailamos, eso le gusta”
Entrevista de RM2

“Sentandonos todos en la mesa, hablandole, con canciones y juegos: “Ahora el nifio va

a comer hum..., ahora el nifio va a comer”
Entrevista de cierre RM3

“Optamos por no abrirle los pasadores de los zapatos y la alentamos a hacerlo. Al

comienzo la ayudamos un poquito, luego ya lo hizo sola”

Con respecto a la segunda pregunta especifica de investigacion: ¢ Qué estrategias
pedagdgicas favorecen el aprendizaje de la IBR en la construccidn de relaciones de
colaboracién en una Intervencion basada en la rutina de tres familias de nifios con discapacidad

en la ciudad de Guayaquil?

Responderé con las Categorias Equipo transdisciplinario y Reflexion sobre la

préctica.

El Equipo transdisciplinario es una estrategia pedagdgica transversal a la
Intervencion que favorece el aprendizaje de la IBR en la construccion de relaciones de
colaboracién en una Intervencion basada en la rutina, orienta al profesional Unico, visita a
visita, aclarando sus dudas, ofreciéndole informacion adecuada sobre la Intervencién y

su rol.

El constante dialogo entre profesional y equipo pone de relieve la
responsabilidad compartida en la IBR, favorece el aprendizaje en la construccién de
relaciones de colaboracion. El trabajo conjunto de ellos se evidencia en las reflexiones

del profesional.

50



Blog No 2 RM2:

“Cuando le pregunté a la mama sobre sus preocupaciones me dijo que sus temores
giran en torno a la posibilidad de que Diego sea excluido, que ella le gustaria que se

considere los principios de la inclusion con respecto a su hijo”.

Esta preocupacion fue trabajada en equipo y se indico a la familia que deberia
acercarse al Distrito, informar de la situacion del nifio y solicitar se les oriente sobre los pasos
a seguir para conseguir una escuela acorde a las necesidades de Diego. Se le sugirio solicitar
los certificados médicos de las ultimas evaluaciones, y tener el carnet de discapacidad para

agilitar los tramites.

Ademas del Equipo transdisciplinario, que responde parcialmente a la pregunta debo
afiadir la Categoria Reflexion sobre la practica, que es una estrategia que completa la
respuesta. Esta es muy importante porque permite al profesional Gnico pasar de la conviccion
absoluta a plantearse dudas sobre su rol. El profesional Unico no solo ejecuta acciones
investigativas sino que, en cada visita confronta los fundamentos tedricos con la practica, a
partir de las vivencias de las familias. La reflexion sobre la practica se manifiesta cuando el
profesional es critico de su rol, retroalimenta los procesos, busca mayor informaciény / o

solicita ayuda al equipo transdisciplinario.

Estas reflexiones se encuentran en los diarios, se convierten en el puente entre
practica y saber y son indicadores de desarrollo profesional (Sierra-Nieto, Caparrés-Martin,
Molina-Galvan, & Blanco-Garcia, 2015). Podemos apreciar las practicas reflexivas del

profesional en la siguiente entrada
Blog No 8 MR3:

“Me preocupo cuando La Sra. Lorena me manifesto que para ir a dejar a Paulina,

dejaa Joel de 2 afios solo en casa, me imaginé que si despierta podria hacer alguna

51



travesura, hacerse dafio. No obstante, no le hice ningin comentario, me preocupaba que se
sienta juzgada... Pienso en la evolucién de Paulina y la satisfaccion de la familia, eso me hace

reflexionar en la importancia de trabajar en objetivos que sean realizables, eso ha permitido a

esta familia avanzar y sentir que pueden lograr cosas, que pueden provocar cambios’ .

En lo concerniente a la tercera pregunta especifica de investigacion: ;Cuéles son las
percepciones sobre la incidencia en la familia y el nifio de la Intervencién basada en rutinas en

las familias participantes?

Respondo a la pregunta con la Categoria Desarrollo de competencias parentales, y las
Categorias Practicas Participativas y Relacionales explicadas anteriormente en las estrategias

de aprendizaje del proceso de construccion de relaciones de colaboracion.

La familia a través de las practicas relacionales y participativas, que le ofrece el
profesional Unico se beneficia de la escucha activa, la gentileza pero también la informacion
adecuada sobre su rol parental y desarrollo de sus hijos. Esto le permite a la familia descubrir
y/o redescubrir su potencial, reconocer sus potencialidades para desarrollar y mejorar sus

competencias parentales, asi se demuestra en las siguientes entrevistas de cierres:
Entrevista de cierre RM1

Mama N1: “Ahora estamos mds unidos, los nifios conocen mas a su hermano, ya no se
asustan cuando tiene comportamientos extrafios. Por ejemplo, a veces le da por cantar, o por
reirse sin razén. Ya me siento menos estresada, antes sentia que era una maquina que debia
correr de un lado a otro y pasaba con los nervios de punta. Ahora ya me siento un rato dejo
que el corra si quiere, que juegue. Antes tenia miedo cada dia de no saber como se iba a

comportar Diego, ahora no. Cada dia es diferente y nuevo, es bonito compartir con mi nifio”’

Entrevista de cierre RM2
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“Como familia, estamos mas unidos, hacemos cosas juntos, jugamos y nos reimos.
Como madre me siento mas segura de poder con la carga de la casa, eso es un gran logro,
porque antes sentia que no era una buena mama porque ellos peleaban y yo no podia con ellos.
Cuando Santiago tenia sus crisis yo me angustiaba sin saber qué hacer, igual con Daniel
sentia desesperacion de no poder controlarlo, ahora sé que es normal que siempre habran

problemas pero que debo buscar los modos de resolverlo ™.

Finalmente tenemos la cuarta y Gltima pregunta especifica de investigacion: ;Cual es
la incidencia de la intervencion en el desarrollo de los nifios con discapacidad con los que se ha

intervenido?

Respondo a la pregunta con las Categorias Comprensiones sobre el Desarrollo

Infantil y Avances en los Dominios del desarrollo...

En cuanto a las Comprensiones del desarrollo infantil, la intervencion basada en la
rutina permitié comprender y determinar los niveles de desarrollo del nifio en las diferentes
etapas del desarrollo infantil, y entender el comportamiento de los nifios, conforme a su

condicién.
Asi se ilustra en la siguiente cita de un Blog
Blog No 8 RM2:

“Solange que es muy inquieta, corre y empuja sin querer a Sandrita, hay que estar
pendiente porque la puede tumbar, ella no se da cuenta que Sandrita es fragil. Daniel es
muy impulsivo y demanda mucha atencién, Solange y Daniel son un terremoto, no podemos

descuidarnos ni un minuto porque ya hacen una locura.

Esta semana que hemos salido, han pasado mas relajados, siento que eso esta
ayudando a Santiago con su depresién y también a Daniel, que ha estado mas calmado, parece

que ahora que Daniel juega més exterior, molesta menos a sus hermanos”’
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La intervencion tuvo incidencia en la percepcion de las madres sobre el desarrollo de
sus hijos, a lo largo de la intervencion se producen cambios en el desarrollo de los nifios y las
madres perciben estos cambios, esto lo explica la Categoria: Avances en las diferentes areas del

desarrollo, la siguiente cita lo ilustra:
Blog No 16 RM1.:

“Diego antes no decia nada, se enojaba por todo, ahora ya habla, ya le entiendo lo
que quiere, sefiala, muestra imagenes y dice palabras sueltas ya va a fiestas, se comporta bien,
ya no rechaza la comida. Ha integrado més alimentos, ahora ya come con su cuchara, ya esta
usando la pinza para agarrar las motas y llenar la botella. Ahora Diego juega con sus juguetes

)

que creamos en casa... ’

El mayor logro es el suefio, ya duerme de corrido y el comportamiento ha mejorado: ya

no corre cuando caminamos por la calle, eso me estresaba.

Los resultados de la investigacion se ilustran a través de la ejemplificacion de un caso
atendido por la autora, para ello se ha utilizado la informacion recogida en el blog y en la
Entrevista de cierre. Al inicio de la intervencion solicitamos autorizacion a la familia para
publicar algunas fotos que muestran la evolucion de los logros del proceso y ella expresé su

acuerdo, estas fotos son significativas para nosotros y para la familia.

Caso Diego

Identificacion del Nifio
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Diego, tiene 3 afios y ocho meses de edad al inicio de la intervencion. Su diagndstico
médico es autismo severo, dificultad en motricidad fina y gruesa, tiene problemas en el
lenguaje, no le habla. Asiste a al Centro Infantil Premi/ Mi Casita Grande, en el Norte de la
ciudad de Guayaquil, va todos los dias, su mama lo lleva a diario, para ello debe tomar

tricimoto. El centro esta en el mismo sector, sin embargo, esta lejos.
Antecedentes de atencion

A los dos afios y un poco mas la mama comienza a darse cuenta que Diego era
diferente, porque, habian ciertas conductas, como el hecho de que llorara por periodos muy
prolongados; como ya él era su quinto hijo, ella conocia los progresos que debia presentar en
esa etapa, entonces se comienza a preocupar, mas aln porque ya su primer hijo present
asperger. Ella ya conocia algunas conductas propias de esa condicién. Comienza muy pronto
con los exdmenes médicos: psiquiatra, pediatra, neurdlogo y a los tres afios ya tenia la

confirmacion del diagnostico de Diego: Autismo severo.

Diego es un nifio sano, casi no tiene gripes, ni fiebres, pero si tenia que llevarlo por sus

controles médicos a las terapias que son seguidas.
Historia Familiar

Diego forma parte de una familia de seis miembros: madre, padre y cuatro
hermanos mayores que él, no conoce a abuelos ni tiene contactos con tios. So6lo una tia que
vive cerca de la casa, para los cumpleafios lo invitan, alli juega con sus primos. Su primo al

igual que su hermano también presentd Asperger.

Su papé tiene 52 afios, es guardia de seguridad, tiene horarios rotativos, su madre

es ama de casa, tienen 42 afios; los dos terminaron el bachillerato.

Caracteristicas de la vivienda
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Diego vive en una casa de hormigon, que adquirieron sus padres, la vivienda consta de
tres habitaciones, cocina, sala-comedor y bafio y la vereda donde le gusta pasar a Diego

porque hay una llave de jardin y le gusta abrir la llave y jugar solo.
Historia clinica y desarrollo de Diego

Segun la maméa del nifio, su embarazo se realizd con toda normalidad, ella ya habia
tenido otros nifios, tomd los mismos cuidados, pasé un embarazo tranquilo, sin ningdn sintoma
le permitiera predecir que el nifio presentaria algin problema, por ello no se preocup6 durante

los primeros meses. Los controles médicos no le indicaron ninguna novedad.

Ademas, camin0 rapido, e incluso hablaba una palabras mama, pap4, yo creia que su
lenguaje iba a seguir evolucionando, hay nifios que tardan un poquito para hablar, manifiesta la

mama.

Figura 2. Visita domiciliaria.

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

En la segunda visita se aplico la Entrevista Basada en Rutinas en la casa de dofia Gaby
quien se encontraba sola, en ese momento las dos nifias estaban en el colegio, su hijo mayor

habia salido a trabajar en un taller de reparacion de radios.
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Le indicamos que la entrevista era un instrumento concebido para ayudar a la familia
a reconocer su rutina, sus preocupaciones y necesidades y en base ello se trabajara, a través de

objetivos funcionales plasmados en un plan individualizado.

Dorfia Gaby participa en Entrevista Basada en Rutinas, respondiendo a las preguntas y

aportando informacidn en el proceso y reconociendo sus prioridades:
- Habitos alimenticios: Diego solo quiere comer arroz y queso. Agarra todo con la mano.
- Desarrollo motriz: No tiene problemas para caminar, correr todo el dia.
- Desarrollo del lenguaje: No habla
- Diego recibe terapias ocupacionales en el centro infantil
Ecomapa Blog2. RM1

Figura 3. Apoyos con que dispone la familia.

ECOMAPA
RECURSOS INFORMALES
GABY Y JULIO
RECURSOS INTERMEDIOS DIEGO
3 afos, § mases
PREMI Instuto de
Pedlat
RECURSOS FORMALES M Casita - Grande e Neuroclenclas

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

En la visita 2 RML1 se elabora con la familia el Ecomapa que permite presentar

graficamente los apoyos con que dispone la familia, el modelo nos permite ademas, hacer
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énfasis en el interés del profesional que se preocupa no so6lo por el nifio sino por la familia en

su conjunto, subrayando la importancia de una relacién adecuada entre ambos.

A partir de las prioridades sefialadas por Dofia Gaby. En la siguiente fase, se

plantearon los siguientes objetivos:

1. Que Diego coma con cuchara. Se planted la importancia de que siente en la mesa y

asocie la accion de sentarse con comer.

2. Que Diego disminuya su dependencia a la Tablet. Se considerd que si se la escondia de

manera discreta, se olvidaria y jugaria con otro objeto.

3. Que Diego indique con sefias 0 con imagenes lo que desea. Como las imagenes le

Ilaman la atencidn seria mas facil que asocie las imagenes con las situaciones o lugares.

4. Que Diego utilice el cepillo de dientes. Seria importante para evitar problemas de salud

oral.

5. Que Diego se acueste mas temprano y no se despierte de madrugada, para que la

familia pueda descansar.

6. Que se deje bafar sin salir corriendo.

Una vez priorizados manifestamos a Dofia Gaby si le gustaria que trabajemos estos

objetivos y ella acept6é con mucho entusiasmo Blog 2. RM1

“Por supuesto, yo lo que quiero es que mi Diego mejore, porque va

creciendo, pronto ira a la escuelita, asi se va preparando”

Los objetivos funcionales se fueron trabajando de manera gradual, ademas,

utilizamos como recurso mensajes de WhatsApp, para hacer el seguimiento a la

58



familia y motivarlas por sus logros, la familia me enviaba fotos de actividades de la

rutina en que trabajaban.

Figura 4. Mensaje de whatsApp sobre el trabajo con los objetivos.

 Hay lo tengo repitiendo palabras en el

espejo 22:04
| - ——
ﬂ 000 Muchas gracias , que lindo,
interesante la dindmica e el espejo

2206 <

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

Figura 5. Calendario de actividades.

CALENDARIO DE VISITAS. Nombre

F#
ENER O 2019
VISITAS | lunes Martes | Miércoles | Jueves Viernes Sdbado
5 de enero (preliminar)
1 12 de enero
2 18 de enero
3
FEB RER O 2019
lunes _Martes | Miéreoles | Jueves Viernes | Sébado
4 2 de febrero
5 9 de Febrero
6 16 Febrero
7 23 Febrero
MAR ZO 2019
lunes Martes | Miércoles | Jueves Viernes Sdbado
8 ! : : 2 de marzo
9. ! ! | 8 de marzo
10 16 de marzo
11 23 de marzo
ABRIL 2019
lunes Martes | Mlércoles | Jueves Viernes Sdbado
12 6 de abrll
13 13 de abril
4 20 de abrll
15 27 de abril
MAYO 2019
16 | lunes Martes | Miércoles | Jueves | Viernes | Sdbado
4 de mayo
11 de mayo

Elaborado por: Rosa Elena Martinez
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Objetivos:

Figura 6. Que Diego coma con cuchara.

Antes Después

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

Indicamos a la familia que para lograr que Diego se siente a la mesa y coma con la

mano teniamos que:

Hacer del momento de la comida un ritual.

Sentarse toda la familia a la mesa y si no estan todos, los miembros que estén en casa,
incluso si solo esta la mamay el nifio, debe decirle : “Ahora vamos comer... vamos a

lavarnos las manos para sentarnos a la mesa”

Preparar ese momento especial, que es la hora de comer. Servir los alimentos con una

actitud positiva y sentarse con él.
De preferencia sentarlo en un lugar donde no pueda salir corriendo, eso lo disuadira.
Si es necesario al inicio sentarlo en las piernas.

Le indicamos que si tenia un plato y en colores o con disefio infantil., podria llamarle la

atencioén.
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- Indicarle que ese objeto se llama cu-cha-ra, que sirve para comer, “vamos a comer con

la cu-cha-ra”.

- Tomarle la manito y hacerle que coma, poco a poco: al comienzo unas o dos

cucharadas, luego tres y asi hasta que sea todo el plato.

- Luego podemos alternar una cucharada le cogemos la mano, otra come él solo, hasta

que finalmente coma sin ayuda.

Le indicamos a la familia que estas son estrategias, que ella sera libre de utilizarlas si
desea, de combinarlas, adaptarlas e ir probandolas y ajustandolas a su propio ritmo, lo

importante es que logremos el objetivo.

La familia asumio el reto y se trabajo semana a semana tratando de lograr el objetivo.
En la siguiente fase revisamos e hicimos la retroalimentacion y seguimos nuevamente
intentdndolo la semana siguiente, hasta lograrlo. La familia desarrolla sus propias iniciativas

para alcanzar los objetivos, asi lo vemos en la siguiente cita de Blog.
Blog No 8 RM1:

“También trabajé algunas imagenes de platos de comida, le hice fotos a su propia
comida, parece que asi él asocia mas, porque reconoce su platito con mufiequitos, su

cuchara, su vaso”

Con el pasar de las semanas la familia se aferra a los objetivos, siento que espera con
mayor entusiasmo las visitas, que cuando se atrasa por algo se preocupa por enviar un mensaje
para decir que se atrasé unos minutos, ademas, se preocupa de no haber trabajado lo suficiente

eén casa esa semana.

Es curioso que las semanas en las que Dofla. Gaby creia no haber trabajado lo

suficiente el objetivo previsto, tenia una sorpresa, como se ilustra a continuacion
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“Diego fue a la piscina en el vacacional se dejo poner ropa de bafio y se metio en el
agua, yo no lo podia creer, yo no tenia ropa de bafio, pero igual me las ingenié para tenerlo

agarrado mientras el caminaba dentro de la piscina, disfrutd mucho de ésta experiencia...

Ademas, descubri otro hallazgo, Diego no sélo repite los nimeros sino que los
reconoce, lo vi cuando jugaba con el tren, cosa que raramente hace, yo le cambié los cubos
para ver si sabia y dijo “tres”. Vi que le gusta armar rompecabezas, insiste hasta encontrar

la solucion, pero no le gusta interactuar, juega solo”.

Esto es la constatacion de que la familia se estaba empoderando y disfrutaba de
trabajar en los objetivos. La familia se muestra muy entusiasta y las visitas son casi una

celebracion de logros.

Gracias al trabajo constante se logra que Diego se cepille los dientes. Comenzando
desde agarrar el cepillo para jugar, llevarselo a la boca, luego se dejaba lavar por su mamay

finalmente lo hace solo y disfruta de ese momento. Asi lo evidencia el testimonio de la mama:
BlogNo 8 RML1:

“Sin embargo, en las noches pude avanzar con un gran objetivo: que Diego se cepille
los dientes, ya lo agarra, juega con él y se lo lleva a la boca e incluso simula cepillarse, ya

vamos en buen camino .

Figura 7. Objetivo: que Diego se cepille los dientes.

Antes Después
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Jugando con su cepillo, se lo doy asi
ya familiarizando

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

Fue importante verificar que a lo largo de las visitas, si bien teniamos un plan de
objetivos ya establecidos desde el inicio, surgieron otros que no estaban en la propuesta
inicial como que “Diego no salga corriendo en la calle”. La familia decidi6 que era
importante porque salian al centro para las terapias y €l corria sin fin, era peligroso; asi que

decidimos trabajar ese objetivo.

La familia toma la decision de crear un libro de imégenes para Diego, para mostrarle con
antelacion los lugares donde ir ademas, le serviria para comunicar en casa, asociando

imagenes y situaciones como se muestra en la foto adjunta.
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Figura 8. Objetivo: que Diego comunique a traves del libro de imagenes.

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

Blog. 16. RM1

“Al final de la intervencion. Yo estoy construyendo el libro de imagenes para Diego, yo no
crei que lo lograria, viendo como las imagenes han ayudado a Dylan pensé que este librito le
ayudara a mejorar su comunicacion y comprender su rutina y anticipar las cosas que él debe

hacer”.

Con el libro se le explicaba a Diego los lugares donde iba, y las cosas que él deseaba en
casa, €l podia desplazar las imagenes adhesivas para indicar lo que queria hacer. El
comenz6 a comunicarse mejor y estar mas tranquilo cuando salia a la calle, como se observa

en la imagen.
Blog No 12 RML1.:

“Esta foto fue en la mitad de la intervencion. Diego ya no sale corriendo en media calle,
espera pacientemente el bus. Antes salia corriendo y si yo intentaba agarrarlo se tiraba al

piso. Este ha sido un gran logro”.
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Figura 9. Objetivo: Diego espera el bus en la vereda (no sale corriendo).

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

Como se menciond anteriormente, hubieron objetivos que fueron surgiendo a lo largo de
las visitas, que se fueron incorporando porque eran prioridad de las familias y nacieron de sus
propio dinamismo, como por ejemplo que Diego de la noche a la mafiana mantuviera las
manitos cerradas haciendo pufio, 0 que no quiera tomar agua, etc., Se constat6 que habia un
objetivo que parecia evidente a los ojos del profesional pero que la familia simplemente no lo

considero como por ejemplo que Diego deje el pafial. Veamos la opinion de la familia.

Blog No 12 RM1:

“«“

e pensado en lo del parial, pero no es ahora el momento, para ello tengo que pasar
en casa todo el dia para llevarlo al bafio a cada rato hasta que aprenda, asi no voy a poder,
ademas, me estresa mas que el grite en el bus, eso si me estresa, prefiero trabajar por ahora

su conducta, con el pafial puedo salir y estar tranquila un tiempo mas”.
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Figura 10. Objetivo: que la familia abordara mas tarde: Que Diego deje el pafial.

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

La familia estd convencida los logros, asi lo expresa en la Entrevista de Cierre:

RM1 “Ahora que terminamos la intervencion, Diego juega en casa, igual que si
estuviera en su terapia, porque en casa hemos construido mucho juguetes parecidos a los que
tiene alla, él estd muy tranquilo, juegay aprende, creo que ya lo llevaré s6lo una vez al mes.
Incluso el psiquiatra me pregunt6 ¢qué estoy haciendo para que esté asi de bien portado, méas
juicioso? El vio los cambios, yo le hablé de la intervencion y de las actividades que hemos

realizado, los juegos en casa, se quedo asombrado”

La familia se siente satisfecha y esta consciente que fue un trabajo en equipo, asi lo
manifiesta en la entrevista de cierre cuando le preguntamos a la madre su impresion final sobre

la intervencion:

“RM1: No tengo ningun punto negativo, no estaba tan decidida al comienzo, porque
no crei que tendria tiempo, pensé que podria ser mas invasivo, no creia tener la fuerza para

seguir y tampoco imaginé que lograriamos tanto”
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Figura 11. Objetivo: que Diego duerma mas temprano.

G A dormir 2546 o

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

Este objetivo era una de las prioridades, uno de los objetivos mas importantes, como lo

expone en el Blog:

Blog No 3 RM1:

“Estoy muy contenta, ya duerme mejor, se cansa con los juegos que hemos preparado
en casa gracias a sus consejos, juega con las bolitasy la pinza, con la piramide. Le gusta
ordenar las letras del alfabeto. Corre mucho durante el dia. Por fin esta durmiendo
temprano y no se despierta, uffff que lindo eso, yo también ya puedo dormir, crei que me

volveria loca sin dormir. A veces hasta hago una siesta”.
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Figura 12. Compromiso de la familia.

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

La familia esta satisfecha de sus logros, sin embargo, esta consciente que con nifios
como Diego hay que estar muy activo, pendiente de sus progresos motivandolo diaa diaa
desarrollar las habilidades aprendidas, porque pueden olvidarlas muy rapidamente, tiene nuevos

objetivos por cumplir y que reforzar, lo manifiesta en el Blog No 12 RM1.:

“Tenemos que seguir trabajando en el suerio, que duerma mds temprano, que coma

mas variado, porque a veces rechaza lo que es nuevo.”
Entrevista de cierre de caso

“Ahora Diego ya no pasa mucho en los brazos, ya esta jugando en casa solo, siempre
esta jugando, le gusta los videos educativos, ahora tengo también las imagenes en el celular,
eso ha cambiado mucho, ya no sale corriendo, es gracias a las imagenes en el camino ya no

reniega, no hace berrinches, no sale corriendo. Diego esta confiado y sabe donde vamos.
No lo cojo de la mano, aunque se demora mas porque va saltando.

Ya conoce la metrovia, le gusta subir, pero no le gusta que nadie se siente al lado de

él, tampoco le gusta que se llene mucho, que la gente se le arrime, eso le irrita. ESso no sé
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como podria hacer, €l quiere la ventanay si hay alguien en ese puesto se queja, en €s0s casos

le doy el teléfono le pongo un video y ahi se calma”™

Resultados Obtenidos en la Intervencién

Con el objetivo de obtener informacion sobre Diego y la familia se utiliz6 la Escala de
Calidad de vida Familiar. La ECdVF vy la Escala de MEIRS, se aplicaron al inicio y final de la
intervencion y el analisis de resultados se ejemplifican en el caso atendido por la autora de la

tesis. Presentamos a continuacion.. La informacion proviene del Blog y la entrevista de cierre.

Las précticas participativas permitieron a la familia apropiarse de su rol de actor
principal, comprender sus necesidades hasta llegar al empoderamiento, para tomar decisiones
sobre la vida de sus hijos y la familia. Asi se evidencia los logros alcanzados , como lo

muestra la siguiente cita de la entrevista de cierre.
Entrevista de cierre NO 16. RM1

Trabajar todo ese tiempo con Diego me ha enseriado que podemos resolverlo todo...
Siempre estoy viendo reportajes sobre estos temas y trabajando con Uds. Aprendi que los
nifios aprenden haciendo, en el dia a dia, en casa, jugando. Me di cuenta que no conocia bien
a mi hijo... Diego ha mejorado, cada vez trabaja mejor y comienza poco a poco a interactuar
con sus amiguitos, no es agresivo... Comprendo mas a Diego, él duerme sin despertarse, eso
ha cambiado mi vida, ademas sé que hacer para ayudarlo, Sé como preparar una estrategia

para resolver cada problema”
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Las afirmaciones de las familias revelan la incidencia de la intervencién en el mejoramiento de
la calidad de vida de la familia, lo que indica que se alcanzaron los objetivos propuestos, al

trabajar con la familia como eje de la misma.

Tabla 5. Resultados Generales de la Escala Calidad de Vida Familiar.

Resultados Generales de la Escala Calidad de Vida Familiar caso RM1

Caso Inicio de la intervencion Final de la intervencién

Dificultades en el Mejora S|gn|f|cat|va del
RM1 funcionamiento

funcionamiento familiar o
Familiar

Elaborado por: Rosa Elena Martinez

La tabla comparativa muestra un aumento evidente en los aspectos
correspondientes a la calidad de vida familiar de Diego, entre el momento de inicio y

final de la intervencion.

Tabla 6. Resultados Generales de la Escala DE MEIRS caso RM1.

Resultados Generales de la Escala DE MEIRS caso RM1

Caso Inicio de la intervencién Final de la intervencién

DeﬁCienCia en |aS habilidades Incremento en |aS habilidades

RM1 los dominios en los dominios de
de desarrollo y cognitivo desarrollo y cognitivo
Nivel de desarrollo Nivel de
) ) desarrollo
poco satisfactorio satisfactorio

Elaborado por: Rosa Elena Martinez
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La Escala de MEIRS, se aplicé al inicio y al final de la intervencion, el uso de este
instrumento revel6 un progreso significativo en el nivel de desarrollo alcanzado por Diego en
las areas: personal, social, adaptativa, motora, comunicacién y cognitiva, asi lo indica la familia

en la entrevista de cierre.

Entrevista de cierre No 16. RM1:

“Con frecuencia me lleva de la mano para que le ayude a resolver un problema, antes
solo gritaba. Ahora come con cuchara, antes lo hacia con la mano. Diego duerme sin

despertarse en la noche”

Los resultados de la Escala de MEIRS, indican que se cumplieron los objetivos de la
intervencion. Se observan cambios sensibles en el desarrollo de las habilidades de Diego
gracias a la participacion activa de la familia en todas las fases de la intervencién fue muy
importante constatar el nivel el compromiso de la familia con los fines de la intervencion a
pesar de las dificultades: tiempo limitado y maltiples ocupaciones. Aprovechando
precisamente las oportunidades de la rutina y las interacciones con el entorno, para trabajar

dia a dia de manera natural los objetivos.

Discusion

La esencia de las practicas centradas en la familia es empoderar a la familia,
generando un ambiente de confianza donde los padres reconozcan sus competencias
parentales. No se trata de que el el profesional cree una relacion de dependencia
sino relaciones de colaboracion y respeto, ensefiando y orientando el aprendizaje del

cuidador principal permitiéndoles crecer y aportar significativamente en la vida del nifio.
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Empoderar a la familia no significa que los padres tendran que convertirse en profesional,
ellos siempre serdn los padres; en consecuencia empoderar a la familia no es s6lo dar el
poder a los padres sobre las familias, sino permitirles recuperar el control de sus

vidas que frecuentemente le ha sido arrebatado por la discapacidad de sus hijos (Garcia

Sanchez, 2015).

Un aspecto relevante en el enfoque de AT centrado en la familia es la necesidad de
profesionales dotados de competencias y habilidades personales como empatia, conocimiento
de si mismos, auto-reflexion, sensibilidad, escucha activa. Estas competencias se encuentran

en la base de la construccion de relaciones de colaboracion como se citd en King et al.,(2009).

Los logros de los objetivos en esta intervencion son el resultado del trabajo realizado por el
profesional Unico y el equipo transdisciplinario, en el marco de la construccion de relaciones
de colaboracion que permitieron a la familia y al profesional establecer précticas relacionales

y participativas conforme a Dunst, Trivette & Deal., (1994).

Esta investigacion tuvo como objetivo describir el proceso de aprendizaje del
investigador en la construccion de relaciones de colaboracion, a partir de las competencias

y habilidades formativas del profesional y el aporte decisivo de las familias.

Las practicas participativas y relacionales se plasman a través de la escritura, de un
blog en el que se registra la intervencion. Se ha podido identificar las practicas
participativas y relacionales entre la familia y el profesional: las estrategias de
colaboraciéon. Como lo sefala la teoria sobre la formacion de profesionales, en PCF, se

requiere acompafiamiento. Como se sefiala en King (2009).

La intervencion revela las dificultades que afrontan las familias de nifios con
discapacidad: carencia de recursos, falta de apoyos formales: dificultades para acceder a
los centros de educacidn y riesgo de exclusion en general. Esto corrobora la necesidad de
implementar intervenciones centradas en la familia, a partir del entorno familiar,

potenciando el aprendizaje y mejoramiento de las habilidades motoras y cognitivas de los
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nifios a través de las actividades de la rutina, devolviendo a la familia la oportunidad

de reencontrarse, renovarse y fortalecerse a partir de si misma.

El andlisis de categorias muestra la participacion de la familia en la toma de decisiones
y cdmo se van construyendo estas relaciones de colaboracién a medida que avanza la

intervencion, a través de la IBR y sus diversas estrategias (Mc William, 2016).

La familia se implica, toma decisiones, plantea sus objetivos, aporta estrategias para
lograrlos. El profesional guia a la familiay le da libertad en la toma de riesgos, conforme a
las practicas participativas y relaciones que cobijan el modelo (Espe-Sherwindt, 2008;

Garcia-Sanchez et al., 2014).

Al final de la intervencion la familia ha adquirido nuevas competencias parentales,
gracias a la escucha activa y acompafiamiento permanente del profesional y del grupo
transdisciplinario durante todo el proceso de intervencién. Logrando una nueva familia,
consciente de su rol de ejecutora y responsable de la toma de decisiones en la vida de sus

hijos, como se aprecia en el siguiente blog

Blog No 12 RM2:

“Como madre me siento mas segura de poder con la carga de la casa, eso es un gran
logro, porque antes sentia que no era una buena mama porque ellos peleaban y yo no podia
con ellos. Cuando Santiago tenia sus crisis yo me angustiaba sin saber qué hacer, igual con
Daniel sentia desesperacion de no poder controlarlo, ahora sé que es normal que siempre

habran problemas pero que debo buscar las modos de resolverlos”

La familia desarrolla sus competencias parentales a lo largo de la intervencion, se

empodera, toma decisiones y procura el bienestar de todos sus miembros.

Una ventaja de las practicas relaciones radica en establecer una relacion de respeto,
confianza y solidaridad entre familia y profesional, sobre una base de flexibilidad y
comprension, capaz entender sus prioridades y los cambios en la formulacién de

objetivos segun los hallazgos de la familia, aungue no concierne especificamente al nifio
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objeto de la intervencidn. La escucha activa es una cualidad del profesional que facilita las

relaciones de colaboracion, asi se indica en la siguiente cita de blog.
Blog No8 RM2:

“Esta semana fue muy dura, llena de mucha tension en casa, por los resultados de
Santiago, gracias a Dios, no hay nada malo, ya tiene menos crisis, pero ain no esta del todo
bien, estd como ausente, perturbado y eso nos preocupa. Temo que se repitan nuevos
temblores y tenga otra crisis y retroceda”. El profesional muestra su conviccion de la
importancia de escuchar a la familia al interés por los deméas miembros de la familia, escucha
todos los inconvenientes que ella presenta y aprovecha para hacerle saber que ella puede

intentar buscar soluciones.

La construccion de relaciones de colaboracién fue transversales al proceso como se
recoge en los blogs, situacion que evidencia las cualidades del profesional para

desarrollar relaciones de empatia, como se observa en la siguiente cita:
Blog No 12 RM2:

MN2 “Estamos contentos, esta semana los nifias han estado leyendo, las nifias
ellas solo juegan, aunque Solange cuando ve a sus hermanos que estan barriendo, ella quiere
también barrer, ellos la dejan un ratito hasta que se canse y se vaya a jugar, también les hice

lavar sus zapatos, asi estuvieron ocupados, como estan en vacaciones.

ABUELA N2 .Todos los dias hemos salido a jugar todos, eso nos ha relajado mucho,
todos disfrutamos de ese momento, porque ya dejamos lista la merienda y salimos sin ninguna
preocupacion. Nosotros les pasamos la pelota ellos se divierten mucho y nosotros también

hacemos ejercicio”

Esta familia se implicé en la intervencion, tomo la decision de cambiar aspectos de su
rutina y aspectos de su rutina, crearon mayores oportunidades de aprendizaje y mejoran el

desarrollo adaptativo y motor de sus hijos a través del juego constituyéndose en una familia
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maés sélida, que reconocia haber superado las dificultades que le inquietaban al inicio de la

intervencion.

El proceso de intervencion subraya que es posible lograr cambios
significativos gracias a su enfoque basado en la rutinas, partir de pequefios cambios
cotidianos que se van asimilando alarutina de manera gradual y que finalmente se

reflejan en un mejoramiento sustancial de la calidad de vida del nifio y de la familia.

Es crucial sefialar que el elemento que caracteriza a esta intervencion de
las tradicionales es que nace en el seno de las Practicas centradas en la familia. En
consecuencia, el logro de la intervencion radica en el fortalecimiento de la familia, en la
recuperacion de sus habilidades parentales y su auto-reconocimiento como ejecutora dentro

del espacio familiar.

Conclusiones

Nuestro pais carece de propuestas concretas en relacion al derecho a una atencion
integral de nifios de 0 a 6 afios con discapacidad o en situacién de riesgo (UNESCO,
2015); las iniciativas de ésta indole, no tienen una vision de futuro, responden mas a
propuestas aisladas que no forman parte de programas sélidos, ademas se focalizan en zonas
especificas de la urbe, dejando al margen a los nifios de los sectores vulnerables zonas

marginales, y rurales (UNICEF, 2013)

La intervencion nos revela que las familias de nifios con discapacidad carecen de
prestacion de servicios de salud adecuado para sus nifios, porque los escasos servicios estan
aislados y no consideran la realidad de las familias, que se deben desplazar con recursos
limitados por una terapiay con una serie de condiciones agobiantes que deterioran ain mas
la calidad de vida de la familia. Por ello se piensa en la necesidad de servicios especializados

que se adapten a la realidad de las familias (Mc William, 2016).

Otro aspecto que contribuyo al aprendizaje del profesionl ha sido la escritura reflexiva a

través del blog. Esta investigacion pone en evidencia un aprendizaje, graciasa la
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reflexion y el uso del diario que le permite al profesional reflexionar sobre su propia

practica (Roget, 2013).

Los resultados en los nifios y en las familias revela la pertinencia de las visitas
domiciliarias del profesional Gnico guiado por equipo transdisciplinario, conforme a las
practicas centradas en la familia (Dalmau, et al., 2017) ; estableciéndose relaciones de
colaboracién dentro de un espacio de interaccion entre profesional y familia en el lugar que es

mas confortable y habitual para el nifio: la casa (McWilliam, 2010)

La implicacion de la familia en todas las fases de la intervencion y el establecimiento
de relaciones de colaboracion promueve cambios positivos en el desarrollo integral de los
niflos gracias a la participacion activa de la familia y a las oportunidades de aprendizaje que

esta genera através de la rutina, a lo largo de la intervencion ( Dalmau, et al., 2017).

Es importante considerar que las intervenciones se realizaron en un entorno natural, esto
permitié a la familia trabajar mas confortablemente, a partir de lo que ella conoce,
participando activamente en la intervencion, partiendo de las fortalezas de la propia
familia que es capaz de identificar sus necesidades, y aportar al desarrollo de sus hijos, al
hacer de la vida familiar y de la rutina diaria espacios de aprendizajes como lo refieren Garcia-

Sanchez, Escorcia-Mora, Sanchez-Lopez, & Hernandez-Peréz, 2016 y Mc William (2016).

Las entrevistas de cierre y el blog revelan la percepcién de la familia sobre la
relacion del nifio con el entorno en el desarrollo del aprendizaje. La familia se muestra

satisfecha, de los logros alcanzados y estan conscientes de su rol protagonico.

Las familias lograron mejorar la calidad de vida familiar al trabajar aspectos de la
rutina como: como la hora del suefio, la hora de la comida, la hora del juego, la hora del bafio,
aspectos considerados insustanciales por las intervenciones tradicionales. La rutina se vuelve
en la intervencion objetivos funcionales sobre los que trabaja la familiay su resultado se
ilustra en mejoras concretas de la calidad de vida de las familias, porque desarrolla la
autonomia de nifio, permite a la familia conocerse mejor, tomar decisiones y plantear sus

propias estrategias para alcanzar los objetivos de la intervencion (Dalmau, et al., 2017).
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La fusion de las practicas participativas y relacionales fueron decisivas en la
intervencion para lograr trabajar en equipo con las familias y crear relaciones de colaboracion
(Espe-Sherwindt, 2008, Garcia-Sanchez, Escorcia-Mora, Sdnchez-Lépez, & Hernandez-Peréz,
2014). Las précticas participativas permiten al profesional poner en practica habilidades que
promuevan la colaboracion, el intercambio de informacion y el empoderamiento familiar. Un
ejemplo de ello, se da al permitir a la familia tomar decisiones sobre sus objetivos, el constante
intercambio de informacidn durante las visitas en que se van ajustando los objetivos planteados

y empodera a los padres para llevar adelante la intervencion.

La aplicacion de précticas relacionales se manifiestan en la escucha activa,
comunicacion, confianza, mutua (Espe-Sherwindt, 2008) relacion de respeto a valores y
creencias y ayudd a las familia como mecanismo de autocontrol de estrés, algunas
familias se encontraban estresadas, depresivas Y el profesional significé un apoyo
importante. La toma de decisiones de la familia en relacién a los objetivos y al disefio
de estrategias propuestas por la intervencidén son practicas participativas
que favorecen el desarrollo y aprendizaje del nifio (Garcia-Sanchez, Escorcia-Mora,
Sanchez-Lopez, Hernandez-Peréz, 2014). La familia se siente fortalecida por los
aprendizajes de la intervencion, conoce sus propias habilidades parentales y esté preparada

para hacer frente a los nuevos desafios.

La implementacion y desarrollo de la intervencion se hizo posible gracias al apoyo del
equipo transdisciplinario que orienta al profesional Unico, le provee informacion,

discute sobre las dudas y dificultades que se presenten en el proceso.

Las practicas relacionales se basan en el principio del reconocimiento, confiar
en las capacidades de la familia, que ellas sientan que disponen del poder, ellos
conocen al nifio porque viven con ellos. La intervencion significo para el
profesional reconocer a la familia como su par y reconocer de manera implicita'y
explicita que familia y profesional conforman un equipo y que juntos pueden ayudar al
aprendizaje del nifio, a partir de las actividades de la rutina (Garcia-Sanchez, Escorcia-
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Mora, Sanchez-L6pez, & Hernandez-Peréz, 2014). La escucha activa del profesional
permiti6é conocer las dificultades que las familias, sus carencias, sus suefios y a veces el
desanimo frente a la falta de apoyos como la falta respuesta inmediata de las entidades

educativas.

A lo largo de la intervencion se forjan relaciones de colaboracién gracias a las
practicas participativas y relacionales que facilitaron el aprendizaje a partir del entorno
natural. Se fomenta la reflexion sobre el trabajo cooperativo (Espe-Sherwindt, 2008) , se
retroalimentan a lo largo del proceso, e ofrece informacion efectiva a la familia que necesita
estar informada y comprender los procesos porque es ejecutora de la intervencion, en la

consecucion de objetivos (Giné, Gracia, Vilaseca, & Garcia, 2006).

Para el aprendizaje del profesional, las préacticas reflexivas se asocian a
fendbmenos meta-cognitivos orientados a ejercer procesos de control de las actividades que
ejecutamos. Se refiere a la planificacion y disefio de estrategias que permitieron a la
familia alcanzar sus objetivos. Se supervisaron las actividades durante su ejecucion, se
evaluaron los resultados de manera cotidiana, asi se construyeron los principios de reflexion a

partir de la practica (Lopez-Vargas & Basto-Torrado, 2010).

durante la Intervencion, el blog, recoge las reflexiones profundas del profesional en
proceso de aprendizaje, quien en cada entrada registra las actuaciones realizadas con las
familias, enlazando la teoria con la practica a través de la rutina. Los diarios son el
puente entre experienciay saber de la experiencia, de acuerdo a Contreras y Pérez como se
cito en Sierra-Nieto et al.,(2015) . La escritura reflexiva es una estrategia metodologica que se

aplica en todas la fases de la intervencién

Las practicas reflexivas permiten pasar de un enfoque exclusivamente técnico a un
rol practico y reflexivo, contrario a los constructos de los docentes de antafio, situando a la

reflexion como indicador de calidad. (Barba, Gonzalez-Calvo, & Barba-Martin, 2014)

78



La intervencion provocd cambios no s6lo en el nifio sino en la familia, en
consecuencia, es esencial que las iniciativas de trabajo con nifios se realicen desde este
enfoque para que tengan impacto en la calidad de vida de la familia. Reconocer que el
entorno familiar y natural es un espacio privilegiado del nifio y la familia es reconocer que

la familia es el referente mas importante en el desarrollo del nifio.

La intervencion se constituy6 en un espacio donde convergieron familia y profesional,
motivados por alcanzar los mismos objetivos. La dindmica de estas relaciones se inscribe
en una metodologia cualitativa y en practicas reflexivas, entendidas como
una ruptura con los preceptos tradicionales que concebia la ensefianza otorgado sélo por el

profesional.

En cuanto a la metodologia, se tratd de un estudio cualitativo, definido como una
investigacion educativa que se centra en que el investigador analiza su experiencia como
docente. El uso del diario docente como estrategia de practica reflexiva aportd para registrar
periodicamente tanto las acciones como las reflexiones que se producian por la intervencion y
permitio posteriormente analizar cualitativamente el proceso por lo que se constituyo en un
instrumento de analisis de datos. Llevar un diario de practicas y que sea reflexivo se constituye
en un acto complejo durante el proceso de intervencion, pero de gran aporte para lograr una

investigacion que se plantee reflexiva sobre la practica profesional.

En cuanto a los instrumentos utilizados para registrar los resultados de los nifios y sus
familias, la escala MEISRS permitio tanto apoyar a la familia para reconocer lo que requerian
sus hijos en la vida cotidiana como saber lo que cumplieron con la intervencién, en tanto la

Escala de Calidad de Vida Familiar aport6 con la medicion de este aspecto de la intervencion.

En cuanto a limitaciones pueden considerarse el tiempo de intervencion de 16 semanas,
por cuanto las discapacidades complejas que se atendieron, requieren mayor acompafiamiento.

También podria considerarse que no se involucré el padre en los casos trabajados.
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Recomendaciones

Apoyados de los resultados de la investigacion hacemos recomendaciones para que nuevas
investigaciones, se orienten a nifios de 0 6 afios con discapacidad o riesgos en su desarrollo y
se trabaje a partir del Modelo centrado en la familia, que en esos estudios se considere la
formacion del profesional en IBR en las investigaciones con la familia, por la posibilidad
que éste tiene de desarrollar practicas relacionales y participativas que permitan a la familia

asumir su rol de actor principal.

Se sugiere privilegiar las investigaciones que se basan en el entorno, este elemento aporta
vivencias de la familia a partir de la rutina. Las interacciones de la familia en su dia a dia se
constituyen en la mayor riqueza y fuente de conocimiento de la familia. Aqui se generan las
mayores oportunidades de aprendizajes significativos del nifio y de los padres que ponen a

prueba sus competencias parentales, descubren y redescubren sus fortalezas, se empoderan y

toman decisiones.

Finalmente el uso de los instrumentos de investigacion: Ecomapa, escala de calidad de Vida
Escala de MEIRS, permitieron comparar el desarrollo de los nifios y la situacion familiar en
dos momentos de la intervencion y evidenciar las logros, observandose cambios importantes

en la calidad de vida de sus miembros, por lo que se los recomienda en investigaciones futuras.
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Anexos

Anexo 1

ENTREVISTA DE CIERRE DEL PROCESO DE INTERVENCION

CODIGO:

ENTREVISTADA:
ENTREVISTADORA..

PRESENTES EN LA ENTREVISTA:
FECHA:
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1.- ¢ Cuales eran sus preocupaciones sobre su nifio y su familia al iniciar el proceso de

intervencion?

2.- ;Qué expectativas tenia la familia del proceso de intervencion?

3.- ¢En qué area ha mejorado?

4.- ;Qué areas del desarrollo corresponde seguir trabajando?

5.- ¢ Cuéles son los objetivos planteados a lo largo de la Intervencion?

6.- ¢ Cudles son los Objetivos alcanzados por orden de prioridad?

7.- {Qué competencias como familia, padre, madre han adquirido?

8. -¢;Qué podria decirnos de estas fotos, con relacion a la intervencién?

9.- Ud. recomendaria la intervencion a otras familias, por que, qué podria decirles ?
10.- ¢Que no le ha agradado de la intervencion?

11.- ¢Que piensa de la relacion con el profesional, en este caso conmigo?

12.- ;Qué ha significado la intervencion para la familia?

13.- ¢Cree usted que las intervenciones le han ayudado a ir menos a las terapias?

Anexo 2

Lista de objetivos funcionales

LISTA DE OBJETIVOS FUNCIONALES

Objetivo logrado no logrado
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1. Que Diego coma con

cuchara,

2. Que Diego disminuya su

dependencia de la Tablet

3. Que Diego indique con
sefias 0 con iméagenes lo que

desea.

4. Que Diego tome su ducha

en el bafio.

X

Fue al inicio de la intervencion, estuvimos dos

semanas, fue un poco dificil, al comienzo no

queria, tenia que cogerlo en mi falda, estar con él.

Pero lo logramos, ahora ya vamos a fiestas, él

come muy bien, antes me avergonzaba

Esto fue mas rapido, simplemente la escondi y
dije a mis hijas que no la utilicen delante de él, él
hacia otras cosas. Creo que fue mi culpa, porque
como estaba muy dificil, hacia berrinches yo le
dejaba que juegue con la Tablet para poder

respirar, pero ya estaba exagerado.

Al comienzo no queria utilizarlas, igual me
Ilevaba de la mano a buscar lo que queria, luego

ya las utilizaba pero si le costé un poco

Esta habilidad también no la habia adquirido por
mi ritmo de vida porque como estoy apurada se
me hace mas rapido echarle agua en el patio. El
no conocia el bafio, luego me di el tiempo de
hacerlo en el bafio, fue duro porque yo vivo muy

ajetreada, pero lo hicimos. Consagré tiempo
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5. Que Diego comaen la

mesa

6. Que Diego utilice la

cuchara

7. Que Diego coma mas

variado

8. Que Diego utilice el

cepillo de dientes

9. Que Diego asocie las
imagenes a las actividades de

la rutina

10. Que Diego se acueste

mas temprano

X

para ensefiarle el lugar donde se debe bafar, ahora

ya lo hace.

Antes él pasaba corriendo de un lado a otro, fue
una lucha, me sentaba con él le cantaba, a veces lo
tomaba en mis piernas. Ahora estoy muy

orgullosa de mi hijo.

El uso de la cuchara fue un gran reto, tomé varias
semanas, pero lo logramos con mucha constancia
y estrategias como canciones, videos y juegos,

“platito de color, etc.

Ya esta comiendo nuevos alimentos que vio a sus
amigos en la guarderia, yo no creia pero esta
incorporando nuevos alimentos, ya come yogurt y

cereales.

Fue un proceso largo, paso de jugar, llevarselo a
la boca hasta cepillarse con pasta, fueron varias
semanas, parecia que no lo lograriamos, pero lo

hicimos.

Ya lo hace, aunque adn tiene dudas, ahora con el
libro de imégenes va poder comprender mejor su

rutina.

AUn se sigue acostando tarde, pero ha mejorado

sensiblemente
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11. Que Diego no se

despierte en la madrugada

12. Que Diego se deje bafiar

con shampoo y jabon

13. Que Diego comprenda
las imégenes cuando le

indicamos a donde va

14. Que Diego no tenga las

manitos hecho pufio

15. Que Diego juegue con
Sus nuevos juguetes hechos

en casa

X

X

X

X

Gracias a Dios Diego duerme de corrido, eso me
deja tiempo de dormir para recuperar las energias

que si las necesito para €l y toda la familia

Al comienzo tenia miedo, ahora ya menos , pero
tengo que tener cuidado que no le caiga en sus

ojitos .

Ahora se comporta mejor y no se estresa cuando
vamos porque previamente vemos las iméagenes y
esta anticipado, asi esta calmado y no sale

corriendo

Diego desde hace un mes ha comenzado a cerrar
sus manitos, gracias a las multiples actividades de

motricidad fina , ya no veo mucho que lo hace.

El se entretiene con sus juguetes, pasa mucho
tiempo jugando , antes solo manoseaba los
juguetes y ahora ya le encuentra sentido a sus

juguetes.
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