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El objetivo de este estudio es conocer las necesidades de las familias que acuden a un Centro de Atencion e Inter-
vencion Temprana generalista, ya que los profesionales han detectado que la oferta para su atencion tiene escasa
participacion. Para identificar estas necesidades se ha elaborado un instrumento de recogida de informacion. Han
participado 58 familias. Se ha realizado un analisis descriptivo de los datos, para posteriormente realizar un analisis
inferencial. Estas familias en un 55.70% afirman que la propia entidad de atencion temprana tendria que facilitar espa-
cios para ese intercambio, es mas, para un 67.24% dichos espacios tendrian que ser permanentes. Poner en marcha un
programa de apoyo para y entre familias puede ser mas facil desde un centro de atencion e intervencion temprana, ya
que las familias en este momento estan totalmente volcadas en sus hijos/as, y es a través de la atencion a sus hijos/as
como se puede facilitar a las familias los apoyos necesarios, brindandoles espacio emocional y de comunicacion entre
familias con mas experiencia, y nuevas familias que estan iniciando este duro recorrido. El desafio ahora es disear

e implementar este programa.
Palabras Clave: Centro de Atencion e Intervencion Temprana; Apoyo a las Familias; Deteccion de Necesidades.

The main aim of the present case study was to identify the needs of families attending Childhood Early Intervention
Centres, because professionals working in this setting have noted the low level of participation in the programs
offered. An investigation tool was designed to gather information on their needs. In total, 58 families participated in
the project. A first descriptive analysis of the data was conducted, followed by an inferential one. Of these families,
55.7% considered the Childhood Early Intervention Centre to be the right setting to foster participation, and 67.24%
considered that these spaces should be permanent. Implementing a support program for families and between families
would be easier in a Childhood Early Intervention Centre, because parents focus on their children and their needs
when they attend these centres. These support programs can be used to provide the needed support and the emotional
and communication space in order to network “expert” families and families facing such issues for the first time. An

upcoming challenge is to design and implement such a support program.

Key Words: Childhood Early Intervention Centers; Family Support; Needs Detection.

Correspondencia: Dolores Madrid-Vivar. Facultad de Ciencias de la Educacion. Universidad de Malaga, Campus de Teatinos s/n, 29071, Malaga.
E-mail: Imadrid@uma.es. E-mail de las co-autoras: M* José Mayorga-Fernandez, mjmayorga@uma.es; M* Pilar Garcia-Martinez: p7gama@hotmail.

com.

52



LAS FAMILIAS EN ATENCION TEMPRANA

La atencion temprana ha ido evolucionando hacia un con-
cepto integrador de las actuaciones sociales, médicas y edu-
cativas, dirigidas a garantizar la igualdad de oportunidades de
nifios/as con necesidades. Es una actividad muy compleja en
la que es totalmente necesario un trabajo colaborativo de las
distintas instancias fundamentales en el desarrollo del nifio/a,
siendo una de ellas la familia (Aranda y De Andrés, 2004). La
familia es una institucion especializada en garantizar necesida-
des psicolodgicas, de nifios/as y adultos, y de gran importancia
para la socializacion de los menores (Trenado, Pons-Salvador
y Cerezo, 2009) cuando las pautas de crianza son adecuadas.
Por ello, la familia constituye el niicleo central y fundamental
al que llega un nifio/a recién nacido, ya que hay que entender
el desarrollo humano como una actividad social en la que los
nifios/as participan desde que nacen de forma activa de acuerdo
con sus competencias y con la ayuda de los adultos o de com-
pafieros mas experimentados (Giné et al., 2009). Pero esta lle-
gada, en ocasiones suele ser traumatica, en el caso de que ese
menor presente dificultades en su desarrollo. Para las fami-
lias, normalmente, resulta un duro golpe aceptar que poseen
un nifio/a con algun tipo de dificultad, dan lugar a una serie
de actitudes como rechazo, negacion, aislamiento, busqueda
(Cunninghan, 1995). La noticia necesita de todo un proceso
de asimilacién y acomodacion para poder hacer frente a la
nueva situacion, aunque no hay que olvidar que las familias
son unidades dindmicas que evolucionan (Silvestre, 2010).
Cada familia suele afrontar la noticia de una forma determi-
nada, siendo un nucleo natural al que llega un nifio/a tras su
nacimiento.

En los casos en que el recién llegado presenta una dificultad
la familia “se rompe por dentro, aparecen una serie de emocio-
nes que les bloquean y se despiertan sentimientos de incapaci-
dad para la crianza de ese nifio/a, pero a la vez se desarrolla el
firme compromiso de hacer todo lo que esté en sus manos para
sacarlo adelante” (Diez, 2008, p. 46). Por ello se puede afirmar,
que intervenir en atencion temprana no es solo actuar directa-
mente con los menores sino con todos aquellos ambientes y
contextos que ejercen influencia directa en los mismos. Traba-
jar con las familias desde una perspectiva orientada al progreso
y a la calidad de vida potencia en gran medida el desarrollo de
los nifios/as con necesidades (Giné et al., 2009).

Dada la crucial importancia de la calidad de vida familiar,
para la crianza, resulta acertado recoger el paradigma asumido
en la actualidad en el ambito de la calidad de vida familiar y la
discapacidad intelectual, perfectamente extrapolable al ambito
general de la atencion temprana, el cual apuesta por una recon-
sideracion del rol de las familias. El énfasis ya no esta ni en
pretender “arreglar” a la persona con discapacidad, ni exclusi-
vamente en la madre, ni tampoco en la calidad de los servicios.
El énfasis se sittia en la calidad de vida de cada uno de los com-
ponentes y de la familia como un todo (Verdugo, Rodriguez y
Sainz, 2012).

Es asi como se plantea en el Modelo de Capacitacion
(‘empoderamiento’) Familiar o Modelo de Calidad de vida
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Familiar de Turnbull (2003) que representa los nuevos retos
en los que el punto de mira se dirige a lograr la participacion
familiar activa mediante la capacitacion familiar, es decir, pro-
moviendo que sea la propia familia la que sepa reconocer sus
prioridades y elaborar su propio plan para alcanzarlas.

Modelo de intervencion con la familia

Antes de definir el modelo de intervencion con la familia,
volvemos a subrayar la idea de que los progenitores son par-
ticipantes activos en el proceso educativo y rehabilitador de
sus hijos/as, por lo que es necesario incorporarles al ambito de
actuacion (Giné et al., 2009), es decir, que ellos constituyen
una pieza clave en la propia intervencion. Segun Dunst (2004)
es muy importante que las familias participen, por ello, hay que
ayudarles a modificar, adquirir, cambiar, mejorar y ajustar algu-
nas pautas o estrategias de interaccion que ejercen en sus casas
diariamente con los menores para que el trabajo de atencion
temprana pueda considerarse completo. El objetivo pasa de
priorizar la atencion a los padres, a aprender a trabajar con los
padres (Giné et al., 2009).

El modelo de intervencion con la familia mas adecuado es
el modelo de entornos competentes, este modelo constituye un
modelo ecologico de intervencion basado en la necesidad de
conseguir que los padres potencien la percepcion de auto-com-
petencia (Perpifian, 2003, 2009), que las familias cada vez sean
mas competentes enriqueciendo adecuadamente el ambiente en
el que se desarrollan los nifios/as, adecuando estimulos, condi-
ciones ambientales, evitando riesgos y desarrollando un ade-
cuado clima emocional:

Un enfoque ecoldgico nos ayuda a comprender que el desa-

rrollo del nifio/a resulta de la interaccion de lo biologico y

lo social; es decir, de su potencial organico en desarrollo, de

la forma en que actua en el mundo y de cémo éste le trata

(De Linares y Rodriguez, 2004, p. 343).

Al analizar las variables que influyen en el buen desarrollo
familiar, se aprecia que dichas variables son las que propone
Perpifian (2003): estructura, historia, estilo educativo, sistema
de atribuciones, emociones, expectativas y necesidades.

La familia es todo un entramado de emociones, necesida-
des, expectativas y estilo educativo que influyen decisivamente
en su adecuado funcionamiento. Muchos de estos aspectos se
ven beneficiados al trabajar los profesionales de la atencién
temprana con las familias, y ayudarles a adquirir esas com-
petencias necesarias para hacer frente a las situaciones en las
que se encuentran dia a dia con sus hijos/as. Pero debido a la
experiencia, se puede apreciar que no es suficiente, las fami-
lias necesitan un entramado social que de cobertura a la nueva
situacion que estan viviendo.

Las familias son un objeto directo de intervencion, tienen
unas necesidades concretas de apoyo, informacién, formacion
y asesoramiento (Diez, 2008) que deben ser cubiertas por los
profesionales, pero también pueden ser cubiertas con la ayuda
de otras familias en su situacion. Porque, el objetivo final es
capacitar y habilitar a las familias para que puedan funcionar
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de manera efectiva en sus contextos sociales (Leal, 1999),
siendo importante, ayudarles a solidificar una red social con
otras familias con intereses comunes. Para ello es fundamen-
tal conocer sus demandas, sus estilos de enfrentamiento a las
situaciones, ayudarles a responder de manera adecuada, y sobre
todo que ellos sepan hacer uso de los apoyos sociales de los que
pueden contar.

En definitiva, se puede considerar que existen dos ideas
basicas subyacentes en cualquier intervencion: hay que anali-
zar y tratar a las familias como un todo y son fundamentales
los contextos y el uso de redes de apoyo sociales (De Linares y
Rodriguez, 2004).

Apoyo familiar: establecimiento de redes sociales

Como ya se ha indicado anteriormente un trabajo centrado
en la familia, implica que se les proporcione una red social de
referencia y apoyo, para que tanto los nifios/as con necesidades
como sus familias se sientan integrados en la comunidad (Tur-
nbull et al., 2007). Tener buenas relaciones sociales va a mejo-
rar la calidad de vida de estas familias, entendiendo la calidad
de vida desde una concepcion integral (Coérdoba, Gémez y Ver-
dugo, 2008). En esta concepcion se visualiza a la familia como
una unidad de apoyo, trabajando en equipo con los profesiona-
les de atencidn temprana y con otras familias, en la busqueda
de logros que respondan a sus necesidades y sus expectativas
(Schalock y Verdugo, 2002).

Los programas puestos en marcha para intervenir en el
nucleo familiar, partiendo de Fernandez (2011), se pueden
sintetizar en: individuales y de participacion en las sesiones
de intervencion. En los programas individuales se encuentran
los de acogida y de seguimiento individual. El programa de
acogida se centra en un conjunto de acciones que se dan en el
primer momento del proceso y que son muy importantes para
poder establecer el marco de intervencion. Dentro de este pro-
grama podemos encontrar dos subprogramas que son “Primera
noticia” y “Padre a padre”.

Tabla 1

En el ambito de la atencion temprana se conoce como “pri-
mera noticia” el momento en que un profesional da cuenta a
los padres de que su hijo/a presenta una anomalia congénita,
una discapacidad, un trastorno o un retraso del desarrollo. Una
informacion que los padres reciben casi siempre con mucho
dolor y que ademas, puede tener efectos de alcance sobre el
proyecto familiar y sobre el futuro de los menores (Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Tem-
prana-GAT, 2011). Este programa intenta proporcionar infor-
macion para resolver una situacion de incertidumbre, producir
cambios constructivos en la situacion vital de las familias tan
rapido como sea posible y cimentar un guion de esperanza.
Normalmente son médicos los que se encargan de dar esta pri-
mera noticia, pero en ocasiones son los mismos profesionales
de atencion temprana quienes se encargan de darla.

Y el programa “Padre a padre”, posiblemente el mas inte-
resante desde el punto de vista de nuestro objetivo. Consiste
en una serie de visitas que llevan a cabo otras familias que han
pasado por una situacion similar, asi se pueden identificar con
ellas, consultar dudas y apreciar como han podido superar la
nueva situacion: “Muchos padres manifiestan como los prime-
ros contactos con otros padres que han experimentado y experi-
mentan una situacion parecida, con un hijo/a con el mismo tipo
de discapacidad, fueron muy significativos y les aportaron infor-
macion y ayuda desde una situacion natural” (Perpifian, 2009,
p- 234). Por otra parte, los programas de seguimiento individual
engloban los “seguimientos familiares” y “contactos puntua-
les”. Por ultimo, esta el programa de participacion en las sesio-
nes de intervencion. Este programa consiste en que los padres
estén presentes en algunas sesiones que tienen sus hijos/as con
los profesionales de la atencidon temprana, para asi asegurar
una verdadera comprension de las capacidades de sus hijos/as.

Se podria realizar una reflexion sobre si estos programas
cubren o no lo que han identificado como factores de proteccion
en el transito a la vida familiar. Estos factores, y también los de
riesgo, se recogen en la Tabla 1.

Factores de proteccion y de riesgo en el transito a la vida familiar (Ponte et. al, 2008).

Factores de Proteccion

Factores de Riesgo

Conocer y escuchar las preocupaciones
de la familia, distinguir los temas que nos plantean abiertos a nuestra opinion y los
que consideran cerrados

Anticipar los temas sin considerar la posicion de la familia en funcion de ideas
preestablecidas

Coordinar los servicios hacia la familia para que pueda rehacer la vida cotidiana

Fragmentar la familia hacia los servicios impidiendo la normalizacion de la vida

Descentralizar, sectorizar los servicios para acercarlos a la familia y su entorno,
incluyendo el apoyo domiciliario

Concentracion institucional de los servicios, asilando a las familias de su
entorno, generando costes y viajes innecesarios

Realizar las citas externas imprescindibles

Reiterar pruebas, historias, revisiones

Destacar los aspectos coherentes y evitar descalificaciones

Destacar la disparidad o descalificar a la familia o a otros profesionales

Ofrecer flexibilidad, estabilidad y disponibilidad para las demandas

Listas de espera, demora en las citas

Temporizar dudas y cuidar los prondsticos

Prolongar situaciones de duda o anticipar resultados dudosos o inciertos

Aclarar los significados de los informes o comentarios cuando resulten opacos

Dar los significados por sabidos

Abrir espacios para la reflexion y el didlogo interno de los padres sobre temas de la
vida cotidiana

Entrometerse en asuntos en que la familia no solicita mediacion, aun con el
consentimiento de uno de los padres

Ofrecer espacios de apoyo emocional: grupos de padres

Establecer alianzas o informar de manera privilegiada a una de las partes de la
familia

Dialogo activo y negociacion de conflictos
Apoyo econdmico, laboral, tiempo, redes
Acompanar el transito a la escuela

Descalificacion encubierta de uno de los padres (falta de atencion, gestos,
comentarios)

54



LAS FAMILIAS EN ATENCION TEMPRANA

Nuestro problema de investigacion surge a propuesta de un
Centro de Atencion e Intervencion Temprana (CAIT) genera-
lista, que atiende a niflos/as con trastornos en el desarrollo o
riesgo de padecerlos, independientemente del tipo de trastornos
que sea. La Tabla 2 aporta informacion sobre el nimero de
nifios y nifias que estan recibiendo tratamiento en la actualidad,
asi como el perfil y necesidades.

Tabla 2
Perfil de usuarios del Centro de Atencién e Intervencion Temprana.

% Poblacion

Perfil de usuarios del Centro de Atencion e

Intervencion Temprana atendida
Nifios/as con Trastornos del Espectro Autista predominantes 13.90%
Nifios/as con Trastornos sensoriales predominantes 1.30%
Nifos/as con Trastornos del Desarrollo con Discapacidad 14.50%
Motora predominantes
Nifos/as con Trastornos del Desarrollo con Discapacidad 13.30%
Intelectual predominante
Alto Riesgo: Seguimiento del Recién Nacido de Alto Riesgo 23.20%
Trastorno del habla y del lenguaje: Nifios/as con Trastornos 33.80%

del Habla y/o del Lenguaje predominante

Este centro esta insertado en una asociacion, que atiende a
152 nifios/as y sus familias. Cuenta con los espacios adecuados
tanto para la intervencion de los menores, como para llevar a
cabo las acciones dirigidas a la familia, para ello toma como
principio fundamental la definiciéon que recoge el Libro Blanco
de Atencion Temprana (2000):

Atencion Temprana es el conjunto de intervenciones, diri-

gidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al

entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas 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 planifi-

cadas por un equipo de profesionales de orientacion inter y

transdisciplinar (p. 12).

Esta asociacion se constituyé en Abril de 1977, por un
grupo de padres y madres preocupados por sus hijos/as, con
el deseo de brindarles rehabilitacion, el derecho a la edu-
cacion y atencion integral. Entre los diferentes servicios de
apoyo a usuarios y familia ocupa un lugar importante el ser-
vicio de atencién temprana, como unidad organica y funcio-
nal dotada de una infraestructura y material con ubicacion
identificable.

Las familias que acuden al CAIT son derivadas por su
pediatra de referencia o por el Equipo Provincial de Atencion
Temprana. Una vez realizada la derivacion, la familia se pone
en contacto con la trabajadora social, para concretar una cita y
posterior valoracion, ya sea para pasar a lista de espera o para
iniciar la intervencion. En el primer caso, una vez realizada la
valoracion, se elabora un documento que recoge los aspectos
mas significativos de la entrevista a la familia y evaluacion
realizada al niflo/a, existiendo un protocolo de coordinaciéon
con el Departamento de Atencion Tempana de la Conseje-
ria de Igualdad, Salud y Politica Social, de la Delegacion de
nuestra provincia. En el segundo, se inicia la intervencion con
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una entrevista inicial a la familia, donde se pretende conocer
el estado emocional, situacion laboral y social, tipo de familia
y nivel estudios. También se le informa del compromiso de los
profesionales de coordinarse con el resto de los contextos en los
que se desarrolla el nifio/a.

Las familias que acuden al CAIT en su mayoria son de
clase media (69%), esta categoria la forman familias con tra-
bajos estables de los dos o uno de los progenitores. Respecto
a nivel de estudios predomina las personas que han finalizado
los elementales y con especializaciones especificas, estudios
medios o diplomaturas. A continuacion, son las denominadas
familias con riesgo de exclusion social las mas numerosas
(20%). Estas pueden ser aquellas que pertenecen a grupos con
dificultades de acceso a recursos sociales, o que en la mayoria
de los casos no han finalizado los estudios primarios, o bien que
estan un periodo transitorio de especiales dificultades economi-
cas como puede ser, enfermedad, paro de los dos progenitores,
etc. Le siguen, en menor niamero (7.90%), las familias de clase
media-alta, poseen estudios superiores y que suelen ejercer la
profesion para la que se han preparado. Por ultimo, estan las
“otras familias” por su situacion especifica, constituyendo el
3.10% de la poblacion atendida.

La intervencion familiar se realiza de forma individuali-
zada, haciéndoles participes de la misma, facilitando informa-
cion sobre recursos administrativos, asistenciales, econdémicos
y legales, asi como facilitar el contacto con otras asociaciones.
Ademas a lo largo del afio se realizaran talleres grupales. Nues-
tra experiencia evidencia que los talleres grupales no funcionan,
ya que hay escasa participacion y suelen ser siempre las mismas
familias. El programa de evaluacion familiar es paralelo al del
menor, y ante signos de alarma, se informa de la importancia de
contactar con un especialista, facilitando el contacto con dichos
especialistas. Todas estas actuaciones estan coordinadas y pro-
tocolarizadas desde el Departamento de Atencion Tempana de
la Consejeria de Igualdad, Salud y Politica Social, de la Dele-
gacion provincial.

El objetivo de este estudio es conocer las necesidades reales
de las familias que acuden a este CAIT generalista con la fina-
lidad de disefiar un programa que responda a las mismas. Este
objetivo ha derivado en las siguientes hipdtesis:

Ho= las familias con mas de un familiar con discapacidad

tienen el mismo interés hacia participar en un programa de

familias, que aquellas familias que no tienen otros familia-
res con discapacidad; Ho= p1=p2

H1= las familias con mas de un familiar con discapacidad

no tienen el mismo interés en participar en un programa de

familias que las familias que no tienen mas familiares con
discapacidad; H1=p1#p2.

Método
Participantes
Los participantes han sido 58 familias atendida por el CAIT
en diciembre de 2014. Su seleccion ha sido mediante un mues-
treo aleatorio. La poblacion total es de 152 familias.
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Instrumentos

Para identificar las necesidades de las familias atendidas
en el CAIT se ha elaborado un instrumento de recogida de
informacion, concretamente un cuestionario de satisfaccion.
El cuestionario se estructura en tres partes, una primer parte
de preguntas identificativas, una segunda parte, o cuerpo del
instrumento, desde el item 1 al item 18, centrados en una escala
de tipo Likert con 5 opciones de respuesta que van desde nunca
a siempre. Y una tercera parte, o pie del cuestionario, de pre-
guntas abiertas desde la pregunta 19 a la 22, donde las familias
tienen absoluta libertad en sus respuestas.

La elaboracion de los items se ha fundamentado en las
dimensiones e indicadores de calidad de vida familiar segtn el
Beach Center (citado por Verdugo, Rodriguez y Sains, 2012),
las variables a tener en cuenta en el sistema familiar de Perpi-
fian (2003), los factores de proteccion y de riesgo en el transito
a la vida familiar (Ponte et al., 2008), asi como en la propia
experiencia de los trabajadores del CAIT.

Procedimiento

Para dar respuesta al objetivo planteado en este trabajo, se
ha puesto en practica un estudio no experimental, descriptivo
y ex post facto, donde lo que se ha pretendido es conocer las
necesidades de las familias, de tal forma que se pueda disefiar e
implementar un programa de intervencion familiar de acuerdo
a las necesidades de las mismas.

Para el andlisis de los datos se ha utilizado el paquete esta-
distico SPSS V.20. En primer lugar se ha realizado un analisis
descriptivo de los datos, para posteriormente realizar un ana-
lisis inferencial. Para el contraste de hipotesis se ha realizado
una comparacion de medias, teniendo en cuenta las hipdtesis
enunciadas en la introduccion.

Dicho contraste se realizé mediante la prueba ¢ de Student
para dos muestras independientes.

Por ultimo se realizé un andlisis cualitativo de las preguntas
abiertas establecidas en el pie del cuestionario.

Resultados

De las 58 familias encuestadas el 74.14% eran mujeres y el
24.14% hombres, un 1.70% no respondid a este item. Respecto
a la edad es variable, oscila entre los 25 y los 67 afios, siendo la
media de 39.25 afios.

En la mayoria de los casos quien responde al cuestiona-
rio es la madre, en un 65.50% de los casos, el padre en un
22.40%, la abuela en un 6.90% y el abuelo en un 3.40%. Las
familias poseen un nivel de estudios medios o superiores, con-
cretamente un 75.86%. El 82.80% son familias tradicionales,
con una media de 3.73 miembros por familia. Principalmente
la noticia de la discapacidad se la da a las familias el pedia-
tra de atencion primaria (en un 36.20% de los casos), seguido
de los profesionales del propio hospital donde se produce el
nacimiento (24.10%) o incluso son los miembros de los cen-
tros de atencion temprana los que dan dicha noticia a las fami-
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lias (17.20%). Por otro lado, un 29.30% de estas familias si
poseen otro familiar directo con algin tipo de discapacidad,
frente a un 62.10% que afirman no poseer familiares con dichas
peculiaridades.

Segtn estas familias cuando recibieron la noticia de la dis-
capacidad del menor afloraron muchos sentimientos frente a
dicha situacion, de todos los sentimientos posibles el mas enfa-
tizado por los familiares fue la preocupacion (39.70%), aunque
hay que tener en cuenta que muchos de ellos también identifi-
caron los de: confusion, frustracion miedo, culpa y depresion.
También es de resaltar que para el 8.60% el sentimiento predo-
minante fue la felicidad por la llegada de un nuevo miembro.
Y que ninguna de estas familias marcaron sentimientos como
indiferencia u ocultamiento.

Las familias encuestadas afirman que “a veces” se sienten
comprendidos por otras familias que no tienen hijos/as con
necesidades educativas especiales, concretamente el 32.80%.
Por otro lado, observando la Figura 1 se aprecia que si se siente
“casi siempre” y “siempre” comprendidos por otras familias
que si tienen hijos/as con algtn tipo de discapacidad.

Figura 1
Grado en que las familia encuestadas se sienten comprendidas por otras
familias con hijos/as con necesidades educativas especiales.

Nota. 1: Nunca; 2: Casi nunca; 3: A veces; 4: Casi siempre; 5: Siempre.

Aunque un 48.80% afirma no tener ninglin contacto con
otras familias del centro de atencién temprana, y un 17.24%
indican que “casi nunca” tienen ese tipo de contacto. Para un
36.21% de estas familias “a veces” les gustaria mantener con-
tacto con dichas familias, y a un 29.31% “siempre”.

Al plantearles si poseen el apoyo necesario para aliviar el
estrés existen disparidad de opiniones, como se muestra a con-
tinuacion en la Figura 2. No obstante, el valor mas sobresaliente
es el 5, lo cual indica que un 27.59% siente que “siempre” cuen-
tan con dicho apoyo.
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Figura 2
Grado en que las familias encuestadas consideran que cuentan con el
apoyo social necesario para aliviar el estrés.

Nota. 1: Nunca; 2: Casi nunca; 3: A veces; 4: Casi siempre; 5: Siempre.

El 48.18% de estas familias afirman que “nunca” asisten a
las charlas o talleres que organiza el CAIT de apoyo a las fami-
lias, frente a un 18.52% que afirman que “siempre” lo hacen. Y
un 25.86% afirman que les gustaria participar en la organiza-
cion de dichos talleres. El contenido de dichas charlas, segiin
estas familias “siempre” es de mucho interés (57.69%).

Cuando les dieron las noticias a estas familias a un ele-
vado porcentaje de las mismas les hubiera gustado contar con
el apoyo de otras familias que hubieran pasado por la misma
situacion, como se muestra en la Figura 3.

Figura 3

Grado en que a las familias encuestadas les hubiera gustado contar con
el apoyo de otras familias que hubieran pasado por la misma situaciéon
cuando les dieron la noticia de que su hijo/a hija presentaba una dis-
capacidad.

Nota. 1: Nunca; 2: Casi nunca; 3: A veces; 4: Casi siempre; 5: Siempre.
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Estas familias en un 74.14% piensan que seria necesario
que existiera una asociacion de familias que orientara y apo-
yara a las nuevas familias que se encuentran con un hijo/a con
necesidades educativas especiales. Y un 55.70% afirman que la
propia entidad de atencion temprana tendria que facilitar espa-
cios para ese intercambio, es mas, para un 67.24% dichos espa-
cios tendrian que ser permanentes.

E1 68.97% de las familias encuestadas piensan que familias
bien formadas pueden ser un buen estimulo para otras fami-
lias respecto a sus estilos educativos, y les pueden servir para
entender lo que les ha tocado vivir (66.67%). Estar en contacto
con otros padres ante la misma situacion les permite a estas
familias siempre expresar emociones, desahogos y reencontrar
la direccion (60.34%). Al plantear a estas familias si los pro-
fesionales se centran mas en los niflos/as que en las familias
existen discrepancias de opiniones, como se puede apreciar en
la Figura 4. El valor predominante es el 3, es decir, “a veces” el
interés de los profesionales del CAIT se centra en los menores.
Y al 35.09% les gustaria que se dispusiera de mas tiempo para
atender a las familias.

Figura 4
Grado en que las familiar encuestadas consideran que los profesionales
se centran mas en los nifios/as que en las familias.

Nota. 1: Nunca; 2: Casi nunca; 3: A veces; 4: Casi siempre; 5: Siempre.

Dentro de este bloque se planted a las familias si ellos se
consideraban capacitados para recibir la formacién necesaria
para ser familia acogedora, y las respuestas fueron dispares
(Figura 5). Casi estan igualadas las familias que piensan que no
estan nada capacitadas, un 32.76%, frente a otras familias que
piensan que si estan capacitadas para recibir dicha formacion,
concretamente el 29.31%.

Al realizar el contraste de hipotesis se acepta la hipotesis
nula, puesto que no hay diferencias significativas en el con-
traste de medias, lo cual indica que tanto las familias que tienen
hijos y otros familiares con discapacidad, como aquellas fami-
lias que so6lo tienen el miembro que acude al CAIT con disca-
pacidad tienen el mismo interés en que exista un programa de
familias (Tabla 3).
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Figura 5

Grado en que las familias encuestadas manifiestan sentirse
capacitadas para recibir la formacion necesaria para ser familia
acogedora.

Nota. 1: Nunca; 2: Casi nunca; 3: A veces; 4: Casi siempre; 5:
Siempre.

Tabla 3
Contraste de medias entre familias con mas de un miembros con disca-
pacidad y familias con un unico miembro con discapacidad.

Otros_miembros N M DT gl t P
, Con discapacidad 17 453 943 51 =336 ,738
Item 10 i .

No discapacidad 36 4.61 766

Si discapacidad 17 2.88 1.833 51 ,044 965
Item 18 K i

No discapacidad 36 2.86 1.552

Nota. Item 10: Necesidad de una asociacion de padres que orientara y
apoyara a las nuevas familias que se encuentran con un hijo/a con nece-
sidades educativas especiales. Item 18: Capacidad de las familias para
recibir la formacion necesaria para ser familia acogedora.

Por tltimo, se plantearon tres preguntas abiertas en las
cuales ellos tenian la opcién de contestar libremente. Las res-
puestas fueron categorizadas, obteniéndose los siguientes resul-
tados:

a) Sobre cuales pensaban ellos que deberian ser las cuali-

dades o caracteristicas que deberian de tener unos padres

para ser “familias acogedoras”, utilizando la propuesta
del programa “Padre a Padre”, pensaban que deberian ser:

“Empaticos” (para 20 de las familias encuestadas), “tener

mucha paciencia” (para 13 familias), “estar bien forma-

dos” y “ser carifiosos” (para 9 familias), “comprensivos”

(para 8 familias) y “tener disponibilidad” (para 7 familias).

Ademas de otras cualidades resaltadas por algunas familias

9

como: “ser flexibles”,

9 <

tener asumida su situaciéon”, “man-

tener una vision positiva”, “realistas”, “ser agradables”,
“tolerantes”, “integradores” y “cercanos”.

b) Para las familias encuestadas dichas familias acogedo-
ras les pueden aportar sobre todo “experiencia”, “apoyo

emocional”, “seguridad” y “tranquilidad”.
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¢) Y la motivacion para participar como familias acogedo-

CLNT3

ras o acompafiantes puede ser: “ayudar a los demas”, “amor

hacia los nifios/as” y “tener tiempo”.

Discusion

En nuestro caso parece que no se esta dando respuesta a las
acciones necesarias en relacion con las familias, sobre todo si
tenemos en cuenta las recomendadas por la Federacion Estatal
de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana-GAT
(2005) y que se sintetizan en:

a) Creacion de marcos de participacion familiar en la toma

de decisiones y eleccion de un Coordinador Asesor de la

familia.

b) Apoyo emocional, social, informativo y formativo rela-

cionado con la informaciéon diagnodstica o trastorno del

desarrollo infantil de su hijo.

¢) Informacion, orientacién y apoyo relacionado con el

desarrollo personal del nifio y sus necesidades cotidianas.

d) Apoyo a la reorganizacion del conjunto de la unidad de

convivencia.

e) Orientacion sobre otros apoyos econdmicos, sanitarios,

educativos y sociales.

f) Informacion sobre asociaciones de padres, usuarios y

otras relacionadas.

Una interpretacion general de los datos obtenidos debe
hacernos buscar una respuesta a una situaciéon incoherente, ya
que las familias entienden que tener relacion otras en la misma
situacion, le ofreceria apoyo emocional, seguridad y tranqui-
lidad. Sin embargo, casi la mitad de ellas reconocen no tener
contacto y un 48.18% no participan en los talleres para familias
organizados por el centro.

A partir de esta idea principal, los resultados comprueban
algunos de los ya alcanzados en trabajos anteriores. Por ejem-
plo, los referidos a los sentimientos de las familias. Es el de
preocupacion es el mas repetido por las familias encuestadas,
ademas de los de confusion, frustracion, miedo, culpa y depre-
sion. Los resultados ponen de manifiesto las ideas recogidas en
el trabajo de Diez (2008) y de Perpifian (2003). O también el
como para paliar estos sentimientos, indicando que se sienten
comprendidos por otras familias con hijos/as con algtn tipo de
discapacidad. Esto confirma la idea de la necesidad de apoyo,
informacién, formacién y asesoramiento de Diez (2008) y la
aportacion de informacion y ayuda de Perpifian (2009) plan-
teadas de manera mas amplia en la introducciéon de nuestro
trabajo. Y por ultimo, las familias entienden que deben ser los
CAIT los que faciliten espacios para los encuentros familia-
familia, siguiendo las indicaciones de propuestas como las
de Schalock y Verdugo (2002) o el libro Blanco de Atencion
Temprana (2000) recogidas anteriormente. Ademas el 67.24%
afiade que deberia ser un espacio permanente.

Valorando e interpretando estos resultados, entendemos
que poner en marcha un programa de apoyo para y entre fami-
lias puede ser mas facil desde un centro de atencion infantil
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temprana, ya que en este momento estan totalmente volcadas
en sus hijos/as, y es a través de la atencion a sus hijos/as como
se puede facilitar a las familias los apoyos necesarios, brindan-
doles espacio emocional y de comunicacion entre familias con
mas experiencia en atencion a personas con necesidades espe-
ciales, y nuevas familias que estan iniciando este duro reco-
rrido, que en funcioén de los recursos personales y apoyos que
encuentren en su entorno, puede ser mas o menos largo.

La tarea ahora es disefiar ¢ implementar el programa que
ofrezca una respuesta acertada a la demanda de las familias,
siendo el denominado “Padre a Padre” el mas adecuado para
utilizarlo como referente y teniendo también en cuenta las
caracteristicas definidas por las familias de nuestro estudio.
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