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Resumen (descriptivo): Se presenta un modelo de intervencién en atencién temprana
en nifos y ninas con SD, inscribiéndose en el enfoque de derechos y la perspectiva
de la educacién inclusiva en primera infancia. Para abordar las necesidades educativo-
sanitarias especiales de estos nifios y nifias, de entre 0 y 4 afos, se disefia un
programa de intervencién asociado al grado de discapacidad cognitiva-afectiva-
relacional previamente diagnosticado. El seguimiento se desarrolla en un taller de
acompafiamiento con progenitores y en atenciones con los nifios y nifias en un centro
universitario de atencién temprana. Este programa entrega a la familia herramientas para
constituirse en agentes activos de cuidado en el proceso de desarrollo y aprendizaje de
sus hijos e hijas. Se evidencian sus resultados y las propuestas de mejora que provienen
de progenitores y cuidadores.

Palabras clave: Atencién temprana, Sindrome de Down, enfoque de derechos,
discapacidad, familia. Tesauro de Ciencias Sociales de la Unesco, Iresie.

Palabras clave: autoras Educacién inclusiva.

Abstract (descriptive): An intervention model for Early Childhood Assistance (ECA)
is presented for children with Down’s Syndrome. This is based on a human rights
approach and an inclusive early childhood education perspective. T'o address the special
educational and health needs of children with Down’s Syndrome between the ages of
1 and 4 years, an intervention program based on the previously diagnosed degree of
cognitive-affective-relational disability was designed. The follow-up session is carried
out during a workshop with parents and in a practical session with the children at
an ECA university center. This program gives families tools to become active agents
in the process of their children’s learning and development. The results of this work
and the improvement proposals developed by the parents and caregivers themselves are
described in the article.

Keywords: Early attention, Down's syndrome, rights approach, disability, family.
Authors’ keywords: Inclusive education.

Resumo (descritivo): Apresenta-se um modelo de interven¢io em Atengio Precoce
em criangas com sindrome de Down, registrado na abordagem dos direitos humanos
¢ perspectiva da educacio inclusiva na primeira infincia. Para atender as necessidades
educacionais e de satide especiais destas criangas, com idades entre 1 ¢ 4 anos, um
programa de intervencio associada com o grau de deficiéncia relacional-afetivo-cognitiva
¢ desenhado previamente e diagnosticado. O monitoramento ocorre em uma oficina
de acompanhamento com os pais ¢ os cuidados com as criangas em uma universidade
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atengio precoce. Este programa fornece ferramentas familiares para se tornarem agentes
ativos no processo de desenvolvimento ¢ aprendizagem dos seus filhos. Resultados e
propostas de melhorias que vém dos mesmos pais e cuidadores sio evidentes.
Palavras-chave: Atencio precoce; sindrome de Down; enfoque de direitos; deficiencia;
familia.

Palavras-chave autores: Educacio inclusiva.
Introduccién

La presente propuesta aborda la dimensién del trabajo con familias
que tienen uno o mds integrantes, nifos o ninas entre 0 y 4 afios,
con Sindrome de Down (SD), en el marco de un proyecto formativo-
interventivo en atencién temprana (AT) desarrollado al interior de una
institucion universitaria privada chilena. La relevancia de la temdtica
se presenta desde la literatura cientifica reciente que ratifica que el
apoyo de la familia es fundamental cuando se aborda la condicién
de discapacidad (Guralnick, 2016; McWilliam, 2016; Simén, Giné, &
Echeita, 2016). Asimismo, desde el enfoque de derechos humanos para
la discapacidad, que se expresa tanto en el acceso como en la habilitaciéon
necesaria y pertinente de los servicios sociales, cuidados sanitarios y
educativos para todos y todas sin excepcidn; este cuestiona los modelos
médicos focalizados en el déficit, la falta o la carencia como limitantes
irremediables centradas exclusivamente en las personas en condicién de
discapacidad més que en las limitantes que provienen desde la misma
sociedad y sus marcos regulatorios homogenizantes (Booth & Ainscow,
2015; Rodriguez, Jiménez, & Sénchez, 2018). Se asume la Convencién
de los derechos del nifio (Lozano-Vicente, 2016), entendida esta como
una normativa regulatoria que protege los derechos de nifos, nifias y
adolescentes, donde no solamente se explicitan los derechos con los
que cuentan estos individuos, sino también las obligaciones del Estado
y la familia de proveer orientacién a los padres y madres y, desde
ellos, a sus hijos(as) para un claro ¢jercicio de sus derechos conforme
a la evolucién y potenciacién de sus capacidades (Morales-Cabello,
Andreucci Annunziata, & Eisendecher, 2018; Palacios & Barifh, 2014).

Lo anterior se plasma, entre otras aristas fundamentales del enfoque de
derechos (puesto que son reconocidas como personas sujetas de derechos,
los principios y orientaciones de una educacién inclusiva efectiva en
la primera infancia), en contextos familiares, no familiares, inéditos o
inhabituales (Cara, Sola, Aznar, & Fernandez, 2015; Palomares, Sdnchez,
& Garrote, 2016).

Segin las teorfas sistémicas familiares, por su parte, lo que afecta
a cualquier integrante de la familia con algin grado de discapacidad
inevitablemente va a repercutir en el resto de sus miembros. Por
consiguiente, tanto el foco en el nifio o nifia como en la familia son
ambos igualmente importantes debido a que, si desde la familia existe
una transformacion positiva en vias del crecimiento, esta va a repercutir
satisfactoriamente en el bienestar y desarrollo del nifo o nifia, y viceversa
(Moreno & Granada, 2014). Entre més centrado el trabajo en las familias
a través de la capacitacidon, empoderamiento, atribucidn de autoridad y
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autogestion de si mismas, mas van a poder desarrollar sus fortalezas y
recursos en las practicas de crianza y en los cuidados cotidianos que todos
sus integrantes requieren (Viloria & Gonzdlez, 2017). Esto significa que la
familia se constituye en un eje fundamental y motor de cambio para cada
uno de sus miembros, especialmente para aquellos eventualmente mas
vulnerables por cursar etapas tempranas de su desarrollo o por transitar
con algiin grado de discapacidad (Simén et al., 2016). Este enfoque
sistémico también es aplicable a los equipos y duplas profesionales
de trabajo, quienes se apoyan y retroalimentan en sesién y fuera de
ella, construyendo saberes conceptuales, procedimentales y actitudinales
conjuntos desde el dambito de la educacién y de la salud (Andreucci-
Annunziata, 2016). Asimismo, los padres y madres contribuyen en sesion,
siempre presentes por cierto, no solo como fuentes de informacién sino
también en la elaboracién de hipétesis conjuntas sobre el desarrollo o
potencial estancamiento del mismo en sus hijos e hijas, en el diseno
de estrategias de afrontamiento y en la evaluacién del proceso y de los
resultados de su implementacion.

Algunos autores plantean que los padres y madres con un hijo o
hija con SD, en primera instancia, buscan ayuda en los centros de
estimulacién o de atencién temprana (Esquivel, 2015; Shulman, 2016);
no obstante, el trabajo se ve fortalecido una vez que logran crear una
red de cuidados (Ancheta, 2018; Moreno & Granada, 2014), con padres
y madres que tienen un hijo o hija con el mismo sindrome y se dan
cuenta que los sentimientos y dudas que afloran son compartidos segiin
cada etapa de desarrollo (Guralnick, 2016). Si esta instancia es, ademds,
apropiadamente guiada por profesionales capacitados que intervienen,
educan o psicoeducan y se transforman en mediadores del desarrollo
familiar, el proceso se torna de llevadero a fructifero y el aprendizaje
mis significativo y profundo para todos los agentes participantes en el

dispositivo de AT.
Objetivos

Para este reporte de caso (Stake, 2010) se seleccionaron dos objetivos del
modelo de intervencién general propuesto:

L. 1)Contribuir al bienestar subjetivo y al protagonismo de
madres, padres o cuidadores principales de ninos y nifias con
condicién de SD que asisten a un centro de AT, en su rol de
cuidadores.

2. 2) Afianzar el trabajo sistémico colaborativo de duplas
profesionales a través de las visitas domiciliarias y el trabajo
conjunto con los padres o madres en los boxes de atencién en
un centro de estimulacién y atencién temprana urbano.
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Marco Conceptual

Este marco de referencia aborda las nociones de AT realizando una
breve revisién de la evolucién conceptual y procedimental desde la
instalacién de la estimulacién precoz hasta la intervencién temprana
multidisciplinaria que se propugna hoy en dia, y los enfoques centrados en
el rol de la familia, paraguas paradigmatico en el cual se ampara la presente
propuesta.

Atencidn temprana: comeptualz’zacz’o’n e implz’mncms

La AT se ha concebido como un pilar para el logro de los procesos de
aprendizaje y la integracion de ninos, ninas y jévenes con distintos tipos y
grados de discapacidad en la educacién y en la vida activa de sus sociedades
de pertenencia o referencia (Guralnick, 2016). Se entiende por atencién
temprana al

conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios, a la familia
y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mds pronto posible a las
necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos
en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que
deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de
profesionales de orientacién interdisciplinar. (Federacién Estatal de Asociaciones
de Profesionales de Atencién Temprana, 2000, p. 10)

En el vasto espectro de las discapacidades de las que se ocupa o debiera
ocuparse el dispositivo de AT y sus equipos multidisciplinarios -salud,
educacidn, servicio social-se encuentran las discapacidades mentales,
intelectuales o cognitivas y, especificamente, el SD. El Libro blanco de la
atencidn temprana (Federacién Estatal de Asociaciones de Profesionales
de Atencién Temprana, 2000) planea como objetivos para estos nifos
y ninas: 1) reducir al mdximo los efectos de una deficiencia sobre el
desarrollo global del nifio o de la nifa; 2) considerar al nifio y a la
nifia como sujetos activos de la intervencién; 3) adaptar el entorno a las
necesidades especificas del nifio o la nifia; 4) atender las necesidades de
la familia que derivan de la situacion de tener que atender, a su vez, a las
necesidades médicas y educativas de un nifio o nifa con discapacidad. A
partir de estos objetivos se ha planteado en Iberoamérica y el mundo un
trabajo de educacién inclusiva en primera infancia (atin en curso), con
foco en adelantar la edad al diagnéstico y ala remisién a valoracién en AT
para favorecer un sistema educativo que considere las variables del nifo o
de la nifiay su entorno. Por otra parte, los sistemas sanitarios y de servicio
social debieran determinar el lugar de residencia y reducir los tiempos
de espera hasta la valoracién por un equipo multidisciplinar especifico,
reduciendo, a su vez, los costos econdmicos, sociales y emocionales
asociados para la familia. Mientras esto ocurre, las familias se transforman
en los grandes y a veces tnicos soportes para la conduccion de su hijos e
hijas por procesos formativos y de intervencion que, guidndose por pautas
iniciales adquiridas en algunos centros sanitarios, intentan replicar en sus
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hogares sin dejar de lado su insustituible labor parental en los cuidados
cotidianos y habitos de la vida diaria.

Desde hace varias décadas se ha sabido que la intervencién
multidisciplinaria en AT y la implicacién de profesionales y familia en
el abordaje precoz de los nifios y nifas en situacién de discapacidad
y la necesidad de educaciéon inclusiva, cambia el prondstico y las
perspectivas de desarrollo de estas poblaciones, incluso en los casos de
afectaciones anatémicas muy severas (Guralnick, 2016). No obstante,
esta aproximacién no ha ocupado un lugar relevante sino desde muy
entrado el siglo XX. Haciendo un poco de historia, entre la década
de los setentas y noventas se puso especial atencién al nifio y nifa
desde la perspectiva de la estimulacién precoz a cargo de un equipo
especializado; lo anterior, desatendiendo, hasta cierto punto, el contexto
y las condicionantes medioambientales del hogar y de la escuela, en los
casos de nifios y nifias que ya estaban en edad y condiciones de acceder al
jardin de infantes. Atin en esta etapa inicial, los programas de estimulacién
precoz de mayor éxito resultan ser en los que intervienen los padres y
madres, independientemente de la modalidad sensorial empleada. Sin
embargo, estos programas tienden a fallar en mayor o menor medida o
no llevarse a cabo plenamente por la falta de recursos econémicos de
las familias, a pesar de contar con cierto amparo en la legalidad vigente
(Guralnick, 2011). No obstante, los avances en las neurociencias al
iniciarse el s. XXI, han demostrado el valor de las experiencias tempranas
en la organizacién cerebral y como estas experiencias al aumentar el
conocimiento del tiempo perinatal, ubican a los padres y madres como
cuidadores primarios fundamentales (Andreucci-Annunziata, 2016).

Enfoques centrados en la familia

En las dos tltimas décadas, en esta materia se consolida el estudio
y la investigacién de la infancia temprana (0-4 afios), produciéndose
avances tedricos y conceptuales con el desarrollo de un marco comun de
referencia; ademas, se logra apoyo cientifico sobre la efectividad de los
programas y se obtienen consensos en los principios marco para el diseno
e implementacién de sistemas de AT. Junto a ello, se produce un gran'y
renovado impacto en la generacién de politicas publicas en variados paises
del mundo, desarrollindose diversos tipos de programas de intervencién
infantil; practicas estas basadas en evidencia cientifica y en experiencias
comparadas, disefio ¢ implementacién de sistemas de atencién temprana
con focos formativos, interventivos y sociales cuya efectividad se logra
evaluar sistemdticamente (Guralnick, 2016). Los autores son bastante
claros en sefalar la importancia de la familia (padres y madres) en su rol
de cuidadores y formadores durante todo este proceso (Garcia, Escorcia,
Sanchez, Orcajada, & Herndndez, 2014).

Este giro de la AT hacia el protagonismo de las familias responde
a lo que se empieza a conocer como «enfoques centrados en la
familia» (Alvarez, Alonso, & Amor, 2016; McWilliam, 2016) y que
tienen como proposito la consideracién de los ambitos naturales de
insercidn y trénsito del nifio o nifa; es decir, del contexto hogar-escuela
(Simén et al., 2016) en el abordaje de la discapacidad y la inclusién
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de madres, padres o cuidadores con sus respectivas pricticas de crianza
como agentes fundamentales en los procesos de desarrollo y aprendizaje
de sus hijos e hijas impactando, a su vez, en la propia organizacién
familiar en tanto estructura, dindmica, roles y sistemas de apego y cuidado
(Flores & Porges, 2017; Gonzalez, Blanco, & Herrero, 2017; Morales-
Cabello et al., 2018; Palacios- Hernandez, 2016; Viloria & Gonzilez,
2017). Las funciones, posiciones y roles que pueden desempenar los
integrantes de la familia, especialmente (aunque no exclusivamente
madresy padres, requieren acompanarse desde el equipo multiprofesional
e interdisciplinar teniendo en cuenta los principios siguientes que se
resumen en la figura 1.

La confianza y el respeto depositados en las familias resume gran parte
de los principios de este nuevo enfoque que ya se delinea en el Libro
blanco de la atencion temprana, pero que no se ha implementado con toda
la fuerza que se requiere para apoyar y sostener los cambios impulsados
por el equipo multiprofesional y multidisciplinario, a lo largo del tiempo.
Esta labor, no obstante, requiere de acompanamiento para estos padres
y madres y una genuina valoracién de sus posturas, planteamientos,
sentimientos, actitudes y concepciones frente a sus hijos/as y frente a si
mismos/as.
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Figura 1
Principios de los Enfoques Centrados en la Familia



Revista Latinoamericana de Ciencias Sociales, Niiez y Juventud, 2019, 17(2), Jul-Dec, ISSN: 1692-715X / 2027-7679
Método de intervencion

El presente reporte de caso (Stake, 2010) se inserta en un modelo de
intervenciéncuyo método contempla varias fases, sucesivas o recursivas,
dentro del marco de los enfoques centrados tanto en la familia como en
los derechos de ninos y nifas, que pueden nominarse como inclusivos
y describirse sintéticamente anudadas a una determinada modalidad de
trabajo multi e interdisciplinar.

El estudio es de caracter descriptivo y utiliza una estrategia mixta de
indagacién. Tiene como poblacién objeto a 25 nifos y nifias con SD,
quienes asisten al centro AT, sus familias y equipos de educadoras de los
jardines infantiles.

El enfoque cuantitativo de investigacién supone la construccién de
encuestas que fueron aplicadas a las madres, padres o cuidadores vy,
paralelamente, al equipo educativo de los jardines a través de una
modalidad electrénica (en dos momentos: inicial y final). La invitacién
se envié mediante correos electrénicos obtenidos de las bases de datos
generadas por el equipo de investigacion del centro AT. El seguimiento
se realizé a través de este mismo procedimiento. Por otro lado, se
aplicé la Escala de parentalidad positiva e2p, instrumento cuyo objetivo
es identificar las competencias parentales, formativas, de orientacién
normativa y de cuidado, que los/as adultos/as responsables utilizan al
relacionarse con sus hijos e hijas. El anélisis de la informacién se realizé
de forma estadistica para el cuestionario: 1) caracterizando a los/las
entrevistados/as; 2) determinando a través de la seleccion de un grupo de
variables, si tuvo o no impacto el modelo de intervencidn; 3) identificando
los factores que han incidido en dicho impacto; y 4) comparando los
resultados segun género, quintil de ingresos, comuna de procedencia y
nivel educacional. La presentacién inicial de estos resultados ha sido
objeto de una comunicacién previa (Morales-Cabello et al., 2018).

Ahora bien, la estrategia cualitativa tuvo por objetivo profundizar
en aquellos hallazgos que se realizaron a partir del andlisis de los
datos, principalmente en lo referido a expectativas, evaluacién de los
procesos de intervencién o apoyo, diseno ¢ implementacién de cuidados
y percepcion de su rol como madres, padres o cuidadores/as. Para
el presente reporte se seleccionaron y analizaron los registros de 20
sujetos correspondientes a 10 familias (10 padres y 10 madres), de
recursos bajos y moderados, quienes accedieron, mediante formulario
de consentimiento informado, a las entrevistas en profundidad iniciales;
estos completaron su participacién en el grupo focal de cierre al finalizar
11 sesiones de intervencién. Para el procesamiento de los datos se
utilizé el programa Atlas.ti (v. 7.6), estableciendo las categorias que se
desprendieron del marco tedrico y las emergentes, con la perspectiva del
analisis de contenido.
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Fases de intervencion en AT

1. 1)Visitas domiciliarias: el trabajo se inicia con la visita, bajo
consentimiento informado de las familias, en sus respectivos
hogares. Estas familias, que han solicitado atencién a través
de la Red de Atencién Temprana (Chile) desde sus centros
sanitarios de atencidén primaria o por sugerencias de madres
y padres o simplemente por motivacién personal, son
contactadas desde el centro y registradas las horas de visita con
ladupla profesional seleccionada para este fin. La visita consiste
en una entrevista con los padres y demas familiares presentes
en el hogar, la realizacién de una anamnesis y el registro de
un protocolo de observacién de contexto infraestructural y
socioecondmico con el propdsito de ajustar las indicaciones
de estimulacion con la nifa o nifo a la realidad familiar y de
residencia respectivas.

2. 2)Atencion en duplas profesionales: la dupla profesional,
compuesta por un especialista del 4mbito educativo y un
especialista del dmbito de la salud, disefia un protocolo de
atencién parael nino o nifia que ha sido visitado con atenciones
semanales o quincenales en el centro. Este protocolo se inicia
con la aplicacién del Test de aprendizaje y desarrollo Infantil
(Tadi) validado en poblacién preescolar chilena (Pardo,
Gémez, & Edwards, 2012) y contintia con las pautas de
estimulacién que la dupla profesional defina para cada caso.
Los referentes de estimulacion se sittian en los enfoques de
juego libre (Rockel & Sansom, 2015) y de enriquecimiento
instrumental de Feuerstein (Kosubik, Sithova, Kajanovd, &
Réc, 2018), adicionalmente a los propios de cada especialidad
o disciplina comprendida en la dupla. Desde el punto de vista
educativo se consideran las bases curriculares de la educacién
parvularia y desde el punto de vista sanitario, las propuestas
especificas provenientes de la fonoaudiologia, kinesiologia,
terapia ocupacional y psicologia.

3. 3)Taller de habilidades sociales: en funcion del diagndstico
previo, algunos ninos y nifas son incorporados a talleres de
habilidades sociales cuyo propésito es desarrollar habilidades
cotidianas y relacionales con sus pares en un ambiente
facilitador mediado por una educadora de pérvulos o
educadora diferencial, segiin sea el caso. Estos talleres que se
extienden por 12 sesiones, se conciben de naturaleza abierta
(con ingreso y egreso de ninos(as) a lo largo del tratamiento
de cada uno/a de ellos/as) y de tipo complementario a la
intervencién en duplas profesionales desarrollada a lo largo del
afio con la periodicidad y foco antes descritos.

4. 4)Talleres temdticos: por requerimiento de las familias o por
acuerdo del equipo de trabajo en las reuniones de equipo
semanales, se programan talleres sobre temas que ha resultado
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recurrentes en la sesiones de duplas, en las entrevistas con
los padres o en las visitas domiciliarias. Se han abordado
los siguientes: psicomotricidad, lenguaje, juego, cuidados
cotidianos, control de esfinteres y alimentacién con sondas. El
formato de tipo educativo se matiza con dindmicas interactivas
y las interrogantes-ejemplificaciones de los propios padres y
familiares (hermanos/as, fundamentalmente).

5. 5) Programa para padres, madres y cuidadores: en modalidad de
talleres semanales, a desarrollarse los dias sabados, el programa
tiene el propdsito de contribuir al bienestar subjetivo de
madres, padres o cuidadores principales de ninos y nifias con
condicién de SD. Para ello, evalta competencias parentales
presentes en los participantes del taller para contribuir,
finalmente, al bienestar subjetivo en sus dimensiones cognitiva
y afectiva en un contexto relacional de trabajo interfamilias. El
facilitador -psicélogo en este caso- gatilla las interacciones en
funcién de la comprension diagnéstica previa realizada, para
luego mediar las reacciones emocionales a lo largo del taller
en intima conexién con las etapas de desarrollo y reaccién al
tratamiento implementado por el centro, en sus hijos ¢ hijas.

6. 6)Articulacion con jardines infantiles: en los casos de los ninos
y nifas que se encuentran en etapa de transicién al sistema
escolar, se favorece este transito realizando los contactos
con los jardines infantiles que los recibirdin o ya los han
incluido. Este contacto consiste en coordinacién de visitas a
los establecimientos preescolares, reunién con las educadoras
de parvulos e invitacién de las mismas a los talleres teméticos;
lo anterior con el propédsito de compartir conocimiento
actualizado sobre dmbitos relevantes para el trabajo con los
nifos y nifas e intercambio con los padres y madres que
participan de los mismos talleres. Ello facilita la construccién
de un conocimiento comun y la generacién de las confianzas
necesarias para avanzar en los aprendizajes e intervenciones
propuestas.

En sintesis, todas las fases o 4mbitos del modelo propuesto respetan los
derechos de los ninos, ninas y familias avanzando al ritmo de intervencién
que unos y otras imponen al trabajo conjunto con los y las profesionales
del equipo del centro AT. Estos ultimos disponen su saber, compromiso
profesional, personal y sus respectivas experticias a la individualidad de
cada caso, de acuerdo al protocolo de intervencion disefiado ad-hoc.

Para este reporte de caso (Stake, 2010) se seleccionaron las dos
fases o 4mbitos de actividades que se conciben como mds innovadoras,
sistémicamente valiosas y consistentes con un enfoque centrado en la
familia y que, consecuentemente, han resultado especialmente valoradas
por los/as usuarios/as del centro, al imprimirles mayor protagonismo: el
trabajo conjunto desarrollado por las duplas profesionales con los nifios
y nifias con SD y el programa de acompanamiento para padres, madres o
cuidadores/as de nifios o nifias con SD.
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Trabajo en duplas profesionales

El trabajo de las duplas profesionales contempla sesiones de intervencién
con ambos especialistas presentes. Los profesionales intervienen en las
sesiones con periodicidad semanal o quincenal, previo diagndstico de cada
nifio o nifa y su familia realizado en la respectiva visita domiciliaria;
de modo conjunto preparan las sesiones de intervencién y realizan la
retroalimentacién o sugerencias a los familiares con sus informes de
progreso. El numero de familias que abordan las duplas profesionales
asciende a 50, encargindose cada dupla directamente de 10 de ellas.
Estas duplas son responsables de gestionar el caso asignado y coordinan,
registran, monitorean y evaltian los avances de cada familia, sugiriendo
derivaciones intraequipo, traspaso a otras duplas con mayor grado de
experticia en el dmbito relevante-emergente del caso asignado (por
ejemplo, emergencia de la separacion de los padres que amerita derivacién
a dupla psicosocial) o derivacion ala Red AT Chile de acuerdo a zona de
residencia, grado de consolidacién de los equipos y solicitud de los padres
y las madres.

Programa de intervencion con padres, madres o cuidadores

El programa, en modalidad de taller interactivo cuyo formato es el
atribuido a los grupos triangulares (Andreucci-Annunziata & Guajardo,
2016), contempla once sesiones en total, una vez a la semana, de hora 'y
media de duracién en promedio, de preferencia dia sébado por la manana.
Los padres ingresan por voluntad propia o a sugerencia de las duplas
profesionales que han realizado la visita domiciliaria y el seguimiento
del caso. La primera sesion se destina a la presentacién del programa, de
los encargados de implementarlo (dupla de psicélogos hombre-mujer),
de los y las participantes y a la deteccidn de necesidades en torno a las
cuales los y las asistentes desean trabajar. Las sesiones siguientes se realizan
en dos momentos: el primero implica la psicoeducacion en relacién a la
estimulacién y atencion tempranas, desde diversas tematicas relativas a los
cuidados cotidianos (higiene personal, rutinas de vestimenta, control de
esfinteres, entre las més relevantes). Un segundo momento, relacionado
con el trabajo en habilidades parentales (educativas, de orientacion
normativa y de proteccién afectiva), desde el reconocimiento de las
mismas hasta el entrenamiento en ellas. En este momento se hace efectiva
la técnica de grupos triangulares ya que ambos facilitadores se ubican
en el lugar simbdlico de la acogida-orientacién, con una grupalidad
orientada hacia una experiencia de realidad que favorece la creatividad, a
la vez, que se distinguen e identifican las fases del proceso grupal (desde
la dependencia del criterio experto a la independencia y autogestion)
y los niveles de creacién lingiiistica en el dialogo grupal (Andreucci-
Annunziata & Guajardo, 2016). La finalizacién, en la sesién nimero
once, se realiza con la aplicacién de la encuesta de satisfaccién, la
implementacién de un grupo focal y un cierre. Adicionalmente, los padres
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que participaron en este reporte, organizaron una convivencia al aire libre
como retribucién al equipo profesional y al trabajo conjunto realizado.

Modalidad de intervencion en AT

Las fases previamente descritas se insertan en una modalidad y ética
de trabajo colaborativo que considera el aporte de cada cual en la
construccion del dispositivo de AT. Ello se plasma en una labor reflexiva
¢ interdisciplinaria de los equipos de trabajo que puede graficarse como
una construcciéon conjunta de ladrillos ubicados sutilmente en la posicién
correcta del dispositivo (figura 2).

g . EVALUACION
PLANIFICACION DISENO ESTRATEGIAS FEEDBACK
CONOCIMIENTO DEL CONTEXTO ALIANZA CON LA FAMILIA

DIALOGO . FORMACION
PERMANENTE REFLEXION CONTINUA

ENFOQUE DETRABAJO INTERDISCIPLINAR

Figura 2
Modalidad de trabajo colaborativo

Tanto el didlogo permanente como la reflexién y formacién continua
del equipo profesional favorece el trabajo interdisciplinario y el debido
respeto y consideracion a la perspectiva del otro. La familia aporta el
conocimiento del contexto que solo se logra con una apropiada y genuina
alianza de trabajo cuya planificacién y disefio conjunto de estrategias
favorece la evaluacién del proceso y de los resultados de cada fase
del modelo propuesto. La obtencién de informacién y generacién de
confianzas a través del didlogo informal, de las entrevistas grupales y de
las encuestas formales, retroalimenta el modelo y aporta a optimizar la
propuesta en pro del desarrollo vital y del aprendizaje de nifios, ninas
y sus respectivas familias de pertenencia extendiéndose, incluso, hacia
sus grupos de referencia (agrupaciones de padres, centros recreativos
comunales).

Resultados

Las evidencias se presentan a partir de la sistematizacion de los resultados
del grupo focal en modalidad de entrevistas grupales (Stake, 2010). Como
ya se ha senalado, participaron 10 padres y 10 madres de un total de
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25 progenitores que iniciaron el proceso de AT, durante el periodo
2016. El grupo focal se desarrollé en diciembre de 2016, al finalizar
el proceso completo de intervencién. Algunas de estas familias venian
siendo atendidas en el perfodo anterior (afio académico 2015) y, por ello,
hacen referencia a las modificaciones del modelo al integrar a las visitas
domiciliarias ya instaladas, el trabajo del equipo profesional en el centro, la
intervencioén en duplas y los talleres interactivos triangulares (Andreucci-
Annunziata & Guajardo, 2016).

Sobre la modalidad general de trabajo en el centro AT

Las familias sostienen que la «nueva» modalidad va acorde a los
requerimientos de sus hijos o hijas, segun la etapa en la que se
encuentran. Ademads, plantean que se sienten apoyadas y orientadas en los
espacios generados por los distintos profesionales, puesto que se entregan
herramientas ttiles y se produce un didlogo constante.

En comparacién al afo pasado, este aio yo senti un complemento, en
cierta manera, (a mi hijo), a mi, a mi mama que es la persona que me
ayudaa criar (a mi hijo), de partida por la psic6loga, para mi en lo personal
fue maravilloso, ya después que tuviera fonoaudidloga y que le ayuda
con el trastorno de deglucion, la educadora diferencial o la terapeuta
ocupacional, para mi esas cosas fue un mayor complemento que el ano
pasado, o sea todos estaban pendiente de [él], las tias por el whatsapp me
daban #ips o yo les preguntaba. A diferencia del ano pasado, este ano senti
que fue mds apoyado, en cierta manera, con todos los profesionales que se
pusieron a disposicién de nosotros. (TF, Fam. 28, sabado 03 de diciembre
de 2016)

Nosotros no tenemos mucho punto de comparacién porque somos
nuevos, para mi ideal que sea en la casa porque al nifio le sirve que lo vean
en su entorno diario, ese 7zzix de la casay ademds acd yo lo encuentro genial.
(MS, Fam. 30, sabado 10 de diciembre de 2016)

(...) va a depender de la etapa en que estamos con los hijos; en una
primera etapa que también yo estuve en la estimulacién temprana en otra
universidad, también las chicas iban a la casa, y creo que en esa etapa
cuando son chiquititos que tienen meses, menos de un afo, es super
importante el apoyo que tienen porque nos ensefian y ademds tu no
siempre tienes tiempo para salir a las terapias y vienen nifasy te ensehan y
uno puede aplicar. Pero en la etapa que estd mi [hija] que estd mis grande
ha sido genial el cambio porque ademas hemos estado super respaldados
por la fonoaudidloga y los talleres del dia sabado, lo encuentro genial
de poder compartir con chicos igual que ella, con sus pares, porque en
el jardin ella es la tnica con Sindrome de Down, entonces estd toda la
semana en otra y los sébados estd especialmente con sus pares que también
es importante en la vida de ellos. (EH, Fam. 23, sibado 03 de diciembre
de 2016)

CET es como fantéstico llegar, que acd no hay fines de lucro, que acd
todos estamos en la misma, yo creo que el centro da una ventanita a que
uno vaya proyectandose con los ninos. Los chiquillos aprenden, nosotros
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aprendemos mucho més. Yo creo que a los que estamos aqui nos pasa lo
mismo. (JY, Fam. 24, sabado 10 de diciembre de 2016)

Sobre el trabajo en duplas profesionales

En términos generales, se visualiza que el trabajo realizado por el equipo
es fundamental, puesto que se involucra con los nifos y las ninas y sus
familias. Se resalta el nivel que posee el equipo en términos profesionales
y personales.

Hay que agradecer el nivel de profesionalismo de las duplas que han acompanado a
los nifios; nosotros hemos recibido un trato, un acompanamiento, una orientacién
super buena, no tenemos en si una comparacién con centros de mayor nivel
socioecondmico derechamente, pero si tenemos la comparacién de poder ver
cémo los chicos se involucran en esto y creo que eso es una de las principales cosas y
muy importantes a la hora de estimular a un pequefo con esa condicién, entonces
nosotros lo hemos notado. (EF, Fam. 12, sibado 10 de diciembre de 2016)

La calidad de las duplas profesionales que hay, aparte de ser buenos profesionales
tienencalidad humana que no muchos profesionales lo tienen, a mi me ha tocado
que en otras partes voy, le hacen la terapia y eso serfa, acé tienen la chispa para
escucharte, para guiarte. (CH, Fam. 20, sabado 10 de diciembre de 2016)

Sobre el programa de acompaniamiento a padres, madres o cuidadores

Finalmente, respecto de la generacién del espacio denominado Taller
para padres, madres o cuidadores se le entrega un sentido especial, puesto
que abre la posibilidad del didlogo, el compartir con otros padres y
madres, trabajar en aquellos aspectos que necesitan resolver en su funcién
de progenitores. Este espacio semanal se visualiza de manera positiva
posibilitando la participacién de las familias como protagonistas de sus
propias inquietudes, soluciones intentadas y temores. Esto, entendiendo
que el cuidado como fendmeno social, involucra a distintos individuos y,
por tanto, alli radica la importancia de la generacién y ampliacién de redes

de apoyo (Moreno & Granada, 2014).

Y este afio cambid totalmente el sistema y este afio, comparto con los papds, que
nos incluyen a nosotros, en el sentido de venir acd y que los chiquillos vean sus
capacidades. Y aparte mientras que ellas estdn es eso, nosotros poder estar aqui
como papds, poder conversarlo, nos vamos dando zips entre nosotros mismos en
cosas que yo decir «pucha» pero como voy a lograr que [mi hija] haga esto.
Entonces, como que eso te ayuda porque no es netamente que los ninos estén
trabajando en eso porque hoy dia avanzo en algo, no, estamos avanzando con los
papisy los nifios con sus pares. Entonces yo siento que los nifios por lo menos este
afio ha sido bueno el cambio y eso de que ahora trabajen con nosotros dan las ganas

de seguir (CV, Fam. 22, sibado 10 de diciembre de 2016)

En relacién con lo anterior, las familias agregan que es posible visualizar
cémo se ha ido desarrollando el centro, la importancia que tiene este
proyecto, en el sentido de que se genera un espacio, un lugar real y
«simbdlico» en el cual se trabaja tanto con los nifios y las nifias como con
sus familias.
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Estaba sorprendida la doctora del nivel de desarrollo que ha alcanzado el centro y
aplaudia el hecho de que la universidad haga suyo este proyecto y lo pueda seguir
expandiendo. (EH, Fam. 23, sébado 03 de diciembre de 2016).

Bueno ese es nuestro resumen y estamos super contentos porque hemos visto
evolucién y apoyo, porque a veces ni siquiera es el desarrollo del nifio sino que
también el mio como papd, porque en estas conversaciones te estimulan, te gufan,
entonces el mismo avance que puede tener nuestro hijo puede ser de cualquiera
de ustedes, que a veces, sobre todo al principio, es stiper complejo porque es un
mundo totalmente nuevo, desconocido, entonces uno no sabe qué hacer, cuando
uno se da cuenta que también hay gente que va caminando en la misma senda,
cambia la cosa, asi que agradecido. (JY, Fam. 24, sabado 10 de diciembre de 2016)

Conclusiones

En general, se visualiza que tanto el diseio como la implementacién del
modelo van bien encaminados en la percepcion, resultados obtenidos
y expectativas de atencién y desarrollo de las propias familias. En las
limitaciones, lo que queda por avanzar y mejorar, las madres y los padres
plantean sus requerimientos asociados a una mayor participacién tanto
en la toma de decisiones como en la retroalimentacién de los avances de
sus hijos e hijas. En lo especifico:

Entonces yo creo que deberia ir él, informarse mds, en cada sesidn decir esto se hizo,
en esto se avanzd o en esto quedd pendiente. (EF, Fam. 22, sabado 10 de diciembre
de 2016)

Cuando los nifios salen en ese momento deberfan hacer una pequena charla de
unos minutos, para qué tan personalizado tampoco, ya nos conocemos todos, los
nifios comparten. Pero que ellos se den el tiempo de hablarnos a nosotros como
papés de los avances y en los no avances de los nifios». (CH, Fam. 2, sabado 10

de diciembre de 2016)

Por tanto, avanzar hacia un enfoque centrado en la familia supone
asumir los desafios, retos y oportunidades de una paulatina mayor
involucramiento de padres, madres o cuidadores con sus respectivas
y legitimas demandas al dispositivo de AT implementado, a sus
profesionales y, especialmente, a su activa participacion en los avances de
aprendizaje-desarrollo de sus hijos e hijas.

Como se ha constatado, tanto en la revisién de la literatura como en
este reporte particular, los programas de AT que incluyen a las familias
en su disefio e implementacién conllevan importantes beneficios a sus
hijos e hijas, evidencidndose los efectos tanto a corto como a mediano y
largo plazo. Los efectos en los nifios y nifias pueden sintetizarse en dos: 1)
mejora en la salud, desarrollo fisico y psicomotor; y 2) logros cognitivos,
socioemocionales y educacionales. Estos efectos no fueron recogidos en
esta comunicacion. Los efectos en las figuras significativas, madres, padres
o cuidadores (foco de este trabajo) remiten a: 1) mejorias en la relacion
padre-hijo, en la sensibilidad y competencia parental; y 2) disminucién
en problemiticas de salud mental (Guralnick, 2016; McWilliam, 2016).
Se agregan, de acuerdo a lo reportado por los propios padres y madres
de este estudio, un mayor protagonismo en la toma de decisiones e
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involucramiento paulatino en el avance del desarrollo y aprendizaje de sus
hijos e hijas.

Sin duda, la familia requiere constituirse en el eje central o foco de la
atenciény, en consideracién ala edad delos ninos y nifias, internalizar que
las actuaciones tempranas deben comenzar desde el principio de la vida
de sus hijos e hijas e incluso antes en la gestacion. Esto, considerando que
el modelo transaccional del cuidado, implica concebir las interacciones
vinculares entre nifos y nifias y un/a sujeto cuidador/a que contribuye
en el estado de desarrollo (Moreno & Granada, 2014). Por otro lado,
aporta al bienestar subjetivo y al protagonismo de madres, padres o figuras
relevantes-significativas de ninos y ninas con condicién de SD en su rol de
cuidadores/as posibilita lograr los propésitos planteados en las politicas
publicas tanto a nivel latinoamericano como mundial (Acosta & Reyes,
2017; Irarrdzaval, Prieto, & Armijo, 2016) y en el espiritu de los equipos
profesionales que requieren ceder terreno a la opinién y planteamientos
cada vez mas informados de padres, madres y familiares. De este modo, se
aflanza el trabajo sistémico colaborativo del equipo a través de las visitas
domiciliarias, del trabajo en duplas y del trabajo conjunto con los padres
y madres en grupos triangulares en el centro de estimulacién (CET) y
atencién tempranas.

Sin duda, implementar una opcién modélica como la propuesta
supone considerar la AT como un derecho del nifo y nifa, controlando
rigurosamente la ecologia socioafectiva en la perspectiva de una educacién
inclusiva en primera infancia. Lo anterior, ubica a los padres y
madres como protagonistas de los cuidados cotidianos, aportdndoles
conocimiento del neurodesarrollo de sus hijos e hijas y, a su vez, de la
dindmica, sistemas de apego, de crianza, de cuidado y entorno familiar
(Flores & Porges, 2017; Gonzalez et al., 2017; Palacios-Herndndez, 2016;
Viloria & Gonzélez, 2017). Se requiere monitorear, al mismo tiempo,
las indicaciones de seguimiento del equipo multiprofesional emitidas en
los informes exhaustivos de egreso del sistema ya que tienden a retornar,
eventualmente, las frustraciones, angustias e inseguridades en el rol y
funciones parentales. Los centros AT pueden prevenir la iniciacién tardia
de tratamientos, actuando acorde a las necesidades del nifo, nina y su
familia, depositando confianza en los reportes, sensibilidad, inquietudes
y cuestionamientos de padres, madres y cuidadores. De este modo, se le
devuelve a la familia el protagonismo en su rol y funciones sin dejar de
acompanarla y supervisarla a lo largo de todo el proceso, incluso en el
ingreso al jardin de infantes, materia de una préxima publicacién dada su
relevancia en la transicidn educativa verdaderamente inclusiva.

Como temdticas emergentes y limitantes se necesita reparar en
la calidad de los servicios de AT y sus requisitos formativos. El
contar con centros que articulan disciplinas al interior de instituciones
universitarias o de formacién superior (terciaria), ofrece ciertas garantfas
de actualizacién permanente € investigaci(')n sistematica; no obstante, se
requiere de una validacién constante del modelo por sobre la propuesta
médica més conocida y legitimada socialmente. La investigacién en este
ambito es relevante, pero también lo es la percepcidn de los y las afectadas
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y, a su vez, profundamente invisibilizados/as por perspectivas centradas
en el déficity el que la «padece».

La evaluacion de los efectos de la implementacién de dispositivos de
AT enlos nifos, nifas y sus familias permitird atender mas efectivamente
a la formacién de expertos y expertas en diversas temadticas, tales
como: nifos y ninas con trastornos del espectro autista; nifios y nifias
con problemas de comportamiento; nifios y nifias abandonados (de
padres con problemas de salud mental, por ejemplo); nifios y ninas
de familias desfavorecidas o vulnerables socioeconémicamente; nifios y
ninas prematuros(as), ninosy nifas inmigrantes, entre los mas relevantes.
Tanto la particularidad e intensidad de las intervenciones disenadas e
implementadas como su permanencia en el tiempo se constituyen en
elementos claves de éxito; en ello, resulta esencial la activa participacién
de las familias (padres y madres, hermanos y hermanas, tios y tias, abuelos
y abuelas).

Ahora bien, una de las dimensiones limitantes del estudio que,
debido a los tiempos, no fue posible observar y analizar, se refiere a la
participacién del equipo multidisciplinario en esta perspectiva sistémica;
esto considerando que debido al diseno de las intervenciones pasan a
ser actores significativos y, de una u otra forma, son quienes también
componen y aceitan la red de cuidado familiar-habitual. En esta linea,
es necesario abordar la nocién de cuidado como practica que ha sido
invisibilizada desde la institucionalidad y, que en mayor o menor grado,
contribuye a la desigualdad, particularmente en el caso de familias con
nifios y nifias con SD, lugar donde la culpa y la maternalizacién apuntan
a asignar a la madre/mujer dicha responsabilidad. Este aspecto sera
abordado en una préxima comunicacion.
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