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Resumen

La formacion profesional basada en evidencia cientifica constituye un elemento clave
para adoptar Practicas Centradas en la Familia (Dunst, 2015; Gracia et al., 2019). Es necesario
formar profesionales reflexivos en el campo de la Atencion Temprana (Ebiff, 2006; Espe-
Sherwindt, 2008). La calidad de los procesos formativos influye en la calidad de vida de las
familias y en el desarrollo de los nifios (Bruder & Dunst, 2005; Mas et al., 2017). Este estudio
presenta el disefio, implementacién y analisis de una propuesta formativa basada en practicas
reflexivas dirigida a estudiantes de una maestria de desarrollo infantil de Ecuador. El objetivo
principal de la investigacion es mostrar las aportaciones de la supervision reflexiva (Barron et
al., 2022; Frosch et al., 2018) y la escritura de un diario reflexivo en el aprendizaje sobre PCF
de estudiantes de una maestria de desarrollo infantil de Ecuador. El segundo objetivo se centra
en identificar la incidencia de esta formacion en la calidad de vida familiar y en el desarrollo de
nifos con discapacidad menores a seis afios. Participaron en el estudio cuatro estudiantes de
maestria de una universidad ecuatoriana, ocho familias de nifios con discapacidad de una zona
rural empobrecida de la costa del Ecuador y dos docentes universitarias. La propuesta
formativa incluyé acompafiamiento a través de nueve sesiones de supervision reflexiva, la
escritura de un diario reflexivo y una intervencién con las familias de los nifios, en la que se
implementé el Modelo Basado en Rutinas (MBR) (McWilliam, 2010). En los encuentros de
supervision reflexiva se formo a los estudiantes en las bases conceptuales de PCF y en los
procedimientos del MBR. Se analizaron los diarios reflexivos y la entrevista final con las familias
con un sistema de categorias deductivo. Para identificar la incidencia de la intervencion en la
calidad de vida familiar y en el desarrollo de los nifios se aplico al inicio y término de la
intervencion la Escala de Calidad de Vida Familiar en Atencién Temprana (Garcia-Grau et al.,
2013) y el Screenning de la Escala de Desarrollo Battelle (Newborg et al., 2011). Estos datos

fueron analizados con estadistica descriptiva y con la prueba no paramétrica de Wilcoxon.
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En cuanto al aprendizaje, las sesiones de supervision reflexiva con las docentes son descritas
como espacios de colaboracion, seguros y de apoyo en las que los estudiantes compartieron
sus practicas con las familias, confrontaron los conocimientos y las emociones que estas
generaban. Los resultados provenientes de la propuesta formativa evidencian aprendizajes
relevantes sobre los principios del modelo de basado en rutinas lo que se describe en las
reflexiones de los estudiantes sobre las sesiones de supervision reflexiva y a través de la
narrativa de la implementacion del modelo basado en rutinas en los diarios de los estudiantes.
La calidad de vida familiar aumenta al término de la intervencion y los nifios incrementan de
manera significativa sus niveles de desarrollo. La percepcion familiar sobre la mejora en su
calidad de vida familiar es consistente con los resultados de la Escala de Calidad de Vida
Familiar en Atencion Temprana.

Como limitaciones se reconoce que esta formacion se da en el marco de un trabajo de
formacion universitaria, en que los profesionales no cumplian roles establecidos, ni se
enfrentaron a la estructura organizacional para aplicar la intervencion. Como futuras lineas de
investigacion se propone replicar y adaptar este estudio para la formacion de profesionales en
servicios de Atencion Temprana y para poblaciones con diversidad de condiciones
socioecondémicas o culturales. Se concluye que la propuesta formativa basada en la supervision
reflexiva y la escritura de un diario reflexivo y que integra la implementacion del MBR con
familias de nifios con discapacidad demostré ser eficaz en cuanto a los resultados en el

desarrollo de los nifios y en la calidad de vida familiar.
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Abstract

Professional training based on scientific evidence constitutes a key element for the adoption of
Family Centred Practices (FCP) (Dunst, 2015; Gracia et al., 2019). It is also necessary to train
reflective professionals in the field of Early Childhood Education (Ebiff, 2006; Espe-Sherwindt,
2008). The quality of formative processes influences the family's quality of life and children's
development (Bruder & Dunst, 2005; Mas et al., 2017). This study presents the design,
implementation, and analysis of a formative proposal based on reflective practices aimed at
students with a Master's degree in child development in Ecuador. The main objective of the
research is to demonstrate the contributions of reflective supervision (Barrén et al., 2022;
Frosch et al., 2018) and reflective journal writing in the learning about FCP of students of the
master's program in child development in Ecuador. The second objective focuses on identifying
the impact of this training on the family quality of life and on the development of children with
disabilities under six years of age. Four master's degree students from an Ecuadorian
university, eight families of children with disabilities from an impoverished rural area on the
coast of Ecuador, and two university professors participated in the study. The training proposal
included accompaniment through nine reflective supervision sessions, the writing of a reflective
diary, and an intervention with the children's families, in which the Routine-Based Model
(McWilliam, 2010) was implemented. In the reflective supervision sessions, students were
trained in the conceptual foundations of FPC and in the procedures of the RBM. The reflective
diaries and the final interview with the families were analyzed with a deductive category system.
To identify the incidence of the intervention on family quality of life and on children's
development, the Family Quality of Life Scale in Early Intervention (Garcia-Grau et al., 2013)
and the Battelle Developmental Scale Screening (Newborg et al., 2011) were applied at the
beginning and end of the intervention. These data were analyzed with descriptive statistics and

the Wilcoxon nonparametric test.
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In terms of learning, the reflective supervision sessions with teachers are described as
collaborative, safe, and supportive spaces in which students shared their practices with families,
and discussed the knowledge and emotions they generated. The results from the formative
proposal show relevant learning about the principles of RBM, which is described in the students’
reflections on the reflective supervision sessions and through the narrative of the
implementation of RBM in the students' diaries. The family's quality of life increases at the end
of the intervention and children significantly increase their developmental levels. Family
perceptions of improvement in family quality of life are consistent with the results of the Early
Intervention Family Quality of Life in Early Intervention Scale.

As limitations, it is recognized that this training is given in the framework of a university training
work, in which the professionals did not fulfill established roles, nor were they confronted with
the organizational structure to apply the intervention. As future lines of research, it is proposed
to replicate and adapt this study for the training of professionals in early intervention services
and for populations with diverse socioeconomic and cultural conditions. It is concluded that the
training proposal based on reflective supervision and reflective journal writing and that

integrates the implementation of the RBM with families of children with disabilities proved to be

effective in terms of results in the development of children and in the family quality of life.
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Presentacion

Mi interés por el trabajo con la familia esta ligado a mi formacion de trabajadora social
que ha participado en diversos programas sociales de trabajo con familias de nifios en
condicion de vulnerabilidad. Desde la década de los afios 90, en que, en mi pais, signatario de
la Declaracién de los Derechos del Nifio, se proponen los primeros programas alrededor del
trabajo en prevencion del maltrato infantil, acogimiento familiar, nifios en condicién de calle, he
estado vinculada a algunas de esas problematicas profesionalmente. Las respuestas que
brindabamos en esa época excluian a la familia, debido a considerarlas como familias
deficientes y sin capacidades de cumplir su rol parental. Los equipos a los que perteneci
fuimos estudiando de manera continua y preguntandonos por otros modos de intervenir con las
familias en condicién de vulnerabilidad. A inicios del afio 2000, coordiné un proyecto
comunitario en torno a los derechos de los nifios en una zona de asentamientos irregulares. En
el trabajo con familias y nifios y adolescentes, desarrollamos un trabajo con las madres en lo
gue ahora reconozco como empoderamiento de las familias, al considerarlas con capacidades y
fortalezas para desarrollar la crianza positiva de sus hijos en esos barrios de alta peligrosidad.
Las miradas hacia la familia del equipo profesional fueron positivas y se construyé una
comunidad de aprendizaje entre familias y profesionales. Mi interés por la investigacion surge
en esa experiencia. Mis preguntas se orientaron a las caracteristicas que debian tener las
intervenciones para ser eficientes, qué perfiles debian tener los profesionales y, sobre todo,
cémo lograr construir conocimientos y practicas que sean sostenibles en el tiempo, objeto de
evaluacion para el aprendizaje de aciertos y errores y que nutran futuras intervenciones e
incluso las politicas sociales.

Me acerqué inicialmente al entonces casi recién fundada Universidad Casa Grande

(UCG), motivada por la experiencia previa de sus directivos en el campo de la educaciéon
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inclusiva e inicial y de investigaciones en el ambito de lo social. Mi propuesta fue desarrollar
investigacion sobre programas de intervencion comunitaria con familias, en un contexto en que
se desarrollaba muy poca investigacion académica y de evaluacion, primeros afos de la
década del 2000. Mi vinculacién posterior a la UCG, especificamente en la coordinacion de la
carrera de Ecologia Humana, Educacion y Desarrollo me permitié el conocimiento de las teorias
de Bronfenbrenner (1987), y a preguntarme sobre las caracteristicas de la formacién de
profesionales en el campo del desarrollo inicial con una mirada ecol6gica. Desarrollar
experiencias de aprendizaje ligadas a los desempefios profesionales futuros (Ordo6fiez, 2004);
ha sido una de las caracteristicas de la propuesta formativa de la UCG, que se basa en el
enfoque constructivista del aprendizaje. Para ello, el aprendizaje se define como un proceso de
construccion de significado que ocurre en forma permanente a través de la interaccion social y
por medio de experiencias (Carretero,1993; Ordéfiez, 2004; Savery & Duffy, 1996;
Vygotsky,1985) , lo que permite que el aprendiz construya y reconstruya su conocimiento, en
tanto confronta, afirma o amplia las ideas previas con las que se acercé al mismo (Coll, 1996;
Kolari & Savander-Ranne, 2000). Este contexto universitario ha incidido en que evalle y
replantee mi docencia y los efectos en el aprendizaje de mis estudiantes de manera continua.

En mi tesis de maestria indagué sobre una propuesta pedagdgica basada en el estudio
de casos para promover el aprendizaje del enfoque sociocontextual del desarrollo infantil
(Bronfenbrenner, 1987; Rogoff, 1998) y sus implicaciones en el ejercicio profesional. La realicé
con alumnos de grado de educacion especial. En las conclusiones planteé las limitaciones de
este recurso pedagdégico para movilizar creencias y aplicar de manera flexible los conocimientos
(Ordéfiez, 2004).

Posteriormente tuve los primeros contactos con dos académicos espafioles, Dr. Climent
Giné y Dr. Francisco Alberto Garcia Sanchez, quienes orientaron mis inquietudes hacia el
trabajo, que se proponia en ese entonces poner a la familia en el centro (Giné et al., 2009). Se
desarrollaron primeras experiencias a nivel de pregrado en pasantias relacionadas al trabajo
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con las familias desde la figura del terapeuta tutor (Castellanos et al., 2003). Se combiné esta
experiencia de intervencion con familias con la reflexién sobre la practica profesional y sobre el
rol profesional. La sistematizacion de esta experiencia fue presentada en el Congreso de la
International Society for Early Intervention (Sociedad Internacional de Atencion Temprana
[ISEI]), celebrado en el afio 2013 en San Petersburgo, Rusia. Este congreso académico abrio
mi mirada hacia el paradigma de las Practicas Centradas en la Familia (PCF). Posteriormente,
la participacion en el Congreso de Atencion Temprana realizado en Barcelona en mayo del
2014, ratificd el camino que como docente de la UCG hacia las PCF habia emprendido y
generd nuevos contactos con otros académicos en el naciente campo de las PCF en Espafia.
El interés de investigar en la formacion en PCF de profesionales del campo de la educacion
inicial o especial en el marco de los procesos de trabajos finales inicialmente de pregrado y
posteriormente de posgrado a partir del afio 2016, supuso los antecedentes al desarrollo de la
propuesta formativa que se desarrolla en la presente tesis doctoral. En estas intervenciones se
incorpord el Modelo Basado en Rutinas (MBR) (McWilliam, 2010, 2016a & 2016b). Los
procedimientos del MBR, basados en los principios de las PCF y en un enfoque sociocontextual
del desarrollo, favorecen el aprendizaje de un trabajo colaborativo entre las familias y los
profesionales (McWilliam, 2016). Con el objetivo de profundizar en el aprendizaje de los
estudiantes universitarios, incorporé diversas modalidades de practicas reflexivas (Mauri et al.,
2016; Schon, 1992). Estas experiencias son la base de mi propuesta de proyecto de tesis
doctoral.

El siguiente proyecto de tesis doctoral se propone como una investigacion sobre una
propuesta de formacion sobre Practicas Centradas en la Familia (PCF) para estudiantes de un
programa de maestria de desarrollo infantil en la Universidad Casa Grande (UCG) en
Guayaquil, Ecuador. Esta investigacion responde a la demanda de generar procesos de
formacion basados en evidencia que incidan no so6lo en cambiar o mejorar los conocimientos y
habilidades necesarias para comprender y usar de una manera eficiente practicas de

23



intervencion centradas en la familia, sino también en generar una actitud reflexiva favorable
para desarrollar una relacién de colaboracion en el trabajo con las familias de nifios con
discapacidad o riesgo en su desarrollo (Dunst, 2015).

Uno de los aspectos que me motiva a realizar esta investigacion es el limitado
conocimiento en mi pais de modelos de intervencién que promuevan la colaboracion entre
profesionales y familias de nifios con discapacidad o en situacién de riesgo (Espe-Sherwindt &
Serrano, 2019; Turnbull et al., 2009). En las dos ultimas décadas se ha ampliado la cobertura 'y
diversificado las ofertas de los programas de atencion a primera infancia en Ecuador. Se
impulsé la profesionalizacion, a nivel de tecnoélogos, de los cuidadores de los espacios de
atencion al desarrollo infantil del Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES). Sin
embargo, el trabajo con la familia es un aspecto aln pendiente. A nivel de atencién temprana,
los escasos servicios se mantienen en un enfoque centrado en el profesional y en el déficit. Sin
duda, la sensibilizacion y formacion de los profesionales en el enfoque de PCF es un aspecto
clave para incidir en el cuestionamiento de los modelos tradicionales de intervencion en la
primera infancia y familia en situacion de riesgo o discapacidad (Giné et al., 2009).

En la revisidn inicial de la literatura para este trabajo doctoral se identificaron articulos
gue dan cuenta de experiencias de formacion a profesionales en modelos que implementan las
Practicas centradas en la Familia (Almeida, et al., 2011; Boavida et al., 2015; Dunst, 2015). Sin
embargo, no se encontraron articulos cientificos que sistematicen experiencias universitarias de
formacion universitaria que incorporen este enfoque en los niveles de pre y posgrado.

En el trabajo con mi directora de tesis doctoral, la Dra. Marta Gracia, he participado en
diversos congresos internacionales en que el tema de las PCF eran el eje de discusién, en que
se han presentado algunos resultados de este estudio. Hemos coordinado la edicién de un
libro sobre la implementacion de Practicas Centradas en la Familia en América Latina, en el
gue han participado académicos y profesionales de México, Costa Rica, Brasil, Portugal,
Espafa y Ecuador, presentando las diferentes fases de la implementacion de PCF en nuestro
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continente. En dicho libro presentamos un capitulo sobre la construccion de relaciones de
colaboracidén en una intervencién basada en la rutina, que recoge parte de los resultados de mi
trabajo doctoral.

Este documento esta organizado en seis capitulos.

El Capitulo 1 desarrolla la fundamentacion teérica, por lo que ofrece una revision tanto
conceptual como de los avances en investigacion respecto a las PCF, a los procesos de
formacion profesional y a la relacion entre formacion y resultados en las familias. Se desarrolla
una seccién sobre la formacién de profesionales reflexivos y especificamente sobre el uso de
las practicas de Supervision Reflexiva y de escritura de un Diario Reflexivo. Se argumenta
sobre la importancia de estas dos préacticas reflexivas a partir de la revisién de documentos
normativos e investigaciones en el campo del desarrollo infantil, trabajo social, psiquiatria
infantil, entre otros. Una seccion de este capitulo revisa la situacion de la AT en América Latina
(AL), tanto a nivel de desarrollo de politicas publicas y programas como en el avance de la
investigacion o de diversas iniciativas que vienen del mundo académico y de las
organizaciones del tercer sector.

El Capitulo 2 presenta el objetivo general y los objetivos especificos del estudio.

El Capitulo 3 describe la metodologia empleada tanto para la intervencion como para la
investigacion sobre la misma. Explicita los participantes, el contexto de la intervencion, y los
procesos de ética empleados en el estudio. Se describen las diferentes técnicas empleadas
para la recogida y andlisis de datos.

En el Capitulo 4 se presentan los resultados del estudio organizados en torno a dos
bloques: a) aprendizaje de los estudiantes de maestria a través de las practicas reflexivas, y el
aprendizaje a través de la implementacion de la intervencion con las familias, y b) Calidad de
vida de las familias, el resultado de la intervencién en el desarrollo de los nifios y comprensién

y valoracion de las familias sobre la intervencion.
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En el Capitulo 5 se presenta la discusion de los resultados mas relevantes obtenidos
en la investigacion, asi como las limitaciones del estudio y las futuras lineas de investigacion.

Finalmente, el Capitulo 6 recoge las conclusiones de la investigacion.

El listado de referencias consultadas para el desarrollo de este trabajo se presenta al
término del documento y los anexos incluyen documentacion de respaldo al trabajo de campo

desarrollado.

En la redaccion del documento, para facilitar la redaccién y lectura se ha usado el
término genérico masculino “nifios”, para referirnos tanto a nifios como a nifias, asi como el

término “estudiantes”, para hacer referencia a los estudiantes de ambos géneros.
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CAPITULO 1. FUNDAMENTACION TEORICA

1.1. Las familias de nifios con discapacidad desde una perspectiva socio-contextual

Previo a hablar sobre la familia de un nifio con discapacidad, es necesario entender a la
familia como institucion social perdurable a lo largo de la vida de los individuos y de la
sociedad, inscrita en un sistema social que da forma a las caracteristicas de los roles y
relaciones que se construyen en su interior (Bronfenbrenner, 1986). A nivel mundial y con
caracteristicas similares, se estan dando profundas modificaciones socio-culturales y
demograficas (Klein, 2020), que inciden en cambios en la subjetividad de los individuos y sus
decisiones vitales, lo que incide en la vida en pareja, en la composicion, estructura 'y
funcionamiento familiar (Gallegos-Henao, 2012; Razeto, 2016). Entender a la familia integrando
la relacién entre contexto, familia e individuo es propia de una vision sistémica (Minuchin, 2004)
y de una visién socio contextual (Bronfenbrenner, 1986, 1987; Bronfenbrenner & Morris, 1998;
Guralnick, 1998, 2015). Es asi que hay cambios sociodemograficos que implican un
aplazamiento de la construccidn de relaciones de pareja y de la paternidad. Los vinculos
amorosos ya no son considerados perdurables, lo que hace que las relaciones de pareja sean
fragiles (Aguado Iribarren, 2010; Klein, 2020). A la par que se han negociado los roles de
género tradicionales en el interior de la familia. Las mujeres, usualmente concebidas como las
encargadas de la familia, a partir del reconocimiento de sus derechos y de los avances en
cuanto a politicas de equidad de género, se encuentran en una ruptura de la idea preconcebida
de la maternidad como el destino para su vida, una valoracion diferente de la sexualidad
femenina, al tiempo que un mayor ingreso en la vida laboral y no slo motivada por los ingresos
complementarios, sino por el deseo de desarrollo profesional. En ocasiones con mayores
ingresos que los hombres y con menor disponibilidad para el cuidado familiar (Klein, 2010). La

sociedad contemporanea promueve la realizacion personal a través de ocupar diferentes roles,
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en que se toman decisiones mas centradas en la autonomia y en la blisqueda de la realizacion
y felicidad personal (Aguado Irribaren, 2010; Klein, 2020).

Plantear una definicién de familia es sumamente complejo, por cuanto esta definicion
tiene implicaciones legales, educativas, administrativas y de valoracién social (Gallego-Henao,
2012; Martinez-Licona & Infante-Blanco, 2018). La definicion vigente ha estado sustentada en
la idea de las familias nucleares y extendidas como norma, con roles tradicionales de sus
miembros y con la idea de su perdurabilidad por sobre el bien y el mal, definicion que debe ser
considerada anacronica (Klein, 2010). Es necesario que la diversidad de estructuras familiares
existentes sea reconocida sin el estigma de encontrarse en situacion de déficit o patolégicas o
ser excepcionalidades (Aleman, 2021; Simén et al., 2016). La diversidad es una de las
caracteristicas principales de la familia (Gracia & Musitu, 2000; Razeto, 2016). La aceptacion
de la diversidad familiar, favorece un discurso y vision positiva de todas las estructuras
familiares que han estado presentes a lo largo de la historia (Aguado Irribaren, 2010; Aleman,
2021). La familia es diversa en cuanto a composicidn, situacion socioeconémica, étnica,
cultural, entre otros aspectos, y la aceptacidén de esta diversidad es un rasgo también de
inclusion social y educativa (Simoén et al., 2016).

Reiteradamente (Aguado Irribaren, 2010; Martinez-Licona & Infante-Blanco, 2018;
Razeto, 2016) se acude a la definicion de familia propuesta por Palacios & Rodrigo (1998), por
cuanto esta basada en las funciones esenciales que cumple, y no en las estructuras, roles o
legalidad:

La unién de personas que comparten un proyecto vital de existencia en comun que se

guiere duradero, en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho

grupo, existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen intensas

relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia (p.33)

Como sefalan Gracia & Musitu (2001), la familia se ha reestructurado, adaptado,
reinventado, renombrado, siempre en la busqueda de perdurar. En cuanto a institucién social y
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desde la perspectiva ecoldgica transversal y cientifica vigente sobre el desarrollo infantil, la
familia debe entenderse como un contexto de desarrollo humano esencial, por cuanto los
vinculos que se desarrollan en la misma son esenciales para la supervivencia. Su presencia (0
ausencia) la hacen perdurable en la subjetividad (Bronfenbrenner, 1987; Vargas et al., 2017).
Como institucién, la familia cumple funciones insustituibles como espacio para la construccién
de la identidad y la pertenencia, primer y principal espacio educativo y de socializacion, espacio
de apoyo emocional y de procura del bienestar econémico y social a lo largo de todo el ciclo
vital (Aguado Irribiren, 2010; Martinez-Licona & Infante-Blanco, 2018; Razeto, 2016).

La investigacion sobre desarrollo infantil y parentalidad coincide en sefialar que entre
las funciones esenciales de la familia se encuentra la satisfaccion de las necesidades
socioafectivas y el desarrollo cognitivo de los hijos, su cuidado para la sobrevivencia y la
adecuada educacién para su funcionamiento y adaptacién social, brindados a través de unos
vinculos sanos para que sean favorables para el desarrollo (Barudy & Dantagnan, 2010;
Vargas-Rubilar et al., 2017).

La comprensién ecoldgica del desarrollo reconoce a la familia como un contexto central,
en el que no solo se produce el desarrollo infantil, sino también se aporta para el desarrollo del
adulto, por cuanto tanto los nifios como sus padres se desarrollan bidireccionalmente al cumplir
sus roles e interactuar mutuamente (Bronfenbrenner, 1987). Las familias, comprendidas
también desde el enfoque sistémico (Minuchin, 2004), se constituyen en una red de relaciones
reciprocas en la que las vivencias de cada individuo inciden en los otros miembros familiares.
Para las madres y los padres la familia es un espacio de realizacion personal, de alcance de su
madurez, conquista de bienestar y del sentido de la vida (Gallego-Henao, 2012). La evidencia
cientifica sefiala que las madres y los padres en el entorno familiar moldean de una manera
poderosa el desarrollo del nifio al punto de marcar la trayectoria de su desarrollo (Guralnick,
2015). Desde el enfoque ecoldgico, se entiende a este entorno familiar inscrito y moldeado por
otros entornos: mesosistema, exosistema y macrosistema, los que, a través de los vinculos,
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programas, politicas, creencias, valores, entre otros aspectos, determinaran el como el entorno
familiar se desenvolvera (Bronfenbrenner, 1987).

La aceptacion de la diversidad familiar se extiende hacia las familias de nifios con
discapacidad para la conquista de sus derechos, fortalecimiento de sus capacidades y
posibilidades de participar en los mismos espacios y oportunidades que toda familia (Simon et
al., 2016). Al hablar de familias de nifios con discapacidad, se deben reconocer también las
diferencias en funcién no solo de la discapacidad de sus hijos, sino también en sus propias
estructuras familiares, momentos del ciclo vital, condiciones socioeconémicas, culturales,
étnicas. Al tiempo que reconocer que no estan exentas de los cambios, dinamicas y desafios
que la familia contemporanea enfrenta (Arellano & Peralta, 2013).

El nacimiento de un nifio con discapacidad, o el diagnéstico de discapacidad en
cualquier momento de la vida, inciden en cambios profundos en la vida y dinamica familiar
(Giné et al., 2009; Dalmau et al., 2017; Ofate & Calvete, 2017). Se produce una ruptura de las
expectativas (Guralnick, 2017; Sukkar et al., 2017). Este hecho puede desafiar el sentido de
competencia y confianza de los padres al verse incrementada la complejidad de sus roles y la
demanda de mayor apoyo para el cumplimiento de los mismos (Trivette & Dunst, 2005).
Situaciones que deben enfrentar, en tanto que deben recurrir a diversos servicios
institucionales y profesionales, usualmente descoordinados entre si, en la busqueda de
diagnésticos, tratamientos, orientacion (Peralta & Arellano, 2010). Lo que plantea estresores
econdmicos, sociales y fisicos para la familia, que pueden generar depresion, ansiedad, shock,
negacion, autoculpa entre los miembros de la familia (Peralta & Arellano, 2010; Perpifian, 2009;
Sukkar et al., 2017). En contextos de pobreza o vulnerabilidad social, la evidencia nos sefiala
gue la discapacidad puede ser un indicador que incrementa la pobreza en las familias o que
incrementa la vulnerabilidad, por las demandas de atencién, lo que contribuye a acumulacion

de riesgos para el desarrollo del nifio y de la propia familia (Appleyard et al., 2005).
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El natural proceso de aceptacion, ajuste familiar y sus posibles quiebres en el interior de
cada pareja, ha generado que las familias sean vistas como patoldgicas por el hecho de tener
un hijo con discapacidad (Peralta & Arellano, 2010) o bien como factores agravantes de la
situacion del nifio con discapacidad y/o en situacién de riesgo para su crianza. En general
todas las familias hacen acomodaciones para la crianza, pero en el caso de las familias de los
nifios con discapacidad hay mas circunstancias y demandas que requieren ser adaptadas a la
rutina cotidiana, en la busqueda de atender sus necesidades de desarrollo ajustadas a la vida
diaria, en tanto atienden las terapias y servicios de apoyo que requieren y por sobre todo
responden, en determinadas discapacidades, a comportamientos disruptivos de sus hijos
(Bernheimer & Weisner, 2007; Mas et al., 2016). Estas acomodaciones, como las denominaron
estos autores, no deben considerarse ni buenas ni malas, pues son formas de adaptacion a la
discapacidad. Su identificacién permite entender las formas en gue las familias se organizan
para atender las demandas de la vida cotidiana. Sin lugar a dudas, la vida cotidiana de las
familias de nifios con discapacidad se ve fuertemente marcada por la atencién al hijo con
discapacidad (Bernheimer & Weisner, 2007).

El ambito laboral y las decisiones que se toman, forman parte de estas acomodaciones.
Los planes laborales de presente y futuro cambian, y eso se ve reflejado en las decisiones
laborales de los padres, de manera especial en las madres, quienes, en su mayoria, y en
especial en los primeros afios, dejan sus carreras o las reducen en horarios y posibilidades de
desarrollo profesional para cumplir con las demandas de sus hijos (Bernheimer & Weisner,
2007; Ozdemir & Kog, 2022). Comprender estas acomodaciones permitira reconocer como en
las rutinas diarias se podria impulsar servicios de apoyo a las familias, de acuerdo con
Bernheimer & Weisner (2007).

La vida familiar en términos generales tiene sus momentos y circunstancias
estresantes. Sin embargo, se ha documentado que los problemas de conducta de los hijos con
discapacidad pueden contribuir a aumentar el estrés familiar (Woodman et al., 2015). Diversos
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estudios coinciden en afirmar que en padres de nifilos con discapacidad habra mayores niveles
de estrés que en padres de nifilos con un desarrollo tipico (Hayes & Watson, 2012; Ofate &
Calvete, 2017; Roque & Acle, 2013; Woodman et al., 2015), puesto que muchas
discapacidades estaran presentes a lo largo de la vida y hay exigencias complejas para
enfrentar los cambios propios de los diferentes estadios del desarrollo y las demandas que les
implica acomodarse a los mismos (Peralta & Arellano, 2010; Woodman et al., 2015).

Esta mirada patoldgica de la familia con un hijo con discapacidad ha sustentado
investigaciones enfocadas a entender los niveles de estrés, depresion, ansiedad, no como
condiciones naturales frente a la multiplicidad de demandas y ruptura del ideal, sino debido a
que los padres carecian de habilidades para atender efectivamente la crianza o eran débiles
(Ginevra et al., 2018). También ha orientado la practica profesional, al considerar que las
intervenciones con familias de nifios con discapacidad debian orientarse a atender a través de
psicoterapia, el drama desesperanzador que suponia la aparicion de una discapacidad
(Guevara & Gonzalez, 2012; Peralta & Arellano, 2010). Estas visiones ponian a los padres de
nifios con discapacidad en una situacién vulnerable, no por la discapacidad de sus hijos, sino
por una mirada paternalista del sistema de proteccién, en lugar de un enfoque de derechos que
les permitiera reconocerse como ciudadanos y actores a favor de los derechos de sus hijos
(Serrano et al., 2009).

Se ha reportado que el desarrollo de un nifio con discapacidad no depende solamente
del tipo y caracteristicas de la discapacidad, sino también y de forma relevante, de la forma en
gue los padres entienden y conciben la discapacidad de sus hijos, el trato y las acciones que
hacen por su hijo, asi como las condiciones del entorno (Guralnick, 1998; Roque & Acle, 2013).
Por ello, construir y fortalecer las capacidades parentales es considerado extremadamente
critico para apoyar a los nifios con discapacidad y/o necesidades educativas especiales y

mantener la unidad familiar (Dunst, 2000, 2017; McWilliam, 2010).
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Las nuevas comprensiones sobre la discapacidad, el avance en materia de derechos,
el desarrollo de los estudios sobre resiliencia (Barudy & Dantagnan, 2005; Cyrulnik, 2003,
2007; Ofate & Calvete, 2017; Roque & Acle, 2013; Vela & Suarez, 2020), asi como en
psicologia positiva (Ginevra et al., 2018), han permitido reconocer que pese al estrés y la
sobrecarga objetiva que las familias de un hijo con discapacidad afrontan, se puede vivir esta
parentalidad desde una perspectiva que resignifique la experiencia como otra forma de
parentalidad (Arellano & Peralta, 2015; Dykens, 2006; Oinate & Calvete, 2017). Por ello, es
importante desarrollar investigacion que permita comprender los procesos y factores internos y
externos presentes en las vidas de las familias de nifios con discapacidad, reconociendo sus
particularidades, como base para desarrollar intervenciones proactivas (Ofiate & Calvete,
2017).

Con el fin de desarrollar competencias para afrontar el desafio que supone la crianza de
un hijo con discapacidad, la familia requiere comprender las implicaciones de la condicion del
hijo y cdmo lograra comunicarse, interactuar y explorar su mundo, lo que ocurre de una manera
diferente a lo que pasa con un nifio de desarrollo tipico (Guralnick, 1998; Sukkar et al., 2016).
Adicionalmente, las familias deben conocer sobre sus expectativas de vida, patrones de
desarrollo y las cuestiones relativas a asumir los desafios de la parentalidad tanto de su hijo
con discapacidad como de sus otros hijos, si es el caso de tener mas (Sukkar et al., 2016). La
autodeterminacion parental, entendida ésta como la habilidad de tomar decisiones por si
misma, planteandose metas, sobre las que se actla para lograrlas, esta ligada a actitudes y
comportamientos positivos en pro del desarrollo de su hijo con discapacidad, lo que favorece
una busqueda activa de recursos y soluciones (Roque & Acle, 2013). Sin embargo, es
importante destacar que, si bien hay algunas caracteristicas individuales mas proclives a la
resiliencia, ésta se puede desarrollar brindando los soportes adecuados (Park et al., 2020; Vela
& Suarez, 2020). La resiliencia se entiende también desde un enfoque ecoldgico, al reconocer
gue se construye a partir de las interacciones entre el contexto y las capacidades individuales
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de adaptarse ante la adversidad (Roque & Acle, 2013). Por tanto, se produce por la
combinacién y activacion de recursos personales con los sistemas de apoyos informales y
formales (Luthar et al., 2000; Ofiate & Calvete, 2017; Roque & Acle, 2013). En el caso de las
familias de nifios con discapacidad, esto permitiria el desarrollo de una parentalidad resiliente
(Barudy & Dantagnan, 2010).

El enfoque de la resiliencia ha hecho aportaciones tedricas significativas para
contrapesar la vision determinista y atomizadora del enfoque centrado en los riesgos y déficits,
permitiendo estudiar desde multiples disciplinas los procesos que permiten el cambio en el ser
humano, en un continuo que incorpora desde el sustrato biolégico més profundo (Cyrulnik,
2007), pasando por los procesos personales de duelo y resignificacion (Cyrulnik, 2003),
las dinamicas familiares de apoyo, pertenencia y proteccion (Walsh, 2004), hasta los espacios
de narracion y crecimiento que la comunidad y la cultura permiten al vulnerable su
reconstituciéon y proyeccion a nuevas posibilidades de futuro (Cyrulnik, 2007). La resiliencia
surge en respuesta a una situacién compleja o estresante a la que hay que responder (Vela &
Suarez, 2020), lo que se concibe como una respuesta adaptativa positiva (Rossier, 2015). En
el caso de las familias de hijos con discapacidad, la resiliencia se constituye en un factor central
a entender para promover intervenciones que apoyen en su desarrollo (Ginevra, 2018; Roque &
Acle, 2013). Esto implica salir de un paradigma basado en los riesgos y los problemas, hacia
uno basado en la construccion de capacidades y habilidades para poder enfrentar situaciones
adversas y salir fortalecidos de las mismas (Ginevra et al., 2018; Luthar et al., 2000; Ofiate &
Calvete, 2017).

Otros conceptos claves que se relacionan con la psicologia positiva, son la calidad de
vida familiar, satisfaccion, bienestar, sobre los que se desarrollan estudios en las familias con
hijos con discapacidad para orientar la comprension de las mismas (Brown et al., 2009; Brown

et al., 2013), construir instrumentos de medida y perfilar intervenciones, porque se espera que
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estos conceptos se conviertan en objetivos medibles que den cuenta del resultado de
intervenciones (Giné et al., 2013; Garcia-Grau et al., 2019).

Tradicionalmente el énfasis en los servicios se ha centrado en la atencion de la
discapacidad a través de la intervencion directa en los nifios en situacion de riesgo o que tienen
una discapacidad. Atender sus necesidades de desarrollo y educativas han sido los objetivos a
cumplir. Sin embargo, se ha olvidado que el nifio forma parte de un sistema familiar, que tiene
a su vez sus propias necesidades, recursos, prioridades y preocupaciones (Shelton & Smith,

1994), que deben también ser atendidas.

1.2. Fundamentos del desarrollo de la Atenciéon Temprana

La importancia de la primera infancia tanto a nivel del desarrollo individual como social,
es ampliamente aceptada en la comunidad académica, entre actores y formuladores de
politicas publicas, en la educacién y en el campo de la proteccion social, asi como en la
sociedad civil (Britto et al., 2011; Shonkoff et al., 2017). Se la define como una etapa decisiva
para el desarrollo y el aprendizaje, por cuanto las experiencias y oportunidades que se
construyan o permitan darse durante este periodo sientan bases para el devenir de las otras
etapas de la vida (Britto et al., 2017; Bruder, 2000; Organizacién Mundial de la Salud [OMS] y
Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia [UNICEF], 2013; Guralnick, 2017; Shonkoff &
Phillips, 2000).

Si bien hay diferentes definiciones sobre la edad que comprende la primera infancia
(Daelmans et al., 2017; Dias & Cadime, 2019; OMS & UNICEF, 2013; Pérez-Escamilla et al.,
2016), es claro que en estos primeros afios generar contextos estimulantes y promover un
“cuidado carinoso y sensible adaptado a las necesidades de los nifios” (Pérez-Escamilla et al.,
2016, p. 87) se constituye en una responsabilidad no sélo para los padres, sino para la

sociedad en general (Daelmans et al., 2018). Acciones oportunas y basadas en evidencia
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cientifica han demostrado que se pueden prevenir retrasos en el desarrollo o discapacidades y
promover trayectorias favorables que impacten a lo largo de la vida (Guralnick, 2015; Shonkoff
et al., 2017). Asi como se reconoce la incidencia de que las acciones que se tomen o0 se omitan
se veran en resultados positivos o negativos tanto en las familias, en los centros educativos,
como en la comunidad en general (Bruder, 2000; Daelmans et al., 2017). En virtud de lo que
se conoce al momento sobre la relevancia de invertir en los primeros afios de vida, se sabe
también que dejar de cumplir con el desarrollo de politicas y programas adecuados para la
primera infancia, tiene una alta incidencia social, econémica y politica a corto y mediano plazo
(Chan et al., 2016).

Sin embargo, en el amplio espectro de programas para primera infancia que se han
expandido desde la década de los 70 a nivel mundial (Britto et al., 2017), la atencién a los nifios
con discapacidad o retraso en su desarrollo permanece en muchos paises, especialmente en
Latinoamérica, sin respuestas adecuadas (Daelmans et al., 2017; Dunst, 2019; Guralnick,

2017).

1.2.1. El recorrido hacia la construccién de sistemas de Atencién Temprana

Se considera como antecedentes de la Atencién Temprana (AT) las acciones pioneras
en el campo de la educacion inicial que se dieron a finales del siglo XIX e inicios del siglo XXy
en los primeros programas de educacion infantil en diferentes paises: Montessori en Italia,
Frobel en Alemania, entre otros. Elinterés de estos pedagogos fue aportar un entorno
saludable e intervenciones pedagdégicas estimulantes para el desarrollo cognitivo de los nifios,
para contrarrestar las dificiles condiciones de los nifios de sectores populares de esa época
(Guralnick & Bricker, 1987). Estos autores identificaron en los Estados Unidos, en la década
de los 60, experiencias en el campo de la atencion a nifios menores de 6 afios con alguna
discapacidad, en que realizaron modificaciones en el entorno, se brind6 formacién adecuada a
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los profesionales, en lo que podria entenderse como un programa de intervencién cuyo objetivo
fue incidir en mejorar las posibilidades de desarrollo de los nifios, del que se recogen
evidencias favorables. De la misma manera, plantean que el pronunciamiento del Congreso
de los Estados Unidos, a finales de la década del 60, en que emitié el Programa de Educacién
Temprana para Nifios Discapacitados, facilité fondos para el desarrollo de programas de
Intervencién Temprana (IT), los que se impulsaron en la década de los 70. Estos programas
dirigidos a nifios pequefios en condicion de vulnerabilidad o con discapacidad, se los definio
como programas de IT, los que se conceptualizaron como “la provisién de servicios educativos
o terapéuticos a nifios menores a 8 afos” (Bruder, 2010, p. 339). En este concepto se resalta
gue el centro de la intervencion la constituye el nifio para la atencidn educativa o terapéutica de
su deficiencia.

Desde el inicio de la IT, hay dos caracteristicas de sus servicios que los distinguen de
otros servicios a personas con discapacidad. Una de las caracteristicas es la heterogeneidad
de las condiciones, causas y etiologias de los nifios que pueden ser atendidos en estos
servicios, y que se encuentran agrupados bajo la denominacién de nifios con discapacidad y/o
retraso en su desarrollo, esencialmente definidos por un rango de edad: entre el nacimiento y
los primeros 6 afios de vida (Dunst, 2000; Guralnick & Bricker,1987). Se consideraron sujetos
de atencion los nifios que tuviesen una situacion que incidiera en su desarrollo normativo, bien
sea por una condicion biolégica, riesgo ambiental o una combinacién de condiciones que
afectasen en su desarrollo y por ello experimentaron un retraso entre el comportamiento
esperado para su edad y lo que estaban en capacidad de lograr en uno o mas dominios del
desarrollo (cognitiva, motora, comunicativa, adaptativa) (Bruder, 2010).

La variedad de disciplinas y servicios que deben coordinarse para brindar un servicio de
IT constituye la otra caracteristica relevante (Bruder, 2010; Guralnik, 2001). La atencién por
parte de diversas especialidades (médicas, fisioterapistas, terapistas de lenguajes,
ocupacionales, entre otros profesionales) a través de una multiplicidad de servicios, ha
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implicado también dificultades para las familias, que debian dirigirse para la atencion de sus
hijos a multiples espacios, que han funcionado en su mayoria de manera independiente. En un
primer momento, este trabajo se ha dado de manera multidisciplinaria, con muy poca
interrelacion entre los profesionales y servicios que atienden al nifio (Soriano, 1999).

En Europa la European Agency for Development in Special Needs Education (Agencia
Europea para el Desarrollo de los Nifios con Necesidades Educativas Especiales) en 1999
define la IT como “el conjunto de aquellas medidas e intervenciones destinadas al nifio y a su
familia, con el objetivo de satisfacer las necesidades especiales de nifios que muestran alguin
grado de retraso en su desarrollo, o nifios que corren el riesgo de llegar a esa situacion” (p.9).
Si bien menciona como sujetos de la IT al nifio y su familia, como objetivo se centra en la
estimulacion y desarrollo de las diferentes areas evolutivas del nifio que se encuentran en
déficit. En este enfoque el objetivo se orientaba a brindar oportunamente servicios médicos,
educativos y sociales, tendientes a favorecer el desarrollo adecuado del nifio que presentaba
una discapacidad o estuviere en situacion de riesgo. En aquel momento los aspectos médicos
jugaban un papel central tanto para los diagnésticos como para la atencién. Esto supuso la
inclusion de cualquier tipo de intervencion necesaria durante los primeros afios de vida del
nifo, relacionada con: a) deteccidn de problemas asociados a una discapacidad fisica o una
carencia social, familiar o educativa, b) prevencién de deficiencias o dificultades en el futuro, c)
estimulacion del desarrollo, y d) ayuda y asistencia a las familias. Se planteé la cooperacién
con la familia, aunque se afirmaba que ésta podria ser compleja. El concepto de IT se entendia
como una atencion multidisciplinaria, que exigia coordinacién entre los servicios médicos,
psicologicos, pedagdgicos y/o sociales, lo que se consideraba complejo incluso si los servicios
se daban en el mismo centro o institucion.

En Europa se desarroll6 un constante movimiento en torno a formular marcos
normativos y practicas adecuadas sobre la intervencién en primera infancia y en discapacidad.
Asi, en el afio 78 se publicé el informe Warnock redactado por una comision de expertos a
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peticion de la Secretaria de Educacién de Reino Unido, en el que se emiten un conjunto de
recomendaciones para entender y trabajar en el campo de la primera infancia y educacién
especial, con una amplia repercusion en sus paises vecinos (Martinez Moreno & Calet, 2015;
Puerto Martinez, 2020). En el afio 1993, la Asociacion Europea de Intervencion Temprana
emitié el manifiesto Eurlyaid, que propuso la importancia de la intervencion temprana y el
desarrollo de una politica y una legislacién comunitarias comunes, lo que condujo a otras
publicaciones, que incluyeron nuevas recomendaciones politicas, técnicas y marcos
conceptuales a favor del trabajo con las personas con discapacidad y sus familias (Martinez
Moreno & Calet, 2015; Puerto Martinez, 2020).

En el 2005 la European Agency for Development in Special Needs Education emite un
nuevo informe sobre la situacion especifica de la Atencion Temprana (AT) en los paises
europeos, con la declaracion de la relevancia de la AT en los ambitos politicos y profesionales
(Soriano, 2005). Para ello, plantea la AT como un derecho para que los nifios y sus familias
tengan acceso a los apoyos que puedan necesitar a lo largo de su vida. Destaca que a través
de un sistema de AT se aporta hacia una sociedad inclusiva y responsable de los derechos de
nifios con discapacidad y sus familias (Soriano, 2005). El cambio en el enfoque de IT a AT se
fundamenta en la discusién académica que guiaba a la sociedad sobre una concepcion mas
amplia del desarrollo humano y el lugar del entorno en el desarrollo, relievando el lugar de la
familia. Asi como a la reformulacion de una concepcién mas amplia de la discapacidad,
alejandose del modelo médico y avanzando hacia un modelo de intervencion social (Puerto
Martinez, 2020).

Al incorporar el concepto de AT se amplia el rango de atencién de los nifios y familias,
por cuanto se preocupa de la prevencién y compensacion de los riesgos del desarrollo, lo que
sefiala que los servicios se amplian de la exclusividad de servicios dirigidos a nifios con
discapacidad o retrasos en su desarrollo a servicios que integran también a nifios en
condiciones de vulnerabilidad o alto riesgo social y sus familias (Gutiez & Cuevas, 2012).
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Luengo (2012) agrega que en la transicion de la IT a la AT se ha cambiado de una mirada de
atencion a necesidades hacia un enfoque basado en derechos. El reconocimiento de la familia
como actor clave para el desarrollo presente y futuro de sus hijos y su necesidad de ser
vinculada activa, respetuosa y horizontalmente es uno de los elementos distintivos de los
servicios de AT frente a la IT centrada en el nifio y en una participacion familiar como
coterapeutas en el mejor de los casos (Giné et al., 2009; GAT, 2000).

En el afio 2011, la European Agency for Development in Special Needs Education emite
otro informe orientado a definir las metas del desarrollo de la AT en Europa para el afio 2020.
Por ello sefiala la necesidad de que todos los nifios tengan un buen comienzo y con ello ratifica
la necesidad de reforzar la articulacion de los servicios de AT con los programas de Educacion
Inicial inclusivos, puesto que iniciar la inclusion en este espacio permite sentar bases para la
educacién general.

Este transitar da cuenta tanto de la sensibilizacion social hacia la inclusion de las
personas con discapacidad y la mayor comprension de las discapacidades, del cambio del
modelo médico centrado en el individuo, presente en las primeras normativas, hacia un modelo

social, y desde una perspectiva de asistencialismo a un enfoque de derechos.

1.2.2. Las aportaciones de las ciencias del desarrollo a la definiciéon de AT

Desde las ciencias relacionadas con el desarrollo, esto es, aquellas que se las reconoce
como las disciplinas biolégicas, sociales y humanas que se proponen apoyar en la comprension
de los cambios intra e interindividuales que los individuos experimentan a lo largo del ciclo vital
(Lipina, 2019), sobresalen los abordajes sistémico-relacionales (Lerner, 2019). Ello ha
generado un conocimiento que permite comprender la plasticidad del cerebro y la epigenética

del desarrollo, contenidos que han permitido consolidar la AT como una disciplina de
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aproximadamente 60 afios, por lo cual se la considera relativamente joven (Guralnick, 2001,
2005; Garcia-Sanchez et al., 2014).

Un aporte fundamental a las ciencias del desarrollo es sin duda la teoria ecolégica de
Bronfenbrenner (1986; 1987; 1992), que entiende el desarrollo humano como un proceso
complejo de interrelaciones entre el individuo y las caracteristicas de los entornos en los que se
desenvuelve (familia, instituciones educativas, redes sociales, asi como valores, cultura 'y
politicas publicas...), que se reestructuran y modifican de manera mutua y permanente, en una
relacion entre entorno e individuo, que se caracteriza por su bidireccionalidad y complejidad. El
autor define al ambiente como una serie de niveles concéntricos, contenidos unos dentro de los
otros, que influyen directa o indirectamente en la persona en desarrollo, y que van desde los
entornos mas cercanos al individuo, microsistema; el reconocimiento de la existencia o
ausencia de relaciones entre entornos, denominado mesosistema; la influencia de entornos
distantes, en los que el individuo en desarrollo no participa pero otros de su entorno si, y por
tanto estas influencias aparentemente lejanas o indirectas inciden en el desarrollo de la
persona; y el nivel macro, que contiene y determina cada una de las caracteristicas de los otros
entornos, a través de la cultura, ideologia, politica, creencias. Finalmente, el tiempo historico y
el tiempo como ciclo vital se constituye en el nivel del cronosistema (Bronfenbrener & Morris,
1998). La ecologia del desarrollo humano ha aportado nuevas conceptualizaciones de las
politicas publicas en torno a la mejora del desarrollo infantil, y también sociales, que acogen
estos principios sistémicos y plantean intervenciones en los diferentes entornos que permitan
incidencia en la vida cotidiana. Esto supone que las politicas y las intervenciones pueden darse
en los entornos en los que los nifios no estan, pero pueden incidir en ellos y en la diada madre-
hijo. La normativa legal a favor de proteger la lactancia materna y el cuidado de los nifios por
sus madres, y actualmente por sus padres, constituye un aspecto central para favorecer la
crianza actualmente, y un ejemplo de una politica basada en un enfoque ecolégico. Como
teoria central, la ecologia del desarrollo humano se nutre de las aportaciones de las teorias del
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vinculo y el apego desarrolladas por Spitz, Bowly y Ainsworth, que reconocen el lugar central
de las relaciones tempranas del nifio en los procesos de desarrollo (Candel-Gil, 2000).

La teoria ecoldgica tiene su origen en las propuestas de Vigotsky, quien planteo el
desarrollo como una actividad de naturaleza social y cultural en la que los nifios, de acuerdo
con sus capacidades y competencias y con apoyo de pares o adultos, tienen una participacion
activa (1985). Sobre esta perspectiva de comprensién del desarrollo, se recogen los aportes
de Bruner (1991), con su teoria del desarrollo cognitivo y aprendizaje por descubrimiento, que
refuerza la idea del nifio como aprendiz activo y capaz, que se desarrolla en un contexto
sociocultural determinado en el que establece relaciones y se genera la intersubjetividad. Por
su parte, Cole & Wertsch (1996) ponen énfasis en la mediacién con el contexto cultural,
reconociendo el papel de los artefactos culturales y el ambiente cultural y social en que el
individuo se desenvuelve.

Las aportaciones de Rogoff (1990, 2003), también en el marco de la teoria
sociohistérica de Vigotskty, resultado de su formacién de antropé6loga, refuerzan la idea de que
el desarrollo es un proceso sociocultural que se da en los entornos cotidianos. El desarrollo se
encuentra condicionado por las situaciones e instituciones, construidas culturalmente, en las
gue los nifios participan o se vinculan, con apoyo de la interaccién de pares mas
experimentados y de adultos. Los nifios se convierten en aprendices activos, en sus intentos
por resolver problemas y adquirir destrezas que usan en el marco de su participacion en la
comunidad. El desarrollo cognitivo, por tanto, se genera en los entornos reales de vida de las
personas: hogar, barrio, comunidad, escuela, trabajo, no solo en laboratorios o en espacios
disefiados para el aprendizaje formal. La participacion en actividades estructuradas y en las
actividades cotidianas en interaccién social con otros, son formas centrales para promover el
desarrollo cognitivo de nifios y nifias (Rogoff, 1990). Las metas culturales que cada comunidad
se plantea para el desarrollo de sus individuos orientan las actividades y relaciones que los
nifios experimentan y determinan el rumbo del desarrollo (2003).
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La relevancia del entorno en el desarrollo lleva a la definicién e identificacion del
concepto y caracteristicas del mismo. Bronfenbrenner (1992) sefiala que un elemento para
entender las diferencias en los procesos y resultados del desarrollo individual se relaciona con
el andlisis conjunto de las caracteristicas del entorno y de la persona en desarrollo. Para
entender este entorno se debe considerar, por un lado, las interacciones que se construyen
entre las personas presentes en el mismo, y por otro, las posibilidades que brinda ese entorno
en cuanto a sus caracteristicas fisicas o simbdlicas que favorezcan o limiten la participacion
continua y cada vez mas compleja con actividades de los otros entornos.

La teoria de Bronfenbrenner ha supuesto la base para el desarrollo de otros modelos
tedricos que entienden el desarrollo infantil sistémica y contextualmente, como lo es el modelo
transaccional del desarrollo de Sameroff & Chandler que plantean la relacion dinamica y
bidireccional que tiene el nifio con su entorno, al influir y ser influido (Sameroff, 2009). Overton
(2015) recoge las contribuciones de las teorias contextuales o sistémicas del desarrollo
humano que se asientan en un paradigma basado en relaciones y procesos, en contraste con
el paradigma cartesiano de causas y efectos, en el que han estado fundamentadas las
ciencias, incluidas las ciencias del desarrollo, durante muchos afios, para proponer una
metateoria denominada Relational Development Systems (Teoria de los Sistemas Relacionales
[RDS]). La RDS como metateoria propone entender que los cambios propios del transcurso de
la vida ocurren a partir de relaciones mutuamente influyentes entre los individuos y sus
contextos (Lerner & Hilliard, 2019; Lipina, 2019).

Por otra parte, las investigaciones en neurociencias proporcionan evidencias de la
plasticidad del sistema nervioso central, poniendo énfasis en los primeros afios, aunque sin
negar que esta plasticidad no finaliza en esta primera etapa de la vida y que es
extremadamente sensible a las condiciones del ambiente, el cual incide positiva o
negativamente en su desarrollo (Barbeito, 2019; Britto et al., 2017; Lipina, 2019; Nelson, 2000).
De esta manera se reconocen las intrinsecas relaciones entre entorno y genética (Lerner &
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Hilliard, 2019; Shonkoff & Phillips, 2000), defendiendo que condiciones contextuales tales como
un ambiente con violencia o estrés, la calidad de la nutricidn, las interacciones de los
cuidadores primarios, entre ellos, la madre, inciden en diferentes niveles de la organizacion
cerebral y en consecuentes trayectorias del desarrollo, lo que lo convierte en un periodo de alta
vulnerabilidad (Barbeito, 2019; Pérez-Escamilla et al., 2017; Shonkoff & Phillips, 2000). Por otra
parte, Lipina (2019) plantea que la investigacion en neurociencias sobre el desarrollo del
sistema nervioso estd fundamentada en bases epistemolédgicas y ontolégicas sistémicas, pues
se reconoce el papel central de las relaciones tempranas y la calidad de las interacciones en
las trayectorias del desarrollo.

Toda adversidad fisica, psiquica o metabdlica dejara una huella en mayor o menor
medida duradera y despertara al mismo tiempo mecanismos de resiliencia mas o menos
efectivos. Por tanto, se considera que el ambiente y las experiencias generan modificaciones
significativas en las funciones y estructura cerebral e inciden en las trayectorias del desarrollo
(Barbeito, 2019; Shonkoff & Phillips, 2000).

Sobre las experiencias, Lipina (2019) sefiala que los bebés desde su nacimiento
requieren de dos tipos, que de manera natural se dan en la relacién con sus cuidadores: la
“plasticidad expectante de la experiencia” (p.72), que propone que los individuos de una
especie precisan de experiencias tempranas particulares para que puedan desarrollarse
diferentes sistemas neurales por medio de la seleccion de ciertas sinapsis y la eliminacion de
otras. Asilos bebés estan a la espera de ser atendidos a través del llanto, de evidenciar sus
necesidades de amamantamiento y de ser respondidos. Por otra parte, hay experiencias de los
nifilos que no son generalizables a todos y que dependen de la experiencia especifica (imbuida
en un contexto social histérico y politico), pero que implican aprendizajes proporcionados por
sus cuidadores, esto es, “plasticidad dependiente de la experiencia” (p.72). Desde un enfoque
socio contextual, las experiencias que viven los nifios estan imbuidas en la cultura, un ejemplo
claro es la sobreexposicion a pantallas que los nifios tienen actualmente desde muy pronto.
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Todo ello indica que los elementos socioculturales y la plasticidad neuronal tienen una
vinculacion reciproca.

Estas aportaciones, mas el reconocimiento de que la calidad de las interacciones
contribuye de manera sustancial en el desarrollo, fundamentan el concepto de “nurturing care”
gue promueven la OMS, UNICEF y Banco Mundial (BM) (2018), traducido al espafiol como
cuidado carifioso y sensible. Los nifios requieren una base sélida en los inicios de su vida, lo
gue implica un entorno estable que tenga en cuenta sus necesidades afectivas y nutricionales,
asi como la proteccién contra las amenazas, con oportunidades de aprendizaje temprano,
basadas en interacciones receptivas, emocionalmente profundas y estimulantes para el
desarrollo. Los cuidados afectuosos pueden resguardar a los nifios pequefios de los efectos de
la adversidad. Ser cuidado con sensibilidad, permite que los nifios reduzcan los niveles de
estrés y fomenten mecanismos de afrontamiento emocional y cognitivo (Britto et al., 2017;
Daelmans et al., 2018; Pérez-Escamilla et al., 2017).

Con base en estos planteamientos, se hace evidente que se ha ampliado la vision del
desarrollo fundamentada en los procesos de maduracion o biologistas. En la misma linea, la
discusién entre herencia/medio, de acuerdo con Shonkoff & Phillips (2000), esta obsoleta y
ampliamente superada por la abundancia de investigacion cientifica que sefiala la intrincada
interrelacion entre herencia y ambiente y, por ello, estos autores sugieren reorientar la
discusion actual en torno a cOmo usar este conocimiento en implementaciones con buenos
resultados para el desarrollo infantil. Las aportaciones de las ciencias del desarrollo en
combinacién con las neurociencias, proporcionan bases cientificas sobre las que se deben
generar intervenciones adecuadas en diferentes periodos de la vida, promoviendo un desarrollo
adecuado, considerando las condiciones contextuales adversas (Grupo de Atencién Temprana
[GAT], 2005; Nelson, 2000; Shonkoff & Phillips, 2000; Shonkoff et al., 2017). Estas
intervenciones deben centrarse en el empoderamiento a las madres y cuidadores mas
significativos para lograr efectos positivos en el desarrollo de los nifios (Britto et al., 2017;
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Guralnick, 2015; 2017; Shonkoff & Phillips, 2000). Es asi que el contexto familiar toma un lugar
relevante en cuanto es incorporado a las politicas y acciones para fortalecerlo, acompafarlo y
promover competencias en el mismo (Britto et al., 2017; Guralnick, 2017; Pérez Escamilla et al.,
2016).

Los contextos de pobreza pueden incidir en una trayectoria poco favorable para el
desarrollo (Emerson & Hatton, 2009; Lipina, 2019). La experiencia en proyectos de primera
infancia ha demostrado que es posible y un deber intervenir sobre ellos para promover
condiciones de apoyo a los cuidadores para asumir la crianza desarrollando resiliencia (Pérez-
Escamilla et al., 2017; Shonkoff & Phillips, 2000). Sin duda, se considera a la pobreza como la
condicion que mayor deprivacion y mas largo impacto en el desarrollo puede tener en los nifios
y en las capacidades de los padres para atender sus necesidades (Shonkoff & Phillips, 2000;
Walker et al., 2007). Existe una alta asociaciéon entre la pobreza y la posibilidad de que un nifio
presente retraso en su desarrollo (Emerson & Hatton, 2009; Guralnick & Bricker, 1987). Los
recursos familiares en contextos de pobreza son menores y son determinantes en la posibilidad
de establecer relaciones proactivas en las familias (Guralnick, 2017). Hay una relacion
significativa entre pobreza y discapacidad: en los paises en vias de desarrollo, un amplio
cuerpo de investigaciones evidencia que hay una relacién intrincada y compleja entre las
experiencias de personas y familias con discapacidad y la pobreza (Walker et al., 2012). Menor
acceso a recursos sociales, mayores demandas de atencion de las familias en torno a la
discapacidad de su familiar, unido a una condicion estructural de poco apoyo a las personas
con discapacidad, puede incidir en que en paises en desarrollo esta relacion discapacidad-
pobreza sea una constante y limitante para un desarrollo adecuado (Mitra et al., 2011).

Como resultado de la conjuncién de este conocimiento cientifico, de las ciencias de la
intervencion y del avance de los derechos, en los ultimos 30 afios los organismos
internacionales multisectoriales, sociedad civil organizada, asociaciones de madres y padres de
familia, comunidad cientifica han impulsado el desarrollo de politicas y programas sociales con
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el consecuente incremento de la inversion en programas de primera infancia (Lipina, 2019). La
evidencia cientifica ha confirmado que intervenir oportunamente en la primera infancia tiene
efectos positivos. El llamamiento actual no es sélo invertir mas, sino invertir efectivamente e
incorporar practicas basadas en evidencia. Desde la investigacion hay multiples voces que
sefialan la necesidad de reducir la brecha entre el conocimiento cientifico y la calidad de las
intervenciones para gque estas inversiones sean efectivas, evaluables y de calidad (Britto et al.,
2017; Guralnick, 2015; 2017; Meisels & Shonkoff, 2000; Shonkoff et al., 2017).

Guralnick (2015) plantea que ahora es necesario avanzar en el nivel de las preguntas y
discusiones, puesto que ya sabemos que la inversién en primera infancia es efectiva, ahora nos
toca preguntarnos sobre lo que funciona, para qué nifios, en qué circunstancias. Con ello se
puede trasladar los alcances de la investigacion hacia la adopcién de politicas y programas
dirigidos a nifios con discapacidad y/o en situacion de riesgo que respondan a metas y
resultados especificos en funcién de las caracteristicas con los que se han disefiado. El tema
de la formacion de profesionales de la AT se convierte en uno de los aspectos centrales a
desarrollar, asi como la adaptacion de los programas a entornos culturalmente sensibles y en

condicion de pobreza.

1.2.3. La definicion actual de Atencién Temprana

El planteamiento del desarrollo humano como un proceso no lineal y en permanente
interaccidn con su entorno, en el que los niflos se desarrollan en interaccion con sus padres,
influidos por los contextos basicos en que se desenvuelven, exige un replanteamiento del
concepto de AT y un cambio de mira. Como contextos centrales para el desarrollo humano se
encuentran la familia, el centro de desarrollo infantil, la escuela, la familia extendida, comunidad
(Bruder, 2000; Dunst et al., 2007; Garcia-Sanchez et al., 2014; Guralnick, 1985, 2017). Esto
pone de relieve un cambio en el énfasis de la intervencion: se ha pasado de considerar
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exclusivamente al nifio como sujeto de la intervencion, hacia una intervencién mas inclusiva en
el que participan la familia y el entorno y que se corresponde con una concepcion mas amplia
de ideas en el campo de la discapacidad. Es decir, un cambio de un modelo médico a uno
social, en el que la familia o los cuidadores significativos, toman roles protagdnicos, y se
promueve mejorar la calidad de los entornos y el trabajo para fortalecer los apoyos familiares
(Dunst & Espe-Sherwindt, 2016; Guralnick, 2017). La definicion de Dunst (2000) de AT es
representativa de esta vision:
Las experiencias y oportunidades brindadas a bebés y nifios pequefios (y preescolares)
con discapacidades por parte de los padres de los nifios y otros cuidadores primarios
(servicios de proteccion social y educativos) que pretenden promover la adquisicion y el
uso de comportamientos y competencias para moldear e influir en sus interacciones

prosociales con personas y objetos (pp.162).

1.3. El paradigma de Préacticas Centradas en la Familia (PCF)

Basados en el reconocimiento a la familia como contexto central del desarrollo y a la
comprension que los contextos naturales son los entornos que optimizan el desarrollo, se
acoge para la AT el paradigma de Practicas Centradas en la Familia (PCF).

Las PCF se definen como un paradigma que puede considerarse revolucionario, por
cuanto implica un cambio en la forma de ver las profesiones, los programas, sistemas y
politicas sociales (Bamm & Rosenbaum, 2008; Shelton et al., 1987). Los cambios propuestos
asemejan esta revolucién con la que provocé Copérnico en el sistema de las ciencias de la
antigiiedad, con el descubrimiento de que el sol era el centro de lo que hasta ese entonces se
entendia como universo. Situar a la familia como centro de los servicios y politicas en el
campo de la discapacidad, conlleva una revisién radical de los objetivos de los servicios, la

organizacion, formacién profesional, entre otros. Sin embargo, un cambio de paradigma toma
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tiempo para ser reconocido y aplicado en el campo (Bamm & Rosenbaum, 2008; Giné et al.,
2006; Gracia et al., 2020). Entender las PCF desde esta vision de desafio, ayuda a comprender
la complejidad de la operatividad de sistemas y politicas basados en PCF, el tiempo recorrido
entre la formulacion y socializacion de este paradigma y los recorridos en los diferentes campos
en que se aplica: salud, bienestar social, atencién temprana, entre otros (Bamm &
Rosenbaum, 2008). Por ello debe entenderse que, pese a que su incorporacion a politicas y
programas en las diversas disciplinas pareciera avanzar lento, se mantiene con pasos firmes
en cuanto a su consolidacion como modelo de servicios y a su expansion e implementacion
internacional (Dunst et al., 2019; Frugone-Jaramillo & Gracia, 2022; Hugh-Scholes & Gavidia
Paynes, 2016; Serrano et al., 2016).

Las referencias a PCF con sus diversas denominaciones: enfoque de atencién centrado
en la familia, modelo de trabajo centrado en la familia, entre otros, aparecen en los afios 50 del
siglo pasado en el campo de la pediatria, de manera especial, para revisar el trato del nifio con
enfermedades cronicas, sus familias y los profesionales (Allen & Petr, 2016; Espe-Sherwindt,
2008; Espe-Sherwindt & Serrano, 2016; Mac Kean et al., 2004; Tomeny et al., 2021; Walker et
al., 2012).

Diversos actores han incidido en el transitar hacia este cambio de paradigma. La
abogacia de los padres a favor de ejercer una posicion mas activa frente a una propuesta en
exceso clinica y desvalorizante de sus capacidades parentales ha tenido un papel relevante
(Allen & Petr, 2016; Espe-Sherwindt, 2008; Kuhlthau et al., 2011). Profesionales de diferentes
areas de atencion al desarrollo infantil, familias y proteccién social, empezaron a cuestionarse
las formas de trabajo, en especial porque hasta avanzado el siglo XX la institucionalizacién fue
una respuesta a la intervencion con nifios en situacion de discapacidad, desventaja social,
problemas de vulnerabilidad familiar, entre otros (Allen & Petr, 2006). Una mirada de
superioridad profesional y de desvalorizacion a las capacidades familiares incidia en estas
practicas profesionales, que se encontraban entre los escasos programas y politicas sociales
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gue antes de la década de los 70 existian (Bergman & Singer,1996). El cuidado de los nifios
fuera de casa alejados de los padres era la respuesta por cuanto las familias eran débiles,
incapaces, desprovistas de moral para el cuidado de sus hijos (Allen & Petr, 2016). La
intervencion con los nifios con discapacidad estaba basada también en esta concepcion.

Sin embargo, desde diversos ambitos de los servicios y cuidados al nifio, empiezan a
desarrollarse propuestas que plantean una intervencién que incorpora de manera respetuosa a
los miembros de la familia, no sélo para darle instrucciones, sino considerandola como
personas clave en la vida del nifio (Bamm & Rossenbaum, 2008; Bronfenbrenner, 1986, 1987;
Shelton & Smith, 1994), en tanto que se reconoce que son las organizaciones y profesionales
quienes fluctuaran a lo largo de la vida (Shelton et al., 1987).

Una aportacion significativa constituyd el documento “Atencion centrada en la familia
para nifios con necesidades sanitarias especiales” que en 1987 la Association for the Care of
Children’s Health (Asociacion para el Cuidado de la Salud del Nifio [ACCH]) publicé, en el que
se encuentran los elementos centrales que definen las PCF (Shelton et al., 1987). Trivette &
Dunst (2007) destacan su relevancia al sefialar que dicho documento marcaba el inicio de una
nueva etapa en la atencién sanitaria, por ser el primero en reconocer e integrar los diversos
elementos que las politicas y servicios deben incorporar para poder reconocerse como PCF en
el @ambito de la salud y atencidn a nifios con necesidades especiales. Como antecedentes a la
formulacion de este documento, se encuentra el desarrollo de los programas de desarrollo
infantil y de atencion a nifios con discapacidad que empiezan a proponer un trabajo con mayor
participacién de las familias. La reforma a la Education of the Handicapped Act (Acta de
Educacion para Discapacitados) en 1986 propone normativas que exigen mayor participacion
de las familias y colaboracién entre la familia y los profesionales. La exigencia del desarrollo de
los denominados Planes Individualizados de Apoyo Familiar (PIAF), piedras angulares de la
propuesta de intervencion, demanda interés en los profesionales y en la academia para su
implementacion (Bamm & Rosenbaum, 2008; Faria Campelo & Nunes, 2008). La abogacia de
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padres de familias de nifilos con necesidades especiales de salud y de profesionales
sensibilizados hacia la integracion de la familia de una manera horizontal en las intervenciones,
se reconocen como parte de los antecedentes tanto a las normas del Individuals with
Disabilities Education Act (Ley para la Educacion de Individuos con Discapacidades [IDEA])
para integrar a la familia como equipo de la intervencion (Briar-Lawson et al., 2012), como para
establecer algunos de los lineamientos de lo que su participaciéon implica (Shelton & Smith,
1994).

De acuerdo a la Division for Early Childhood Education (DEC, 2014) desde el afio 1993
se reconocen a las PCF como el modelo de servicio recomendado para AT (Epley et al., 2010;
Shelton & Smith, 1994). EI proceso de adopcion y transicion hacia servicios basados en PCF
se ha expandido a diversos campos, especialmente en la AT en diversos paises, poblaciones y
contextos culturalmente diferentes (Gracia et al., 2020). Australia, Estados Unidos, Canada,
Portugal, Espafia, ademas de otros paises europeos, han acogido este enfoque como base de
sus programas de intervenciéon en atencién temprana (Boavida et al., 2015; Dalmau et al.,
2017; Garcia-Sanchez et al., 2014; Hugh-Scholes & Gavidia-Payde, 2016; Johnston et al.,
2017; Mac Kean et al., 2004, Serrano et al., 2016; Sukkar et al., 2017). Sin embargo, adoptar
este enfoque en intervenciones profesionales e institucionales presenta desafios, tanto porque
requiere normativas que lo reconozcan, el replanteamiento de la estructura de los servicios, un
liderazgo fuerte y comprometido (DEC, 2014) como porque requiere procesos de formacion que
permitan que los profesionales cambien sus creencias y actitudes hacia el trabajo con las

familias (Bruder, 2000; Dunst, 2015).

51



1.3.1. El recorrido de Portugal y Espafia en la consolidacion de servicios de Atencion

Temprana

1.3.1.1. El desarrollo de AT centrado en la familia en Portugal

Portugal desde mediados de los afios 70 instala las bases para un sistema articulado de
servicios de AT que cubre a todo el pais y que es la base del sistema actual. Se destaca la
integracion de los servicios de salud, educacion y sociales, implicados todos en la atencién a
nifios con discapacidad y/o en situacion de riesgo (Serrano et al., 2016). A finales de la década
de los 90 propone una legislacion que enmarca el trabajo de los servicios de AT que integra a
la familia y a sus hijos menores de seis afios como receptores de los servicios (Dias & Cadima,
2019). En el afio 2009 se genera una normativa central a favor del trabajo centrado en la
familia (Serrano et al., 2016). Esta normativa, refuerza el trabajo coordinado y articulado de los
diversos sectores y servicios que se encargan de AT, crea el Sistema Nacional de Intervencion
Precoz en la Infancia (SNIPI), el que integra servicios dirigidos a nifios entre 0 y 6 afios y sus
familias, de los &mbitos de los Ministerios de Salud, Trabajo y Seguridad Social, y de
Educacion. También especifica el desarrollo de la AT con la participacion de la familia desde la
evaluacion, el desarrollo de la intervencion basada en entornos naturales, con equipos
interdisciplinarios.

Destaca Portugal por la adopcion oportuna del enfoque de PCF en los servicios de AT.
El sistema de AT en la zona de Coimbra se considera un ejemplo de un trabajo sistematico de
implementacion de PCF. Para lograr ello, se ha dado un trabajo coordinado entre la emision
de normativa de apoyo, el impulso a la formacion profesional, la evaluacion constante y la
academia aportando en investigacion sobre los diferentes aspectos de la implementacion del
proceso. Lo que ha permitido consolidar una propuesta a largo plazo, con aprendizajes para
compartir dentro de Portugal y otros paises.
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El movimiento a favor de la implementacion de PCF en Portugal ha sido constante en el
tiempo y en la transicion de diferentes gobiernos, esta basado en normativa, ha logrado la
articulacion de los servicios gubernamentales y esta vinculado a la academia. Sin embargo,
también deja lecciones para aprender del proceso, como son: a) la necesidad de formacion
profesional constante para lograr una mejor adopcién y adherencia a las practicas basadas en
evidencia y, b) los problemas derivados de los cambios de gobiernos que implican cambios en
puestos de funcionarios o inestabilidad laboral de los equipos (Almeida et al., 2011; Costa et
al., 2017; Boavida et al.; 2015; Dias & Cadime, 2019; Pinto & Serrano, 2017; Serrano et al.,

2017).

1.3.1.2. El desarrollo de AT centrada en la familia en Espafia

La AT en Esparia, y especialmente en Catalufia, tiene sus origenes en iniciativas de
profesionales del campo de la rehabilitacién en los afios 70 (Giné et al., 2006; Puerto Martinez,
2020) y se definen como de Estimulacién Precoz (Puerto Martinez, 2020), término que podria
traer confusion sobre el sentido de la intervencidn, por cuanto si bien se consideraba que la
intervencion que se realizaba durante los primeros afios de vida del nifio estaba orientada a
maximizar las capacidades fisicas e intelectuales para superar el déficit por el cual la familia
buscaba el servicio, también podria entenderse como una intervencion que se hace para
adelantar. En las primeras décadas que los servicios de estimulacion se empezaron a
consolidar en el territorio espafiol, entre el afio 1970 y el afio 2000, la atencién tenia un enfoque
clinico y centrado en el déficit, que tenia lugar en contexto clinico con escasa participacion de
la familia (Garcia-Sanchez et al. 2014; Giné et al., 2004; Giné et al., 2006; Robles-Bello &
Sanchez-Terruel, 2011) y donde ésta se atendia. Los servicios se brindaban desde una
perspectiva de familia en déficit (Arellano & Peralta, 2015). Dunst (2000) sefala que los
servicios que tienen estas caracteristicas estan bajo el paradigma tradicional de AT,
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caracterizado también por la posicién de experto del profesional en la toma de decisiones con
el nifio y la familia.

Diversos sectores han tenido protagonismo en el desarrollo de la AT en Espafia, los
mismos que durante este proceso han logrado consolidarse y han logrado una amplia cobertura
(Giné et al., 2006; Serrano et al., 2017). Sin embargo, el transitar a una normativa y modelo
conceptual comun ha sido complejo, por cuanto Espafia esta dividida en 17 comunidades
autobnomas, que tienen sus propios organismos legislativos y administrativos. Sin embargo, se
ha logrado que desde las comunidades autonomas regulen los servicios de AT (Arizcun et al.,
2006; Garcia-Sanchez, 2018; Giné et al., 2006; Serrano et al., 2016).

Las asociaciones de profesionales han jugado un papel preponderante en el desarrollo
de estos servicios, en la sensibilizacién social en torno al derecho de los mismos y a nivel de
asesoramiento a las diversas administraciones de los gobiernos autonémicos (Garcia-
Sanchez, 2018; Giné et al., 2006; Serrano et al., 2017). En cada comunidad autbnoma se
constituyeron asociaciones de los diversos profesionales del campo de la AT. La universidad
ha cumplido un rol relevante, al organizar congresos y espacios de formacion, realizar
publicaciones cientificas en torno al proceso de implementacion y a la mejora constante de los
servicios, asi como al aportar con espacios para discutir la revision conceptual de los servicios
(Giné et al, 2006; Garcia-Sanchez, 2018; Vilaseca et al., 2018; Gracia et al., 2020).

La formulacién en el afio 2000 del Libro Blanco de la Atencién Temprana (GAT, 2000)
constituye en un hito para el desarrollo de esta disciplina en Espafia (Giné et al., 2006; Puerto
Martinez, 2020). Este documento se convierte en un referente a nivel internacional en el
contexto espafiol. La formulacién de este documento implic6é un esfuerzo inédito por
consensuar el conocimiento cientifico de las multiples disciplinas vinculadas a la AT, con los
representantes administrativos de la diversidad de servicios que se otorgaban en las
Comunidades Auténomas espafiolas. Basado en un enfoque de derechos, plantea que
adecuados servicios de AT garantizan el principio de igualdad de oportunidades de un sector
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de la poblacion especialmente indefenso y sensible a los efectos de las discapacidades. Se
conciben los servicios como interdisciplinarios, globales, basados en derechos, por lo cual
plantea tanto la necesidad de invertir adecuadamente en los mismos y como la necesidad de
generar un sistema coordinado de servicios, para apoyar a las familias el transitar entre los
servicios requeridos. En este documento, se plantea la relevancia de la familia y se propone
gue todas las acciones e intervenciones deben considerar no s6lo enfocadas en el nifio, sino
también en la familia y a su entorno. Plantea como desafios: a) incorporar a la familia en la
intervencion, b) el trabajar con el nifio desde una mirada global y c) la inter o
transdisciplinariedad. Conceptos que pueden sonar atractivos o provocar rechazo en los
profesionales y que han sido complejos de implementar (Garcia-Sanchez, 2018; Gracia et al.,
2020).

La academia universitaria ha jugado un papel relevante en esta primera parte del siglo
XXI en que se va discutiendo en cdmo lograr la incorporacion del paradigma de PCF en la
intervencion (Garcia-Sanchez, 2018; Giné et al., 2006; Serrano et al., 2017). Es asi que, desde
el grupo de investigacién de la Universidad de Murcia, surge la figura del terapeuta tutor, como
una propuesta de intervencion (Castellanos et al., 2003), se plantea el colocar a la familia como
el cliente del servicio que tiene sus propias necesidades que deben atenderse, al tiempo que se
atiende globalmente al nifio. Se plantea la intervencion a realizarse en los entornos naturales
(Garcia-Sanchez, 2002, 2003). La academia catalana aboga por incorporar a la familia a la
intervencion en AT y reconoce la complejidad del cambio del paradigma (Vilaseca et al., 2004).
Perpinan Guerras (2009) plantea su propuesta de “entornos competentes” (p.49) haciendo
referencia a un trabajo con las familias y la calidad de la vida cotidiana como objeto de
intervencion del profesional en AT. Sin embargo, pese a este movimiento académico y
profesional, incorporar a la familia tiene multiples comprensiones en los equipos profesionales y
dificultades para ser asumido en las instancias administrativas (Escorcia et al., 2018, Gracia et
al., 2020; Vilaseca et al., 2004).
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En el afio 2010, la Universidad Catolica de Valencia inicia (Serrano et al., 2017), un
servicio de AT, la Alqueria, que acoge las PCF, a partir del modelo de intervencion basado en
rutinas desarrollado por el profesor Robin McWilliam (2009, 2010, 2016a, 2016b). Este puede
constituirse en un hito para el proceso de cambio de paradigma de los servicios de AT en
Espana (Serrano et al. 2017). Desde ese afio, se incrementan las conferencias en torno a AT
centrada en la familia, investigaciones sobre el tema y el interés de los profesionales por
formacion y cambio de paradigma institucional hacia una intervencién que ponga a la familia en
el centro de la intervencion (Garcia-Sanchez, 2018) y se extienden los procesos formativos a
todo el territorio espafiol, los que previamente habian sido iniciados en Catalufia (Giné et al.
2005, 2006; Mas et al., 2017; Gracia et al., 2010, 2020).

El recorrido espariol da cuenta del rol de una diversidad de actores como son los
profesionales, asociaciones de familias en su lucha por mejores condiciones de sus hijos con
discapacidad o con retraso en su desarrollo, los académicos, disefiadores de politicas publicas,
entre otros. También da cuenta de la complejidad del cambio de paradigma, puesto que
demanda tanto a la administracion de los servicios, como a los profesionales cambiar su forma
de pensar y adoptar nuevas practicas (Gracia et al., 2020). Lo que genera en algunos
profesionales resistencia y poca conviccidén sobre la posibilidad y efectividad de llevar
intervenciones basadas en las familias de PCF en sus organizaciones (Escorcia-Mora et al.,
2016; Garcia-Sanchez et al., 2018; Vilaseca et al., 2018).

En el proceso de adopcion de PCF en servicios de AT, la formacion de los profesionales
se ha incorporado a la discusion e investigacion (Boavida et al., 2015; Dunst et al., 2019;
Garcia-Sanchez et al., 2018; Vilaseca et al., 2018), considerandolo como un tema esencial para

el cambio de los modelos de intervencién.
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1.3.2. Caracteristicas esenciales de las Practicas Centradas en la Familia

Determinar el consenso de los aspectos fundamentales que caracterizan a las PCF es
relevante por cuanto guia a profesionales, politicos, investigadores sobre la implementacion
adecuada de servicios que acogen este paradigma y también define los contenidos y
competencias requeridos para la formacion profesional (Espe-Sherwindt, 2008; Garcia-
Sanchez et al., 2014). Sin embargo, consensuar una definicion tnica de PCF es complejo y ha
sido objeto de multiples argumentaciones teoricas (Allen & Petr, 1996; Dalmau et al., 2017;
Epley et al., 2010; Espe-Sherwindt, 2008; Gracia et al., 2020).

Derivada de la mirada sociocontextual del desarrollo, previamente desarrollada en este
documento, las PCF se anclan conceptualmente en varios componentes centrales: a) la familia
como la unidad central y constante en la vida del nifio (Garcia-Sanchez et al. 2014; Giné et al.,
2009; Guralnick, 2017; Law et al., 2003; Shelton & Smith, 1994); b) la complejidad de las
interacciones y relaciones familiares inscritas en un sistema mayor con diferentes niveles y
jerarquias que deben considerarse para una efectiva intervencion y comprensién familiar
(Bronfenbrenner, 1986, 1987; Dunst et al., 2001a, 2021b; Guralnick, 2017); c) la relevancia de
las relaciones afectivas y sensibles para el desarrollo (Britto et al., 2017; Pérez-Escamilla et al.,
2016; Shonkoff et al., 2017); d) el aprendizaje como producto de las oportunidades que brindan
las actividades en los entornos naturales (Dunst et al., 2001b; Dunst et al., 2014; Swanson et
al., 2011; Workgroup on Principles and Practices in Natural Environments, 2008); e) el
reconocimiento de las redes sociales informales como factores favorecedores o estresantes
para el desarrollo y la necesidad de trabajar en su fortalecimiento (Bronfenbrenner, 1987, 1998;
Dunst, 2000).

Tomando estas bases conceptuales, diversos autores y organizaciones definen las
PCF como una filosofia (Bruder, 2000; Division for Early Childhood Education [DEC], 2014;
Espe-Sherwindt & Serrano, 2020), una manera sistematica de crear colaboracién con la familia
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(Espe-Sherwindt, 2008; Gracia, 2020) que considera a la familia como expertos en sus
necesidades y demandas (Bamm & Rossenbaum, 2008; Briar-Lawson et al., 2001; Law et al.,
2003; MacKean et al., 2004); promueve un trato basado en la dignidad y respeto (Espe-
Sherwindt, 2008); que honra y respeta los valores y la diversidad familiar (Bruder, 2000), asi
como proporciona a los miembros de la familia apoyo e informacién necesaria para tocar
decisiones y opciones adecuadamente fundamentadas (Espe-Sherwindt, 2008).

Briar Lawson et al. (2012) definieron un marco conceptual interdisciplinario recogiendo
perspectivas de la comprension y aplicacion de intervenciones basadas en PCF a nivel
internacional que acoge los planteamientos previamente descritos e incorpora la necesidad de
gue los sistemas basados en PCF promuevan la construccion de redes de apoyo entre familias,
estén basados en la comunidad e incluyan una perspectiva de género.

El reconocimiento de la centralidad de las familias en la vida de los individuos y la
perspectiva ecoldgica y sistémica al concebirse, conlleva a considerarlas unidad de atencion
(Espe-Sherwindt, 2008; Giné et al., 2009; Peralta & Arellano, 2010). Ello implica asumir su
papel como expertos en sus necesidades y demandas, incorporar las necesidades familiares y
no sélo las del nifio y las de la madre en calidad de coterapeuta desde una perspectiva del
déficit como ha sido tradicionalmente (Dalmau et al., 2018; Epley, 2010). Por ello, el apoyo
familiar debe ser el objetivo de la AT (Dunst, 2000), por cuanto tiene un mayor impacto en la
vida del nifio que los apoyos individualizados y fuera de contexto (Pereira & Serrano, 2014).

Otra caracteristica relevante es el fomento de la eleccion y la capacidad de toma de
decisiones informadas sobre la prestacion de servicios por parte de la familia (Allen & Petr,
1996; Epley et al., 2010). Por ello, debe promoverse que la familia participe en la identificacién
de metas, practicas e intervenciones (Bruder, 2000). Esto requiere la capacitacion profesional
en el uso de instrumentos que favorezcan una evaluacion en la que la familia no participe solo

aportando informacion para ser diagnosticada, sino que pueda por si misma identificar y
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priorizar sus necesidades y metas en intervenciones adaptadas flexiblemente a sus
necesidades.

Trabajar en el empoderamiento familiar es otra de las caracteristicas centrales de las
PCF. Esto exige abandonar el enfoque de déficit e identificar y potenciar los puntos fuertes de
la familia (Allen & Petr, 1996), que son tomados en cuenta, en conjunto, en el momento de
realizar los planes de intervencion. Para ello es necesario un cambio en la forma de percibir a
los miembros de la familia: de causantes de problemas y barreras, a socios colaboradores con
atributos, capacidades y recursos positivos (Allen & Petr, 1996).

El empoderamiento familiar ha sido conceptualizado por Dunst & Trivette (2009) como
la capacidad de los miembros de la familia para afrontar las diferentes situaciones y problemas
gue la vida presenta. El concepto de empoderamiento tiene sus origenes en la propuesta de
Rappaport (1981), la que supone el reconocimiento de las capacidades de la familia, sea que
las tenga de manera evidente o que las pueda desarrollar, para atender las diferentes
situaciones del dia a dia en su ambiente natural. Esto supone un compromiso por parte de los
profesionales de trabajar en el reconocimiento y validacién de las competencias familiares
(Epley et al., 2010). Trabajar desde el enfoque de empoderamiento implica desarrollar acciones
enfocadas a reconocer, promover o centrarse en las capacidades de las familias y el nifio, lo
gue favorece la percepciéon de control familiar sobre los diferentes actos de la vida, lo que a su
vez influye en diferentes aspectos del comportamiento y el funcionamiento humanos (Dempsey
& Dunst, 2004). Esta perspectiva apoya a que la familia mejore la confianza y percepcién
sobre sus propias capacidades. Es asi que, al reconocer los puntos fuertes familiares y la
capacidad para tomar decisiones por parte de las familias, éstas maximizan su sensacion de
competencia (McWilliam et al., 2000).

La evidencia sefiala que, en AT al trabajar bajo la perspectiva del empoderamiento
familiar, las familias logran identificar y desarrollar sus competencias, mas que cuando la
intervencion esté solo centrada en el nifio (Fernandez et al., 2017; Trivette et al., 2010). Esto
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promueve el desarrollo de competencias para cuidar a sus hijos de manera consciente de sus
acciones para obtener resultados positivos (Dempsey & Kenn, 2008, 2017), lo que contribuye a
una percepcioén positiva de la familia sobre su calidad de vida (Giné et al., 2009).

Dunst (2000) propone el enfoque de “Proactive Empowerment through Partnership
(Empoderamiento Proactivo a través de la Colaboracion [PEP])” (p.96). La proactividad implica
una actitud del profesional abierta y comprometida con la creencia de que la familia tiene
capacidades, posibilidades, criterios, valores y expectativas que deben ser reconocidas,
valoradas y apoyadas (Pereira & Serrano, 2014). El papel del profesional es apoyar a la familia
en sus capacidades de toma de decisiones, por lo que debe mediar para la participacion activa
de la familia basada en decisiones informadas. Para desarrollar el empoderamiento, se deben
considerar los siguientes principios: a) construir relaciones de apoyo en que se permita que los
padres desarrollen su confianza hacia sus competencias presentes o en la capacidad de
convertirse en competentes; b) conviccion del profesional en que el fracaso en la demostraciéon
de competencias no se debe a los déficits de la persona, sino al fracaso de los sistemas
sociales para crear oportunidades para el desarrollo de las competencias familiares; c) el
fomento de la percepcién parental sobre la adquisicién de control sobre sus vidas, por cuanto el
cambio en el desarrollo de sus hijos y en su propia familia, se debe a las decisiones y acciones
de los padres y madres o cuidadores principales. Estos principios requieren una preparacion
profesional y una supervision de la practica como aspectos esenciales para garantizar un
trabajo de calidad con las familias (Serrano et al., 2009).

El desarrollo de intervenciones contextualizadas, es decir, que se implementen de
manera natural en los contextos naturales de vida de los nifios y sus familias, es un elemento
diferenciador y central de las PCF (Carpenter et al., 2009; Dunst et al., 2001a; Workgroup on
Principles and Practices in Natural Environments, 2008). Por ello, se han replanteado los

modelos tradicionales de intervencion centrados en el nifio, en el déficit y desarrollados en
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entornos artificiales, como es el caso de las salas en los centros de atencion temprana (Espe-
Sherwindt, 2008).

El trabajo con las redes de apoyo se constituye en una caracteristica critica por cuanto
las intervenciones deben promover el fortalecimiento de la red informal de la familia, en lugar
de centrarse exclusivamente en los servicios formales (Dunst, 2000). Esta postura acoge los
planteamientos de la resiliencia, en cuanto al lugar central de las redes sociales tales como
familias extensas, la iglesia, el vecindario, etc., como forma principal de apoyar y fortalecer el
funcionamiento individual y familiar (Luthar et al., 2000; Ofiate & Calvete, 2017; Roque & Acle,

2013).

1.3.3. Las relaciones de colaboracién: elemento central de la Intervencion

La manera en que se da la intervencion es tan importante como la intervencién en si
misma (Espe-Sherwindt, 2008). Por ello la forma en que se construyen las relaciones entre
familia y profesional se constituye en un elemento central del proceso de intervencion (Espe-
Sherwindt, 2008; Dalmau, et al., 2017; Dunst, et al., 2007; Gracia et al., 2020; Shelton & Smith,
1994). La colaboracién horizontal y respetuosa entre los profesionales y la familia se considera
un eje esencial que distingue el desarrollo de una intervenciéon centrada en la familia (Costa et
al., 2017; Espe-Sherwindt, 2008; Espe-Sherwindt & Serrano, 2016; Dunst, 2011). Como parte
de esta colaboracion, los profesionales deben concebir a la familia como socios igualitarios en
el proceso de intervencion (Dunst & Dempsey, 2007; Escorcia-Mora et al., 2016; Espe-
Sherwindt & Serrano, 2016; Shelton et al.,1987).

Se entienden por relaciones colaborativas aquellas que, basadas en una interaccion de
apoyo mutuo, se orientan a satisfacer las necesidades de la persona con discapacidad y de su
familia, en tanto se busca por construir un sentido de competencia, compromiso, igualdad,
comunicacion y confianza (Trivette & Dunst, 2007). Se ha determinado que la calidad de la
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interaccion de los profesionales con las familias y sus hijos, el trato, el apoyo, las orientaciones
gue les proporcionan, pueden tener influencia, bien sea positiva o0 negativa, en el sentido de la
autoeficacia y creencias sobre la crianza (Dunst et al., 2007; Dunst & Trivette, 2009). Es asi
gue reiteradamente la investigacion remarca la relacion positiva entre las creencias de
autoeficacia y el sentido de competencia y confianza de los padres cuando los profesionales
desarrollen relaciones colaborativas con los padres en intervenciones centradas en la familia
(Costa et al., 2017; Dias & Cadima, 2009; Dunst et al., 2007).

Trivette & Dunst (2005) identificaron dos tipos de practicas de colaboraciéon que las
definen centrales para la intervencion, las cuales provienen y se fomentan en la formacion
universitaria y en la preparacion y estan vinculadas a la teoria y a la técnica: practicas
relacionales y practicas participativas. Enfatizan en la relevancia de estos dos tipos de
practicas de colaboracidn por cuanto tienen relacién con los resultados de la intervencién en las
vidas de los nifios y las familias. Las practicas relacionales incluyen el comportamiento
tipicamente asociado a la practica clinica efectiva, incluyendo, pero no limitado a la compasion,
la escucha activa y reflexiva, la empatia y la comunicacion eficaz. También incluyen las
creencias y actitudes del profesional sobre las fortalezas, valores y actitudes familiares y
culturales, y asi como la sensibilidad del profesional hacia estas creencias y valores como parte
de la practica de la intervencion (Dunst et al., 2019).

Las préacticas participativas se orientan a alentar a la familia a tomar decisiones
informadas para favorecer el desarrollo de las competencias existentes en los padres y
promover nuevas competencias (Rappaport, 1981). Entre las practicas participativas se
enumeran adicionalmente las siguientes: a) el activo protagonismo de la familia en la busqueda
de solucion a sus problemas y situaciones vitales; y b) el establecimiento de metas
identificadas por la familia (Dunst et al., 2019). De parte de los profesionales se reconocen
todas aquellas practicas que son utilizadas con el propésito de fortalecer las habilidades de los
miembros de la familia y favorecen un sentido de autocompetencia familiar (Dunst & Trivette,
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2009; Dunst & Espe-Sherwind, 2016). También se las define como “practicas de construccion
de capacidades, que incluyen comportamientos usados por los profesionales para fortalecer
habilidades a los miembros de la familia para mejorar sus circunstancias vitales” (Dunst et al.,
2019, p.516).

La literatura reconoce la relacion entre el desarrollo del empoderamiento y las practicas
colaborativas, de manera especial, las practicas participativas (Dempsey & Dunst, 2004;
Fernandez et al., 2018; Turnbull et al., 2009). La adopcion de practicas participativas se
relaciona en las investigaciones sobre efectividad de intervenciones, en un incremento de la
percepcion del control parental y mejores resultados de la intervencion en nifios y sus familias
(Dunst & Dempsey, 2007). La investigacion también ha evidenciado que las practicas
participativas son las que mas dificultades para su adopcion generan a los profesionales (Maia
Machado et al., 2017; Mas et al., 2017).

Otros aspectos relativos a la implementacién de PCF, estan ligados al liderazgo, la
disponibilidad de recursos, la formacién profesional como un tema central, y las actitudes frente
al cambio (Baum & Rossenbaum, 2008, Gracia et al., 2020). La formacién profesional se
constituye en un aspecto central, puesto que, para poder incorporar los principios filoséficos
centrados en la familia y sus consecuentes estrategias de intervencién, se requieren nuevas
competencias y habilidades de los profesionales, asi como una actitud abierta al cambio

(Bernheimer et al., 2007).

1.3.4. Los procedimientos centrales de modelos de intervenciéon centrados en la familia

En este apartado haremos un breve recorrido por las caracteristicas que debe tener
una intervencion para que pueda ser entendida como centrada en la familia, que estan
recogidas también en la normativa IDEA (Alen & Petr, 1996; Gatmain & Brown, 2015).
Entender la puesta en marcha de los principios filoséficos nos permite comprender, por un lado,
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la rigueza de la propuesta, y por otro, la complejidad de su operativizacién, porque implica tanto
el cambio en la estructura de los servicios, como también una formacion profesional sensible y
cualificada para poder ponerlo en marcha (Woods & Lindeman, 2008).

La intervencion centrada en la familia tiene caracteristicas esenciales que las distinguen
de practicas como las visitas domiciliarias o los programas de entrenamiento o formacion
familiar, entre otros (McWilliam, 2010; 2016a; 2016b). Un enfoque sistémico de la intervencién
se constituye en una de esas caracteristicas, al considerar que la intervencioén tiene un enfoque
global (Guralnick, 2015, 2017) y que se puede intervenir en diferentes niveles sistémicos,
poniendo énfasis en el trabajo con las familias. Como se ha planteado en apartados anteriores,
la propuesta es un trabajo con los padres y no hacia los padres o en los padres. La
colaboracién se constituye en un elemento central de una intervencion basada en la familia
(Espe-Sherwindt, 2008; Gatmain & Brown, 2016; Woods & Lindeman, 2008).

La intervencion debe ser extremadamente sensible a la intimidad de la familiay a las
necesidades de los nifios. El equipo de intervencion debe establecer relaciones de confianza y
respeto con las familias para lograr cualquier progreso, especialmente cuando se abordan las
influencias a nivel de los recursos familiares (Guralnick, 2015).

La identificacion adecuada de las necesidades y prioridades de las familias (Hardin et
al., 2014; Jung, 2010; McWilliam et al., 2009, Shelden & Rush, 2013; Woods & Lindeman,
2008) distingue una intervencion basada en la familia de la que no lo es. En la evaluacién se
construyen las bases de la relacién con la familia, que debe ser reciproca, puesto que durante
todo el proceso de intervencién se requieren estrategias de comunicacion efectivas, tales como
la escucha activa y generar empatia (Woods & Lindeman, 2008).

La elaboracion de un Plan Individualizado de Apoyo Familiar (PIAF) debe entenderse
como un “proceso y producto” (Gatamain & Brown, 2016, p.14). Un adecuado PIAF debe reunir
los siguientes elementos: a) elaborado sobre la base de una evaluacién funcional; b) es un
plan elaborado por escrito compartido con la familia sin jerga, que tenga los objetivos
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funcionales explicitamente escritos y orientado a la toma de decisiones familiares; c) vincula
los objetivos funcionales a la decision de actividades que la familia pueda desarrollar; d)
propicia un servicio integrado; y, e) permite el monitoreo de progreso (Ridgley et al., 2011;
Shelden & Rush, 2013).

La evaluacion debe permitir a padres y profesionales identificar necesidades y
fortalezas en base a las cuales tomaran decisiones de manera conjunta. La evaluaciéon es un
mecanismo para obtener informacion sobre el desarrollo del nifio y sobre las rutinas familiares,
preocupaciones, prioridades y necesidades que tiene la familia en relacién con el nifio y con su
propia familia (Woods & Lindeman, 2008). Esto permite el involucramiento de la familia desde
el inicio de la intervencion, puesto que le permite tomar decisiones sobre los servicios que
espera para su hijo y para si misma (Gatamain & Brown, 2015). De los resultados de la
evaluacion depende la calidad del PIAF (Boavida et al., 2015; Gatamain & Brown, 2015).

Se deben tener en cuenta que las experiencias familiares previas han estado basadas
en el modelo clinico y en el déficit, en que los padres han tenido escasa participacion, se las ha
dado un trato limitado y sélo ocasionalmente recibian indicaciones de qué hacer (Macy &
Bagneto, 2010; Shelden & Rush, 2013). Por ello, no saben qué esperar de una intervencion
centrada en la familia y del rol que tendran en la misma. Lo que explica la necesidad de
explicarles los principios de la intervencion de una manera clara, sin jerga técnica (Woods &
Lindeman, 2008). Tradicionalmente en AT las intervenciones se iniciaban y fundamentaban en
la evaluacion del desarrollo del nifio, a partir de identificar sus déficits en cuanto a lo no
alcanzado de acuerdo a lo que los indicadores del desarrollo prescriben (Shelden & Rush,
2013). Los profesionales consultaban a la familia al inicio de la intervencion en base a un
conjunto de preguntas sociodemograficas y cuestionarios preestablecidos en un entorno
inusual para ellos, sobre el comportamiento de su hijo o le aplicaban pruebas con actividades
descontextualizadas (Alen & Petr, 1996; Bernheimer & Weisner, 2007). El trato formal y
profesional no fomentaba el establecimiento de un primer vinculo que permitiera a la familia
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sostener el largo proceso a iniciar. O, al contrario, un trato en que se consideraba a los padres
casi como nifios que no podian o sabian tomar decisiones (McWilliam, 2016b). Usualmente
para cada area del desarrollo respecto a la que se diagnosticaba un déficit se iniciaba un
tratamiento con profesionales especializados, que nuevamente consultaban a la familia sobre
sus condiciones de vida, evaluaban al nifio, sin integrar las necesidades y demandas familiares
o el contexto natural. Las necesidades familiares no eran reconocidas en esta evaluacion
(Giné et al., 2003, 2004, 2005; Woods & Lindeman, 2008). En tanto que los modelos que
acogen Practicas Centradas en la Familia plantean el desarrollo de una evaluacion funcional
que parte de la identificacion de la propia familia de sus demandas en torno al nifio y de sus
propias demandas analizadas desde su vida cotidiana (Ridgley et al., 2011) y de la
construccion de una relacién cordial y empética entre profesional y familia.

Otra exigencia del plan individualizado es que se inscribe en las rutinas cotidianas, esto
es, aquellas que se reconocen como las practicas especificas y recurrentes o los rituales
propios de esa cultura, en los entornos tipicos o naturales de una familia, y en los que deberia
participar un nifio con desarrollo tipico (Kashinath & Yu, 2018). Son los pilares culturales y
psicolégicos en los que el desarrollo se construye (Bernheimer & Weisner, 2007). Se entienden
como rutinas también las actividades culturales y sociales en que participa una familia, por
ejemplo, la visita a la iglesia, los cumpleafios familiares, la movilizacion cotidiana en
determinado tipo de transporte, las compras familiares, entre otras (Woods & Lindeman, 2008).
Gran parte de las oportunidades de aprendizaje de los nifios se producen a partir de las
interacciones sociales y encuentros con las normas culturales que los entornos y rutinas
incorporan (Dunst, 2001a; Rogoff, 1990, 2003).

El PIAF incorpora en su nombre dos adjetivos que lo distinguen de otras propuestas: a)
individualizado, lo que exige trabajar a partir de las demandas de cada familia reconociendo
sus valores, circunstancias y condiciones; y, b) familiar, para que la intervencion sea efectiva
tiene que partir de las demandas y necesidades familiares y proponer resultados explicitos
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tanto para la familia como para el nifio (McWilliam, 2010). Se propone que sea tanto un
documento de planificacion que orienta la intervencién, como también un documento que apoya
a la familia para desarrollar sus competencias para cuidar amorosamente a sus hijos (Serrano
et al., 2009).

El plan de intervencion solo tiene posibilidades de ser implementado por la familia si
reconoce Yy valida actividades posibles a incorporar de una manera natural en su vida diaria,
coherentes con sus valores, creencias y practicas (Bernheimer & Weisner, 2007), lo que
permite que las nuevas rutinas sean sostenibles y eficaces (Kashinath & Yu, 2018). El plan
debe basarse en objetivos funcionales (Boavida et al., 2015; McWilliam, 2010; Shelden & Rush,
2013), que se orienten a resultados de mayor participacion del nifio en la vida cotidiana y que
supongan mejorar la calidad de vida familiar (Gracia & Vilaseca, 2008).

Otras consideraciones implican no utilizar jerga técnica, lo cual no impide que las
familias en el transcurso de la intervencion vayan incorporando el conocimiento especializado
de una manera natural y orientada a que comprendan y fundamenten sus logros y dificultades
(Shelden & Rush, 2013; Woods & Lindeman, 2008).

Como se menciono al inicio de esta seccidn, todos estos aspectos requieren una
adecuada capacitacion profesional para poder ser llevados a la practica (Boavida et al., 2014;
Gatamain & Brown, 2016; Shelden & Rush, 2013). La preocupacion por su adecuada
implementacion ha llevado a investigar sobre la relacion entre la formacion profesional y la

calidad de los planes.

1.3.5. Investigaciones en torno ala implementacién de las PCF y sus resultados

Hay una gran brecha entre la difusion de la filosofia de PCF y la implementacion de la
misma en los diversos paises e incluso entre regiones de cada pais y campos del conocimiento
en los que puede desarrollarse. Una de las razones se aduce a la falta de adecuada
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investigacion sobre la practica, asi como al hecho de que los politicos, lideres y profesionales le
dan poca relevancia a producir investigacion y a leerla para tomar decisiones (Espe-Sherwindt,
2008; Guralnick, 2015).

La implementacion de una teoria o, en este caso, de un paradigma, se constituye en un
reto desafiante (Bamm & Rossenbaum, 2008), se requiere proporcionar evidencia cientifica que
respalde tanto los resultados como también los procesos de los cambios que implica adoptar
nuevos modelos de intervencién (Espe-Sherwindt, 2008; Garcia-Sanchez et al., 2014). Generar
conocimiento en el campo de la educacion especial y en este caso de las PCF, requiere la
interrelacion entre la teoria, la practica y la investigacién, en procesos que continuamente se
retroalimentan. Los resultados que aportan los trabajos de campo, confirman o revisan la
teoria, favorecen la réplica de intervenciones con otros énfasis 0 en otros contextos para validar
la teoria en contextos especificos (Saracho, 2015).

En este apartado se presentan diversidad de intereses de investigaciéon sobre la
implementacién de PCF, resaltando las investigaciones en torno a los resultados en las familias
y en los procesos de capacitacion de los profesionales, tematica clave en esta investigacion
doctoral.

Algunos investigadores del campo de las PCF se han interesado en comprender
diferentes aspectos del proceso de implementacion. Entre los aspectos que se han investigado
se encuentra la investigacion hacia la construccion y validacion de instrumentos de medida
(Dunst & Espe-Sherwindt, 2016; Dunst et al., 2017; Escorcia-Mora et al., 2016; Mas et al.,
2017), las percepciones de los profesionales (Pereira & Serrano, 2014; Tomeny, 2021),
percepciones de las familias sobre el proceso de intervencion (Costa et al., 2017; Maia
Machado et al., 2017), los resultados en las familias y los nifios (Dunst et al., 2014; Frugone-
Jaramillo et al., 2020; Frugone-Jaramillo & Gracia, 2022; Escorcia-Mora et al., 2022), entre
otros. Asimismo, el proceso de formacion ha sido objeto de multiples investigaciones,
considerandolo como un aspecto relevante para lograr la implementacion (Dunst et al., 2019;
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Garcia-Sanchez, et al. 2018; Vilaseca et al., 2018).

Bayley et al. (2008) plantean la necesidad de definir cuales serian los resultados
favorables a nivel de las familias para definir con claridad lo que se espera alcanzar a través los
servicios de AT basados en PCF. La satisfaccién familiar ha sido considerada una medida de
la calidad de los resultados de los programas mencionados. Sin embargo, sefialan necesario
poder identificar el amplio rango de resultados en la familia que se pueden alcanzar e incluir
como familia a todos los miembros participantes de ese entorno: hermanos mayores o
menores, abuelos, tios, entre otros. Enfaticamente sefialan que la evaluacion de satisfaccion
por el servicio tiende a que la respuesta se encamine hacia apreciar haber tenido la
oportunidad del servicio, y no lo que el servicio ha generado en sus vidas. En cuanto a los
resultados en las familias, se han reportado como beneficios: relaciones mas positivas entre
profesionales y familias, lo que redunda en continuar en el servicio, y mejor desarrollo de los
nifios, y mejora en la calidad de vida de las familias (Bruder & Dunst, 2005, Mas et al., 2017).
Este Ultimo constructo, la calidad de vida familiar, es considerado como un resultado esperable
en servicios de AT que acogen PCF. En esta linea, McWilliam & Casey (2013) han
desarrollado una escala de Calidad de Vida Familiar en AT, que tiene cuatro grandes areas:
funcionamiento del nifio, apreciacion de la vida en general, relaciones interfamiliares y acceso a
servicios y recursos. Esta fue traducida al espafol por McWilliam & Grau (2014).

Diversos estudios reconocen que para la adopcion de PCF se requiere entender como
los profesionales implementan practicas relacionales y colaborativas con las familias,
constatando que hay incidencias diferentes en las familias a partir de la prevalencia del uso de
un tipo u otro de esas practicas por parte de los profesionales (Costa et al., 2017). En este
estudio se encuestaron en Portugal a 90 familias participantes en servicios de atencion
temprana usando la escala desarrollada por Dunst y Trivette (2005), denominada Practicas
Centradas en la Familia y Resultados Familiares, adaptada al portugués. Los resultados indican
gue prevalecen las practicas relacionales sobre las participativas en los servicios a los que
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acuden los padres. Se evidencia también un incremento en los sentimientos de autoeficacia
por parte de las familias cuando los profesionales usaron practicas participativas. Resultados
similares se obtienen en el estudio conducido por Mas et al. (2018) en Catalufia. Otros
estudios destacan la relacion entre PCF, el desarrollo del nifio y otros resultados familiares,
reconociendo que desde los modelos que acogen el paradigma de PCF se promueven cambios
favorables en multiples aspectos de la dinamica y bienestar de las familias (Costa et al., 2017,
Dunst & Dempsey, 2007; Espe-Sherwindt, M. & Serrano, A., 2016; Gracia et al., 2020).

Ejemplos de los resultados que se obtienen en diversas condiciones familiares, se
enumeran en la abundante literatura en estos aspectos, como la sensacién de los padres de
experimentar menor angustia y percibir que baja su estrés (Briar-Lawson et al., 2001), o un
mayor sentido de competencia parental entre madres de bebés prematuros habitantes de
zonas marginales de Guayaquil, Ecuador, en un estudio de tipo mixto que incluy6 intervencion
de formacién de los profesionales (Escorcia-Mora et al., 2022).

Swanson et al. (2011) desarrollan una propuesta dirigida a tres madres y una abuela de
nifios con discapacidad o retraso en su desarrollo en el ambito de la intervencién temprana,
concretamente basada en la construccion de capacidades parentales para el aprovechamiento
del aprendizaje en entornos cotidianos basados en el interés del nifio. Plantean que dicho
enfoque aumentaria no solo las oportunidades de aprendizaje que las familias generan en sus
entornos cotidianos, sino que impactaria en el nivel de desarrollo de los nifios y en un
incremento del sentido de autoeficacia y sentido de competencia parental. Se plantea una
investigacion en la que las cuatro cuidadoras participantes son acompafiadas por una
investigadora, desarrollando la propuesta de construccion de capacidades, a través de visitas
semanales o cada dos semanas. Un sistema de seguimiento a través de listas de verificacion
permitié tanto a las madres como a la investigadora el registro de los cambios de
comportamiento de las madres y de los nifios. Esta muestra pequefia se justific6 como
decision metodolégica por cuanto se implement6 un disefio de linea de base mdultiple desde los
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niveles en que cada participante se encontraba. También por el hecho de ser una investigaciéon
gue incorporaba una intervencion a través de visitas familiares, que se extendieron de acuerdo
al caso entre 20 y 37 semanas. Se uso una propuesta de formacién/acompafamiento en
investigacion a las participantes que permitié que pudiesen analizar en detalle el proceso
seguido, lo que generod en los participantes conocimientos que las volvieron competentes para
promover el desarrollo de competencias de los familiares en entornos cotidianos.

Los procesos de implementacion de PCF en AT son motivo de interés para la
investigacion. Este tipo de investigaciones se orientan a comprender mejor el proceso de
adopcion de PCF para obtener evidencias que retroalimenten la practica. Un aspecto de
interés ha sido la investigacion sobre los planes de intervencion familiar que elaboran
profesionales que declaran realizar PCF, puesto que son un elemento clave para bajar a
terreno los principios de PCF, y las evidencias demuestran que no se logra incorporar en los
planes individualizados de cada familia los principios de las PCF (Boavida et al., 2010, 2015,
Sanches-Ferreira, et al., 2013). Los estudios realizados en distintos paises coinciden en
encontrar los siguientes problemas en los planes individualizados de atencion: (a) en su
mayoria contindlan centrados en el nifio y el déficit; (b) no incluyen el trabajo con un adulto
significativo en el entorno natural; c) se basan en prioridades muy generales detectadas en la
evaluacion; (d) tienen un exceso de jerga en su redaccién, de manera que son
incomprensibles para las familias (Boavida et al., 2014; Boavida et al., 2015; Hugues-Scholles
& Gavydia-Paynes, 2016; Ridgley et al., 2011). Ridgley et al. (2011) los describen como de muy
baja calidad. Los diversos investigadores coinciden también en sefialar que una buena
evaluacion es la que permite generar adecuados planes de intervenciéon (Boavida et al., 2015;
Hughes-Scholles & Gavydia-Paynes, 2016).

En Australia, Hugues-Scholles y Gavidia-Paynes (2016) investigaron sobre la
implementacion del modelo de intervencién basado en las rutinas, poniendo especial énfasis en
el desarrollo de la EBR. La investigacion se realiz6 a cinco profesionales y nueve familias de
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un servicio que incorporaba el modelo. Se realizé una formacion para actualizar conocimientos
sobre el modelo y se aplicd un pre y un post test, seis meses después de esta formacion. Los
resultados establecieron que, si bien los profesionales mejoran sus comprensiones sobre la
propuesta de intervencion, requerian apoyo continuo para formular planes de intervencién mas
especificos y significativos.

En cuanto a la perspectiva cualitativa de investigacion, se ha usado en mdltiples
contextos, con variados enfoques y en respuesta a diversas preguntas que en general intentan
comprender la perspectiva méas profunda de los participantes, profesionales y/o familias. En
este sentido, en las propuestas centradas en la familia, se asigna a las familias un rol central en
el modelo. Conocer sus percepciones y experiencias debe ser una cuestion fundamental para
indagar, por ello los padres deben poder tener oportunidades, momentos, tiempo para poder
ser escuchados sobre su experiencia, expectativas y satisfaccion (Frugone-Jaramillo et al.,
2020; Maia-Machado et al., 2017).

Bamm & Rossenbaum (2008) realizaron una revision de estado del arte sobre
investigaciones cualitativas que profundizan sobre la implementacion de PCF en contexto
sanitario de paises tales como Holanda, Canada, USA, Australia. Han recogido la perspectiva
de los profesionales y los familiares a través de técnicas como grupos focales o entrevistas
semiestructuradas, en grupos reducidos de participantes. Los componentes comunes
centrados en la familia que se encontraron en estas intervenciones fueron centrar la atencion
en un sélo profesional, trato horizontal, comunicacion eficiente y oportuna para apoyar en la
toma de decisiones, proveer informacion y consejeria. En cuanto a la variedad de pacientes o
problemas de salud atendidos, se incluyeron pacientes adultos con ictus, con problemas
cardiacos, pacientes pediatricos con problemas de salud crénicos o la perspectiva de la
integracion de un enfoque centrado en la familia en una unidad pediatrica en Alberta, Canada.
En el andlisis de resultados cualitativos, se encuentra una alta valoracion de los pacientes por
la atencion personalizada, por considerar que la comunicacion fue fluida, oportuna 'y
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proporcionada con calidez. Los profesionales valoraron el poder brindar informacién de mejor
calidad que les permitié a las familias una mejor comprension de los problemas de salud y
tratamientos. Dado que fueron investigaciones cualitativas de muestras pequefias, estos datos
no podrian ser considerados generalizables, aunque se presentaron hallazgos consistentes
entre todos los estudios: la sensacién por parte de los familiares de sentirse menos estresados
y mas competentes para asumir decisiones y actuaciones respecto a sus familiares. Se
destaca que el principal resultado coincidente en todos los estudios tiene que ver con el
reconocimiento de las cualidades humanas de los profesionales por encima de los
conocimientos y habilidades técnicas. Es asi que sentirse escuchados, el trato amable, la
actitud compasiva, sensible y la accesibilidad al profesional se constituyeron en rasgos
comunmente destacados. Los profesionales reconocieron que su posicidn respecto a las
familias es otra, que en el proceso se mejoran sus propias percepciones sobre las familias y
sobre el curso del tratamiento. Sin embargo, tienen muchas dudas sobre la aplicacién de los
principios de la PCF, sobre su rol de profesionales en colaboracion, por ejemplo, qué deciden
ellos y qué las familias, asi como sobre la calidad de la informacién y la relacion que
construyeron. Estos resultados sobre las dudas y desconfianza de los profesionales en la
intervencion se replican en otros estudios y se los reconoce como temas a trabajar al formar a

los profesionales (Dunst et al., 2019; Garcia-Grau et al., 2021).

1.3.6. Intervencidn Basada en Rutinas como modelo de intervencion

Acogiendo los principios de las PCF, el Modelo de Intervencién Basado en Rutinas
desarrollado por McWilliam (2009, 2010, 2016a, 2016b), supone una propuesta de
implementacion en la practica del paradigma de PCF, a través de una serie de procedimientos
susceptibles de ser transferidos a profesionales. La propuesta del autor es ensefiar al
profesional a ejecutar los diversos procedimientos y a evaluarse con apoyo de protocolos o
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listas de verificacién, de manera que pueda reflexionar sobre el cambio en su préactica 'y
adherirse a la misma a partir de los resultados que vaya obteniendo (McWilliam, 2016a, 2016b).
Este autor considera que el cambio de modo de pensar actia de forma reciproca respecto a la
practica, es decir, a medida que se ejecuta y se ven los resultados, se va cambiando la actitud
y creencias que llevan a aceptar una practica.

La propuesta de McWilliam (2016a, 2016b) contempla una serie de practicas que
permiten ajustarse a la medida de las necesidades de cada familia. Se plantean dos fases
vinculadas: 1) la evaluacién de necesidades familiares, y 2) la planificacién y ejecucion de la
intervencion. La evaluacion se propone entender la ecologia familiar, o cual implica entender
el dia a dia de la familia, y las competencias que el nifio ha alcanzado o no en el marco de las
actividades cotidianas, y reconocer los otros retos que suponen para la familia la atencion de
un nifio con discapacidad (McWilliam et al., 2009). Esta evaluacion también recoge la red
social que la familia dispone. Para cumplir con esta fase, se han desarrollado la denominada
Entrevista Basada en Rutinas (EBR) y el ecomapa (McWilliam, 2010, 2012, 2016).

El ecomapa es un recurso que proviene del trabajo social y se ha extendido su uso a
otros campos disciplinares (Jung, 2010). Ademas de proporcionar un gréafico sobre las
relaciones familiares, se destaca como un instrumento que permite la construccién de
relaciones con el beneficiario de la intervencién, por cuanto no es un instrumento estandarizado
(Jung, 2010). Su uso permite poner en practica una caracteristica de la AT contemporanea,
contar y fortalecer los apoyos sociales (Dunst, 2000). En la propuesta de McWilliam (2009,
2012, 20164, 2016b), el ecomapa se construye al inicio de la sesion en la que se desarrolla la
EBR, con el objetivo de que la familia pueda identificar sus apoyos. El profesional lo va
disefiando en presencia de la familia, en base a la descripcion que hace la familia sobre sus
relaciones sociales. Se usa a lo largo de la intervencién para buscar fortalecer relaciones o
disminuir fuentes de estrés derivadas de los apoyos sociales (Jung, 2010). Se plantea que la
posibilidad de un mejor desarrollo esta vinculada a fortalecer las redes sociales informales,
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como la familia extensa, amistades, barrios, etc. En tanto que uno de los objetivos de la
intervencion sera revisar la asistencia a interminables y desconectados servicios terapéuticos
gue corresponden a los apoyos formales.

La EBR es una entrevista semiestructurada que esta protocolizada (McWilliam, 2009,
2010) y se realiza en el entorno familiar a los padres o cuidadores que cuiden al nifio méas de
15 horas semanales y dura aproximadamente 2 horas. El desarrollo de la entrevista es un
paso inicial para favorecer la construccion de una relacién positiva con la familia. Las preguntas
de la entrevista giran en torno a las actividades que se cumplen en un dia tipico, detallando
cada rutina y la participacion del nifio y otros miembros de la familia en la misma. La detallada
descripcion de la rutina familiar permite a la familia identificar las situaciones que generan
mayores demandas o estrés en torno al funcionamiento del nifio. Se evidencia también la
dindmica familiar, y se tornan evidentes las demandas y necesidades de los otros adultos y
nifios de la familia. Al término de la entrevista la familia puede identificar los puntos mas criticos
en las rutinas diarias y establecer una lista de prioridades, sobre la que se construye el PIAF
(McWilliam et al., 2009).

Desde la perspectiva del MBR, la intervencién se realiza de manera global con apoyo
de un equipo interdisciplinario. En la fase de la intervencion, durante el disefio del PIAF, se
enfatiza la participacion del nifio en las actividades habituales en que todo nifio participa, lo que
significa que los espacios terapéuticos se utilizan sélo excepcionalmente (McWilliam, 2016).
Como se menciono previamente, los objetivos son funcionales, insertados en la vida cotidiana,
con metas alcanzables y medibles para la familia y el profesional, puesto que han sido
consensuados con la familia.

McWilliam (2010) propone que la implementacion del PIAF la realice un profesional
Unico que se relaciona con la familia en su ambiente natural, lo que le permite construir vinculo,
proponer y supervisar los objetivos. Este profesional trabaja en estrecha colaboracién con un
equipo integrado por diversos profesionales del campo de la AT, que trabajan en una Idgica de

75



transdisciplinariedad. Este autor sefiala que las visitas domiciliarias ya son una practica de AT
y proteccién de la salud ampliamente difundida, pero remarca que en su mayoria suponen una
réplica de la intervencion en un consultorio terapéutico (McWilliam, 2012) y no es esto lo que se
busca. Como se ha mencionado constantemente, la calidad de la relacion que construye el
profesional es determinante, por cuanto no sélo se necesita amabilidad y respeto, sino sobre
todo habilidades para el empoderamiento familiar (McWilliam, 2016a, 2016b).

El constructo de calidad de vida familiar (CdVF) (Brown et al., 2009; Giné et al., 2010;
Mas et al., 2016), por su parte, esté orientado a identificar la autopercepcion de la familia sobre
diferentes aspectos subjetivos y objetivos en torno a su calidad de vida. Se han desarrollado
instrumentos para evaluar la incidencia en la CdVF como resultado de una intervencion basada
en PCF. En el &mbito de la AT se utiliza la Escala de Calidad de Vida Familiar en Atencién
Temprana (ECV-FenAT), desarrollada por McWilliam y Casey (2009), y traducida al espafiol
por Garcia-Grau et al. (2013). Estudios realizados en diversos paises demuestran su validez
para que las familias puedan reconocer su autopercepcion sobre CdVF al inicio de una
intervencion y al término de la misma (Escorcia-Mora et al., 2022; Garcia-Grau et al., 2019;
Garcia-Grau & McWilliam, 2014; Mas et al., 2018).

El MBR esta aceptado en mdltiples paises como metodologia para la AT basada en
PCF (Hugh-Scholes & Gavidia Paynes, 2016; Boavida et al., 2014; Dalmau et al., 2018; Garcia-
Grau et al., 2022; Gracia et al., 2020). La investigacion ha sefialado la necesidad de
proporcionar entrenamientos efectivos a los profesionales, que les permitan integrar este

enfoque y sus herramientas en la practica institucional (Gracia et al., 2020).

1.4. El perfil del profesional en Practicas Centradas en la Familia

Sin duda hay una brecha entre la forma, contenidos y habilidades en que se han

formado los profesionales del amplio campo de disciplinas vinculadas a la AT y las demandas
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gue suponen incorporar las bases filoséficas que sustentan las PCF en la practica (Carpenter et
al., 2009; Espe-Sherwindt, 2008; Espe-Sherwindt & Serrano, 2016). Segun Dunst et al. (2019),
a pesar de los esfuerzos e interés en modelos de intervencién que acojan PCF, todavia la
adopcion de PCF constituye una meta a alcanzar en el campo de la AT. Desde el afio 2010,
cuando se inicia el transitar para la implementacién de PCF en los servicios de AT de Espafia,
la formacion de profesionales con capacidades técnicas y competencias personales diversas
para incorporar las PCF en la intervencion supone un reto (Dalmau et al., 2018; Gracia et al.,
2020).

La formacion universitaria de grado ha dotado a los profesionales de las variadas
disciplinas que conforman la AT, de los conocimientos de sus disciplinas de origen, como la
fisioterapia, logopedia, psicologia, psicopedagogia, trabajo social, entre otras. Su formacion ha
estado basada en el modelo experto, esto es, el trabajo directo con el nifio, en un consultorio
terapéutico, concebido como el experto y sin requerir el involucramiento familiar (Espe-
Sherwindt, 2008). Las comprensiones del desarrollo sobre las que se fundamentan sus
practicas omiten el lugar del contexto natural y de las interacciones en el mismo, lo cual
provoca que, al trabajar desde un enfoque centrado en la familia, los conocimientos que
necesitan supongan un reto para ellos, y que su experiencia previa deba ser reconstituida para
adaptar nuevos modelos de intervencion (Boavida et al., 2015; Garcia-Sanchez et al., 2018).

Por ello los profesionales deben sustituir conocimientos, creencias y practicas
profundamente arraigadas, por otras que no les son familiares (Gracia et al., 2020). Integrar los
principios fundamentales de las PCF supone un cambio en la forma en que se ofrecen los
servicios en forma, contenido e interacciones, lo que plantea demandas en la practica
profesional y consecuente formacion (Boavida et al., 2015). Esto exige adecuados procesos de
formacion profesional, tanto a nivel universitario como de formacién continua, como requisitos
para ampliar la adopcion de este paradigma.

Un hito relevante en la redefinicion del profesional de AT que integra el trabajo con la
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familia como eje de su intervencion, lo constituye la propuesta de Curriculum Comun Europeo
para la Atencion Temprana (Prettis, 2006). Si bien este documento no habla explicitamente de
la filosofia de las Practicas Centradas en la Familia, recoge el planteamiento del enfoque socio
contextual del desarrollo (Bronfenbrenner 1986, 1987, 1992), al plantear que se trabaje no solo
centrandose en el nifio con discapacidad, sino con los diversos miembros de la familia
implicados; promoviendo la inclusion en los entornos naturales (Dunst et al., 2001a), con sus
pares y desde una perspectiva de desarrollo en interaccion (Guralnick, 2001, 2005). Un
aspecto relevante de este curriculum es considerar que la formacién no se limita a los
contenidos en la parte conceptual o técnicos del profesional. Por ello, plantea la necesidad de
desarrollar competencias profesionales que le otorguen habilidades para trabajar en equipo,
gque sea tanto un generalista con capacidad de trabajar con cualquier tipo de nifio con
discapacidad o con riesgo de presentarla, en tanto su objetivo es apoyar a la familia para
empoderarla, a través de informacién, orientacién y acompafiamiento. Por otro lado, debe ser
un especialista que reconozca la diversidad de condiciones que pueden relacionarse con la
discapacidad o retraso en el desarrollo, como profesional que trabaja en un equipo con la
diversidad de profesiones vinculadas a la AT en un marco de interdisciplinariedad. En el
Curriculum se plantea que el trabajo con la familia reclama del profesional tener una actitud
empatica y sensible frente a la diversidad familiar, entendida ésta como diversidad de
estructuras, clases sociales, historias y origenes.

Prettis (2006) construye la propuesta del Curriculum sobre cuatro planteamientos para
organizar los contenidos y proceso de aprendizaje del mismo. Asi el primer planteamiento se
orienta a organizar los contenidos en el orden del proceso de atencion en AT: a) deteccién y
reconocimiento de un plan de desarrollo; b) colaboracion con la familia; ¢) construccion de un
equipo en torno al nifio; d) atencién y evaluacién individualizada de cada nifio; €) competencias
funcionales especificas del perfil profesional que responda a la condicion del nifio.

El segundo planteamiento esta relacionado al peso de las competencias personales en
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la practica profesional, que considera la base de la formacion por cuanto son las que permiten
gue el profesional ponga en uso de manera pertinente, individualizada y sensible la
intervencion con el nifio y su familia. Estas competencias se basan en la “autorreflexion sobre
las propias preconcepciones, poner en practica los propios recursos, reflexionar sobre las
propias actividades profesionales, reflexionar sobre las propias reacciones emocionales y su
impacto en las interacciones” (p.12).

El tercer planteamiento sostiene que la practica es una condicion sine qua non para
poder integrar los conocimientos, lo que se consigue a través de la practica de las
competencias personales. Las &reas de conocimiento se pueden integrar en la medida que
hay una practica que permite al profesional trabajar con las familias integrando pertinentemente
sus saberes. El cuarto planteamiento hace referencia a las formas de equipar los curriculos en
los diversos paises europeos y propone un abordaje a partir de plantear los resultados de
aprendizajes.

Los principios de PCF coinciden en el planteamiento del Curriculum Comun Europeo en
torno a que los profesionales deben orientar sus intervenciones al desarrollo integral del nifio,
promoviendo su funcionalidad, potenciando los entornos naturales (Swanson et al., 2011),
construyendo colaboracion y competencias con la familia (Dempsey & Dunst, 2004; Dunst et
al., 2013), bajo un modelo de colaboracion inter o transdisciplinario (Schloesser & Kafka, 2009).
El paradigma de PCF proporciona una manera de comprender el desarrollo y la intervencion
profesional (Espe-Sherwindt, 2008) que demanda un conjunto de conocimientos, competencias
técnicas y personales orientados a adoptar practicas basadas en evidencia cientifica que
inciden en resultados en los nifios y las familias (Carpenter et al., 2009) e incorpora la
construccion de relaciones de colaboracion familia-profesional (Dunst & Espe-Sherwindt, 2016)
como elemento clave de su filosofia. La colaboracion y asociacion entre familia y profesionales
en todos los niveles del proceso de intervencion se considera la clave del éxito de la
implantacién de servicios centrados en la familia (Boavida et al., 2015; Gracia et al., 2020).
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El trabajo con las familias es extremadamente complejo porque le exige al profesional
alejarse de un rol de experto, de quien toma decisiones, para adoptar un rol de colaborador y
facilitador, lo que implica nuevas habilidades, conocimientos y actitudes (Bernheimer &
Weisner, 2007; Escorcia-Mora et al., 2016; Espe-Sherwindt, 2008; Vilaseca et al., 2018). De
manera especial el profesional debe formarse para el trato con las familias desde una
perspectiva de respeto y dignidad, base de la filosofia de las PCF (Espe-Sherwindt, 2008). La
calidad de la relacion que se establece entre profesional y familia, es determinante para la
intervencion: no soélo importa lo qué se hace, sino el cémo se hace (Espe-Sherwindt, 2008).
Un profesional que que decida conocer y aplicar la filosofia de PCF debera desarrollar
competencias, conocimientos y habilidades adicionales a las de su disciplina (Carpenter et al.,
2009). Los profesionales deben comprender los procesos de las dinamicas personales y
familiares y contar con competencias emocionales y profesionales que motiven a la familia de
una manera auténtica y potencien sus capacidades (Dempsey & Keen, 2017; Escorcia-Mora et
al., 2016).

Los profesionales usualmente plantean que hay familias que no cooperan. Sin
embargo, la adopcion adecuada de los principios de PCF demuestra que padres de diferentes
condiciones socioecondémicas, con diversidad cultural y con hijos con diferentes
discapacidades, con el debido acompafiamiento, colaboran y se empoderan de su plan de
intervencion (Dunst et al., 2017; Frugone-Jaramillo et al., 2020; Frugone-Jaramillo & Gracia,
2022; Hugh-Scholes y Gavidia, 2016). Por tanto, se concluye que las familias cooperan en la
medida que los profesionales tengan las competencias adecuadas para trabajar con las

familias (Cafiadas et al., 2016).
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1.4.1. Laformacion de profesionales en Practicas Centradas en la Familia en el ambito

universitario

El recorrido sobre la formacion de profesionales de AT en enfoques de PCF tiene una
profusa produccion académica en Estados Unidos. Especialmente basado en programas de
formacion continua o actualizacion profesional (Bruder & Dunst, 2005; Campbell et al., 2009;
Dunst et al., 2017).

En el caso de Espafia, el acercamiento al tema y formacion en PCF se ha centrado
especialmente en congresos especializados o talleres intensivos de dos o tres dias de duracion
(Garcia-Sanchez et al., 2018; Vilaseca et al., 2018). La literatura sefala que, si bien estos
espacios pueden ser relevantes para la sensibilizacion sobre el tema y la actualizacion
profesional, son insuficientes para lograr que los participantes integren nuevas practicas a partir
de estas experiencias formativas (Dunst & Raab, 2010; Jayaraman et al., 2010).

Desde la segunda década del siglo XXI en Espafia algunas universidades ofrecen
cursos y seminarios de formacion en PCF, tal es el caso del ciclo formativo de tres niveles que
se brinda desde la Universidad Internacional del Mar en Murcia (Garcia-Sanchez et al., 2018).

Otras practicas de formacion continua tales como el coaching, la tutoria y la supervision
clinica son menos utilizados pese a demostrar ser mas efectivas para lograr la incorporacion de
los nuevos aprendizajes a las practicas de los profesionales (Garcia-Sanchez et al., 2018).

En cuanto a la formacion universitaria en PCF, en Espaiia se realizo una investigacion
gue analiza una experiencia formativa sobre PCF dirigida a estudiantes de los grados de
Fisioterapia, Terapia Ocupacional y Logopedia de dos universidades diferentes del sureste de
Espafia, la Universidad Miguel Hernandez y la Universidad de Murcia. En esos grados no se
han incorporado curricularmente los contenidos de PCF. La experiencia formativa analizada
consistié en impartir un curso de dos horas a los estudiantes sobre los principios de PCF. Se
recogieron para el andlisis las preocupaciones y preguntas que los estudiantes plantearon a los
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tutores del curso, referidas a la posibilidad de llevar a la practica este paradigma. La
investigacion aporta a visibilizar la escasa implicacion curricular de PCF en los grados de los
profesionales afines a la AT y las preocupaciones (Orcajada-Sanchez et al., 2020).

En diversos planes de estudio a nivel de Master de universidades prestigiosas como la
Universidad de Barcelona (Master en Psicopedagogia), la Universidad Autébnoma de Barcelona
(Méster en Apoyos para la Inclusion Educativa y Social) y la Universidad Autonoma de Madrid,
han incluido en la Gltima década, y contintan haciéndolo en algunos casos, algunas
asignaturas en las que se trabaja el enfoque de PCF.

A nivel europeo, se encuentra el estudio realizado en Inglaterra que analiz6 la oferta de
grado y educacion continua universitaria que existia en el afio 2015 sobre atencion temprana
con énfasis en Practicas Centradas en la Familia (Brito & Lindsay, 2015). Para ello, se
seleccionaron 10 universidades con carreras de educacion inicial y especial, asi como 5
colleges con ofertas de cursos en educacion especial. En total se evaluaron en profundidad
mas de 80 asignaturas que se encontraban en la oferta de estas 15 instituciones de educacién
superior. El andlisis incluy6 los objetivos de estos cursos, los contenidos, el proceso de
aprendizaje/ensefianza y las evaluaciones. Los resultados muestran que, aunque algunas de
las practicas recomendadas actuales de la Educacion para la Primera Infancia y Educacion
Especial estaban presentes en los cursos analizados, los principios fundamentales en relacion
con el enfoque centrado en la familia, intervenciones desarrolladas en entornos naturales y
trabajo colaborativo en entornos naturales e inclusivos, estaban poco incorporados en la oferta
formativa de las instituciones de educacion superior investigadas. Los autores sefalan la
necesidad de revisar los contenidos de los programas e incorporar estos temas tanto
transversalmente, como también con espacios explicitos, con oportunidad de trabajar en la

practica.
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1.4.2. Consideraciones parala Formacion de profesionales en Practicas Centradas en la

Familia

La formacion de los profesionales de la AT en el paradigma de PCF se constituye en un
elemento central para lograr la transformacion de los servicios (Dunst & Raab, 2010;
Jayaraman et al., 2015; Sexton et al., 2021). La calidad de los servicios de AT esta ligada a la
calidad de la formacion de los profesionales y al grado con que éstos adoptan préacticas
basadas en evidencia que favorezcan el desarrollo y aprendizaje de los nifios y sus familias en
sus entornos cotidianos (Sexton et al., 2021; Swanson et al., 2011). Sin embargo, los procesos
de formacién en PCF son complejos (Guralnick, 2015; Trivette et al, 2009). Se requiere un
cambio conceptual en los profesionales, a la vez que formacién efectiva en las técnicas,
procedimientos y herramientas que permitan operativizar los principios de las PCF (Bruder,
2000; Espe-Sherwindt, 2008; Gracia et al., 2020).

Se aboga por desarrollar modelos de formacion que acojan evidencia cientifica para el
desarrollo de profesionales en PCF (Dunst et al., 2019), los mismos que se entienden como
“practicas informadas por los resultados de la investigacion que demuestran una relacion
empirica entre determinados tipos de aprendizajes de adultos y practicas de desarrollo
profesional y los resultados de sus alumnos” (p. 516). Es importante sefalar que la manera en
gue los profesionales puedan interiorizar y aplicar practicas recomendadas esta intimamente
ligada con la calidad de los modelos de entrenamiento, que deben estar basados en evidencia
cientifica sobre el aprendizaje de adultos (Dunst et al., 2019).

Para la formacion de los profesionales, se considera relevante que estos reconozcan y
comprendan los principios filoséficos conceptuales que rigen estos modelos, para luego
trabajar sobre las técnicas y procedimientos de una manera reflexiva, lo que les permitiria
desarrollar sus competencias técnicas (Bruder, 1997; Garcia-Sanchez et al., 2020). La
relevancia de tener una comprension comun sobre el desarrollo, la remarcan diversos autores

83



(Dunst & Bruder, 2014; Epley et al., 2010; Garcia-Sanchez et al., 2014; McWilliam, 2016).
Boavida et al. (2000) destaca la importancia que ha tenido la formacién conceptual al analizar
la buena experiencia de Portugal en implementacién del sistema de servicios de AT basados
en PCF.

La AT mejorard, sin lugar a dudas, en la medida en que sea capaz de planificar y formar
a sus profesionales sobre la base de programas basados en: a) principios andrag6gicos
(Bruder et al., 2016; Dunst & Bruder, 2014; Garcia-Sanchez et al., 2014; Trivette et al., 2009);
b) modelos de intervencion basados en evidencia cientifica (Dunst, 2015, Dunst et al., 2019);
c) centrados en la rendicion de cuentas (Bruder, 2010), y; d) con incorporacion de espacios
guiados de reflexion para el profesional (Dunst, et al., 2019; Garcia-Sanchez et al., 2018;
Trivette et al., 2009).

La formacion profesional debe basarse en los principios sobre el aprendizaje adulto
para entender los aspectos que lo favorecen, entendido éste como un proceso que genera en
el individuo que aprende el desarrollo de competencias, la implicacién e iniciativa personal, por
adquirir conocimientos y experiencias (Trivette et al, 2009). Basado en el constructivismo
(Ordéniez, 2006), un aspecto a considerar en el aprendizaje, son las creencias o
preconcepciones de los profesionales, por cuanto estas son las que tamizan los contenidos que
luego aplicaran en su practica. Otro concepto similar al de preconcepciones, es el de juicios
de validez social, que sefiala que las creencias de los profesionales y/o familia sobre lo que es
valido y reconocido en el entorno es lo que permite aceptar e incorporar las practicas
profesionales, obviando el profesional los conocimientos y las evidencias cientificas (Dunst et
al., 2017). Ello puede provocar que una formacién que esta fundamentada en préacticas
basadas en evidencia, pueda no ser eficaz si los profesionales no han revisado sus creencias
sobre los ejes centrales de la formacion y éstas compiten con creencias que estan fuertemente

arraigadas o subestiman lo que estan aprendiendo (Bruder et al., 2016; Dunst et al., 2017).
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Trivette et al. (2009) sefialan que los procesos efectivos de formacion en PCF basados
en evidencia son los que integran los siguientes elementos: a) aprender en grupos reducidos,
b) capacitaciones que duren mas de diez horas y que se den en varias ocasiones, ¢) que
incluyan diversas oportunidades de aprendizaje, d) que permitan evaluar colaborativamente
las experiencias y no so6lo ser evaluado a través de pruebas o criterios estandarizados, y, €)
gue promuevan espacios para reflexién sobre las experiencias como un aspecto central para el
aprendizaje.

En los protocolos que ha establecido la Division of Early Childhood Education (DEC)
(2022) para la formacion de profesionales en AT y educacion especial, se sefala que los
procesos formativos que proveen oportunidades auténticas de aprendizaje, coaching, mentoria
y retroalimentacién durante la preparacion favorecen a la adopcion de buenas practicas al
término de la formacién. Destacan en este documento macro que existe una distincién entre el
desarrollo profesional y el aprendizaje profesional. Enmarcan como actividades de desarrollo
profesional talleres de pocos dias, seminarios o congresos. En tanto que los distinguen de los
programas de aprendizaje, puesto que estos proveen oportunidades de entrenamiento practico
y son interactivos. Sugieren que los programas efectivos de aprendizaje deben permitir
inmersion profesional, ser colaborativos, continuos e incorporar el acompafiamiento de un
profesional con mas experiencia que brinde supervision.

En coincidencia con el planteamiento de DEC (2022) de la necesidad de inmersion
profesional, otros autores sefialan que los profesionales podran incorporar los principios de las
PCF en la medida que tengan experiencias activas y auténticas que les permitan adoptar
diferentes estrategias y discutir sobre su accionar con un supervisor de practicas (Bruder et al.,
2020; Dunst, 2015; Dunst et al., 2019).

Un actor relevante en el proceso de formacion profesional lo constituye el supervisor de
la practica. El asesoramiento y la retroalimentacion de los especialistas en desarrollo
profesional se constituye en una practica recomendada para la formacion (Bruder et al., 2020;
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Dunst et al., 2019). Muchas de las habilidades de los profesionales de AT se aprenden en la
practica, no solo las que se refieren a las evaluaciones e intervenciones propias de cada
dominio disciplinar, sino también el trabajo inter o transdisciplinario. Los espacios de
supervision permiten el encuentro de los diferentes perfiles profesionales y recibir
retroalimentacion para intervenir adecuadamente y lograr los objetivos del proyecto. La

supervision debe considerarse un espacio de reflexién continua.

1.4.3. Laformacion de profesionales reflexivos en AT

Entre las competencias profesionales que los curriculos de las disciplinas actualmente
plantean, esta el formar un profesional que reflexiona y aprende sobre su practica, siendo que
en los campos de la pedagogia y accién social se considera indispensable (Mauri et al., 2016;
Susinos & Saiz, 2016; Zeichner, 2008). Como antecedentes al planteamiento de la reflexion
integrada a la formacién y practica profesional, se encuentran las ideas de Schdn (1992), quien
hace el planteamiento de que el conocimiento profesional es objeto de multiples
cuestionamientos. Este autor argumenta que la formacién profesional, basada en una filosofia
positivista de la ciencia, ha dividido el saber del hacer, con espacios para acercamiento a los
escenarios de los campos profesionales simulados y con exceso de control, lo contrario a los
problemas reales que son complejos, interdisciplinarios e inciertos. Ello implica una brecha
entre lo que estan preparados para hacer y las demandas de una préctica profesional que se
inserta en escenarios inciertos y que exige una mirada contextual. Esta critica planteada 50
afos atras es vigente en este tiempo, mas aun después del extendido periodo pandémico
(COVID-19), con la gravedad de la crisis medioambiental, migratorias y de transiciones
demograficas (Klein, 2020), entre otras, lo que hace innecesario debatir en las bases y formas

de la formacion de los profesionales.
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Schon (1992) plantea que hay una crisis de confianza en el conocimiento de los
profesionales que se ha generado por los procesos de formacién profesional. El exceso de
academicismo ha incidido en practicas excesivamente controladas o colocadas al final de los
estudios universitarios, en las que no hay oportunidad de vincular con los aprendizajes que se
estan construyendo. Por otro lado, las practicas que se realizan en entornos simulados no
permiten al estudiante enfrentarse a la incertidumbre y a las situaciones propias de la vida real,
gue escapan en complejidad a la racionalidad técnica.

Basados en los planteamientos de Schon (1992), se concibe la reflexibn como una
estrategia de formacion profesional y un mecanismo que permite el desarrollo profesional
(Cochran-Smith & Lytle, 2011). La reflexion permite a los profesionales generar conocimientos
sobre su practica, lo que promueve una mejor comprension de la misma, a la vez que la
transforma su entorno (Cochran-Smith & Lytle, 2011). A la vez que inspiran la comprension de
la investigacion educativa (Tardif & Nuafez, 2018).

En lo referente a la formacion de profesionales de AT en PCF, para Espe-Sherwindt
(2008) adoptar un enfoque de atencién centrado en la familia exige que los profesionales
desarrollen una actitud permanente de revision y reflexion sobre sus actitudes, valores, y
comportamientos. Sin embargo, esta autora advierte sobre procesos de formacién y practicas
altamente estructuradas, por cuanto podrian derivar en intervenciones mecanicas gue no
reconocen que las practicas en entornos naturales generan dudas y cuestionamientos a los
profesionales.

La relevancia de la reflexién para el desarrollo profesional coincide con la propuesta del
Curriculum Comun Europeo de Formacion en Profesionales en AT, que concibe la reflexion
como una competencia clave. Por ello plantea que los procesos de formacién de profesionales
en este amplio y complejo campo profesional deben incorporar mecanismos de reflexién sobre:
a) sus propias preconcepciones, b) sus recursos personales, ¢) su practica profesional, y d) sus
reacciones emocionales y el impacto en las interacciones (Ebiff, 2006).
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Trivette et al. (2009) sugieren que hay diferentes procedimientos para generar reflexion:
a) la revisidn con el supervisor de la practica de lo actuado tanto en relacién a la intervencion
propiamente dicha, como a las emociones y sentimientos que el trabajo con las familias
generen; b) llevar un diario de practicas que permita reconstruir fuera de escena su actuar; c)
reflexionar colaborativamente, esto es, compartir en el grupo las comprensiones de lo actuado,
la planificacién de los proximos pasos. Estos procesos reflexivos permitiran una comprension
mas profunda de la relacién entre la teoria en que se fundamenta la intervencion y la practica
ejecutada.

Dunst (2015) recalca que se requieren espacios de reflexion sobre las comprensiones,
practicas y dominios que se van alcanzando en la formacion. La reflexion debe permitir que
evallen sus experiencias de aprendizaje. Sin embargo, pese a la importancia de la reflexién
para la formacion profesional, Dunst (2015) sefiala que se omite en la mayor parte de los
programas de formacion continua de profesionales. La reflexién debe constituirse en una
practica constante del profesional de AT, que le permita pensar sobre su accionar, reconocer
sus propias limitaciones y sus acciones frente al otro (Bruder et al., 2020; Dunst, 2015; Sheridan

et al., 2009, Schloesser & Kafka, 2009).

1.4.3.1. Las caracteristicas de las practicas reflexivas

El concepto de préactica reflexiva acoge maultiples comprensiones sobre lo que es
reflexion y sobre las estrategias que la promueven (Collin & Karsenti, 2011; Mauri et al., 2016;
Susinos & Séiz, 2016). Se reconoce que, para provocar la reflexion critica, se requieren
procesos estructurados que favorezcan el conflicto cognitivo, cuestionamiento de practicas
docentes y de contextos en los que se inscriben, y la reestructuracién de esquemas propios de
pensamiento y funcionamiento (Mauri et al., 2016; Susinos & Saiz, 2016). De acuerdo con
Mauri et al. (2016) cuando la reflexion se realiza sin estructuras de apoyo, tiende a tener niveles
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mas bajos que cuando se da con soporte. Por ello, recalcan la labor del formador al brindar
guia para el desarrollo de habilidades de reflexién, asi como apoyarse en instrumentos que
favorezcan la reflexion (Mauri et al., 2016).

En la literatura académica relativa a la formacion de profesionales que trabajan con
infancia y familias en condicion de vulnerabilidad, bien sea en programas de AT, de desarrollo
infantil o diversos servicios de salud y proteccion social en forma de visitas a domicilio se
destaca la necesidad de desarrollar habilidades de préactica reflexiva en los profesionales (DEC,
2020; Senediak & Bowden, 2007; Tomlin et al., 2014). Se entiende la practica reflexiva como
un proceso de desarrollo profesional continuo que le permite al profesional tener sensibilidad y
una actitud critica de manera permanente hacia su accionar y a las respuestas que deba dar al
contexto en que interviene (The National Quality Framework for Early Childhood Education,
2022).

Diversos autores coinciden en que la practica reflexiva es un proceso de aprendizaje
gue se basa en la experiencia (Korthagen, 2011; Mauri et al. 2008), lo que provoca nuevas
comprensiones de la misma y del accionar profesional. Un aspecto en el que los académicos
del campo de la reflexion sobre la practica y los académicos de la AT coinciden es que la
calidad de las experiencias influye en el aprendizaje (Dunst et al., 2019; Korthagen, 2011; Mauri
et al., 2016). Es asi que se deben promover experiencias basadas en desempefos auténticos
(Ordéniez, 2016), es decir, las que son propias de los profesionales de esa disciplina y deben
producirse en entornos reales, con supervision docente y posibilidades de reflexion individual y
colaborativa. Este planteamiento coincide con planteamientos de investigadores en el campo
de la Atencién Temprana (Bruder et al., 2020; DEC, 2020; Dunst et al., 2019; Garcia-Sanchez
et al., 2018) y de la Practica Reflexiva (Korthagen, 2011).

Se remarca que la experiencia por si sola no es suficiente para aprender de manera
efectiva, porque no se aprende de la experiencia solamente, sino de la capacidad de reflexionar
individualmente sobre esa experiencia y también al reflexionar con otros (Arévalo, 2010; Farrell,
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2007; Garcia-Sanchez et al., 2018; Korthagen, 2011; Mauri et al., 2016). Reflexionar sobre la
practica permite al profesional descubrir, revisar y comprender el complejo rango de
conocimientos, habilidades y comprensiones que la intervencion y el contacto con los usuarios
provoca en los profesionales para aprender de la experiencia y orientar sus proximos pasos
(Mackin -Brown, 2016).

La reflexion en colaboracién permite la co-construccion del conocimiento, la
confrontacion de ideas y el cuestionamiento en el grupo de iguales (Collin & Karsenti, 2011).
Garcia-Sanchez et al. (2018) sefialan que, en el caso de la formacion de los profesionales de
AT, esta reflexion colaborativa es adecuada para desarrollar capacidades de trabajo
transdisciplinario, a la vez que desarrolla habilidades de reflexién individual y aporta al
desarrollo de las competencias personales y profesionales, las que son claves en la practica de
estos equipos transdisciplinarios. Al fomentar la reflexién colaborativa con pares, se crea una
cultura de apoyo entre pares que se puede extender a la vida profesional, en contraste con las
practicas profesionales individuales que son usualmente aisladas (Korthagen, 2011).

Dos elementos claves para promover la reflexion, de acuerdo a Mauri et al. (2016), lo
constituyen los procesos de reflexion colaborativos y el contar con recursos y estructura tales
como portafolios, diarios, entre otros, que permitan reflexionar de una manera sistematica y
continua, lo que coincide con Tomlinson et al. (2002).

En el &mbito de la formacion a profesionales en PCF, Salisbury et al. (2010, 2012)
sefalan evidencias de que los profesionales de AT reportan sentirse con mas confianza para
implementar las PCF cuando han recibido entrenamiento que incorpora practicas reflexivas y
habilidades de resolucion de problemas relativas a la implementacion del programa en entornos

familiares.
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1.4.3.2. La Supervision Reflexiva como espacio de acompafiamiento y formacion

profesional

La Supervision Reflexiva (SR) es considerada una practica de acompafamiento y
desarrollo profesional dirigida a profesionales vinculados a un extenso espectro de programas
de primera infancia y sus familias (Bernstein & Edwards, 2012; Goldman, 2016; Weatherston &
Rosenblum, 2019) que esta siendo promovida desde la década de 1990 (Bernstein & Edwards,
2012). Diversos autores la conceptualizan como una “relacién para el aprendizaje” (Alliance
for the Advancement of Infant Mental Health, 2017; Weatherston & Rosenblum, 2019). Se ha
incorporado en multiples programas en el campo de la salud mental infantil (Tomlin et al.,
2014); servicios de AT (Frosch et al., 2018), programas de desarrollo infantil (Goldman, 2018);
programas de apoyo familiar y visitas a domicilio (Virmani & Ontai, 2010), entre otros. Todos
estos programas enfocados en desarrollar competencias parentales y resiliencia familiar, a la
vez que desarrollan competencias personales y técnicas en los profesionales (Greacen et al.,
2017; Weatherston & Rosenblum, 2019). En el trabajo en modalidad de visitas domiciliarias a
familias en embarazo o con nifios en primeros afios de vida en condiciones de vulnerabilidad,
apoyar al equipo a través de SR, se la concibe como una préactica recomendada (Hause &
LeMoine, 2022; West et al., 2022).

Una de las aportaciones de la SR es que permite a los profesionales de la primera
infancia profundizar en la comprension de sus experiencias, hacer frente al estrés laboral,
sentirse menos aislados en su trabajo y prevenir el agotamiento (Frosch et al., 2018; Hazen et
al., 2020) en tanto construyen con el supervisor una relacion de confianza, libre de juicios y de
fomento al aprendizaje (Hause & Le Moine, 2022; Goldman, 2016).

Si bien la investigacion académica en torno a los procesos y resultados de la SR es
todavia un campo a desarrollar (Frosch et al., 2018), existe literatura académica y registros de
procesos de SR que sefalan que esta practica en el desarrollo de la formacion profesional
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contribuye a que los profesionales presenten mayores habilidades reflexivas (Virmani & Ontai,
2010), un mejor desempefio emocional (Hazen et al., 2020) y el establecimiento de relaciones
respetuosas y también reflexivas con las familias con las que trabajan (Tomlin et al., 2014).

Un espacio de SR se construye en base a relaciones de colaboracion, apoyo y respeto,
en un marco de confidencialidad, entre un supervisor y un grupo pequefio de profesionales en
formacion, con el objetivo de propiciar diversas practicas reflexivas que permitan revisar el
accionar profesional (Barron et al., 2022; Goldman, 2018; Heffron et al., 2016). El trabajo con
un grupo no mayor a diez participantes contribuye a que se pueda crear una dindmica mas
intima, que permita a todos los supervisados participar. La supervision en grupos numerosos
puede ser mas rentable econémicamente o llegar a mayor nimero de profesionales, pero
impide la participacion de todos los profesionales (Heffron et al., 2016). En los encuentros,
basados en relaciones de colaboracion, el supervisor facilita el compartir los estados de animo
afectivos provocados por el trabajo con las familias, al tiempo que apoya la revisién de la
practica para la toma de decisiones informadas a través de la exposicion y deliberacién sobre el
accionar profesional tanto desde los aspectos emaocionales implicados, como en la compresion
de las implicaciones tedricas de los procedimientos de la intervencién (Barron et al., 2020;
Frosch et al., 2018; Hence & LeMoine, 2022). Al ser una practica basada en relaciones, se
espera que al igual que el supervisor tenga habilidades y capacidades para establecer empatia
y un ambiente de confianza para hablar, del lado del supervisado se espera que tenga la
disponibilidad para estar presente y contribuya al proceso individual y colectivo (Tomlin et al.,
2014; Weatherston & Rosenblum, 2019).

Se entiende la SR como una practica formativa para profesionales que permite cultivar y
mantener el bienestar emocional cuando los profesionales se enfrentan a estresores (Alliance
for the Advancement of Infant Mental Health; 2018 Hence & Le Moine, 2022). De manera
especial, se ha encontrado que la SR puede tener la posibilidad de disminuir los efectos
negativos de la sobrecarga emocional derivados del trabajo con las problematicas en muchas
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ocasiones complejas de las familias, asi como contribuir a que los profesionales manejen de
una manera mas eficiente y funcional sus emociones (Hanzen et al., 2020).

Desarrollar un modelo de supervision basado en la SR genera relaciones positivas del
dia a dia entre los supervisores y los profesionales supervisados (Barron et al., 2022), en tanto
gue en las sesiones se alienta a los profesionales a desarrollar una actitud critica sobre sus
comprensiones tedricas y practica profesional (Hence & Le Moine, 2022). La labor del
supervisor es alentar a los profesionales supervisados para que puedan ver sus acciones,
identificar sentimientos desde la reflexion y no sélo desde un enfoque intelectual o de revision
teodrica (Hanzen et al., 2020; West et al., 2022).

En cuanto al perfil del profesional supervisor en Estados Unidos, donde se encuentra
mas desarrollada esta figura y forma de supervision, los requisitos que debe cumplir varian
entre estados y disciplinas. En el area de la salud mental infantil se requiere que tengan un
nivel académico avanzado, licencia profesional, y que hayan pasado por un minimo de horas
de supervision de su practica (Le Hause & Le Moine, 2022; West et al., 2022). En tanto para
profesionales de educacion inicial y especial que trabajan en entornos no clinicos, se acepta
formacion en SR a través de talleres o conferencias. Se requiere que también los profesionales
de educacién inicial hayan pasado por un determinado nimero de horas de SR (Bernstein &

Edwards, 2012).

1.4.3.3. El Diario Reflexivo como instrumento de formacion y revision de la practica

Como instrumentos de apoyo a la reflexion destacamos el Diario Reflexivo. Este se
concibe como un instrumento clave que puede favorecer la reflexion individual (Barba et al.,
2014, Senediak & Bowden, 2007). De acuerdo con Moon (2004), el diario permite tener un
espacio para pensar sobre la practica de manera individual, puesto que, al escribir
periédicamente sobre la practica profesional, el docente puede revisar su actividad profesional
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desde fuera de la presion de lo cotidiano, lo que podria incidir en favorecer una reflexion de
nivel superior. En el diario el docente puede plasmar sus ideas, concepciones, creencias,
vivencias, etc., y a medida que lo va escribiendo puede tocar diferentes temas y perspectivas.
Murillo-Llorente et al. (2021) conciben al diario de practicas reflexivas reflexiva como una
metodologia docente orientada a que los estudiantes desarrollen valores y competencias tanto
profesionales como actitudinales, lo que se consigue alreflexionar sobre experiencias y poder
evidenciar los sentimientos y emociones que usualmente en los procesos de formacion son
omitidas. El diario de préacticas puede ser un instrumento de reflexion y también de
investigacion para el propio docente, o para uso de otro investigador. El andlisis del proceso
que lleva el diario permitiria a un docente comprender desde otras perspectivas y momentos,
su accionar y vincularlo con la teoria (Barba et al., 2014; Sierra et al., 2017).

La escritura reflexiva que supone la elaboracion de diarios reflexivos tiene la posibilidad
de transformar el conocimiento al incidir en organizar las ideas y volver a verlas desde fuera
(Sierra et al., 2017). Sin embargo, se sefiala la necesidad de compartir las reflexiones con
otros para favorecer el cuestionamiento de la practica profesional y las creencias implicitas
(Sdiz & Susinos, 2016), lo que evitaria que la escritura se convirtiese en un acto de
autoafirmacion de la propia practica (Sierra et al., 2017).

Los diarios reflexivos son usados para la formacion de mdaltiples disciplinas:
educadores iniciales (Cigalla et al., 2020), enfermeria (Murillo-Llorente et al., 2021; Thorpe,
2004), trabajo social (Mofflet, 2009), psiquiatria infantil y juvenil (Senediak & Bowden, 2007),
docencia (Sabariego et al., 2019), entre otras. Senediak & Bowden (2007) sugieren el uso de
un diario de practicas reflexivas para profesionales en atenciéon temprana, en el que el
profesional pueda reflejar su trabajo clinico con cada familia, asi como las emociones que el
proceso de atencion le generen. El diario se convierte en un espacio de registro detallado de la
practica, lo que permite su uso en sesiones de SR, que estos autores recomiendan como
practica complementaria. El diario aporta al desarrollo de habilidades de autorreflexion sobre
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sus experiencias y su proceso de desarrollo y de reflexion colaborativa al compartirlo con el
supervisor y si es el caso, con el grupo participante en la SR.

Los diarios constituyen un instrumento de investigacion, complementados con otros
instrumentos que permiten reconocer la incidencia de la intervencion en las personas a quien
va dirigida (Rodriguez, 2016; Sierra et al., 2016). En el &mbito de la reflexion para la formacion
de enfermeras que trabajan con familias en condicién de crisis crénicas de salud, Tomlinson et
al. (2002) analizaron una experiencia en que dio cuenta de que la reflexién sobre la practica
con apoyo de diarios reflexivos, permiti6 a las enfermeras una mejor comprension de los

fundamentos teoricos de la intervencién empleada y de los resultados obtenidos.

1.4.4. Investigacién sobre procesos reflexivos de formacion de profesionales en ATy

Primera Infancia

En términos generales en lo referente a la investigacion sobre SR, ésta es escasa y
esta centrada en la experiencia del supervisor (Barron et al., 2022; Tomlin et al., 2014). Sin
embargo, dada su relevancia, se estan desarrollando investigaciones a partir del estudio de
experiencias de SR que provean evidencia empirica sobre la eficacia de la SR en la formacion
y acompafiamiento profesional y su impacto en la practica profesional y clinica (Salisbury et al.,
2010; Shea et al., 2020; Tomlin et al., 2014). Se alienta al desarrollo de investigacion en este
campo por las aportaciones que puede brindar para el desarrollo de las intervenciones y
formacion profesional (Barron et al., 2022; Bernstein & Edwards, 2012; Frosch et al., 2018).
Para ello se considera relevante investigar sobre las caracteristicas de la SR y sus
componentes claves (Barron et al., 2022; Greacen et al., 2017) y por los resultados en las
familias, aspecto sobre el que poco se ha investigado.

Salisbury et al. (2010) desarrollaron un estudio de caso para investigar las perspectivas

y experiencias de seis profesionales de servicios de AT en su proceso de formacién, adopcion
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e implementacién de PCF en entornos naturales para su aplicacion con familias de nifios con
discapacidad o en situacion de vulnerabilidad en un entorno urbano socialmente deprimido en
Chicago. La investigacion duré dos afios para realizar el seguimiento del proceso de formacion.
Se documentd sobre el acompafiamiento a través de la SR y la intervencion con las familias.
En diferentes momentos de la intervencion se aplicaron encuestas, se realizaron entrevistas
semiestructuradas y se desarrollé un grupo focal. El programa incorpord los principios del
Chicago Early Intervention Project (CEIP) que es un programa de AT basado en visitas
familiares que ha adoptado la propuesta de McWillliam (2009, 2012, 2016ay b), asi como un
enfoque de SRy colaborativa para la supervision y apoyo a los profesionales. Se promovio la
practica reflexiva en los profesionales y se realiz6 un sistema continuo de monitoreo. En la
formacion, ademas de los contenidos basicos del modelo de intervencion y de los
procedimientos de trabajo con la familia, se incorporé la formacion en practicas reflexivas.

Las sesiones de SR, que tuvieron una regularidad quincenal durante los dos afios del
proyecto, se definieron como lugares seguros o de confianza, lo que permitia al equipo
profesional discutir sobre los desafios y dificultades de aprender una manera diferente de
relacionarse con las familias. En la evaluacién del proceso los profesionales valoraron
positivamente la PR para su desempefio profesional, asi como el considerar que, a través de
las sesiones de SR, construyeron una comunidad de aprendizaje. En la evaluacion reconocen
las dificultades que tuvieron con los padres para acoplarse al modelo de trabajo basado en la
familia y no centrado en el nifio. El estudio confirma la complejidad de producir cambios en las
practicas profesionales para adoptar PCF en entornos naturales tanto por parte de los
profesionales como por parte de las expectativas de las madres y los padres. Sin embargo,
concluye que es posible este cambio de paradigma cuando se hace una formacion a largo
plazo, con acompafiamiento basado en préacticas reflexivas, lo que coincide con planteamientos
de la literatura al respecto (Bernstein & Edwards, 2012).

Barron et al. (2022) desarrollaron un estudio que recoge la perspectiva de cincuenta
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profesionales del campo de la salud mental con primera infancia supervisados a través de SR
en los Estados Unidos. La relevancia de este estudio, a juicio de los autores, es que, pese a
gue la SR es considerada una practica recomendada en el campo de la salud mental infantil, se
han realizado pocos estudios centrados en recoger la voz de los supervisores. Los
profesionales supervisados se consideran participantes activos en el desarrollo de la practica 'y
la relacién de la SR. Para recoger informacién se usaron cinco grupos focales y 13 entrevistas
a profundidad y se utilizo la Teoria Fundamentada como metodologia del estudio. Los objetivos
del estudio fueron: a) recoger las perspectivas de los supervisados sobre las caracteristicas
esenciales de los componentes de la SR; b) identificar los componentes de la satisfacciéon
profesional que los supervisados asocian con participar en SR; c) identificar los
comportamientos practicos que los supervisados asociaron con recibir SR.

En los resultados sobre los componentes de la SR, los profesionales sefialaron la
importancia de que sea un espacio seguro, confiable, consistente y basado en el respeto a las
opiniones. El aspecto de que el supervisor sea una persona que esté disponible y vinculado a
los sentimientos y conversaciones del grupo es relevante. Los supervisados reconocieron que
la participacion en las sesiones de SR mejord sus sentimientos de bienestar y pueden
considerarse como un espacio de cuidado emocional, para evitar la sobrecarga emotiva que el
trabajo con familias puede generar. El sentirse escuchados por los supervisores le dio una
connotacion de valor positivo al trabajo de los profesionales e incrementd su capacidad
reflexiva. Finalmente sefalaron que la practica de SR influyd en su capacidad de entablar
relaciones positivas con las familias. Como conclusiones del estudio se hallaron las siguientes:
los profesionales requieren entornos sensibles e interacciones responsivas para sentirse mas
competentes y seguros, lo que repercute en su capacidad de relacionarse con las familias
positivamente, y una mejor gestion emocional. Barron et al. (2022) sefialan que, de la misma
manera que los nifios y las familias requieren de entornos nutritivos y relaciones sensibles para
desarrollarse, los profesionales que intervienen con ellos también requieren de contextos que

97



les brinden relaciones seguras y confiables. Como conclusion, acoger la voz de los
supervisados ha permitido ratificar los componentes de la SR y corroboran esta practica como
necesaria y de soporte para un adecuado desempefio profesional.

En Italia se desarrollé un estudio cualitativo (Cigalla et al., 2020) sobre una propuesta
de formacién basada en practicas reflexivas a docentes de educacion inicial y centros de
cuidado diario de grupos de nifios de diferentes edades. La particularidad de estos servicios de
educacion inicial es que atienden grupos mixtos de nifios con edades entre los 18 y los 54
meses. La literatura que sustenta el trabajo en grupos de edades variadas sefiala los amplios
beneficios que estos generan. Sin embargo, los docentes que trabajaban bajo esta modalidad
presentaron problemas de salud emocional y fisica por la demanda del trabajo con los grupos
multiedad. Reportaban los docentes una sensacion de ineficacia y complejidad en la gestion de
los grupos mixtos de edades, lo que derivé en un aumento de los niveles de estrés y malestar
emocional.

Se fundamenté la formacion en literatura académica que pone énfasis en construir un
espacio de trabajo que sea percibido por los docentes como seguro, y en el que se les
proporciona apoyo para desarrollar sus capacidades para trabajar con primera infancia
(Salisbury et al., 2010). El objetivo del estudio fue reconocer la percepcion de la formacion
desarrollada durante 10 meses orientada a mejorar el bienestar emocional de los docentes de
educacion infantil que tenian a su cargo grupos de nifios de entre 18 y 54 meses. El estudio se
desarrollé en un centro italiano de educacién y atencion a la primera infancia. Las participantes
fueron ocho mujeres docentes y la coordinadora del centro. El aspecto critico identificado por
las docentes fue el aula con nifios de diferentes edades, que era percibida como una propuesta
pedagdgica que dificultaba mucho la ensefianza y el aprendizaje y que era ineficaz tanto para
ellas como para los nifios. La formacién implicé una metodologia centrada en la observacion de
actividades especificas y en la reflexion grupal e individual. Se propuso al equipo docente llevar
dos tipos de documentos de registro: los informes de observacion de las actividades
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especificas, y los informes descriptivos de las sesiones de reflexion. El investigador
documentaba las sesiones de trabajo colaborativo o de practica reflexiva. La investigacion
cualitativa y longitudinal se interesé en entender con detalle los procesos, las interacciones y
profundizar en las percepciones de los equipos docentes. Se analizé la narrativa de los
informes reflexivos a través de la técnica de analisis de contenido. El estudio longitudinal
permitié reconocer los procesos de cambio en la percepcion de las docentes, al término de la
formacion/investigacion las profesoras refirieron tener un mayor sentido de bienestar y se
incremento el sentido de pertenencia al equipo docente, asi como el sentido de autoeficacia y
una mejor idea de si mismas como participantes activas y significativas. Se reconocieron los
beneficios de fomentar la reflexion colaborativa sobre las practicas profesionales. Estos
resultados permiten considerar el bienestar de los docentes como un aspecto central de
atencion y como un proceso gue se construye en comunidad.

En Francia se desarrollé un programa de visitas domiciliarias orientado a la atencion de
la salud mental perinatal y al desarrollo de competencias parentales (Greacen et al., 2017). En
la evaluacion del programa 440 familias participaron, asi como el total de los psic6logos que
trabajaron en modalidad de visita domiciliaria y los profesionales que realizaron la supervision
reflexiva de manera individual. Para recoger las perspectivas de los supervisores sobre las
mejores practicas para el desarrollo de la supervision individual para acompafar a los
profesionales que trabajan bajo la modalidad domiciliaria, se desarrollé un estudio que utilizo el
método Delphi. Como resultado, 18 recomendaciones surgieron, las que a juicio de los
investigadores se podrian agrupar en cuatro temas generales: a) la organizacion de las
sesiones de supervision; b) las competencias del supervisor; c) la relacién entre el supervisor y
el supervisado; y d) las estrategias de intervencion que el supervisor desarrolla para sostener el
proceso de supervision y para apoyar al supervisado. Un aspecto determinante que enfatizan
los investigadores es que la supervision reflexiva debe incorporar un componente de
supervision clinica, especialmente, si se trabaja con familias que presentan vulnerabilidades.
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1.5. La Atencion Temprana en América Latina

1.5.1. Lasituacién de las personas con discapacidad en América Latina

Ameérica Latina (AL) se puede considerar un continente joven con una poblacion de 188
millones de nifios, nifias y adolescentes. La pandemia ha afectado en gran medida a su
poblacién, contribuyendo a que 29 millones de personas se encuentren sin trabajo fijo y se
haya incrementado la pobreza de su poblacién El 46,2% de nifios y nifias de 0-14 afios viven
en pobreza, dos de cada cinco nifios no tienen garantizados sus derechos. 3.6 millones de
nifos y nifias de tres a cuatro afos no tienen un desarrollo temprano adecuado para su edad,
con riesgo de tener un retraso en su desarrollo. Estos datos son obtenidos de un registro sobre
la condicion de la nifiez y adolescentes en AL elaborada por UNICEF en 2020, en que se
presentan estadisticas sobre nifios y adolescentes en cuanto a pobreza, acceso a educacion,
movilidad humana, embarazo adolescente, entre otros temas. Todos estos son problemas de
la nifiez y juventud que reciben permanente denuncia y sobre los que se requiere atencién. En
cuanto a informacién sobre nifios con discapacidad, el documento recoge que hay 8 millones
de nifios y adolescentes menores a 14 afios con discapacidad en AL, de los cuales, apenas el
30% esta en el sistema educativo (UNICEF, 2020).

En cuanto al marco normativo, todos los paises latinoamericanos han firmado la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que esta
vigente desde el afio 2008. La adherencia de los paises a esta convencion ha permitido la
creacion de un marco normativo supranacional orientado a promover, proteger y asegurar los
derechos humanos y el disfrute de las libertades fundamentales de las personas con
discapacidad (Meléndez, 2019). La firma de esa convencion y las modificaciones posteriores
por los paises latinoamericanos, ha implicado su compromiso por la creacion y aprobacién de

leyes, normativas, instituciones y politicas, en la busqueda de garantizar la inclusiéon y
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participacién social de las personas con discapacidad (Uliman et al., 2020). Sin embargo, AL
también se caracteriza por su adhesion a convenciones, emision de normativas y encuentros
regionales, con grandes esfuerzos por desarrollar sendas politicas, sin embargo, luego existe
una brecha entre las politicas y la oferta y calidad de los servicios, asi como en los pocos que
existen, carecen de sistemas de monitoreo y seguimiento tienen dificultades de llevarse a la
practica.

En materia de institucionalidad, en la mayor parte de paises se han creado
organizaciones como el Consejo Nacional de Igualdad para las Discapacidades (CONADIS), en
Ecuador, o el Consejo Nacional de Personas con Discapacidad (CONAPDIS), en Costa Rica.
A raiz de que los paises ratificaran la Convencién Regional de la OEA y la Convencion
Internacional de la ONU en materia de derechos y acciones para las personas con
discapacidad, se crearon en el resto de paises. El objetivo de estas organizaciones ha sido el
delinear las politicas en cuanto a atencion a la discapacidad y coordinar con el conjunto de
ministerios y programas encargados de la implementacién de los programas, asi como integrar
y representar a los colectivos de personas con discapacidad de cada pais, como medio de
representacion de los mismos. Los presupuestos que financian estos organismos, asi como los
programas de apoyo a la discapacidad, estan dentro del llamado presupuesto de inversion
social, que siempre es el primero en ser recortado en momentos de crisis fiscal, como las que
son recurrentes en América Latina (Meléndez, 2019). La atencién a la discapacidad tiene un
caracter multisectorial (salud, bienestar, educacion y empleo), por ello se ha procurado que se
dé un trabajo de coordinacién y articulacion intersectorial e interinstitucional.

Un lugar relevante en la conquista de derechos de las personas con discapacidad lo
tienen las organizaciones no gubernamentales que prestan servicios a esta poblacion y que en
cada pais latinoamericano han llevado a cabo acciones importantes, en funcion del @mbito de
la discapacidad y poblacion a la que se dirigen. Estos esfuerzos han logrado desarrollar
algunas medidas de proteccion y politicas sociales tendientes a restituir derechos. Como es el
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caso de Ecuador, con la ley que abogd por la inclusién laboral de personas con discapacidad
en las empresas, que impulsé la empleabilidad de este sector de la poblacién, de la cual sin
embargo no se ha evaluado su efectividad.

En cuanto a la estimacion del nimero de personas con discapacidad se calcula que
aproximadamente el 7% de personas de América Latina y el Caribe viven con una
discapacidad, lo que representa mas de 34.5 millones de personas (Comisién Econémica para
Ameérica Latina y el Caribe [CEPAL], 2019). La cuantificacion de la poblacién con discapacidad
es compleja, debido a las comprensiones sobre la discapacidad, las dificultades que tiene la
poblacién con alguna discapacidad de acceso a servicios especializados, escasa formacion de
profesionales de diversas profesiones para diagndstico apropiado y el posterior ingreso en un
sistema de registro nacional. A nivel mundial, se calcula que el 15% de la poblacion mundial
presenta algun tipo de discapacidad (OMS & UNICEF, 2013). Esta cifra no deberia diferir
mucho entre paises subdesarrollados y desarrollados, puesto que a medida que la esperanza
de vida aumenta, también hay mas poblacién que envejece con alguna condicién que puede
incidir en presentar una discapacidad (Massé & Rodriguez, 2015). Mientras que el avance de
la medicina neonatal ha supuesto que un 10% de los nacimientos a nivel mundial sea de nifios
prematuros, quienes, en funcion de su peso, momento de nacimiento, complicaciones médicas
y acompafiamiento posterior, tienen una alta probabilidad de desarrollar discapacidades o
necesidades educativas especiales (Mansilla et al., 2014). También los avances en medicina
inciden en el aumento de personas con discapacidad, concretamente en el incremento de
expectativa de vida de nifios y nifias con problemas de salud crénicos o complejos que pueden
derivar o ser considerados una discapacidad. Por ello, llama la atencion que se plantee que el
7% de la poblacion latinoamericana presente discapacidad. En todo caso, es importante
aclarar la cifra correcta, puesto que hay dificultades para atender a poblacion que no se

reconoce como tal. En base al nUmero previsto de poblacion se realizan las asignaciones
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presupuestarias, creacion de programas apropiados, lo que no esta pasando (Ullman et al.,
2020).

Otro factor relevante a destacar es la relacion entre discapacidad y pobreza. La
poblacion de personas con discapacidad y sus familias tienen méas probabilidades de vivir en
condiciones de pobreza extrema debido a las dificultades que tienen de acceso a servicios de
salud, a la necesidad de cuidado de un miembro de la familia que obliga a perder un ingreso
familiar y a asumir gastos altos (OMS & UNICEF, 2013; Ullman et al., 2020). Prevalece la
exclusién en los ambitos econémicos, sociales, politicos y culturales de las personas con
discapacidad y sus familias. Pese a las politicas de inclusion educativa y laboral, las
oportunidades reales de acceder a un empleo o a recibir educacion en cualquier nivel, de
manera especial los niveles posteriores a la educacion basica, son muy limitadas. Y mas aln
en familias mas pobres, en los habitantes de zonas rurales, que pertenecen a grupos indigenas
y/o afrodescendientes (Ullman et al., 2020). En cuanto a las condiciones de la poblacién rural,
especificamente en Ecuador, el 40% de los habitantes de la zona rural se encuentra en
pobreza extrema (Instituto Nacional de Estadisticas y Censos [INEC], 2019). Una persona
pobre del area rural tiene ingresos eventuales, dependientes de las cosechas o trabajos como
jornaleros, escasa escolaridad o de baja calidad y puede pertenecer a un pueblo nativo. La
mayor parte de sus ingresos se ocupan en la compra de alimentos que no son cultivados, vy,
prevalece la desnutricion infantil, con un 28% de nifilos desnutridos, frente a un promedio
nacional del 20% (INEC, 2018).

Con respecto a la inclusion educativa, el afio 2021, UNICEF publica una investigacion
realizada en tres paises, en la que se ha consultado a nifios, nifias y adolescentes con y sin
discapacidad y a familias de nifios con discapacidad sobre las barreras de acceso a la
educacién. Se constata que los docentes en las escuelas publicas sienten que carecen de
metodologias de apoyo a la inclusion y consideran que no tienen formacion que les permita
hacer inclusién. Prevalece una vision desde el modelo médico y se procura una atencion
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rehabilitadora. Asi mismo prevalece la vision de déficit respecto a los nifios con discapacidad y
al trato con las familias. Elingreso a la escuela regular y su permanencia en la misma,
depende de la escuela y sus autoridades, y de la perseverancia de las familias. Se carece de
un sistema de apoyo a la educacion inclusiva que esté articulado y pueda orientar y hacer
seguimiento a las familias y a las escuelas. En un conmovedor testimonio, la madre de una
nifa de 12 afios, a quien moviliza cargada en la espalda, sefiala las complicaciones que le
significa el traslado de su hija para asistir a la escuela y las dificultades de salud que tiene la
madre derivada de esta forma de movilizacion.

Las familias participantes del estudio refirieron carecer de informacién adecuada sobre
la discapacidad de sus hijos y sentirse sin apoyos para tomar decisiones para su educacion
mas cotidiana. Es tan complejo recibir atencién que las familias han desarrollado una cultura
de agradecimiento por recibir una atencién determinada. Carecen de una cultura de abogacia
en torno a sus derechos y los de sus hijos.

Los resultados de la investigacion previamente sefialada, dejan en evidencia que la
existencia de politicas publicas en materia de discapacidad no garantiza el acceso a servicios
de oportunos y pertinentes y a una educacion inclusiva de calidad (Meléndez, 2019).

La inclusién puede verse limitada por las caracteristicas del contexto, por una practica
pedagogica prejuiciada frente a los nifios con discapacidad y sus familias, poco flexible, y que
no integra avances de la ciencia (Meléndez, 2019). Este marco contextual podria considerarse
una primera aproximacién a la situacién de las personas con discapacidad en AL. Sin lugar a
dudas hay avances en el ambito de los derechos y normativas, pero hay una gran brecha
pendiente para lograr que esos derechos sean convertidos en practicas que puedan ser
transferibles, evaluables y exigibles. Por otro lado, este marco contextual revela dos actores
ausentes, los nifios con discapacidad menores a seis afios y sus familias, y la investigacion.
En general, no se encuentran informes sobre atencién y programas dirigidos a la poblacién de
nifios con discapacidad menores de seis afios. Los programas de atencién estan centrados en
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el desarrollo infantil en general. En cuanto a la investigacion, son escasos los estudios sobre
intervenciones para evaluar efectividad y comprender procesos de inclusion en primera infancia
(Meléndez, 2019). En general no hay sistemas de informacion y de gestion de indicadores que

permitan dar seguimiento a las politicas de apoyo a la inclusién (UNICEF, 2021).

1.5.2. Los avances en el desarrollo de la Atencion Temprana en América Latina

Hay un consenso internacional en torno a la necesidad de trabajar por un adecuado
comienzo de la vida por considerarse un elemento clave para el desarrollo humano y bienestar
para los individuos, comunidades y paises (Britto et al., 2017; Daelmans et al., 2017; Meisels &
Shonkoff, 2000). EIl desarrollo infantil integral se ha constituido en un compromiso para los
paises latinoamericanos y del Caribe, lo que se visualiza en los avances en las Ultimas décadas
(Araujo et al., 2017). En las décadas del 70 y 80, cuando inician las campafias de atencion a la
primera infancia, la comprension inicial sobre la atencién a la primera infancia estuvo centrada
en el asistencialismo y la atencion sanitaria basica, por ello los esfuerzos estuvieron orientados
a la atencién a la salud primaria para contrarrestar los elevados indices de morbi-mortalidad
infantil y materna, o la desnutricién infantil y lograr un plan de inmunizaciones completas.

En las primeras décadas del siglo XXI, ha habido un avance importante en ALy el
Caribe para el desarrollo de sistemas articulados de proteccidn y desarrollo infantil que integren
a los distintos organismos de atencion y que entiendan los programas de desarrollo infantil no
s6lo como medidas para apoyar la incorporacién de la mujer al mercado laboral, brindando
para ello espacios de cuidado de sus hijos. El compromiso de los estados latinoamericanos se
ha encaminado hacia la construccion de un sistema de Atencion y Educacién para la Primera
Infancia (AEPI) (Presno et al., 2019). El concepto de AEPI puede ser dificil de definir por ser

transversal a diferentes maneras de entender el desarrollo infantil y el aprendizaje y por las
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diferencias culturales, educativas y socioeconémicas de la regién (Presno et al., 2019). Sin

embargo, la UNESCO (2010) propuso la siguiente definicién:

Los programas destinados a los padres hasta las guarderias comunitarias o familiares,
los servicios de atencién en centros institucionales y la ensefianza preescolar que se
imparte frecuentemente en las escuelas [...] incluye medidas integrales de apoyo a las
familias, por ejemplo salud materna e infantil, aportaciones de suplementos de
micronutrientes, apoyo psicosocial a las familias, programas de promocion de la
seguridad alimentaria de las familias, licencia por nacimiento de los hijos y prestaciones

a la infancia” (p. 6).

Las discusiones actuales, previas a la pandemia, se han centrado en la mejora de la
calidad y la evaluacién de estos servicios. Un concepto clave que en el afio 2018 la
Organizacion Mundial de la Salud y UNICEF propusieron incorporar como elemento central de
la calidad para todo tipo de intervencién que atendiera primera infancia, tanto como concepto
como también como practica, es el del cuidado respetuoso y sensible. Este concepto pone el
énfasis en las interacciones responsivas y amorosas entre el adulto (madre, padre o cuidador)
y el nifio, como una condicién clave y central para la calidad de los programas de desarrollo
infantil (Britto et al., 2017; Pérez-Escamilla et al., 2017).

La incorporacién del concepto de cuidado sensible y carifioso como un derecho y como
una medida de la calidad de los servicios, cambia el foco de la atencion sobre la disponibilidad
de los servicios, hacia la calidad del servicio. Se incorpora asi la calidad de las interacciones
gue se construyen entre cuidadores y nifios y de apoyo a la familia como un aspecto a trabajar.
A la vez que se plantea la necesidad de desarrollar intervenciones que permitan a las familias
desarrollar interacciones célidas y sensibles (Chan et al., 2016; OMS et al., 2019).

Sin embargo, pese al crecimiento en cobertura de los programas de desarrollo infantil y
pese a que a nivel internacional la AT se encuentre en un periodo de progreso (Guralnick,
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2017), debido al avance del conocimiento, a la confluencia de la investigacion, las politicas y
las asociaciones de familia, en América Latina no se han generado sistemas de proteccion y
atencion a los nifios con discapacidad menores a seis afios y sus familias (Fundacion De Waal
[FdW], 2022). En multiples documentos que destacan el desarrollo de programas basados en
la familia en AT (Dunst et al., 2019; European Agency for Development in Special Needs
Education, 2005; Sukkar, 2013) se mencionan los esfuerzos de paises en multiples continentes
como Norteamérica, Europa, Australia. Sin embargo, no hay una trayectoria de vinculacion
entre paises y formulacion de politicas que permitan el desarrollo de un sistema articulado de
AT en la regién latinoamericana.

Esfuerzos y programas aislados en algunos paises de la regiéon pueden ser
identificados, como es el caso de los diferentes programas de transferencia monetaria a
familias de nifios con discapacidad. Estas practicas se han concebido como politicas de apoyo
para paliar los efectos de la pobreza que se asocia con la presencia de un miembro con
discapacidad en las familias. Estos programas de financiacién econémica pueden estar ligados
a programas de acompafamiento familiar, que permitan el apoyo y supervision a las familias
para la busqueda de los servicios y del cumplimiento de atenciones de salud béasicas por parte
de los familiares para mantener la subvencion (Afonso et al., 2013; Ullman et al., 2020). Sin

embargo, el foco no ha sido el trabajo en el fortalecimiento familiar.

1.5.3. El recorrido inicial en Practicas Centradas en la Familia en América Latina

El enfoque de Practicas Centradas en la Familia se esta introduciendo en América
Latina gracias a las iniciativas de investigadores de diferentes paises y también de
profesionales vinculados a organizaciones de atencién a personas con discapacidad. Los
congresos académicos de la International Society of Early Intervention (ISEI), de Euryald y los
realizados en Espafa con apoyo de Plena Inclusion, de la Universidad de Barcelona, de la
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Universidad Ramon Llull, y de la Universidad Catdlica de Valencia, han convocado a
profesionales e investigadores latinoamericanos interesados por la filosofia de las PCF, los que
han empezado a socializar el tema en sus paises de origen. Sin duda, una academia con
disponibilidad a colaborar construyendo redes permite que estos esfuerzos vayan generando
sinergias.

Un hito relevante ha constituido la vinculacién de la Fundacién Teleton Paraguay con el
equipo de investigadores de Evidence-Based International Early Intervention Office (EIEIO) de
la Universidad de Alabama, encabezados por el Dr. Robin McWilliam. Entre el afio 2016 y
2018 los investigadores vinculados a este grupo visitaron la Fundacion Teleton, organizacion
sin fines de lucro que trabaja con personas con discapacidad de zonas rurales de Paraguay.
Se trabajé en el proceso de formacién de los profesionales de la Fundacion para incorporar la
propuesta de Intervencién Basada en las Rutinas (McWilliam, 2010, 2016a, 2016b). El proceso
llevado a cabo por esta institucion da cuenta de los puntos fuertes y debilidades que se deben
afrontar para poder implementar un modelo centrado en familia, que rompe el paradigma del
trabajo centrado en el profesional y en las instituciones. Asi como considerar las necesidades
de adaptacion del programa para trabajar en entornos deprimidos socioculturalmente, donde la
pobreza y en ocasiones condiciones de violencia que viven las familias, complejiza la
intervencion y genera sobrecarga emocional a los profesionales. El intento de implementar el
modelo de MBR en Teletdn Paraguay, es un ejemplo de que estos cambios deben involucrar el
liderazgo institucional, programas de formacion a largo plazo de los profesionales con
acompafiamiento y adaptabilidad cultural (McWilliam & Garcia-Grau, 2020).

El trabajo editorial de publicacion del libro Hacia la Adopcion de Practicas Centradas en
la Familia en América Latina: Experiencias y Aprendizajes (Frugone-Jaramillo & Gracia, 2022),
desde una convocatoria presentada por la Universidad Casa Grande, ha permitido hacer una
identificacion de profesionales y universidades que estéan vinculados al proceso de
implementacion de PCF en este continente.
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La iniciativa de la constitucion de la Red Iberoamérica de Atencion Temprana (RIAT)
desde el afio 2018, vinculada al Campus Capacitas de la Universidad Catdélica de Valencia
(Martinez & Cafadas, 2022), tiene su origen en el Congreso de Atencién Temprana de Mérida
en el aflo 2018, en que asistentes de diversos paises latinoamericanos fueron convocados a
unirse a esta iniciativa. En el transcurso de la pandemia, los diversos medios virtuales de
comunicacion, permitieron intercambios que han integrado nuevos miembros interesados y
socializacion de formaciones de diferentes tipos. Actualmente cuenta con representantes de
siete paises latinoamericanos. La proyeccion de la RIAT es convertirse en un espacio de
formacion, divulgacion y construccion de politicas, programas y capacidades a favor de las PCF
en América Latina.

El equipo de investigadores de EIEIO comparten los aprendizajes de la experiencia
obtenida en su trabajo con la Fundacion Teleton en Paraguay y presentan diversas propuestas
de adaptacion del MBR a familias de contextos rurales con diversidad étnica (Garcia-Grau et
al., 2022). El equipo técnico de la Fundacion Teleton, que participé inicialmente en el proceso
de implementaciéon en MBR, ha aportado con una revision de experiencia desde la perspectiva
de los grandes desafios que les implicé a los profesionales la implementacién del MBR en un
contexto rural de gran vulnerabilidad y en un contexto institucional de presupuesto limitado y
con alta rotacién de personal (Pedernera et al., 2022).

Un equipo de investigadoras vinculadas a la carrera de terapia ocupacional de la
universidad Federal de Sao Carlos de Brasil y la Universidad Do Minho de Portugal presentan
un estudio de caso de una experiencia de formacion en PCF a 26 profesionales del &mbito de
la proteccion social, esto es, trabajo con familias en condiciones de extrema vulnerabilidad. El
trabajo hace un recorrido por los marcos legales de proteccién a la infancia y a las personas
con discapacidad y destaca las carencias en el campo de la AT en Brasil. La formacién se
ofert6 a los equipos profesionales de organizaciones de proteccién social. Complementario a la
formacion se desarroll6 una intervencion con cuatro familias en condicion de vulnerabilidad
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social, las mismas que tuvieron acompafiamiento por cinco meses. Como conclusiones de esta
experiencia, se resalta la necesidad de mayor intersectorialidad para trabajar en el ambito de la
proteccion social y atencion temprana. Este estudio aporta elementos para la adaptacion y
difusion de modelos de intervencion basados en PCF en territorio brasilero (Della Barba et al.,
2022).

En Costa Rica dos universidades estan liderando el trabajo hacia la adopcion de
programas en AT y la formacion de estos profesionales: la Universidad Santa Paulay la
Universidad de Educacién a Distancia (UNED). Desde la Universidad Santa Paula, Cordero y
Giné (2022) presentan una investigacion sobre la adaptacion de la escala de calidad de vida
familiar para menores de 18 afios en poblacion costarricense, lo que constituye un aporte a una
visiobn mas integral sobre la concepcién de la discapacidad y su atencién. Garridos et al. (2022)
comparten un trabajo de formacién a padres de familias de nifios menores de dos afios en AT,
el cual, por contexto de pandemia fue trasladado a redes sociales. Se evalla el interés de las
familias en la participacion en estos espacios y se reconoce a las redes sociales como un
espacio de apoyo a la formacién familiar. Estos trabajos destacan el interés de la academia
costarricense por ampliar su mirada y programas de intervencién hacia conceptos como la
calidad de vida familiar y el trabajo con familias, sin embargo, no abordan marcos conceptuales
y procedimentales de PCF.

En otra publicacion académica costarricense se sistematiza un proceso de formacion
relevante entre la UNED, universidad costarricense y la Universidad de Villanueva de Madrid,
en torno a mejorar los procesos de formacion en AT a profesionales. Es asi que, como
resultado de una colaboracion de algunos afos, se han dado proceso de formacioén en AT y de
mejora en el trabajo con las familias, sin embargo, no se incorporan explicitamente PCF
(Grande Farrifias et al., 2023).

El capitulo del libro que proviene de Norte América es una colaboracion entre
profesionales del campo de la AT y salud mexicanos y académicos de varias universidades de

110



Estados Unidos (Martinez et al., 2022). Este trabajo hace un inventario sobre programas de
intervencion basados en evidencia en las que las familias estan implicadas y que han sido
aplicados a poblacion latina en Estados Unidos o en América Latina, resaltando que ninguna de
ellas ha sido validada para estos grupos poblacionales. En el inventario realizado no se
identifican modelos de intervencién que explicitamente sean basados en PCF.

En Ecuador el liderazgo en el tema de PCF lo tiene la UCG, es asi que se presentan
tres capitulos de libros sobre experiencias de intervencién que incluyen formacién en PCF con
diversas poblaciones. Un equipo integrado por investigadores de Utah State University (USU),
la Universidad Catdlica de Valencia (UCV), la fundacién Kinderzentrum y la UCG presentan una
investigacion que incorpora formacion a estudiantes de maestria en el MBR e intervencion de
los mismos con 16 familias con familias de bebés prematuros de entornos vulnerables. Los
resultados de la investigacién dan cuenta de un incremento del sentido de competencia
parental derivado del acompafiamiento profesional y mejoras en el desarrollo integral de los
nifos.

La formacion en PCF y el desarrollo de intervenciones dirigidas a diversos contextos es
una preocupacion recurrente en los equipos académicos de la UCG. Frugone-Jaramillo &
Gracia (2020b), en base al proyecto de investigacion que sirve de base a esta tesis doctoral,
analizan desde una perspectiva cualitativa los procesos de construccion de relaciones de
colaboracion entre estudiantes de maestria de desarrollo infantil y familia de nifios con
discapacidad entre uno y seis afios, habitantes de entornos rurales. El enfoque de PCF hace
énfasis en establecer intervenciones profesionales basados en el respeto y la colaboracién
horizontal con las familias. Formar a los profesionales tanto para que acojan la intervencion
con la familia, como para que logran una relacién colaborativa se constituye en un elemento
clave de procesos formativos para propagar PCF en la region. Este estudio se realiz6 con
estudiantes de la maestria de desarrollo infantil de la universidad, quienes intervinieron durante
4 meses con 10 familias de nifios con discapacidad habitantes de una zona rural empobrecida.
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Los nifios presentaban diferentes discapacidades o condiciones que afectaban su desarrollo,
diversas edades, composiciones familiares y condiciones socioecondmicas y educativas de los
padres. Se brindé acompafamiento a los estudiantes durante el proceso de intervencion y
estos desarrollaron como préctica reflexiva de apoyo a la formacion, el uso de un Diario
Reflexivo. Los resultados cualitativos de andlisis de los diarios de los estudiantes dan cuenta
de los esfuerzos por el desarrollo de las relaciones colaborativas, asi como por la
implementacion de las técnicas que promueven este tipo de practicas de colaboracién. A
través de entrevistas las familias reconocieron que la intervencion estaba basada en un trato
respetuoso y tendientes al empoderamiento.

El dltimo aporte proveniente de investigaciones de la UCG, es un estudio de caso sobre
el aprendizaje de PCF de una terapeuta fisica, estudiante de la primera promocién de la
maestria de desarrollo infantil. En este trabajo se analiza la intervencién con una familia de una
nifia con retraso generalizado del desarrollo de catorce meses, en que la terapeuta incorpora
PCF. Se desarroll6 una investigacion sobre la propia practica profesional registrada en un
diario virtual en torno a la intervencién con la nifia y su familia. Se evalu6 los efectos de la
intervencion con la aplicacion de la escala de desarrollo Battelle y a nivel cualitativo con una
entrevista a la madre al término de la intervencién. Se reconocieron avances significativos en
el desarrollo de la nifia, los que fueron corroborados en la percepcién de la madre sobre los
avances de su hija 'y sobre un sentido de mayor competencia y comprension de la condicion de
su hija. La practica reflexiva y el acompafiamiento del proceso de intervencién provocaron
reflexiones en torno a los cambios del rol profesional (Unda & Rodriguez, 2022).

Este recuento que puede parecer breve da cuenta del avance lento, pero firme de la
adopcion de Practicas Centradas en la Familia en América Latina. Sin duda, el trabajo
colaborativo entre la academia, las asociaciones y las familias pueden permitir el avance. Para
ello, se requerirdn procesos de formacion basados en evidencia cientifica, lo que se propone
como aporte de este trabajo doctoral.
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1.5.4. La Atencidon Temprana en Ecuador

El gobierno de Ecuador ha firmado y ratificado la Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad y su Protocolo (CDCD), con lo que se ha comprometido al
desarrollo de las normativas e institucionalidad que permita la instrumentalizacion de esos
derechos. En la década del 2007, el Estado Ecuatoriano establece como Politica de Estado la
prevencion de discapacidades, la atencion y rehabilitacion integral de las personas con
discapacidad. El vicepresidente de aquel momento, posterior presidente ecuatoriano, Lenin
Moreno, es una persona con discapacidad fisica y durante su vicepresidencia de manera
especial, se impulsaron muchas acciones a favor de las personas con discapacidad. Un hito
relevante fue la Mision Manuela Espejo, que recibié asesoria e impulso del gobierno cubano.
Esta Misién se puede definir como un censo que ubicé e identificé a personas con discapacidad
en todas las regiones del pais, poniendo especial atencion en localidades rurales y remotas.
Esta Misién ha sido considerada modélica y se la presentdé como una de las acciones mas
emblematicas de ese gobierno. Sin embargo, el porcentaje de personas con discapacidad
después de la misién era de menos del 6% de la poblacién nacional. Valor que no es
coherente con las tendencias demograficas que indican que a nivel mundial el porcentaje de
personas con discapacidad esta sobre el 12% de la poblacién en general. Diversas acciones
en torno a la restitucion de derechos, como una ley que exigia a las empresas tener un
determinado porcentaje de trabajadores que fuesen personas con discapacidad o la exigibilidad
de la inclusién educativa, pese a no tener formacién o recursos los docentes, hicieron que
durante este gobierno se considerase como un ejemplo de politicas eficientes de inclusién
social (Valencia & Bernal, 2016).

En lo que se refiere a la atencion a la primera infancia, en las dos ultimas décadas
Ecuador increment6 el acceso, cobertura y calidad de servicios de salud, nutricion, educacion,
proteccion y cuidado infantil en diversas modalidades de servicios dirigidos a nifios entre 0y 3
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afios y familias de menores recursos. Dado que los principales servicios de cuidado infantil
tenian como debilidad el que su personal estaba constituido por madres de la comunidad con
educacion basica, se impuls6 un programa de formacién a gran escala para brindarles
formacion como técnicas de desarrollo infantil. El perfil de egreso estaba orientado a dotarlas
de habilidades para la atencion y estimulacion de nifios y nifias en los diversos programas de
desarrollo infantil (Ministerio de Inclusion Econdmica y Social [MIES], 2013). Sin embargo, en
la ampliacion de servicios, si bien se menciona el respeto a la diferencia, no hay una
declaracién expresa sobre inclusién de nifios con discapacidad en estos servicios, por lo que
los nifios con discapacidad, en general, estan excluidos de los servicios de desarrollo infantil
(Van Isschot, 2017).

A nivel de atencién a la discapacidad se ha avanzado en cuanto a procesos de inclusion
educativa y laboral. Sin embargo, en estas politicas y programas estan excluidos los nifios
menores de seis afios. Por tanto, los nifios con discapacidad y/o en condicién de retraso en su
desarrollo de cero a seis afos y sus familias carecen de politicas y programas especificos,
como se evidencia en el portal del Ministerio de Inclusién Econdmica y Social (MIES, 2022).

Sin embargo, a nivel de atencién a nifilos menores de seis afios, la atencién continla
dividida entre las diversas instancias: salud, bienestar social, educacion, lo que genera algunas
situaciones paradéjicas. El Ministerio de Inclusién Econdmica y Social (MIES) es el encargado
de las politicas y programas de desarrollo infantil para nifios de menores de tres afios, y articula
sus esfuerzos con los programas de salud. Sin embargo, explicitamente no atiende a nifios con
discapacidad. El sistema de salud no cuenta con programas articulados, los servicios estan
dispersos y son las familias son quienes deben buscarlos. La atencion a nifios con
discapacidad a partir de los cuatro afios se concibe como programas de inclusion educativa,
por lo que son atendidos por el Ministerio de Educacion, con escasos centros especializados

terapéuticos.
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La atencién a nifios menores de seis afios con discapacidad y/o retraso en el
desarrollo se encuentra dispersa entre los servicios de salud y organizaciones no
gubernamentales que ofrecen servicios terapéuticos, sin coordinacion entre ellos. Se
carece de un sistema estructurado de AT. Los diversos servicios estan organizados bajo
el enfoque de déficit. Todo ello es una muestra clara de que el paradigma de PCF esta
escasamente socializado en el pais.

Como una medida de proteccion desde el Consejo Nacional de Discapacidades
[CONADIS] se emite un certificado que indica que la persona tiene un grado de
discapacidad, lo que permite acceder a los beneficios determinados en la normativa
sobre discapacidad vigente. De acuerdo a la discapacidad puede ser emitido desde los
primeros afos de vida hasta la tercera edad. De manera especial para madres de familia
de limitados recursos implica el acceso a un bono econémico para el cuidado de su
familiar con discapacidad sin limite de edad. Sin embargo, obtener este carnet es
complejo por los tramites que implica, el limitado acceso a los servicios especializados,
las comprensiones sobre discapacidad de los profesionales de los servicios publicos
asignados y los costos asociados a la movilizacion y al trdmite. Ademas, ha estado
envuelta en recientes escandalos de corrupcién por la forma de ser otorgados (Romero-
Vargas & Trellés-Vicufia, 2020).

Este complejo contexto ha desafiado a la UCG para incorporar en la formacién de
sus profesionales, nuevas practicas basadas en evidencia cientifica en el campo de la
AT. Paralelamente existe interés de profesionales e instituciones en mejorar sus
practicas.

El recorrido presentado en este marco teérico da cuenta de los conceptos
relevantes en cuanto a desarrollo y aprendizaje humano, en los que se fundamenta la
atencion temprana actualmente. Asi como del recorrido para lograr el reconocimiento de
la AT como un derecho y base de la inclusién educativa y social, como también se relata
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el proceso que se requiere para adoptar PCF en un pais. La formacion profesional
constituye en una pieza clave que permite la sensibilizacién a los profesionales sobre los
servicios que se ofrecen, el rol de las familias usuarias, lo que les permitiria replantear el
tipo de servicios que ofertan. En la revision tedrica y los resultados de investigaciones
previas se han identificado elementos importantes relacionados con la formacion de
profesionales y su vinculacién con los resultados en el desarrollo de los nifios y en las
competencias y calidad de vida de las familias. Este trabajo doctoral espera contribuir a
entender mejor los procesos de formacion profesional basados en reflexion en PCF y
sobre como se vinculan con los resultados en las familias y sus hijos con discapacidad o

en condicién de riesgo bioldgico y social.
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CAPITULO 2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo General

Analizar el proceso de aprendizaje de Practicas Centradas en la Familia (PCF) de
estudiantes de una Maestria en Desarrollo Infantil y la implementacién por parte de estos de

PCF con familias de nifios con discapacidad.

2.2. Objetivos Especificos

1. Analizar el proceso de aprendizaje de PCF en una experiencia formativa basada en
practicas reflexivas de estudiantes de una Maestria en Desarrollo Infantil en Ecuador.

2. Analizar el proceso de implementacion de PCF por parte de los estudiantes de Maestria
con familias de nifios con discapacidad.

3. ldentificar las valoraciones de las familias sobre la incidencia de la intervencién de los
estudiantes en la calidad de vida familiar.

4. Contrastar el desarrollo de los nifios antes y después de la implementacion de las PCF
por parte de los estudiantes de Maestria.

5. Analizar las percepciones familiares sobre la intervencion y sobre los avances en el

desarrollo de sus hijos.
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CAPITULO 3. METODO

3.1. Disefio

Se ha desarrollado una investigacion cualitativa centrada en una experiencia formativa.
Como enfoque de investigacion se ha utilizado el estudio de casos, puesto que interesa la
comprension profunda de los procesos implicados en esta experiencia formativa, que se da en
circunstancias y en contextos determinados (Alvarez & San Fabian, 2012; Neiman & Quaranta,
2006; Urra et al., 2014). Este estudio de caso, centrado en el proceso de formacion, analiza las
perspectivas de cuatro estudiantes de posgrado y ocho familias habitantes de una zona rural de

la costa ecuatoriana, con las que se ha llevado a cabo la implementacion de PCF.

3.2. Contexto

3.2.1. La Universidad Casa Grande como contexto de formacion

La investigacion se desarrollé en una universidad ecuatoriana, con estudiantes de una
Maestria de Desarrollo Humano y Educacion Infantil de la promocién del curso académico 2017.

La investigacion aborda el estudio de una propuesta de formacion que se desarrolla en
la Universidad Casa Grande (UCG), ubicada en Guayaquil, en la costa del Ecuador. La
universidad, privada, laica y fundada en el afio 1997, tiene algunos atributos diferenciadores en
su propuesta pedagdgica que le han permitido construir prestigio en el &mbito nacional sobre la
calidad de los profesionales que forma en sus diversos ambitos. En el afio 1992, se funda la
Escuela de Comunicacion Monica Herrera dirigida a la formacién de profesionales en el campo
de la comunicacion social, replicando parte de la propuesta pedagégica de la escuela que con

el mismo nombre estaba creada en Santiago de Chile desde 1980. Lo particular de esta
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propuesta formativa era su metodologia de aprendizaje, centrada en el aprender haciendo, lo
gue implicaba disefiar experiencias en las que se integren los conocimientos, las emociones y
el trabajo con las emociones corporales para poder desarrollar un saber hacer, entendido como
la resolucién de problemas del campo profesional, en contextos que generen la incertidumbre y
relaciones de la vida cotidiana y no escenarios estaticos. La propuesta pedagogica permitia la
generacion de experiencias del campo profesional comprendidas desde las complejidades de la
sociedad contemporanea tanto desde el campo filoséfico, sociolégico como nutrido por la
investigacion. Esto permitié que este proceso de formacion de nivel tecnoldgico haya recibido
reconocimiento a nivel nacional manifestado tanto en la alta empleabilidad de sus estudiantes,
como en la demanda de organizaciones de todo nivel de ser integrados como objeto de estudio
e intervencion en las diversas experiencias practicas.

Al constituirse la Universidad Casa Grande en Guayaquil, toma este modelo pedagdgico
para ser implementado en las tres facultades que crea inicialmente: la de Comunicacion, la de
Educacion y la de Administracién y Ciencias Politicas. La propuesta pedagdgica, opuesta a los
modelos pedagdgicos tradicionales y pasivos en los que se ha fundamentado la educacién
universitaria en el Ecuador, se basa en la conviccion de que el aprendizaje no es la mera
acumulaciéon de saberes y la preparacion en la resolucién de problemas abstractos. Por ello en
el curriculum de sus diversos programas se integra el aprendizaje basado en problemas
(Savery & Duffy, 1996), los desempefios auténticos (Orddfnez, 2006) y el aprendizaje basado
en proyectos (Toledo & Sanchez, 2018). Esto ha implicado que desde el inicio de la formacion
los estudiantes se enfrentan a diversos tipos de situaciones de aprendizaje que les exigen
resolver problemas complejos de la vida cotidiana ligados a su profesion (Herrera, 1995).

La investigacion formativa también es un sello diferenciador de la UCG. La conviccion
de que la investigacion permite la comprension de los problemas de la vida profesional y
académica promovié que desde los niveles de pregrado se desarrollasen investigaciones de
alto nivel de exigencia. Un sistema de acompafiamiento permitia el cumplimiento oportuno de
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los trabajos de titulacidn, destacandose la UCG no sélo por la calidad de los trabajos finales,
sino también por los altos indicadores de término de carrera en el periodo previsto (mas del
95% de los estudiantes se graduaron en el periodo correspondiente). Todo ello se ha
destacado en el contexto ecuatoriano, en el que la experiencia de las instituciones
universitarias en formacién paray en la investigacion del alumnado de pregrado y posgrado ha
sido casi inexistente 0 muy incipiente, y con altisimas tasas de desercion en el ultimo periodo
de formacién. En la UCG se concibe la investigacion formativa como aquella que permite
articular las exigencias y formatos propios de la investigacion cientifica en el contexto de la
formacion universitaria, con el objetivo de desarrollar en los estudiantes las habilidades y
capacidades que les permitan investigar en su campo profesional (Garcia-Hoz, 1982).

El equipo fundador de la UCG proviene del mundo de la educacién especial, habiendo
creado, décadas previas a la fundacién de la universidad, la primera organizacién ecuatoriana a
favor de la educacion e inclusion de personas con discapacidad intelectual. En el campo de la
gestion publica, a finales de la década de los afios 80 e inicios de los 90, parte del equipo
fundador estuvo a cargo del organismo rector de las politicas y programas de apoyo a la
infancia, implementando el primer programa de estimulaciéon temprana a nivel nacional,
incluyendo el tema del maltrato infantil y el buen trato en la agenda publica, entre otros, asi
como implementando el primer programa de desarrollo infantil en el que la calidad de los
servicios fue un tema relevante, y no solo el cuidado y la alimentacion. Ademas, se generaron
otros programas relevantes (primeros programas de atencion a nifios trabajadores, trabajo en
la desinstitucionalizacién de nifios y nifias de instituciones tipo orfanato). Se puede calificar
este periodo como la transicion de las acciones centradas en la asistencia social, hacia las
acciones a favor de la infancia en el marco del derecho. Todos los programas iniciados fueron
transcendentes en el campo de las politicas publicas del desarrollo infantil, tanto a nivel

nacional como internacional.
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Este compromiso sobre la pedagogia, la primera infancia y la educacion especial, lleva
a que la UCG sea la pionera en Ecuador en incorporar el enfoque socio contextual del
desarrollo humano (Bronfenbrenner, 1987) en la formacion de profesionales de la educacion,
como se evidencia en el nombre de la facultad que integra las carreras de educacion: Facultad
de Ecologia Humana, Educacién y Desarrollo.

Las maestrias de educacion de la UCG se han caracterizado por una alta demanda de
estudiantes. Dos factores han incidido en ello. El primero, el prestigio de la UCG en su
propuesta pedagdgica y en los resultados de la formacion. El segundo, demandas tanto del
Ministerio de Educacion como de los organismos acreditadores del sector de la Educacién
Superior, para que los docentes obtengan titulos de posgrado. Para los docentes de la
educacién publica, ello supone tener mejores remuneraciones y posibilidad de ascenso a
cargos directivos. En tanto que para quienes laboran como docentes universitarios, el titulo de
posgrado es condicion sine qua non para mantener sus cargos.

La formacion de la UCG en el modelo de Intervencion Basado en Rutinas impulsé a
nuevas experiencias de formacién e investigacion, contexto en el que se enmarca esta tesis.
En el afio 2016 se introdujo en los Programas de Posgrado de educacién inicial y de educacion
inclusiva la opcién de realizar en el trabajo de fin de Maestria, una investigacion-intervencion
sobre la IBR en familias de diferentes contextos. Estos esfuerzos han permitido el desarrollo
de investigaciones de formacion e intervencion con diferentes poblaciones en el Ecuador:
familias de sectores rurales, familias de bebés prematuros y familias de nifios con autismo.
Estas experiencias han sido presentadas en diversos congresos internacionales y han dado
lugar también a articulos académicos (Frugone et al., 2020) sobre el trabajo con madres de
familias de bebés prematuros.

Los programas de Maestria en Desarrollo Humano Temprano y Educacion Inicial
(MDTHEI) se iniciaron a partir del afio 2014. A estas maestrias acceden profesionales con
titulo de grado en las areas de educacion inicial, basica, especial, psicopedagogia, pedagogia o
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pedagogia terapéutica y en las areas de psicologia educativa, clinica o psico-rehabilitacion. El
perfil de estudiantes de la Maestria de Educacion Inclusiva se amplia también para
profesionales con titulo de grado en diferentes niveles de educacion basica o universitaria y el
campo de la sociologia. La mayoria de las personas que aceden a la Maestria son
profesionales en ejercicio con una gran diversidad de experiencias laborales y de diferentes
regiones del pais. En el perfil de egreso de la MDHTEI se espera, entre otros aspectos, que
sean capaces de: a) disefiar, ejecutar y evaluar programas para el desarrollo y aprendizaje de
los nifios de 0 a 5 afios, basados en los fundamentos cientificos de la ecologia del desarrollo
humano (Bronfenbrenner,1987; Mustard, 2006), las practicas apropiadas para el desarrollo y el
aprendizaje (Copple & Bredekamp, 2009) y las politicas a favor de la primera infancia (Vegas et
al., 2010); b) investigar sobre temas del desarrollo y aprendizaje de los nifios en la primera
infancia, y los contextos en que estos se dan, desde un enfoque de la ecologia del desarrollo
humano (Mustard, 2005).

En el momento en el que se inicié este trabajo doctoral, en septiembre del 2017, las
clases se impartian en modalidad semipresencial, lo que implicaba que cada 15 dias los
estudiantes tenian clases presenciales el viernes por la noche, el sabado todo el dia, e incluso
el domingo. La mayor parte de estudiantes provenian de otras regiones del pais. Al finalizar el
proceso formativo debian realizar, como requisito final para su titulaciéon, un examen individual
0 bien un Trabajo de Fin de Maestria (TFM). Como opcion de TFM se encontraba el participar
en un proyecto de investigacion propuesto por investigadoras de la UCG y aprobado por una
comision de investigacion. Estos proyectos de investigacion se proponian para realizarse en
grupos de entre 5 a 6 estudiantes. Dependiendo del tipo de investigacion propuesta, los
estudiantes individualmente se centraban en un aspecto especifico de la investigacién macro
sobre el que desarrollaban su TFM. Los TFM individuales aportaban al proyecto de
investigacion macro planteado por los docentes, quienes actuaban como guias del proceso de
titulacion. El proyecto, aprobado por la comision, se presentaba al conjunto de estudiantes
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habilitados para iniciar TFM y ellos escogian voluntariamente y de acuerdo a los requisitos de

inclusion, su participacion en los mismos.

3.3. Participantes

Los participantes del estudio son: 1) los estudiantes de Maestria; 2) las familias y sus
hijos e hijas menores de seis afios con discapacidad; 3) dos profesoras del programa de
Maestria (una de ellas la investigadora principal de este trabajo). La muestra se define como
intencional (Bonilla-Castro & Rodriguez-Sehk, 1999; Flick, 2014), puesto que a partir de los
criterios establecidos por las dos profesoras responsables del proyecto de titulacion (ver los

criterios en el siguiente apartado) se seleccionaron los participantes del estudio.

3.3.1. Los estudiantes de Maestria

Al inicio del estudio, septiembre 2017, se presentd la propuesta de trabajo de titulacién
a los estudiantes que estaban habilitados para iniciar proceso de titulacién, la segunda
promocion de estudiantes de la MDHTEI.

Al plantear el proyecto de titulacién, las profesoras definieron los criterios para la
participacién de los estudiantes: 1) ser profesionales que tuviesen experiencia previa de trabajo
con nifios de entre cero y seis afios en situacion de riesgo o discapacidad y afinidad hacia el
trato y trabajo con familias; 2) la disponibilidad horaria y motivacional para desarrollar un
programa de intervencidn con familias que incluian visitas semanales a los hogares de estas
durante 16 semanas, y 3) participar en las sesiones continuas con las profesoras y comparfieros
de acompafiamiento del proceso formativo y de acompafiamiento a la intervencién. Para
participar debian firmar un consentimiento informado en que reconocian participar en un

proyecto de investigacién doctoral en base a sus trabajos (Anexo A - Modelo de consentimiento
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informado estudiantes).

Cuatro estudiantes, dos hombres y dos mujeres, provenientes de una regién costera

del Ecuador - Provincia de Manabi - con predominancia de poblacion rural, participaron en el

estudio. Los cuatro eran licenciado/as en educacion basica y trabajaban en escuelas publicas

y contaban con experiencia laboral en programas comunitarios. Los dos hombres del grupo

tenian experiencia en trabajo terapéutico y atencion directa a nifios con discapacidad. Uno de

ellos tenia también el titulo de Tecndlogo en Estimulaciéon Temprana. Los cuatro docentes de

educacioén regular de los primeros afios de educacion basica (primero a tercero: cinco a siete

afos), habian tenido experiencias de inclusion educativa y consideraban que el trabajo con las

familias de su alumnado era un aspecto central para el que no tenian formacién, por tanto, en

este proceso podrian adquirirlos para favorecer su trabajo de inclusion educativa. La Tabla 1

presenta los datos sociodemograficos claves de los estudiantes.

Tabla 1.

Informacion sociodemografica de los estudiantes participantes en el estudio

Codigo Género Edad Formacion

Experiencia previa con
nifios con discapacidad Trabajo actual
y/o familias vulnerables

Afios de
experiencia laboral

E1

E2

E3

E4

Hombre

Mujer

Hombre

Mujer

35

36

37

35

Licenciado en
Educacion
Basica

Licenciada en
Educacion
Basica

Licenciado en
Educacion Inicial
y Tecndlogo en
Estimulacion
Temprana

Licenciada en
Educacion
Basica

Trabajo en programa
gubernamental de atencion
domiciliaria con personas
con discapacidad en zona
rural

Docente en
escuela rural

Trabajo con familias en
programas de desarrollo
infantil

Docente en
escuela rural

Trabajo en centro de Docente en
estimulacion temprana con escuela rural
nifios con discapacidad o

retraso en su desarrollo

Trabajo con familias en
programas de desarrollo
infantil

Docente en
escuela rural

Mas de & afios
docente educacion
basica, mas 4 afios
en programa
comunitario

11 afios docente

educacion basica

11 afios docente
educacion basica

8 afios docente
educacion basica
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3.3.2. Las familias

El segundo grupo de participantes esta formado por las familias. Los criterios de
inclusion fueron: a) familias de nifios con discapacidad y/o en situacion de riesgo entre cero y
seis afios; no era necesario que sus hijos e hijas tuvieran un diagnéstico, por las dificultades en
el pais de acceder a servicios especializados tanto publicos como privados, pero si que la
familia o el centro educativo al que asistiera el nifio o nifia hubiese detectado retraso o
problemas en su desarrollo; b) familias con nivel socioeconémico medio-bajo; ¢) familias que
demostrasen voluntad de participar en una intervencion de 16 semanas y d) que accedieran a
la firma del consentimiento informado (Anexo B - Modelo de consentimiento informado
familias). Los criterios de exclusién fueron: a) la deteccion de violencia doméstica; b) problemas
psiquiatricos de uno de los padres. Se consideraron estos dos aspectos de exclusién porque
tanto la violencia doméstica como los problemas psiquiatricos hubiesen requerido abordajes
complementarios, en muchas ocasiones legales, que no era posible asumir.

Manabi, donde viven los estudiantes y familias participantes, es una de las 24
provincias en las que se divide Ecuador, ubicada en la costa ecuatoriana, caracterizada por
tener playas turisticas, un puerto pesquero con mucho trafico, y agricultura como café y cacao
para exportacion. También se registra una tasa de 31.4% de pobreza por consumo y de 54.1%
por necesidades basicas insatisfechas (NBI) en algunos cantones (divisiones territoriales)
(Cabrera et al., 2015), entre ellos, en los que se desarrollé la intervencion. La parte central y
norte de Manabi es una zona sismica de alto riesgo que ha presentado en la Ultima década ya
dos movimientos tellricos de relevancia. En especial el terremoto de magnitud 7,9, acaecido
en abril del 2016, el que afecto la infraestructura de servicios y viviendas del sector,
incrementando la vulnerabilidad de sus habitantes. En la figura 1, se presenta el mapa que
permite visualizar la provincia de Manabi, lugar de realizacion de la intervencion, y la del
Guayas, en cuya capital, Guayaquil esta asentada la UCG en el marco del Ecuador. En la

125



poblacion de Pedernales que se observa en la figura triangular del mapa de Manabi, habitaba
el estudiante 1 y las familias 1y 2. En la localidad de Calceta ubicada en la zona central
montafiosa de Manabi, se encontraba la escuela donde tomaron contacto los estudiantes 2, 3y
4 a las familias participantes, todas habitantes de comunidades rurales o semirurales cercanas
a Calceta. Los estudiantes provenian de diferentes partes de la zona central baja de Manabi y

se trasladaban una hora en carro para visitar a las familias.

Figura 1.

Contexto de la Intervencion: Mapa del Ecuador, provincias
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Nota: Guayas es la provincia en que esta ubicada la Universidad Casa Grande
especificamente en el punto de color rojo que es la ciudad de Guayaquil. En la provincia de
Manabi se sefiala a Pedernales — triangulo y Calceta — cuadrado. Informacion tomada de

Google Maps.
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En el informe del CONADIS (2018) se sefiala que en el caso del canton Bolivar, de
donde son cercanos los 8 nifios y familias participantes, existen 1.537 personas con
discapacidad, de los cuales el 1,44% corresponde a nifios y nifias. En el cantén
Pedernales, de donde son oriundas dos familias, se registraron 1.397 personas con
discapacidad, de ellas el 1,96% son nifios. En las Tablas 2 y 3 se presenta informacion

sociodemogréfica de las ocho familias participantes del Estudiante.
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Tabla 2.

Informacion sociodemogréfica de los nifios y nifias de las 8 familias participantes del estudio

Informacion nifios y nifias Condiciones familiares

Cadigo Cadigo _ _ _
estudiante familia . Condicién Carnet de . , Otro cuidador I .
Edad nifio Sexo . . . . Servicios que recibe Composicion familiar
discapacidad discapacidad responsable
F1 5 afios 3 M  Sindrome de Discapacidad Bono mensual de desarrollo MNIA Madre, padre, tres
meses Down fisica humano 50 ddlares hermanos
E1
Fz 4 afios 7 M Paralisis Discapacidad Bono Joaquin Gallegos de 240 Abuela Madre, abuela materna,
meses cerebral infantil intelectual ddlares. abuelo paterno, hermano,
multiple Ninguna atencicn. tias
F3 3 afos M  Sintomatologia Discapacidad Centro de Educacion Tia paterna Madre, padre, hermanos,
E2 Trastorno del  cognitiva Especializada -2 dias a la tia paterna
Espectro semana de terapias varias
F4 5 anos 4 F  Paralisis Discapacidad Centro de Educacion M/A Madre, padre, dos
meses cerebral infantil fisica severa  Especializada -2 terapias hermanas
semanales - terapias
adicionales y terapia de células
F5 3 afios 1 M  Acondroplasia Discapacidad Centro de Educacion MN/A Madre, padre, hermana, tio
mes fisica Especializada 2 dias a la
E3 semana de terapias varias
F6 4 afos 5 M  Epilepsia y No Centrq dg Educaclic':n M/A Madre, padre, hermano
turidad Especializada 2 dias a la
meses premaiurida semana de terapias varias
F7 4 anos 4 £ Deformidades Mo Centro de Educacion MNIA Madre, padre, hermana
meses en manos Especializada 2 dias a la
E4 semana de terapias varias
F8 2 afios 5 M Autismoy No Centro de Educacion Abuela Madre, abuelos maternos,
meses prematuridad Especializada 2 dias a la tia, tio politico, primo

semana de terapias varias
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Tabla 3.

Informacion sociodemogréfica de las madres y los padres de las 8 familias participantes del estudio

Informacion padres

Cadigo  Codigo
estudiante  familia Educacion padres Situacion laboral padres Edades padres Condiciones familiares
Padre Madre Padre Madre Padre Madre MNivel de ingreso  Domicilio
F1 Minguna Minguna Trabajador Amadecasa 40 afos 41 afios  Menos salarios Rural
eventual basicos
E1
F2 ail EE““?"E' nie S Ama de casa ail 25 anos  Menos salarios Rural
bachillerato .
basicos
F3 Eﬂ:gﬁgtzn :;:fe nciada Docente de Docente de 40 afos 42 anos  Mas de dos Semirrural
educacion educacion nivel basico nivel basico salarios basicos
E2
F4 ,[Eéiﬁ?élée rato Universitaria ~ Soldador Amadecasa 37 afos 36 afios  Mas de dos Rural
salarios basicos
F5 Educacion Educacion Trabajador Amadecasa 45afos 34 anos  Menos salarios Rural
basica media  basica media  eventual basicos
E3
FG Educacion Ninguna Trabajador  Ama de casa A9 afios 40 afios  Menos salario Rural
basica media eventual basico
F7 Educacion Bachillerato  Trabajador Amadecasa 27 anos 25 afos  Menos salario Rural
E4 basica media eventual basico
Fe sl Universitaria S/ Adminstiava gy M afios  Més de dos Rural
dependencia salarios basicos
estatal
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En total participaron ocho familias, de las cuales seis eran familias nucleares 'y 2
familias extensas con presencia activa de abuelos maternos. En general, las familias de la
zona rural vivian muy cerca de sus familiares (hermanos de los padres, abuelos, etc), quienes
apoyaron a las familias durante la intervencion.

En cuanto a la educacién de las familias, sélo en la F1, padre y madre no habian tenido
acceso a educacion. En la F3, padre y madre tienen formacién universitaria y trabajan como
docentes en la educacion pablica. En el caso de la F8, la madre tenia estudios universitarios y
trabajaba como funcionaria publica, y el otro ingreso en la familia lo aportaba el abuelo de su
trabajo de docente de la educacion publica. En cuanto a medios de vida, cinco (F1, F2, F3, F5,
F7) de las ocho familias dependian del trabajo esporadico del padre en agricultura o albafileria,
con ingresos inferiores al salario basico, en tanto las madres estaban dedicadas a lo doméstico.
Las condiciones de los nifios eran variadas. Presentaban distintos niveles de retraso en su
desarrollo. Las familias apenas conocian o entendian las condiciones de sus hijos. El registro
en los carnets de discapacidad de los nifios que los tenian, declaraba la discapacidad de una
manera genérica, indicando el area del desarrollo mas afectada, por ejemplo, discapacidad
fisica, en un nifio con Sindrome de Down; o0 bien, discapacidad fisica extrema en un nifio con
pardlisis cerebral. A continuacion, se presenta una descripcion detallada de cada una de las

ocho familias participantes.

Familia 1

Xavier es el menor de una familia nuclear de cinco hermanos. Tiene 5 afios y
diagnostico de sindrome de Down. El padre trabaja en tareas agricolas de manera eventual y la
madre es ama de casa. La familia perdi6é su casa en el terremoto de abril del 2016 y habitaban
una vivienda prefabricada sin mayor mobiliario. A los tres meses del nacimiento, en un control
de salud informaron a la familia que el nifio tenia Sindrome de Down sin aportar mas
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informacion ni derivarla a servicios. La familia acudié a brujos y curanderos en la busqueda de
ayuda para curar a su hijo. Cuando tenia 18 meses obtuvo atencién domiciliaria con terapias
fisicas durante un afio, con lo que logré caminar. Este servicio lo otorgaba una fundacién que
atendia personas con discapacidad en modalidad de visitas domiciliarias por convenio con el
Ministerio de Inclusién Econémica y Social. Un cambio en la politica publica hacia nifios con
discapacidad, suspendio estos servicios, con lo que Xavier y su familia perdieron el acceso a
los mismos.

Al inicio de la recogida de datos, diciembre de 2017 con 5 afios, Xavier reconoce su
nombre y los de los familiares directos, pero su competencia oral expresiva es minima, con la
expresion de algunos sonidos no inteligibles, se comunica fundamentalmente por medio de
gestos (que sus familiares entienden) y expresiones faciales, para necesidades mas
elementales. Reconoce objetos, pero como no los puede nhombrar, se frustra y presenta
episodios constantes de rabietas. Sigue 6rdenes muy basicas en respuesta a amenazas de
castigos fisicos de los padres, no reconoce ninguna parte de su cuerpo, sabe de las nociones
de peligro, pero aun asi no las respeta y con frecuencia sale corriendo fuera de los linderos de
la vivienda e incluso hacia la carretera. En cuanto a las rutinas, no se viste solo (le gusta ir

desnudo) y no come de manera auténoma (lo hace en el suelo).

Familia 2

Byron, de 4 afios 7 meses, con pardlisis cerebral, vive con su familia ampliada,
encabezada por los abuelos maternos, la madre, de 25 afios y con su hermano de 9 afios y
cuatro tios (hermanos de la madre). Los ingresos provienen del trabajo eventual de jornalero
de los varones de la familia. La madre de Byron recibe el bono por discapacidad del gobierno y

estaba estudiando para obtener el nivel de bachillerato. La vivienda de madera es muy
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modesta, dos ambientes: uno de sala comedor cocina en que esta la cama de Byron y otra en
gue duermen todos los habitantes de ese hogar.

A los 4 dias de nacimiento de un parto normal y a tiempo, Byron presenta una serie de
convulsiones, que derivan en una paralisis facial, lo que provoca dificultad de lactar y
dificultades motoras. La madre so6lo logra atenderlo en el centro de salud de la localidad donde
le dan orientaciones basicas para su sostenimiento. Meses mas tarde la madre conoce de una
fundacién que ofrece terapias a domicilio y recibe terapia fisica dos veces por mes por un lapso
de un afio aproximadamente, hasta que suspendieron el servicio. Al momento de iniciar la
intervencion, Byron, con 4 afios y 7 meses, no tiene movimientos voluntarios, permanece
recostado en la posicion que le ponga el adulto cuidador. La familia desconoce si puede ver,
Su competencia expresiva oral consiste en balbuceos y reacciones sonoras no inteligibles
frente a algunos estimulos. La abuela, principal cuidadora, interpreta estos sonidos como actos
comunicativos. No responde a su hombre con la mirada o sonrisa. Interacciona en con poca

frecuencia con los miembros de la familia.

Familia 3

Luis Miguel, de 3 afios, es el tercer hijo de una pareja de docentes de educacién basica.
El embarazo de la madre a los 37 afios no tuvo novedades. Al momento de nacer el nifio no
llorg, sin embargo, la evaluacién de neonatologia no determiné ningun problema. Empezé a
caminar cuando tenia un afio con seis meses, sin haber desarrollado el gateo. Su marcha es
inestable. En cuanto al desarrollo de lenguaje, la familia se encuentra preocupada por cuanto
el nifio no ha desarrollado la competencia comunicativa oral, mantiene brevisimo contacto
visual con sus cuidadores principales y escasa socializacion con otros nifios. En cuanto a las
rutinas de la vida diaria: come con ayuda de un adulto y es un comedor selectivo, se viste con
ayuda, requiere ayuda para su aseo personal: dientes y bafio. No habia desarrollado el control
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de esfinteres. Los padres tienen una gran demanda de trabajo derivados de sus profesiones
como docentes y en el caso del padre, ademas porque esta estudiando una maestria. Latia
materna atiende a Luis Miguel con gran dedicacién y fue quien busc6 ayuda en un centro de

educacion especial cercano a su domicilio.

Familia 4

Maryori es la tercera hija de una familia nuclear. Su madre esta dedicada a los
guehaceres del hogar y a atender a tiempo completo a Maryori. Su padre trabaja en una
empresa petrolera como soldador en El Oriente y viene cada veinte dias a pasar una semana
en casa. Las hermanas de Maryori son adolescentes. Maryori, naci6é pasadas las 40 semanas,
con una cesarea complicada. Su desarrollo se ha encontrado fuera de los hitos regulares. Al
inicio de la intervencién, con cuatro afos de edad, tiene un retraso severo en su desarrollo, sin
un diagnéstico certero pese a las multiples busquedas de atencién especializada. En su carnet
de discapacidad esta especificado: retraso motor severo y discapacidad intelectual. En el
Hospital del Nifio en Guayaquil, el neurélogo le diagnosticé microcefalia. La madre esta en
busqueda de diferentes respuestas y tratamientos. Estaba asistiendo a la escuela de
educacioén especial, pero considera que tiene minimos avances. Al iniciar la intervencién
Maryori se sienta con apoyo, ho sostiene objetos con la mano, sostiene la mirada muy
brevemente en respuesta a la voz de la madre. Se comunica mediante algunos sonidos, que la
madre reconoce, aunque usualmente se le anticipan todas sus necesidades. Los padres han
pagado un tratamiento de células madre con un valor de 5000 délares en una ciudad cercana.
Para cubrir este valor la familia se endeudd. Sin embargo, consideran que después del primer

tratamiento Maryori se encuentra mas receptiva y activa.
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Familia 5

Juan tiene 3 afios un mes al inicio de la intervencion. Es un nifio de baja estatura,
acondroplasia. Vive con sus padres y una hermana mayor, 6 afios, y 4 hermanos adultos de la
mama. El papa tiene un empleo fijo en otra localidad, por lo que pasa dos meses fuera y una
semana en casa. Los tios de Juan trabajan de jornaleros de manera ocasional, por la escasez
de trabajo en su zona y en pequefios sembrios que tienen en los terrenos de su vivienda. El
embarazo de Juan transcurrio sin inconvenientes. La madre se hizo los controles pertinentes.
A los tres meses en un control médico la pediatra advirtié diferencias en su talla y desarrollo,
por lo que lo derivo al Hospital del Nifio en Guayaquil para los chequeos respectivos. La familia
acudio a dos citas y luego no ha podido asistir por problemas econémicos para el traslado. Sus
principales problemas de salud son respiratorios, por ello lo cuidan para evitar una tos o gripe.
En cuanto a su desarrollo motor fue mas lento que el de su hermana, sefala la mama. Se
sento con apoyo pasado su primer afio de vida. Caminé a los 18 meses. En el momento de la
evaluacion inicial, la competencia comunicativa oral de Juan se concreta en la emisién de
sonidos o silabas que la madre identifica para atenderlo. No tiene relaciones con otros nifios.
En cuanto a las rutinas de la vida cotidiana, la madre lo viste y lo bafia y le da de comer. No
reconoce las partes de su cuerpo. La mayor preocupacion de sus padres es saber si el hecho

de ser de talla pequefia incidira en sus capacidades cognitivas.

Familia 6

Carlos, de 4 afios 5 meses, es hijo de una familia nuclear compuesta por papa, mamay
su hermano mayor de 6 afios. Carlos nacié prematuro de 35 semanas. Se quedo ingresado en
el hospital dos semanas posteriores a la salida de la madre. Su egreso no reportdé novedad, sin
embargo, a las 3 semanas tuvo lo que podria ser su primera convulsion con fiebre. La familia
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fue derivada al Hospital del Nifio en Guayaquil, donde fue hospitalizado por tres meses.

Debido a la distancias y costos econdmicos de la permanencia en Guayaquil, la familia no pudo
permanecer cerca el tiempo que estuvo asilado. Al momento de inicio de la intervencion, tiene
crisis convulsivas que vienen acompafiadas usualmente de dos dias de fiebre, en los que tiene
convulsiones reiteradas. Posterior a la crisis, el nifio queda muy abatido por unos cuantos dias.
La familia realiza algunos ejercicios que le han recomendado en el centro de salud para
calmarlo hasta poder obtener cita médica tras las convulsiones. Sobre la medicina, no tienen
claro el uso de la misma. En general Carlos es hiperactivo, no conoce de limites, a la llegada
del equipo de estudiantes se abalanza sobre ellos a pedirles el celular. Su competencia
comunicativa oral sélo le permite emitir continuamente sonidos en tono alto en torno a
frustracion o expresando demandas. Cuando los padres no comprenden sus intentos
comunicativos, se irrita. Tiene limitado control de impulsos y por ello son frecuentes las
agresiones al hermano mayor, quien tiene miedo de jugar o acercarse a él. La familia vive en
extrema pobreza, el padre se dedica a la agricultura trabajando las tierras de sus vecinos o de
las personas que necesiten de su labor. Su vivienda se destruy6 en el terremoto del afio 2016
y viven en una vivienda reconstruida en malas condiciones y carecen de mobiliario con

excepcion de dos camas y los utensilios elementales de cocina.

Familia 7

Ma. Dolores, de 4 afios 4 meses, es la segunda hija de una familia joven. El padre vive
de la agricultura con pequefias parcelas de cultivos propios y trabaja como jornalero
eventualmente para ganar el sustento diario para cubrir las necesidades familiares. Su
vivienda se derrumbo en el terremoto del afio 2016 y al inicio de la intervencién vivian en una
casa semiderruida que un pariente les habia prestado. Ma. Dolores naci6 a término, baja de
peso, fue atendida en termo cuna por una semana. Su rostro tiene una malformacién en el
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lado izquierdo, lo que hace que sea asimétrico y afecta la formacion de su oreja. Su mano
izquierda también tiene una malformacion. Es una nifia extremadamente timida, que emite
pocas palabras en voz muy baja y no permite que ninguna persona fuera del circulo familiar se
acerque o latoque. En cuanto a las rutinas de la vida cotidiana, recibe ayuda de sus padres
para realizar todas las actividades: lavarse los dientes, comer, vestirse. Por ser muy pequefia
pasa buena parte del dia en brazos de los padres. Su excesiva timidez, y su deformidad fisica

fue lo que motivo a sus padres a inscribir en la escuela de educacion especial de Calceta.

Familia 8

Tadeo de dos afios y 5 meses vive con su familia ampliada: abuelos, tia y madre. Su
abuelo es docente y su madre es funcionaria publica. Tadeo nacié prematuro de 28 semanas y
debié ser trasladado a Guayaquil al Hospital del Nifio donde permanecié internado por 3
meses. Debido a que la familia no contaba con los recursos econdémicos para hospedarse en
Guayagquil, s6lo acudian los fines de semana al Hospital. En el primer afio, tuvo dos
hospitalizaciones posteriores. Tadeo ha tenido un desarrollo tardio en sus diferentes areas. Se
sienta con apoyo, se sostiene en pie por breves momentos motivado por un adulto, no ha
gateado, permanece gran parte del dia en un corral para evitar que se ensucie y pueda
enfermarse. Sus competencias comunicativas orales se concretan en la emision de sonidos o
diferentes llantos que los cuidadores principales identifican con diferentes necesidades vitales:
suefio, hambre, malestar por el pafial. Tiene contacto visual en escasas ocasiones. En el
centro de educacién especial al que acude le sefialaron que presentaba caracteristicas del

trastorno del espectro autista.
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3.3.3. Las profesoras de la Universidad de Casa Grande

La guia de los estudiantes fue llevada por dos docentes de la UCG, una de ellas la
investigadora principal de este trabajo (profesora 1, P1) y quien disefia la propuesta.
Trabajadora social y Master en Educacion Superior. Es docente de la UCG desde el afio 2002
en materias de familias y desarrollo desde un enfoque socio contextual e investigacion
cualitativa a nivel de grado y posgrado. Durante los 8 afios que coordind la licenciatura de
educacidn se inicié su vinculacion con el paradigma de Practicas Centradas en la Familia, que
incorpora en sus asignaturas, practicas y trabajos de fin de grado. Como experiencia laboral
previa a la universidad cuenta con 10 afios de trabajo en programas del &mbito de la proteccién
especial: nifios abandonados, maltrato infantil, programas de buen trato. Asi como proyectos
de desarrollo comunitario. Buscar estrategias adecuadas para trabajar con familias ha
constituido un aspecto de investigacion constante.

La profesora 2 (P2) colabora en esta investigacion en un rol de guia de los estudiantes
participantes. Es docente vinculada a medio tiempo a la UCG. Su formacion es de educadora
especial, con una Maestria en educacion especial con especializacién en problemas visuales.
Trabaja como directora pedagdgica de la escuela de educacién especial vinculada a la UCG.
Desde su rol como coordinadora de proyectos de la escuela de educacion especial, durante cerca
de una década desarroll6 en sectores populares de Guayaquil el programa Rehabilitacion
Basada en la Comunidad [RBC] (Jiménez, 2009), donde proporcionaba servicios domiciliarios a
personas con discapacidad que habitaban en barrios marginales, con un enfoque de
empoderamiento comunitario. Acepta participar en esta investigacion como guia de los
estudiantes por experiencias previas de trabajo con la P1 en formacién en PCF. Por otro lado,
su amplia experiencia en el campo de la educacidn especial en entornos vulnerables, supone

una aportacion para el acompafiamiento a los estudiantes.
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3.4. Instrumentos

En esta investigacion se analiza una formacion en contexto universitario de maestria
concebida como un instrumento de la investigacion, por lo que se presenta en este apartado.
También se describen otros instrumentos que fueron usados para analizar el aprendizaje de los
estudiantes y para analizar la incidencia de la intervencién de los estudiantes en los contextos

familiares.

3.4.1. Instrumento de intervencién: propuesta formativa

3.4.1.1. Disefio de formacion en Practicas Centradas en la Familia en contexto

universitario

La propuesta de Formacién en Practicas Centradas en la Familia en el contexto
universitario incorpora practicas basadas en la evidencia para procesos efectivos de formacion
a profesionales en este paradigma en AT (Trivette et al., 2009). Las principales caracteristicas
de este tipo de procesos formativos son las siguientes: el aprendizaje se desarrolla en grupos
reducidos de participantes, en varias sesiones de formacién que suman mas de diez horas,
proporcionando diversas experiencias de aprendizaje, las que se evallan colaborativamente y
no solo desde guias o listas de verificacion, y finalmente, que promuevan espacios para
reflexionar sobre las experiencias como un aspecto central para el aprendizaje.

Ademas de lo anterior, el disefio de la propuesta de formacion también incorporé el
planteamiento de Dunst (2015) sobre la necesidad de tener experiencias de aprendizaje activas
y auténticas, las que requieren de asesoramiento para llevarlas a la practica y apoyo para la
reflexion sobre las mismas, lo que se plantea realizarse en las sesiones de SR (Garcia-

Sanchez et al., 2014; Hazen et al., 2020; Senediak, 2013).
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Se disefiaron actividades que integrasen practicas reflexivas y una intervencion basada
en el Modelo Basado en Rutinas (MBR) (McWilliam, 2010, 2016a, 2016b) dirigida a familias de
nifios con discapacidad menores a 6 afios. Como practica reflexiva se incorporo la escritura de
un Diario Reflexivo y el acompafiamiento a los estudiantes a través de la SR.

La formacion y el acompafiamiento se disefiaron de manera continua, intercalando los
tres elementos del proceso formativo: 1) los encuentros de Supervision Reflexiva (SR); 2) la

escritura del Diario Reflexivo (DR); y 3) la intervencion con las familias.

3.4.1.2. Disefio de las précticas reflexivas

Las practicas reflexivas se concibieron como espacios de acompafiamiento y
aprendizaje transversales a la intervencién con las familias. Se describen a continuacion:

a) Supervision Reflexiva (SR). La SR se concibe como encuentros perioddicos, de apoyo
y guia en los que un profesional experto, escucha, acompafa y orienta a profesionales en
formacion para reflexionar sobre su practica, de manera que puedan discutir sus valores,
creencias y capacidades o concepciones en el proceso de implementacién y en el trato con los
sujetos de su practica (Senediak, 2013).

Se plantea que debe basarse en un estilo de interaccién con las caracteristicas de
respeto y horizontalidad, el que se espera que posteriormente los estudiantes sean capaces de
poner en practica con las familias (Bruder, 1997; Dalmau, et al., 2018).

En la propuesta de formacion se incorporaron las sesiones de SR con los tres
elementos que son parte de su definicion: i) regularidad de reuniones, ii) un ambiente de
escucha, apoyo y confidencialidad vy iii) propicio para la reflexion (Goldman, 2016; Hefron et al.,
2016.)

b) Escritura del Diario Reflexivo (DR). La escritura juega un papel relevante en los
procesos de reflexion sobre la accion. El escribir de manera continua sobre las experiencias
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de intervencion, permite al estudiante contar con un instrumento clave para la reflexion tanto
sobre sus acciones como sobre sus emociones, preconcepciones y/o conocimientos previos
(Barba et al., 2014). En el DR se plasman las emociones e inquietudes que se generan en la
interaccion con las familias (Senediak, 2013). Por otra parte, para el tutor o docente que
acompafia la practica, el registro continuo de las actividades permite supervisar los avances del
proceso, la comprensién del contexto de la intervencion y de las emociones o inquietudes que
se generan en la misma (Senediak, 2013; Thorpe, 2004).

En los DR los estudiantes construyen paulatinamente una narrativa que recoge la forma
en que construyen su realidad (Barba et al., 2015). Por tanto, su estilo profesional, sus
preconcepciones, sus creencias y las interpretaciones que hagan de su practica se evidencian
en esa narraciéon. El DR puede ser un espacio reflexivo de los estudiantes sobre su propia
practica (Thorpe, 2004) ademas de un instrumento de investigacion para otros investigadores
(Barba et al., 2015).

En el disefio de la formacién se incluyeron los DR como instrumentos de: 1) registro
personal de las sesiones de SR, 2) registro personal de las visitas domiciliarias
correspondientes a la intervencién con las familias, y 3) registro de las reflexiones que los
estudiantes fueron desarrollando a lo largo del proceso. En cada encuentro de SR o de trabajo
con las familias se lo realizaba en una nueva seccién en que se detallaba la fecha, el lugar, el
tipo de intervencion (SR o visita domiciliaria) y el tema de esa sesion. Se planted que los
estudiantes registrasen de manera detallada lo que habia ocurrido, asi como sus reflexiones
sobre su actuacion profesional y los aprendizajes realizados. Se las ha denominado “entrada” y

estan numeradas en orden cronoldgico.
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3.4.1.3. Disefio de la propuesta de intervencion con las familias

El objetivo de la intervencién con las familias era fortalecer las competencias parentales
empleando el Modelo Basado en Rutinas (MBR) (McWilliam, 2016a) con el fin de promover el
desarrollo de los nifios con discapacidad y/o en situacién de riesgo psicosocial. La intervencion

con familias se disefié considerando cinco fases.

Fase 1.- Contacto con las familias y evaluacion inicial

Se disefid un protocolo de primera visita a las familias, para invitarles a participar en el
proyecto y explicar las condiciones de participacién. La aceptacion de las familias implicaria la
lectura y firma del consentimiento informado. Asi como los acuerdos de las fechas y horas
para realizar las visitas. En la segunda y penultima sesiéon con las familias se propuso aplicar
los instrumentos de evaluacion cuantitativa de los resultados de la intervencion en los nifios, el
Screanning del Inventario de Desarrollo Battelle (Newborg et al., 2011) y la Escala de Calidad

de Vida Familiar en Atencién Temprana (McWilliam et al., 2013).

Fase 2.- Entrevista Basada en Rutinas y Ecomapa

En la propuesta de McWilliam, la Entrevista Basada en Rutinas (EBR) y Ecomapa
(McWilliam, 2009, 2010, 2016a y 2016b) cumplen con el principio de evaluacion auténtica que
se desarrolla bajo la filosofia de PCF: evaluar al nifio a partir de actividades que sean
cercanos a su vida cotidiana y con activa participacion de los padres de familia (McWilliam,
2010, 2016b). Es asi que esta entrevista responde a estos principios y tiene dos partes: la
identificacion de las redes de apoyo social de las familias y una entrevista semiestructurada en

la que se hace un detallado recorrido por la rutina diaria de la familia. En la misma, la familia
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establece los momentos en que se manifiestan situaciones de estrés y demandas de
desarrollo de su hijo con discapacidad, lo que constituye el planteamiento de su plan de

intervencion.

Fase 3.- Elaboracion del Plan Individualizado de Apoyo Familiar (PIAF)

Como resultado de la EBR las familias identifican un listado de preocupaciones de las que
se priorizan un maximo de diez aspectos, los que son la base para la construccion de la
planificacion funcional. Para la redaccion de los objetivos se deben acoger los planteamientos
gue sefala la literatura: apropiados contextualmente, significativos para el funcionamiento del
nifio en la vida cotidiana, medibles, especificos y libres de jerga (Boavida et al., 2015;
McWilliam, 2010). Ello implica tener en cuenta el nivel educativo de los padres y/o cuidadores
y las caracteristicas del entorno. Los objetivos se comparten con la familia para asegurar que
los entienden como consecuencia de las inquietudes y preocupaciones planteadas en la EBR

y que ven posible alcanzarlos.

Fase 4. Visitas a los domicilios de las familias

Se programd la realizacién de entre doce y catorce visitas de seguimiento a las familias,
de caracter semanal, de una duracion entre 45 a 60 minutos. De acuerdo con las
caracteristicas de cada familia, podia estar la madre y el padre presentes, cuidadores
principales (abuelas y tias) o s6lo la madre. En las visitas, el estudiante de referencia del caso
hacia seguimiento de los objetivos a través de un didlogo respetuoso y con apoyo de los
recursos visuales que se emplearon para que las familias y el estudiante pudiesen hacer
seguimiento a los objetivos. Las visitas también eran entendidas como espacios para compartir
los avances o preocupaciones del nifio y la familia o comentar sobre el cumplimiento de la
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planificacion funcional. Los objetivos se irian modificando a medida que se alcanzasen logros o
se discutiesen con las familias la mejor implementacion de cada objetivo. En el disefio se
mantuvo el enfoque de McWillian de visitas de acompafiamiento con mentoria (McWilliam,

2012).

Fase 5. Cierre de la intervencion con las familias

Se disefiaron dos sesiones finales para cerrar la intervencion con cada familia. En la
penultima visita se cumpliment6 la Escala de Calidad de Vida Familiar en Atencién Temprana
(McWilliam et al., 2013) y se aplic6 el screanning de la prueba Battelle (Newborg et al., 2011)
de cierre de la intervencién. En la Gltima sesion, procesados los datos de la escalay la
evaluacion a cada nifio, se plante6 cerrar la intervencion con una entrevista cualitativa en que
se presentasen los resultados de la intervencion lo que procuraria un cierre respetuoso del
proceso de intervencién. Estos instrumentos no forman parte del MBR.

El célculo del tiempo de trabajo con las familias se plante6 ligado al cronograma del
TFM establecido por la universidad formalmente de 10 meses. Basado en experiencias
previas similares, se planteo la intervencién con las familias en 16 semanas, lo que
corresponde a aproximadamente 4 meses. Se definié en semanas por cuanto en el MBR se
plantean visitas semanales y se esperaba un margen de entre 12 a 16 visitas para cumplir la
intervencion. En la practica, en el periodo de intervencion se dieron interrupciones varias
propias de las festividades locales (Navidad, carnaval, etc.), o derivadas de problemas de
acceso por condiciones climaticas o de salud de los nifios y sus familiares, entre otros, lo que

extendi6 el periodo entre el inicio de la intervencion y el cierre de la misma a seis meses.
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3.4.2. Instrumentos de recogida de datos

Consecuente con las posibilidades que brinda el estudio de casos para recoger datos
complementarios de diferente tipo (Urra et al., 2014), se han utilizado diversos instrumentos de
recogida de datos que aportan informacion sobre los diversos objetivos de investigacion y se
ajustan a las perspectivas de cada participante. En cuanto al aprendizaje de los estudiantes
se plantea un analisis cualitativo basado en los Diarios Reflexivos. En tanto en lo referente a la
incidencia de la intervencion en la calidad de vida familiar y en el desarrollo de sus hijos, se han
planteado el uso de instrumentos cuantitativos empleados longitudinalmente (al inicio y final de
la intervencién). Como informacién cualitativa complementaria se considero la aplicacion de
una Entrevista Final a las Familias para recoger la perspectiva de los padres y/o cuidadores
principales en torno tanto sobre la calidad de vida familiar, el desarrollo de sus hijos y las
percepciones sobre la intervencién. El uso de instrumentos cuali y cuantitativos es apropiado

en el estudio de casos (Neiman & Quaranta, 2006).

3.4.2.1. Instrumentos para recoger datos sobre el aprendizaje de los estudiantes

universitarios

Los diarios reflexivos. Se propuso el DR de los estudiantes como instrumento
cualitativo de recoleccién de datos para responder al objetivo sobre el aprendizaje de PCF
basado en practicas reflexivas. En los diarios reflexivos, los estudiantes documentarian todo el
proceso de formacién e intervencion: sesiones de supervision reflexiva y las visitas a las
familias. Cada sesion o visita constituia una entrada del diario y se numerarian de manera
subsecuente y sefialando la fecha de la misma. Las entradas debian tener descripciones

amplias de cada actividad. Para orientar el disefio del DR, las profesoras plantearon las pautas
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para la creacion del mismo y una rdbrica que oriento la redaccion adecuada del mismo (Anexo
C- Rubrica de apoyo a escritura DR). En el DR se debian registrar las sesiones de SR, las
visitas familiares, el proceso de aplicacién de los instrumentos propios de la MBR en cada

familia y la interaccion de los estudiantes con las familias durante las visitas.

3.4.2.2. Instrumentos para recoger datos sobre las familias

Dado que el estudio de casos como enfoque de investigacion cualitativa, permite
recoger datos a través de diversas técnicas cuantitativas y/o cualitativas (Alvarez & San Fabién,
2014), se ha optado por recoger los resultados de la intervencién en cuanto a calidad de vida
familiar y desarrollo de los nifios, a través de escalas validadas aplicadas al inicio y término de
la intervencién. Se complementaron estos datos con una entrevista semiestructurada dirigida a
los padres y/o cuidadores principales, la que permite ahondar en sus experiencias y

perspectivas. Se detallan a continuacion las técnicas usadas:

La Escala de Calidad de Vida Familiar en Atencién Temprana en su versién

experimental adaptada al espafol ( McWilliam et al., 2013).

Este instrumento, aplicado al inicio y final de la intervencién, se utilizé como medida de
la Calidad de Vida Familiar. Ha sido desarrollado por el equipo del Dr. McWilliam, autor de la
propuesta de MBR, como medida de calidad de la vida familiar y de la intervencién. La escala
tiene 39 preguntas que se contestan en una escala de Likert con valores de uno a cinco, siendo
uno “Inadecuado” y cinco “Excelente”. Sus items abordan cuatro dimensiones: Acceso a la
Informacion (11 enunciados), Relaciones Familiares (9 enunciados), Funcionamiento del Nifio

(13 enunciados) y Satisfaccion General (6 enunciados). La Escala de Calidad de Vida Familiar
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en AT esta disefiada para ser cumplimentada por los padres de familia. Screening del
Inventario de Desarrollo del Nifio Battelle (Newborg et al., 2011)

El Inventario de Desarrollo del Nifio Battelle (Newborg et al., 2011) es una bateria que
evalla las habilidades fundamentales del desarrollo del nifio con edades comprendida entre el
nacimiento y los ocho afios en las siguientes areas: personal y social, adaptativa, motora,
cognitiva y comunicacion. Se ha aplicado la adaptacion espafiola de la misma, realizada por
Cruz Lépez y Gonzélez Curado. Esté disefiada para ser utilizada por profesionales que
trabajan en educacion infantil y primeros afios de educacion bésica. Puede utilizarse el
“screening” de la evaluacion o la bateria completa. En esta investigacion se ha usado el
“screening”, dado que como instrumento permite desarrollar una evaluacion integral inicial (TEA
Ediciones, 2011). Los procedimientos de evaluacion permiten obtener la informacién bien sea
a través de solicitar a los nifios que completen tareas en situaciones estructuradas, de la
observacion de los nifios o de la entrevista a sus padres o educadores. El tiempo de duracién
de la aplicacion del “screening” dura entre 10 y 30 minutos. En base al puntaje obtenido en

cada area se establece lo definido como la edad de desarrollo. Se analiza cuantitativamente.

La Entrevista Final a las Familias

La Entrevista Final a las Familias propone, a través del diadlogo, recoger las
percepciones de las familias sobre el proceso de intervencion y sobre los resultados en sus
hijos y en ellos como familia (Anexo D — Entrevista Final a las Familias). El guion de la
entrevista fue elaborado por las profesoras y ha sido utilizado en otras investigaciones similares
(Frugone-Jaramillo & Gracia, 2022; Escorcia-Mora et al., 2022) en que ha interesado recoger la
perspectiva de los padres de familia.

El guion cuenta con las siguientes secciones: a) momento de presentacion de objetivos
de la entrevista y sefialamiento de procedimientos acordados (grabacion, el uso de los datos, la
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posibilidad de no contestar lo que le incomode, recordar quiénes estan en la entrevista y que
con ella se cierra la intervencion con la familia); b) recordar las expectativas y condiciones
familiares al inicio de la intervencion; ¢) compartir y comentar los resultados de las
evaluaciones iniciales y finales de la Calidad de Vida Familiar en AT y de la escala de
desarrollo Battelle; d) recoger las percepciones de la familia sobre el proceso para que den
cuenta de los resultados vivenciados, €) identificar las competencias que han desarrollado
hasta el momento como padres y madres, f) identificar la incidencia que haya podido tener la
intervencion en otros miembros de la familia, g) si es el caso, compartir las fotos que durante
el transcurso de la intervencion se les ha pedido que tomen para registrar momentos
significativos de la intervencion y con ello recoger el significado de esos momentos o0 acciones,
h) recordar las capacidades de la familia para continuar contribuyendo al desarrollo de todas
las competencias de sus hijos sin el apoyo de los estudiantes.

Tiene una duracién aproximada de 50 minutos. Esta disefiada para ser un espacio
para compartir informacion (bidireccional) con la familia y de cierre del proceso. La Tabla 4
detalla la relacion entre los objetivos de investigacion que indagan sobre las percepciones de
las familias y las preguntas que se plantean en el desarrollo de la entrevista. Se cierra
agradeciendo a los padres o cuidadores principales su participacion y sefialando su capacidad

de seguir contribuyendo al desarrollo del nifio o nifia y al bienestar de la familia.
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Tabla 4.

Relacién entre objetivos de investigacion y preguntas de la entrevista.

Objetivos especificos de investigacion:

1. Identificar las valoraciones de las familias sobre la incidencia de la intervencién de los estudiantes
en la calidad de vida familiar y sentido de competencia parental.
2. Contrastar el desarrollo de los nifios antes y después de la implementacion de las PCF por parte de

los estudiantes de Maestria.

3. Analizar las percepciones familiares sobre la intervencion y sobre los avances en el desarrollo de

sus hijos.

Objetivo 3

Analizar las percepciones familiares sobre la
intervencién y sobre los avances en el
desarrollo de sus hijos.

Objetivo 2

Contrastar el desarrollo de los nifios antes y
después de la implementacion de las PCF
por parte de los estudiantes de Maestria.

Objetivo 1

Identificar las valoraciones de las familias
sobre la incidencia de la intervencion de los
estudiantes en la calidad de vida familiar y
sentido de competencia parental.

Objetivo 3

Analizar las percepciones familiares sobre la
intervencién y sobre los avances en el
desarrollo de sus hijos.

¢, Cuales eran sus preocupaciones sobre su nifio y su
familia al iniciar la intervencion?

¢, Qué expectativas tenia la familia al inicio de la
intervencién? (¢.con respecto al nifio y con respecto a
ellos?)

Comente con la familia los resultados de las
evaluaciones del nifio. Compare la escala de inicio y la
escala final (probablemente no se nota gran desarrollo
entre la una y la otra).

Consulte sobre lo que cree como cuidador principal que
ha pasado con su nifio en este proceso.

¢En qué area ha mejorado? ¢ Qué area del desarrollo le
toca seguir trabajando? ¢, Cuéles han sido las dificultades
en aquellos que no hubo mayores logros?

Objetivos alcanzados por orden de prioridad. Recuerde
ahora los objetivos en que han trabajado.

¢, Qué han logrado en cada objetivo? (se presenta uno
a uno)

¢,Como lo lograron? ¢ Cual ha sido la participacion de
la familia para lograrlo? ¢Como se ha incorporado el
objetivo a la rutina familiar?

¢, Qué queda por trabajar en ese objetivo?

Ademas de los objetivos logrados con el nifio, ¢ qué otro
miembro de la familia ha obtenido beneficios de esta
intervencién? (¢, Qué competencias como
familia/padre/madre han adquirido? Analicen la escala
de la Calidad de Vida Familiar del inicio y la de ahora.
¢, Cémo se sienten ellos ahora?
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Objetivo 1y 3 Durante la intervencién le hemos pedido que registren
Identificar las valoraciones de las familias con fotografias el proceso. Pida seleccionar 4 o 5
sobre la incidencia de la intervencion de los  fotografias que nos permitan comprender cémo ha sido
estudiantes en la calidad de vida familiar y el proceso y/o lo que su familia y su nifio han logrado en
sentido de competencia parental. el mismo.

Analizar las percepciones familiares sobre la  Se pide que explique cada fotografia. ¢Qué

intervencién y sobre los avances en el representa? ¢Por qué considera que puede
desarrollo de sus hijos. representar el proceso que hemos vivido?
Objetivo 3 ¢, Qué han aprendido como familia de la intervencién?

Analizar las percepciones familiares sobre la ¢ Qué no le ha agradado de la intervencion?
intervencién y sobre los avances en el
desarrollo de sus hijos.

3.5. Procedimiento de recogida de datos

Se detalla a continuacioén el procedimiento llevado a cabo para la recogida de datos.

Fase 1. Formacion y aprendizaje de los estudiantes (septiembre 2017 — junio 2018)

El proceso de formacion (de los estudiantes) e intervencion (con las familias) se inicié la
Gltima semana de septiembre de 2017 y termind en la primera quincena de junio de 2018. Para
iniciar el proceso formalmente los estudiantes firmaron el consentimiento informado, en el que
reconocian su participacion en el proyecto de tesis doctoral sobre su aprendizaje.

Se desarrollaron nueve sesiones de SR lideradas por las dos profesoras que guiaron los
TFM. La duracion de cada sesion era de cinco horas en modalidad presencial, dado que los
estudiantes se trasladaban a la UCG en un trayecto de al menos cuatro horas de viaje. Las
cinco primeras sesiones de Supervision Reflexiva se cumplieron entre la Gltima semana de
septiembre y la primera quincena de enero, en las mismas se explicito el proyecto de
investigacion, se compartieron las bases teoricas sobre PCF y MBR, asi como también se
proporcionaron las orientaciones basicas para que los estudiantes contactasen a las familias

que participaron en el proyecto de intervencion. Se preparo a los estudiantes para la aplicacion
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de las pruebas de inicio de la investigacion, asi como el ecomapa y la Entrevista Basada en
Rutinas, instrumentos de evaluacién familiar y del nifio con los que se iniciaron los contactos
con las familias y las intervenciones.

Al iniciar las sesiones se compartié para la lectura con los estudiantes una base de
datos en Google Drive de textos académicos sobre PCF y MBR. Las dos sesiones iniciales
centraron su interés en debatir sobre los principios de las PCF y del MBR con el objetivo de
debatir las comprensiones de los estudiantes sobre las implicaciones de estos principios en la
practica. Se desarrollaron ejercicios de sensibilizacion hacia el trabajo con familias de nifios
con discapacidad. Se incorporoé el andlisis de casos de intervenciones realizadas en contexto
de TFM en afios previos.

Se destind tiempo en las dos primeras sesiones para revisar el proceso del trabajo de
campo, en cuanto a iniciar contactos para seleccion de familias, revision de criterios y
procedimientos de contacto con las mismas. Las profesoras orientaron las primeras
reflexiones en que los primeros abordajes a las familias debian establecer una relacion
respetuosa como base para la construccién de las practicas de colaboracién. Es asi que las
reflexiones en los DR de los estudiantes sobre los primeros encuentros con las familias
trataban sobre todo de sus acciones y actitudes para construir practicas relacionales. Al cierre
de las sesiones se daban espacios de reflexion sobre los contenidos relevantes tratados a nivel
de revision de contenidos y también sobre lo que supone su aplicacion con familias.

La rubrica para elaborar los Diarios Reflexivos (DR) fue compartida con los estudiantes
desde la primera sesién. Sin embargo, se integré su uso a partir de la cuarta sesion de SR, en
la que se empezé a destinar tiempo para la revision y construccion de los DR. A lo largo de las
de SR, en que se revisaba la calidad de los registros de los DR. En la Tabla 5 se presenta el

desarrollo de las 9 sesiones de SR
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Tabla 5.

Planificacion y desarrollo de las nueve sesiones de Supervision Reflexiva

Sesién  Duracion  Contenidos Metodologia Acuerdos
1-23 4 hrs. Introduccion a las Lecturas previas y Apertura de diarios.
sept practicas centradas enla  socializacion de Ingreso de primera
familia: principios y resimenes de entrada del Diario
aplicacion. lecturas Reflexivo.
Discusion sobre la Andlisis de documentos  Lecturas para préxima
organizacion del de intervenciones sesion.
programa. previas.
Discusion sobre Trabajo grupal sobre
experiencias previas en el  casos y comprensiones
tema. de lectura.
Practicas reflexivas Preguntas de reflexion
(diario) sobre sus capacidades y
Acuerdos de trabajo. preocupaciones para
abordar el proyecto.
2-30 4 hrs, Revision de los Puesta en comdn de las  Ingreso de entrada del
sept Conceptos centrales de lecturas previas y Diario Reflexivo sobre
las Préacticas Centradas discusion sobre las actividades de la
en la Familia y como se comprensiones. sesion.
operativizan. Analisis de practicas Lecturas para préxima
Revisiéon de diarios de participativas y sesién
préactica (revisién de relacionales (lluvia de
rubrica para escribir diario  ideas, recoger
- discusion sobre escritura  experiencias en el
descriptiva y escritura trabajo profesional)
reflexiva) Analisis de casos de
intervenciones previas
para identificar proceso
y la construccion de
relaciones de
colaboracion.
Preguntas de reflexién
sobre sus capacidades y
preocupaciones en torno
a los aprendizajes de las
sesiones
3-13 4 hrs. Modelo de Intervencion Puesta en comin de las  Elaboracion de entrada
oct Basado en las Rutinas y lecturas previas y del Diario Reflexivo

sus elementos centrales.
Criterios para la
seleccién de familias

sobre las actividades de
la sesion.

Ejercicio: Realizar una

EBR en una familia con

socializacion de
resimenes de lecturas.
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Sesion  Duracion Contenidos Metodologia Acuerdos
Entrevista Basada en la Analisis de documentos  nifios menores de cinco
Rutina. de intervenciones afios.
Ecomapa. Discusion previas. Lecturas para proxima
sobre consentimiento Role Playing sobre el sesion.
informado proceso de seleccion y Iniciar acercamientos a
enganche de la familia. posibles beneficiarios
Role playing sobre de la intervencion.
Entrevista Basada en
Rutinas.
Preguntas de reflexién
sobre sus capacidades y
preocupaciones en torno
a los aprendizajes de las
sesiones
4-20 4 hrs. Revision de la experiencia  Trabajo grupal sobre Lecturas para préxima
oct de realizar un piloto de experiencia de semana.
EBR (identificacion de pilotaje: analisis de la Elaboracion de entrada
puntos criticos - revision experiencia, de diarios reflexivos
de prioridades de familia). comprensién de sobre actividades de la
Revision critica de intereses identificadas sesion.
lecturas sobre evaluacion  por las familias. Continuar en gestiones
auténtica e identificacion Revision de contenidos  para seleccion de
de prioridades de las sobre identificacion de posibles beneficiarios.
familias. necesidades de las
familias.
5-12 4 hrs. Revision de los procesos  Role playing sobre Contacto formal con
nov de enganche con las formas de abordaje ala  escuelay familias
familias y discusion de las  familia. seleccionadas.
actividades de Revision de la Escala Entrada de diario sobre
entrenamiento para el uso Battelle. contacto con familias.
de la Escala de Desarrollo Revision critica de los
Battelle. diarios con apoyo de la
Revision de la Escala de rubrica de los diarios
Calidad de Vida reflexivos.
Familiar. Registro de
datos para la
investigacion - calidad de
diarios
6-19 4 hrs. Definir proceso de Trabajo colaborativo Iniciar el contacto con
nov intervencion - establecer para definir cronograma  familias y firma de

cronograma - revision de
procedimientos de ética y
de levantamiento de linea
base

consensuado. Role
playing sobre Ecomapa
y EBR.

consentimiento
informado. Entrada de
diario sobre esta visita
familiar
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Sesion Duracioén

Contenidos

Metodologia

Acuerdos

7/14 ene 6 hrs.

8/29 ene 4 hrs.

9/14 abr 4 hrs.
10/26 4 hrs.
mayo

11/9jun 4 hrs.

Proceso de
intervencion: Discusion
sobre Entrevista Basada
en Rutinas.

- ldentificacién de
necesidades.

- Planificacion funcional

Planificacion funcional.

- Andlisis de intervencion.

- Practicas participativas
y

relacionales. Planteamien

to de pregunta de
investigacion individual

Revisién de intervencion -
discusion de proceso

Revision de intervencion -
discusion de proceso

Preparacion de cierre de
intervencion: andlisis de
entrevista de cierre,
procesos de cierre con la
familia

Ejercicio de
identificacion de
necesidades de las
familias. Ejercicio de
elaboracién de Objetivos
funcionales

Revision en conjunto de
planificacion funcional y
construccion de
objetivos funcionales.
Socializacién de los
casos, desarrollo de
ejercicio de objetivos
funcionales. Trabajo
colaborativo en la
revision y avance de
diarios reflexivos

Supervision del trabajo
con las familias.
Trabajo colaborativo en
la revision y avance de
diarios reflexivos

Supervision del trabajo
con las familias.
Trabajo colaborativo en
la revision y avance de
diarios reflexivos

Supervision del trabajo
con las familias.
Practica de la entrevista
de cierre de proceso.
Revision de
procedimientos de
recogida y resguardo de
los audios.

Elaboracién de objetivos
funcionales. Elaboracio
n de entrada de diarios
sobre visitas

Elaboracién de diarios
semanales, avanzar en
lecturas

Visitas semanales a las
familias

Elaboracién de diarios
semanales, avanzar en
lecturas

Visitas semanales a las
familias

Elaboracién de diarios
semanales, avanzar en
lecturas

Visitas semanales a las
familias

Trabajo en sus casos.

- Documentar.
Programar las visitas de
cierre y enviar a guias la
informacién de
retroalimentacion de las
familias sobre el
proceso.

153



Los DR se constituyeron en el instrumento de recogida de datos del primer objetivo de
investigacion con respecto al aprendizaje de los estudiantes con apoyo de practicas reflexivas.
Los estudiantes escribieron una entrada por cada sesion reflexiva o encuentro con las familias,
en total nueve entradas corresponden a sesiones de SR y 19 sobre el trabajo con las familias.
Diarios realizados en experiencias previas similares, fueron analizados para identificar los
contenidos en cuanto a actividades y lo qué se entendia por reflexion.

Estas primeras sesiones se dieron intercaladas con el proceso de busqueda y contacto
de las familias a las que se invitd a participar en la intervencion. Asi la tercera entrada del DR
registro el contacto inicial con las familias. La cuarta y quinta entrada correspondieron a las
sesiones de SR en que se preparo a los estudiantes en el uso de los instrumentos de
evaluacion de la intervencion y de inicio del MBR. La sexta, séptima y octava entrada
correspondieron al proceso de recogida de datos inicial con las familias en las que
establecieron los acuerdos de la intervencion. A mediados de enero se realizo la 5ta. sesion de
SR, registrada en la 9na. entrada del DR, para la revision de lo trabajado y la formulacion de los
objetivos funcionales. Esta puede considerarse la primera etapa de la intervencion.

Por diversos factores entre enero e inicios de marzo se interrumpi6 el trabajo con las
familias. La entrada 12 recoge un nuevo encuentro con las profesoras a mediados de marzo,
para retomar el trabajo, aprobar objetivos funcionales, hacer nuevo cronograma de trabajo y
retomar el contacto con las familias y confirmar su interés por participar, luego del periodo de
ausencia de visitas. El periodo de trabajo con las familias en los objetivos funcionales, inicio a
fines de marzo y termind la segunda quincena de junio. En las entradas 14, 17 y 28 del DR, se
registraron sesiones de SR, en las que se hizo seguimiento al trabajo de campo, se generaron
espacios de escucha y retroalimentacién de la practica. Todo el proceso quedo registrado en el
DR de cada estudiante.

Las profesoras acompafiaron a los estudiantes en la elaboracion de los diarios mediante
una continua retroalimentacion. Posteriormente en cada sesion de SR se revisaban los
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avances de los diarios y se los retroalimentaba entre las profesoras y los estudiantes, poniendo

mucho énfasis en el relato de las actividades desarrolladas y propiciando la reflexion escrita

sobre la practica. Por ello era un constante reescribir para lograr tener un documento que

refleje el proceso que cada estudiante estaba desarrollando tanto en la intervencion con las

familias como en sus reflexiones sobre el proceso (Anexo E - Diarios Reflexivos de los cuatro

estudiantes).

Figura 2.

Descripcion de las entradas del Diario Reflexivo agrupadas por Supervision Reflexiva y por

H 17 now

Contacto
inicial familia

H 30 now

F. Consent. |
inf.

|—| 5 dic

H Ecomapa |
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Todas las familias aceptaron participar desde la visita inicial. Los estudiantes solicitaron
la firma del consentimiento informado para garantizar el conocimiento de las familias como
condicion para participar el que firmen el consentimiento informado.

El trabajo con las familias se realiz6 en el hogar de las familias. En la visita inicial, los
estudiantes explicaron a las familias el proyecto y las condiciones de participaciéon (duraciéon de
la intervencion, frecuencia de visitas y compromiso de las familias).

Una vez que las familias aceptaron, los estudiantes leyeron el consentimiento informado
en voz alta a las familias y recogieron la firma. Cada sesion de visita a la familia se registraba
en el Diario Reflexivo de los estudiantes. Como se mencion0 previamente, la calidad de la

descripcion y reflexiones fue permanentemente revisada por las profesoras.

Fase 3. Las evaluaciones iniciales y finales de los nifios y de las familias (noviembre-

diciembre de 2017 y junio de 2018)

Los estudiantes, formados previamente por parte de las profesoras, aplicaron en la
segunda y penultima visita la Escala de Calidad de Vida Familiar en Atencion Temprana
(McWilliam et al., 2013). Para ello habian dejado en la reunién previa con la familia, el
instrumento para que éstas lo leyeran detenidamente. Los estudiantes ayudaron a las familias a
cumplimentar el cuestionario. En la visita que recogieron el instrumento, nuevamente leyeron
los 39 items, atentos a las comprensiones de las familias en cada frase.

Se evalud a los nifios con el screening del Inventario de Desarrollo de Battelle (Newbork
et al.,2011). Estas evaluaciones se realizaron en los domicilios de las familias participantes.
Los estudiantes E2, E3 y E4 realizaron las visitas a las familias en conjunto, por las distancias
de acceso de las viviendas de las familias y por motivos de seguridad en el traslado. Esta

decision fue aprobada por las profesoras. El Estudiante 1, habitante de la zona mas distante de
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la provincia de Manabi, realiz6 las primeras aproximaciones a las familias acompafiado por su
esposa, docente de educacién basica. Le otorgo el rol de documentadora para apoyar su

registro de informacion, lo que fue aprobado por las profesoras.

Fase 4. La Entrevista Final a las familias (junio de 2018)

Previo al cierre de las intervenciones, en una sesion de SR, se formé a los estudiantes
en la aplicacién y registro adecuado en audio de la Entrevista Final a las familias participantes.
Los estudiantes recibieron formacion de las investigadoras para aplicar la entrevista y para su
correspondiente registro en audio y la transcripcion. Se explicé el alcance de cada pregunta
para que los estudiantes fueran flexibles para readecuar una pregunta si la familia no la
comprendia. La entrevista dur6 un promedio de 50 minutos. Las familias fueron consultadas
para participar en estas entrevistas individuales. Los estudiantes acordaron con la familia la
fecha de aplicacion de la misma. En la sesién previa a la realizacion de la entrevista se habia
realizado la evaluacion final del Inventario Screening de Battelle (Newbork et al., 2011) a los
nifios y aplicado la Escala de Calidad de Vida Familiar en AT (McWilliam et al., 2013) a las
familias. Esta informacion procesada se entreg6 durante la entrevista. Se habia pedido a las
familias tomar fotografias del proceso y que compartan tres que consideren relevantes, para
ello los estudiantes fueron capacitados para preguntar sobre el motivo de la seleccion de la foto
y el significado de misma para la familia. Se capacit6 a los estudiantes también para la

transcripcién y para anonimizar las entrevistas.
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3.6. Gestion de datos

La gestion de datos corresponde al proceso de almacenar la informacion cualitativa y
cuantitativa que se ha recogido. En la presente investigacion, toda la informacion fue recogida
por los estudiantes con supervision de las profesoras. Las docentes generaron una carpeta de
Google Drive que a su vez tenia subcarpetas para el resguardo de los datos de la intervencién
de los cuatro estudiantes, quienes tuvieron acceso a los datos para la elaboracion de su trabajo
de fin de Master. Concluida esta instancia académica, el acceso ha sido exclusivo para la
autora de este trabajo doctoral, quien tiene la custodia de los datos. En el caso de las escalas
de calidad de vida familiar en AT y el screanning de Battelle aplicadas al inicio y fin de la
intervencion fueron digitalizadas por cada estudiante, previo a su archivo en la mencionada
carpeta. Las EBR y ecomapas también fueron digitalizadas. En el caso de las entrevistas
finales, los archivos de audio fueron transcritos directamente por los estudiantes y revisada la
fidelidad de la transcripcion de manera individual por las dos profesoras y cada estudiante. Sin
embargo, esos archivos no se han almacenado por un problema de capacidad de archivo y
transferencia de datos de los estudiantes y se solicité desde la direccidén de este trabajo su
eliminacion.

En el caso de los DR, estos se escribieron en documentos compartidos con las
docentes en Google Drive con el objetivo de poder retroalimentarlos de manera continua. Al
término de la intervencién, posterior a julio del 2017, se anonimizaron los diarios para cuidar la
proteccion de los datos. Como procedié con la documentacion previa, se archivaron en la
carpeta digital correspondiente a cada estudiante. Una vez defendida esta tesis doctoral toda

la documentacion sera eliminada.
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3.7. Analisis de datos

3.7.1. Codificacién de los diarios reflexivos

Para responder al primer objetivo de investigacion, se definieron como categorias
centrales las derivadas de los objetivos de investigacion en torno a los conceptos de practicas
reflexivas y aprendizaje de los estudiantes. Para ello se codificaron los DR, considerando las
categorias de Supervision Reflexiva y Escritura Reflexiva de los DR, como las categorias
correspondientes a las Practicas Reflexivas sefialadas en el primer objetivo de investigacion.
La categoria Aprendizaje de Estudiantes incorpora el proceso de aprendizaje de los estudiantes
a través de las sesiones de SR y de los DR, asi como en el procedimiento de implementacion
de la intervencion. A continuacion, se detallan los pasos seguidos para construir las categorias
y subcategorias:

1) Se establecieron tres categorias principales para el analisis de los DR, vinculadas a
los dos objetivos principales: Practicas Reflexivas y Aprendizaje de los Estudiantes. Las
Practicas Reflexivas se dividieron en dos categorias derivadas directamente de la literatura:
Supervision Reflexiva y Escritura Reflexiva de los DR.  En el objetivo de Aprendizaje de los
Estudiantes, se optd por una gran categoria con el mismo nombre: Aprendizaje de los
Estudiantes.

2) Dado que se trabaja con diarios en que se han construido narrativas que describen
contextos y actividades, se escogié como unidad de analisis en los DR frases amplias o
parrafos que diesen sentido a la intervencion o reflexion.

3) La investigadora principal a partir de la literatura gener6 el primer sistema de
subcategorias de manera deductiva (Cropley, 2021; Thomas, 2006), vinculados a la teoria,
considerando que podrian emerger otras subcategorias durante el proceso de andlisis de

datos.
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4) Una vez creado el sistema de categorias y subcategorias de los DR, se leyeron una
muestra de los DR reiteradamente por dos investigadoras, la autora del trabajo doctoral y una
profesora de la UCG con experiencia en investigacion cualitativa y que ha participado en otras
investigaciones similares. Estas lecturas de los DR, tenia como objetivo que cada
investigadora, de manera independiente, codifique con base en el sistema de categorias y
subcategorias construido, para confirmar las definiciones realizadas, eliminarlas o agregar
alguna nueva subcategoria que emergiera de los datos. Este trabajo también sirvié para
aclarar la conceptualizacion de las subcategorias.

5) Posterior a la lectura individual se compartio la codificacién y se discutieron las
discrepancias y acuerdos del proceso, llegando a un acuerdo del 80% con lo categorizado, lo
cual aport6 consistencia a las subcategorias.

6). Una tercera investigadora de la UCG revisd la claridad del sistema de categorias y
subcategorias y su conceptualizacién, lo cual permitié obtener un sistema de categorias
definitivo sélido y coherente con el estudio (Cropley, 2021).

7) Al ingresar los datos al ATLAS Tl v.22, se reconfirmaron las categorias y
subcategorias, al codificarse todos los datos, se reconfirmaron las subcategorias. En el
proceso se eliminaron o fusionaron algunas.

La tabla 6 presenta el sistema de subcategorias construido para el analisis de la

categoria Supervisién Reflexiva.
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Tabla 6.

Sistema de subcategorias para analisis cualitativo de la categoria Supervision Reflexiva en

Diarios Reflexivos

Categoria

Definicion

Subcategorias

Concepto

1.Supervision
Reflexiva

Espacio seguro en el que se

construye una relacibn de
confianza entre supervisor vy
supervisado para que los

profesionales/supervisados
refuercen los  conocimientos
tedricos en tanto desarrollan las
habilidades y  competencias
necesarias para la intervencion,
en un marco continuo de
reflexividad sobre la practica y de
relacién colaborativa (Tomlin et
al., 2014)

1.1. Formacién en
PCFy MBR

1.2. Desarrollo de
habilidades
practicas para la
intervencion

1.3.
Acompafiamiento,
supervision y
retroalimentacion

1.4. Espacio
seguro, continuo y
de confianza entre
supervisores y
estudiantes

1.5. Reflexion
colaborativa sobre
la intervencion

Comprensién de los
principios teéricos de la
intervencion a través de

lecturas, revisiones,
discusiones sobre las
mismas.

Entrenamiento, modelaje y
guia de las competencias
técnicas 'y  personales
requeridas para la
intervencion.

Revisibn de las acciones
realizadas a través de la
revision de los DR y de la
narracién sobre la préactica.
Aprobacién de las
actividades a desarrollarse.

Interacciones de apoyo y
acompafiamiento, trabajo
continuo como equipo.

Revisién de la practica no
solo desde las actividades
realizadas sino desde las
emociones, actitudes vy
principios de la intervencion

Las subcategorias hacen referencia tanto a ser un espacio de formaciéon como ser un

espacio de acompafamiento y de construccién en colaboracion, todos elementos que se

encuentran en las definiciones tedricas que sobre SR se ha desarrollado (Barron et al., 2022;

Tomlin et al, 2014).
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La tabla 7 presenta un ejemplo de cada subcategoria de la Categoria de Supervision

Reflexiva.

Tabla 7.

Ejemplos citas pertenecientes a las subcategorias de la categoria 2: Supervision Reflexiva

Subcategorias

Ejemplo de subcategoria

Formacion en PCF y MBR

Desarrollo de habilidades practicas para la
infervencion

Acompanamiento, supervision y retroalimentacion

Espacio seguro, confinuo vy de confianza entre
supervisores y estudiantes

Reflexion colaborativa sobre 1a intervencion

Fara empezar a desammollar nuestro proceso de
titulacion asistimos a la primera sesion de trabajo con
nuestras Tutoras de Tesis (GT1 y GT2). Durante la
reunion las tutoras explicaron los contenidos basicos
sobre los que se trata la tesis, es asi que se revisaron
temas como: Atencion temprana, desarrollo infantil,
participacion de las familias en el desarrollo del nifio,
discapacidad, vulnerabilidades sociales v
economica, entre otros. (E1-DR1)

Recibir la preparacion para realizar la Entrevistas
Basadas en las Rutinas v el Ecomapa de los casos
que se estan Interviniendo

Evaluar a los nifos con la Prueba Battelle, para la
cual nos van a entrenar. (E2-0R)

La formacion de las estrategias de la intervencion se
ira dando con acompafamiento mientras vamos
trabajando con las familias. (E3-DR)

Este dia de frabajo fue muy gratificante para cada
uno de los participantes en la maestria, pudimos
hablar de nuestros casos y tambien despejar algunas
dudas que teniamos. (E3-DR)

Al revisar lo que hicimos vamos discutiendo con las
tutoras sobre el como lo hacemos, las preguntas que
tenemos sobre la intervencion. Ellas enfatizan en que
podamos describir el como nos relacionamos
(E2-DR)

162



En la Tabla 8 se presentan las subcategorias de la categoria Escritura Reflexiva en

Diarios Reflexivos.

Tabla 8.
Sistema de categorias para analisis cualitativo de la categoria 2: Escritura reflexiva en Diarios
Reflexivos
Categoria Definicién Subcategorias Concepto
2.Escritura Escritura reflexiva de 2.1. Construccion Propiciar la escritura de los
reflexiva de los un journal sobre las colaborativa de los DR. diarios, mediante rabrica,
Diarios acciones, emociones y retroalimentacion.
reflexivos. reflexiones que cumple

el  profesional en
formacion.

2.2. Descripcion de la
experiencia.

2.3. Reflexiones
individuales sobre sus
actuaciones, desafios o

Narrativa detallada que
reconstruye lo vivido y
experimentado.

Escritura reflexiva sobre sus
emociones e impresiones de

la intervencién en su relacion
con la familia.

emociones o aprendizajes.

En la Tabla 9 se recogen ejemplos de las citas correspondientes a la categoria Escritura

Reflexiva en Diarios Reflexivos.

Tabla 9.

Ejemplos de subcategorias de la categoria 2: Escritura Reflexiva en Diarios Reflexivos

Subcategoria

Ejemplo de cita

2.1. Construccién
colaborativa de los
diarios

2.2. Descripcion de la
experiencia

2.3. Reflexiones
individuales sobre sus
actuaciones, desafios
0 emociones o
aprendizajes

Continuamos trabajando en nuestro Diario Reflexivo donde debemos redactar las
experiencias, reflexiones que se nos presentan en cada caso. Para ello, cada
uno de los compafieros leimos en voz alta una parte del diario y los otros
compafieros calificaron si correspondia a descripcién o reflexion y también si la
redaccion era clara a partir de una rabrica que las tutoras han creado. (E3- DR14)

Siendo la 14H30, llegamos a la casa de Maryori, nos recibié su mama la sefiora
Esther. Nos hizo pasar a la sala y platicamos un poco sobre cémo habia pasado
estos dias y nos comentaba que la nifia estuvo un poco enferma con gripe y que
estaba comiendo poco, habia bajado en glébulos rojos, pero que ya estaba
mejorando y que para subir los glébulos rojos ella le prepara a su nifia un batido
de higado, alfalfa, berro y espinaca. (E2- DR11)

Creo que también les ha sorprendido el trato que les damos. Pese a la pobreza
0 a comportamientos de los nifios que nos han llamado la atencién, puesto que
no hemos emitido ningln comentario descalificador. (E3 - DR11)
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En la Tabla 10 se explicitan las subcategorias correspondientes a la categoria

Aprendizaje de los Estudiantes sobre MBR y PCF.

Tabla 10.

Subsistema de categorias de la categoria Aprendizaje de los Estudiantes sobre MBR y PCF

Categoria Definicién Subcategorias Concepto

3.Aprendizaje = Précticas Centradas en la 3.1. Elaboracién de Proceso de disefio de objetivos
de los Familia: objetivos funcionales funcionales Insertos en rutina
estudiantes una manera sistematica de cotidianas, comprensibles para
sobre PCF crear colaboracién con la las familias

familia que considera a la
familia como expertos en
sus necesidades y
demandas promueve un
trato basado en la dignidad
y respeto; que honra,
respeta los valores y la
diversidad familiar, y
proporciona y apoya a los
miembros de la familia la
informacion necesaria para
tomar decisiones y
opciones informadas
(Bamm & Rossenbaum,
2008; Briar Lawson et al.,
2001; Bruder, 2000; Espe-
Sherwindt, 2008; Law et al.,
2003; MacKean et al.,
2004;).

3.2. Entornos naturales

3.3. Estrategias de
trabajos en objetivos
funcionales

3.4. Ecomapay EBR
3.5. Perspectivas
positivas sobre la

familia

3.6. Practica
tradicional

3.7. Préctica
Participativa

3.8. Practicas
relacionales

3.9. Reflexién con los
padres
3.10. Respeto al

contexto familiar

3.11. Trabajo con los
padres

Actividades que se realizan en
la rutina cotidiana

Recursos de apoyo para el
trabajo en los O.F.

Uso del ecomapay de la EBR

Miradas positivas sobre la
familia de parte del estudiante

Terapias o actividades
tradicionales no insertas en los
objetivos funcionales

Las que promueven la
participacion de las familias -
apoyo a toma de decisiones,
proporciona informacién y apoyo

Las que construyen relacion de
cercania y empatia con las
familias

Analizar con los padres los
avances de la planificacion

Respeto a las condiciones
socioculturales y econémicas de
la familia

Acompafiamiento en las visitas
para apoyar al cumplimiento de
los objetivos funcionales
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En la Tabla 11 se presenta un ejemplo de cada subcategoria de la categoria

Aprendizaje en PCF y MBR.

Tabla 11.

Ejemplos de las subcategorias de la categoria Aprendizaje de los Estudiantes sobre MBR y

PCF

Subcategorias

Ejemplos de citas

3.1. Elaboracion de
objetivos funcionales

3.2. Entornos naturales

3.3. Estrategias de
trabajos en objetivos
funcionales

3.4. Ecomapay EBR

3.5. Perspectivas
positivas sobre la
familia

3.6. Practica
tradicional

3.7. Préctica
Participativa

E1-DR

En funcién de la discusion de la lista de objetivos de las familias, se reviso un
documento de apoyo para la formulacion de los Objetivos Funcionales.
Hicimos un ejemplo cada uno, pero es muy complicado.

Por esta razén nos propusimos llevar a nuestros hijos a la cancha de tierra
para que puedan compartir con otros nifios y puedan jugar a la pelota.

Indiqué el funcionamiento del cartel, que sirve para tener presente los objetivos
y que pegaremos diferentes tipos de caritas segun el logro y la actividad que
trabajemos. Hemos insistido a las familias que, si acaso salen caras tristes,
deben decirles a los nifios, pues bueno, mafiana nos va a ir mejor.

E1-DR

Al terminar el ecomapa dialogamos sobre las personas e instituciones que se
reflejan en el ecomapa y la mama asintid, esas son las personas que de alguna
manera le acomparfan en la vida. Conversamos sobre las redes formales y
ella sefal6 lo dificil que es llevar a Xavier a terapias fuera de su zona, el gasto
del transporte, el dia de no trabajar, todo ello implica mucho dinero que ellos
no tienen.

E1-DR

La mama muy contenta dijo que su Byrito estaba progresando muy rapido, que
s6lo en una semana lo habia logrado, la felicité y le dije que eso se debe a la
practica de las actividades, a que se esta interactuando con él

E2-DR

Luego le dije mira lo que he traido le saqué una flauta, le expliqué a la tia
Panchi como la primera vez que soplar ayuda en el desarrollo del lenguaje,
mejoramos la respiracion para el habla, la voz.

E1-DR
Pero ella me dijo: “parece que algo puedo hacer mejor con él”. Yo le escuché
y asenti y dije, todos los dias algo podemos hacer mas por y para la familia.
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Subcategorias

Ejemplos de citas

3.8. Préacticas
relacionales

3.5. Reflexion con los
padres

3.6. Respeto al
contexto familiar

3.7. Trabajo con los
padres

E1-DR

Ya en casa de Xavier mi presencia era casi como familiar, eso fue lo que me
dijo la Sra.Ana, me invitd a pasar y al primero que me encontré en la sala fue
a Xavier me saludé muy atento

E4-DR

Le hicimos algunas preguntas para poder recoger las cosas que habian
pasado para que ese cambio tan radical se haya dado en el nifio. Ellas nos
dijeron que también ahora estan dandole mas oportunidades de hacer cosas,
antes estaba tan preocupada que se enferme, que se caiga que el nifio tenia
pocas oportunidades de explorar.

El- DR

El aprendizaje mayor es comprender que pese a que esta familia es muy
pobre, con muy pocos recursos, encuentra maneras de apoyarse entre ellos y
de apoyar a Byron.

E2-Dr E2-DR

Saludamos y fui a ver el cartel de los logros evidenciado que tenia caritas
felices, me dijo la tia Panchi que Luis Miguel ya estéa diciendo palabras nuevas
como cama, silla, mano, dedos. Le dije: jqué bien! ¢ vio solo hay que tener un
poquito de paciencia? sé que él poco a poco va a tratar de hablar con mas
fluidez.

3.7.2. Andlisis de los datos de incidencia de la intervencién en las familias

Para el analisis del tercer objetivo especifico, referente a la percepcion de las familias

sobre la intervencién de los estudiantes en la calidad de vida familiar, se triangulé la

informacion correspondiente a la Entrevista Final a las familias y la Escala de Calidad de Vida

Familiar en Atencion Temprana (ECVF-AT) (McWilliam & Garcia-Grau, 2014). Los datos del

Screanning de la Escala de Desarrollo Battelle (Newborg et al., 2011) también se triangularon

con la informacion de la Entrevista Final a las familias.

Se analizaron las puntuaciones de la ECVF-AT a través de estadisticos descriptivos que

compararon las puntuaciones antes y posteriores a la intervencion, teniendo en cuenta los

cuatro factores que la componen: a) acceso a informacién y servicios, b) relaciones familiares,
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c¢) funcionamiento del nifio, y d) satisfaccion general con la vida (McWilliam & Grau, 2014).
Mediante ello, se analizo si existian cambios en las puntuaciones iniciales y finales de los
distintos factores. Para complementar el analisis se utilizo la prueba no paramétrica con
signo de Wilcoxon a través del programa SPSS. Esta prueba se realizé tanto para analizar los
resultados generales de ECdVF-AT, como para analizar las cuatro dimensiones de dicha
escala y para analizar los resultados derivados de la prueba Battelle, de las tomas de inicio y
cierre de la intervencién. Se utilizé el SPSS, se ingresaron dos columnas de datos, la
evaluacion de inicio y la evaluacién del desarrollo de cierre. Se procedi6 a pasar la prueba no
paramétrica de Signo de Wilcoxon, que establecié que el valor de significacion bilateral que se
obtienen en todas las dimensiones es de 0,012. Este valor indica que hay un incremento en
las puntuaciones finales respecto a las iniciales, lo que puede atribuirse a la intervencion

Para analizar la Entrevista Final a las Familias se cre6 un sistema de categorias con
base en: a) percepciéon del avance en el desarrollo infantil atribuibles a la intervencion; b) la
percepcion sobre la calidad de vida familiar, especificamente en las dimensiones de relaciones
familiares, satisfaccion general con la vida y acceso a la informacion, se incorpor6 en esta
categoria la subcategoria sentido de competencia familiar; ¢) comprension de aspectos
centrales del MBR que las familias pudieran identificar. Se siguieron los mismos pasos que en
el caso de las subcategorias creadas para analizar los DR. En la tabla 12 se presentan las
categorias, subcategorias y un ejemplo de las citas de cada subcategoria. EI didlogo elicitado
por las fotografias seleccionadas por las familias fue analizado a través del sistema de

categorias correspondiente a la Entrevista Final.
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Tabla 12.

Sistema de categorias y ejemplos de la Entrevista Final a las familias

Categoria

Definicién

Subcategorias

Ejemplo

1.Percepcion
sobre la
incidencia de la
intervenciéon en
el desarrollo de
sus hijos

Relatos y perspectivas
de la familia sobre los

avances en las
diferentes areas del

desarrollo de sus hijos

atribuibles a la
intervencion.

1.1. Avance en
relaciones sociales

1.2. Avance en
autonomia

1.3. Avance en
comunicacion-
lenguaje

1.4. Avance en
desarrollo motor

1.5. Comprensién
de la discapacidad

1.6. Percepcion de
mejoria general

1.7. Compromiso
de trabajo en
desarrollo motor

1.8. Compromiso
de trabajo en
inclusion educativa

Estoy muy contenta porque ahora
ella demuestra alegria en los
juegos, conversa con otros nifios,
incluso con su propia hermana y
sus primos”.(F7-EF-F)

Y también ya come solo, ya casi
se come toda la comida que le
sirvo y casi no riega nada. (F7-
EF-F)

El ya espera cuando no puedo
darle agua enseguida, ya no grita
como antes, porque antes era
bravisimo cuando no le daba
rapido (F7-EF-F)

Ahora ella agarra sus juguetes, se
los pasa de una mano a otra,
coge cosas mas pesadas, la
pelotita que usted le dio. la
manipula bastante. El juguete
gue le hicimos de material de
reciclaje sii que juega con él. (F4-
EF-F)

Como familia siento que hemos
aprendido, ya sabemos mas
sobre la enfermedad que tiene el
nifio, (F5_EF-F)

Yo estoy muy contenta por él,
Juan ha aprendido todo y lo hace
como todos los nifios de su edad.
Algunas cosas no las hace bien
porque todavia esta pequefio,
pero €l si va a aprender (F5-EF-F)

Tadeo ha tenido mas avance en
el &rea motora y eso esta
comprobado porque ahora
podemaos ver que sus
movimientos son mas firmes, mas
seguros (F8_EF-F)

Como le dije al inicio, nosotros
gueremos que Xavier vaya a la
escuela, entonces vamos a
trabajar con él en trabajos que le
ayuden a entrar sin problemas a
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Categoria

Definicién

Subcategorias

Ejemplo

2.Incidencia de
la intervencién
en la calidad de
vida familiar

3.Comprensién

de la
intervencién vy
aspectos de

satisfaccion con
la misma

Incidencia de la
intervencion de
acuerdo a las cuatro
dimensiones de la
calidad de vida
familiar: acceso a la
informacion,
relaciones familiares,
satisfaccion general.
Funcionamiento del
nifio se analiza en la
subcategoria previa.
Se ha agregado la

subcategoria “sentido

de competencia
familiar.”

Reconocen los
aspectos centrales
gue caracteriza a la
IBR: interaccion
familiar, entorno
cotidiano,
empoderamiento
familiar

1.9. Compromiso
de trabajo en
lenguaje

2.1. Acceso a la
informacion

2.2. Relaciones
familiares

2.3. Satisfaccion
General

2.4. Sentido de
competencia
familiar

2.5. Actividades
insertas en la rutina
cotidiana

2.6. Capacidad de
comprender
objetivos
funcionales

la escuela el préximo ani (F1_EF-
F)

En que desarrolle mas su
lenguaje para que pueda hablar
como todos los nifios de su edad
y todas las personas puedan
entenderlo (F3-EF-F)

Pero ahora sé que el hecho de
que Juan sea pequefio no
significa que debe de aprender
otras cosas. (F8-EF-F)

Ademas, puedo decir que no solo
Maria Dolores si no también la
familia ha desarrollado
aprendizajes nuevos, hemos
mejorado las participaciones con
nuestras hijas y eso como familia
nos hace cada dia mas felices”
(F7-EF-F)

Bueno... creo que como familia
ahora estamos mas unidos y
somos capaces de trabajar en
conjunto por Byrito, eso nos hace
sentir feliz, solo de ver a mi hijo
cémo ha aprendido cosas que no
sabia”. (F2-EF-F)

“Yo voy a sequir trabajando en
todas las areas porque lo que
quiero es que mi nena siga
mejorando como hasta ahora”(F4-
EF-F)

mmmmm como los objetivos
fueron de las cosas que se hacen
todos los dias era como facil
hacerlo en la rutina cada dia
(F5_EF-F)

El trabajo no fue facil, tuvimos que
trabajar con los pocos juguetes
gue teniamos y mas con los que
hicimos con usted, también
utilizdbamos canciones eso lo
haciamos cada vez que lo
cambidbamos de ropa, cuando
estaba en la cama (F2_EF-F)
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Categoria

Definicién

Subcategorias

Ejemplo

2.7. Conquista de
objetivos
funcionales

2.8. Percepcion
inicial de la
intervenciéon

2.9. Relaciones con
el profesional

Juan en este obijetivo si que ha
mejorado muchisimo, como dije
anteriormente, cuando él pedia
agua o cualquier otra cosa y no se
lo daba en ese momento,
mmmmm pegaba unos gritisimos
y se desesperaba. En cambio,
ahora él ya no, a veces si como
que quiere hacer, pero yo le digo,
ya Juan espere un poquito y ahi
ya se calma y espera.

...Como le digo... que me iban a
ayudar con Xavier, que le iban a
hacer terapias, asi como lo hacian
cuando él iba a la Fundacion, y
gue yo tenia que hacer algun
trabajo. (F7-EF-F)

Para poder hacer que lo pueda
coger tuvimos que hacer la
pelotita de tela que usted nos
ensefid y dijo que hiciéramos (F2-
EF-F)
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CAPITULO 4. RESULTADOS

En primer lugar, se presentan los resultados vinculados al primer objetivo del estudio,
esto es, los aprendizajes sobre PCF alcanzados por los estudiantes de maestria participantes
de una formacién basada en practicas reflexivas.

En segundo lugar, se presentan los resultados vinculados al segundo objetivo del
estudio, esto es, la calidad de vida familiar, en base a los datos aportados en la Escala de
Calidad de Vida Familiar en Atencién Temprana (McWilliam & Garcia-Grau, 2014) y de la
Entrevista Final con las familias.

El tercer objetivo del estudio se propuso contrastar el nivel de desarrollo de los nifios
con discapacidad al inicio y al final de la intervencion en PCF por parte de los estudiantes de
maestria. Concretamente se presentan resultados del Inventario de Desarrollo Battelle
(Newbork et al., 2011) y del analisis de la Entrevista Final a las familias para conocer su

percepcion sobre los avances en el desarrollo de sus hijos.

4.1. Aprendizajes sobre PCF por parte de los estudiantes de maestria

Se presentan en un primer apartado los resultados relativos a las sesiones de

Supervision Reflexiva (SR) y al proceso de escritura de los Diarios Reflexivos (DR).

4.1.1. Practicas Reflexivas: Supervision Reflexiva (SR) y Diario Reflexivo (DR)

En la Tabla 13 se presentan resultados obtenidos a partir de la codificacion de las

entradas correspondientes a préacticas reflexivas: SRy DR de los cuatro estudiantes.
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Tabla 13.
Frecuencia de las subcategorias incluidas en las Categorias Supervision Reflexiva y Escritura

de Diario Reflexivo basadas en el analisis de los Diarios Reflexivos de los estudiantes

Frecuencia por
Categoria Subcategoria estudiantes
E1 EZ2 E3 E4

Total frecuencias
por categoria

1.1 Acompafiamiento, supervision y 20 26 26 23 95
retroalimentacion
1.2. Desarrollo de habilidades 6 8 5 M 33
practicas para la intervencion

Supervision 1.3 Espacio seguro, continuo y de g 3 5 5 18

Reflexiva confianza entre supervisores y

estudiantes
1.4 Formacion en PCF y MBR 14 11 10 16 51
1.5 Reflexidn colaborativa sobre la 4 4 5 6 19
intervencion
2.1..Construccion colaborativa de la ] 7 () 3 18
escritura reflexiva - DR

Escritura de . N
2.2, Descripcion de la experiencia 17 19 16 23 50

Diario Reflexivo

2.3. Reflexiones individuales sobre
sus act_uat_:mnes, desafios o 27 29 29 2§ 108
aprendizajes

La categoria Supervision Reflexiva se desglosa en 5 subcategorias. La subcategoria
“Acomparfiamiento, supervision y retroalimentacién” tiene 95 menciones, con un nimero similar
de citas en los DR de los cuatro estudiantes, entre 20 y 26 citas, lo que implica que ha sido
mencionada en multiples ocasiones en las 9 entradas que recogen las sesiones de Supervision
Reflexiva. La subcategoria denominada “Formacion en PCF y MBR” tiene 51 menciones en la
narrativa de los diarios, ha sido citada entre diez y 16 veces por cada estudiante, lo que da
cuenta que también ha sido percibida por los cuatro estudiantes como presente en todas las

sesiones de Supervision Reflexiva. Las dos subcategorias son las que mas registros continuos
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tienen en los DR a lo largo del proceso de intervencién. La subcategoria “Desarrollo de
habilidades practicas para la intervencién” es la que mas variacion ha tenido en cuanto a
frecuencias, habiendo sido citada entre cinco y siete veces en tres DR y catorce veces en un
DR. La subcategoria “Espacio seguro, continuo y de confianza entre supervisores y
estudiantes” ha sido citada en 18 ocasiones, en tres DR por cinco ocasiones y en un DR por
tres ocasiones. La subcategoria “Reflexion colaborativa sobre la intervencién” se cita en 19

ocasiones en los cuatro DR, con un promedio similar entre cuatro y seis ocasiones.

En cuanto a las subcategorias de Escritura del DR, la subcategoria “Reflexiones
individuales sobre sus actuaciones, desafios o aprendizajes” es la que mayor cantidad de
menciones tiene en todos los DR: 108, con frecuencias de citas que oscilan entre 29 y 23
ocasiones en cada DR. La subcategoria “Descripcion de la experiencia” tiene 50 citas en total,
con una distribucién entre 23 y 16 citas en los cuatro DR, lo que da cuenta de un nivel similar
en la calidad de las descripciones de los DR. En tanto que la subcategoria “Construccién
colaborativa de la escritura reflexiva — DR" refleja un total de 18 menciones, con una frecuencia

entre 5y 3 en cada DR.

De cada sesion de SR se han seleccionado citas sobre las subcategorias que emergen
en esa entrada y la caracterizan. De esta manera puede evidenciarse el proceso que se va
dando de formacién y acompafiamiento a la intervencion, asi como la evolucion de la narrativa

de los estudiantes a medida que avanza la formacion e intervencion.

Primera sesién de Supervision Reflexiva (primera entrada)

En la primera entrada de los DR de todos los estudiantes, se ha narrado que las

profesoras les sefialan que este trabajo implicara “acompafiamiento, supervision y
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retroalimentacion”, al mismo tiempo que se hara una exigente “formacion en PCF y MBR”. Las

dos subcategorias aparecen simultaneamente.

Estudiante 1

Estudiante 2

Estudiante 3

Estudiante 4

“Entre las directrices planteadas se nos sefialé que tendriamos una
formacion permanente, es decir, se alternaran sesiones en las que
discutiremos sobre los contenidos centrales que guian el proyecto y los
aspectos logisticos, como el tomar acceso con las familias, y luego iremos
teniendo sesiones de formacion de acuerdo a cada momento de la
intervencidn, de manera que siempre estaremos acompafiados por las

tutoras”.

“Implicara el trabajo con dos familias de manera directa cada uno de
nosotros, los estudiantes, con mucho acompafamiento de las guias de

titulacion”.

“Las guias de titulacion sefialan que la formacién continua y el
acompafiamiento es una caracteristica de esta propuesta de titulacion, lo
que nos ayuda a nosotros a hacer una intervencién respetuosa con las

familias”.

“Me quedo claro en esta sesion que este sera un trabajo de mucha
demanda tanto a nivel de lectura como también en la intervencion y

pareciera que las dos guias van a ser de mucho apoyo en el proceso”.

Sobre la subcategoria de “Formaciéon en PCF y MBR” en la primera sesion, los

estudiantes dos, tres y cuatro registraron que se les ha planteado que existe relacién tener una

formacion exigente, comprender los principios de la intervencién y la calidad de la intervencion

gue se propone realizar:
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Estudiante 2 “Esta es una propuesta de intervencion que nos va a implicar mucho
aprendizaje de los contenidos y también un trabajo en conjunto para

apoyarnos a nivel de los procedimientos para hacerlo de la mejor manera”.

Estudiante 3 “En esta sesibn se dio la pauta que tendremos un trabajo demandante en la

formacion lo que nos permitira hacer una buena intervencién”.

Estudiante 4 “Le dedicaron mucho tiempo de la reunién a que revisemos algunos de
estos textos para poder comprender con mayor claridad nuestra
intervencidn. Recalcaron la relevancia de comprender los principios de la

intervencion, lo que debe incidir en la forma de intervenir”.

Segunda sesion de Supervision Reflexiva (segunda entrada)

En esta primera sesion, las profesoras compartieron una biblioteca en Google Drive,
con documentos sobre PCF y MBR. La propuesta metodolégica implica una activa participacion
del estudiante en la lectura y revisién de los textos para ser discutidos en las sesiones. Asi, en
la segunda sesion todos los estudiantes mencionaron que han leido y compartido sus

resumenes para debatir y aclarar conceptos, lo que se codifica en la subcategoria “Formacién

en PCF y MBR”
Estudiante 1 “Leemos, las guias nos van haciendo preguntas sobre lo que entendemos
de esa lectura tanto a nivel de conceptos como de los procedimientos”.
Estudiante 2 “En la sesion revisamos nuestros resumenes de lecturas sobre PCF y

sobre MBR para poder comprender mejor las bases de la intervencion.
Los diferentes comparieros participamos y organizamos nuestras ideas
sobre lo que habiamos leido. Fue un espacio interesante con mucho

debate y comparando y aclarando ideas”.
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Estudiante 3 “En la sesion revisamos la parte teérica de PCF, revisamos cada uno un
texto y compartimos pequefios resimenes de lo que entendiamos del
mismo. Esto tomé una parte importante de nuestra sesién. Revisamos
ejemplos de intervenciones previas y fuimos analizando c6mo se
presentan los principios de PCF en esas intervenciones. Los casos

practicos, como lo llamaron las GT, ayudan a entender estos principios”.

Estudiante 4 “Cada uno presentaba su resumen con las ideas principales, nos
centramos en dos textos de PCF y en un texto de MBR. A medida que
cada uno exponia, las GT iban complementando las ideas o aclarandolas.
Tal es el caso de decir que el modelo pone a la familia en el centro, pero la

pregunta que nos hacian es que implica esto para la intervencion”.

Como parte de la formacion, se pone especial énfasis a la construccién de una
interaccion adecuada con las familias, lo que se menciona como parte de la “Formacion en
PCF y MBR”. Dos estudiantes recalcaron el trabajo con la familia como un distintivo de esta

formacion e intervencion.

Estudiante 2 Otro aspecto relevante de las PCF es la construccion de las

relaciones de colaboracion entre familia y profesionales.

Estudiante 3 . .,
De acuerdo a las tutoras, las relaciones de colaboraciéon se

constituyen en el corazon de la propuesta. Discutimos sobre lo que
significa e hicimos algunos role playing sobre el cdmo deberian ser

las relaciones de colaboracion.

Al cierre de la segunda sesion se establecieron los primeros acuerdos para el contacto
con las familias. Bajo la subcategoria “Acompafiamiento, supervision y retroalimentacion” se
organizo el trabajo de campo y los preparativos para los encuentros con las familias. Como

ejemplo en esta sesién se establecio el cronograma de trabajo y lineamientos basicos sobre el
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involucramiento de las familias en el proyecto. Los estudiantes dos, tres y cuatro lo describieron

en la segunda entrada de sus diarios reflexivos:

Estudiante 2

Estudiante 3

Estudiante 4

“Se realiz6 el cronograma para iniciar el trabajo. De manera especial
discutimos sobre los mecanismos que podemos tener para lograr tener
contacto con las familias y el procedimiento para acercarnos a las

mismas e invitarlas/comprometerlas a participar”

“La ultima hora de la sesién la dedicamos a revisar los avances que
hemos hecho para el contacto con familias y la organizacion que
tendriamos para trabajar. Habiendo hecho algunos acuerdos sobre el
contacto con organizaciones y el mantenernos en constante

comunicacion, terminamos la sesion”.

“Cerramos la sesion de cuatro horas con un cronograma de trabajo para
contactar a las familias y una serie de procedimientos de como les
invitaremos a participar. Se cred un pequefio dialogo para tener claro
gué se les indicaria a las familias. Las tutoras hicieron mucho énfasis en

el cébmo invitarlas”.

En este primer periodo del proyecto de titulacién, se procuré la preparacion a los

estudiantes para el desarrollo de capacidades para la aplicacion de los diferentes instrumentos

gue se emplean tanto para la investigacion (pruebas iniciales y de cierre), como las técnicas

propias del MBR, de manera especial el Ecomapa y la Entrevista Basada en Rutinas. Estos

aspectos de la formacion estaban agrupados bajo la subcategoria “Desarrollo de habilidades

practicas para la intervencion”. Los E2 y E4 hicieron referencia, en sus entradas iniciales, de

gue serian preparados para la aplicacion de las diferentes pruebas que requiere la formacion:
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Estudiante 2 “Recibir el entrenamiento para realizar las Entrevistas Basadas en las
Rutinas y el Ecomapa de los casos que se estan interviniendo. Evaluar

a los nifios con la prueba Battelle, para la cual nos van a entrenar.”

Estudiante 4 “Para intervenir trabajaremos con el MBR, el cual tiene una serie de
pasos e instrumentos que aprenderemos a usar a medida que se vaya

dando la intervenciéon”

En cuanto al proceso de la escritura de los DR, las entradas correspondientes a las
primeras sesiones se relatd brevemente las actividades realizadas en la sesion y las tareas por
realizar. En las tres primeras entradas correspondientes a SR, so6lo dos estudiantes
mencionaron a los DR como parte de las tareas que debieron realizar a lo largo de la

formacion, sin mayor detalle ni énfasis en el desarrollo de este trabajo.

Estudiante 2 “Plasmar nuestras experiencias de las Intervenciones en un Diario
Reflexivo”
Estudiante 3 ‘Documentar todas las experiencias y el trabajo con las familias

mediante la escritura de Diario Reflexivo”.

Primer contacto con las familias (tercera entrada)

La tercera entrada registro el proceso de contacto de los estudiantes con las familias
para invitarlas a participar en el proyecto de investigacion. A medida que se inicia el contacto
con las familias en los DR se incrementaron frases que se han agrupado bajo la subcategoria
“Reflexiones individuales sobre sus actuaciones, desafios, emociones o aprendizajes”. Esta
subcategoria, correspondiente a la categoria Escritura en los Diarios Reflexivos, concentré las
mayores frecuencias: 108 menciones entre los cuatro estudiantes. Estas reflexiones variaron

a lo largo de la formacion e intervencion. En la entrada tres, dos estudiantes reflexionaron:

178



Estudiante 2 “Hemos revisado los conceptos claves de MBR, pero quizas el aprendizaje
gue mas debo profundizar y en que hemos hablado mucho en esta sesion
es sobre el trabajo colaborativo entre familia y profesional. Aprender a
colaborar con las familias deberia ser uno de mis aprendizajes principales

de este proyecto”.

Estudiante 4 “Entiendo ahora el tema del trato con las familias y espero poder brindar un
trato respetuoso y horizontal. En mi contacto con las familias empecé a

poner en practica el ser empatico y escucharlas con respeto”.

Tercera sesion de Supervision Reflexiva (cuarta entrada)

En la cuarta entrada los estudiantes relataron sobre la preparacion en las técnicas de
recogida de datos y sobre la EBR y ecomapa. Las citas de los estudiantes dos y cuatro dieron
cuenta de que se vincula el “Desarrollo de habilidades préacticas para la intervencion” con la
“Formacién en PCF y MBR”.

Estudiante 1 “Para esta sesion de trabajo nos enfocamos en herramientas o
instrumentos que nos permitiran dar inicio al proceso de intervenciones

con las familias”.

Estudiante 2 “‘Realmente fue una sesion con mucha informacion y también momentos
de discusion conjunta, algunos ejercicios de simulacién para ubicarnos o
tratar de entender esta propuesta diferente de actuacién. Hemos
revisado informacién conceptual y a la vez de procedimientos, dos
temas muy importantes para que podamos completar bien este trabajo.
Realizamos algunos ejercicios de role playing ... para ver como
podemos nosotros construir las relaciones de colaboracion, que en todos
los textos se mencionan como un aspecto clave para el éxito de la

intervencion”
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Estudiante 3 “Se puso énfasis en esta reunion en el Modelo Basado en Rutinas. Esto
por cuanto debemos comprender el modelo ecoldgico de la familia

(Mediante la Aplicacién del ECOMAPA) y hacer la evaluacién funcional”.

Estudiante 4 “Como tema central de esta sesion fue la revision de la construccion del
ecomapa y de la Entrevista Basada en Rutinas. Para ello habiamos
leido el texto de McWiilliam (2016) y revisado los instrumentos ... La
practica de la EBR tomd buena parte de la sesién, porque las tutoras
recalcaron que de las prioridades de las familias deben salir nuestro plan
de intervencién. Aqui se aplica el principio que no se trabaja en el
déficit, es decir, lo que el nifio no puede hacer, sino se trabaja en la

necesidad de la familia”.

Cuarta sesion de Supervision Reflexiva (quinta entrada)

Esta sesidn se convoco para el trabajo con los estudiantes sobre el uso del Inventario
de Desarrollo Battelle, especificamente el Screanning. En los cuatro diarios de los estudiantes
relataron brevemente en qué consistio el inventario, quién les ayudé a conocerlo y que esta
evaluacion serviria de evaluacion inicial para saber qué habilidades tenian los nifios, y que su
planificacion se basaria en la EBR.

Cumpliendo el cronograma, en las siguientes semanas entre noviembre y diciembre
aplicaron las pruebas para de familia y del desarrollo de los nifios (ECdeVF y el Inventario de
Desarrollo Battelle), el ecomapa y la EBR, lo que se realiz6 en cinco visitas a las familias, las

mismas que estan documentadas en las entradas seis, siete, ocho, nueve y diez de los DR.
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Quinta sesion de Supervision Reflexiva (onceava entrada)

El quinto encuentro de SR con las profesoras se realizé a mediados de enero, para

organizar la informacion recogida de las familias y construir en conjunto los objetivos

funcionales.

En este espacio, esperado por los estudiantes y por las profesoras, se

proporcioné “acomparfiamiento, supervision y retroalimentacion”, a través de la revision y la

reflexion conjunta sobre los avances de los casos y al responder las inquietudes que

generaron. Esto favorecio que haya “reflexion colaborativa sobre la intervencion”, la

subcategoria en que se codifica el didlogo entre estudiantes y profesoras en los que comparten

las experiencias de los casos y reciben retroalimentacion grupal. Las dos subcategorias se

presentan de manera simultdnea en la narrativa de los estudiantes.

Estudiante 1

Estudiante 2

Estudiante 3

“Se realizé una revision de los casos. Eso implicé tanto explicar los casos al
grupo para poder tener una vision mas global de cada nifio. La experiencia
de los otros compafieros y de las guias de titulacién ayudaba para
comprender la situacion de los nifios sin diagnéstico o con diagnésticos sélo

como “discapacidad fisica”.

“Estabamos todos muy emocionados en la revision de lo trabajado con las
familias. Siempre hay un poco de expectativa sobre las observaciones que
nos hacen las tutoras. En general describimos lo trabajado y el énfasis de la
retroalimentacion fue tanto poner en orden la informacion, es decir, revisar el
registro de los datos y la elaboracién del diario, como revisar lo actuado que

sea coherente con la MBR”.

“Hablamos de los casos preguntandonos lo que significa atenderlo desde

PCF, es decir, no sélo contamos el incidente, como ejemplo el nifio F6 que se
abalanza cuando llegamos para quitarnos los celulares, las tutoras enseguida
preguntan por las reacciones de la familia y siempre repiten que ellos son los

gue tienen que lograr controlar estos comportamientos en sus hijos”.
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Estudiante 4 “Se realiz6 una revision de los casos. Relatamos lo que habiamos realizado
en estos primeros encuentros con las familias. Las tutoras nos piden que
identifiguemos nuestras emociones y formas de interactuar con las familias.
También revisamos el cdmo documentamos las actividades, para ello
revisamos los Diarios Reflexivos. Ponen mucho énfasis en que registremos

con detalle lo que ha pasado en cada visita”.

Los estudiantes dos y cuatro mencionaron que han trabajado sobre como organizar la
informacion recogida de las familias en los DR. A partir de esta sesién se da espacio para la
“construccion colaborativa de la escritura reflexiva - DR”, esta subcategoria esta codificada en
la categoria Escritura de Diario Reflexivo. Bajo esta subcategoria se agruparon las
narraciones que se hacen en torno al tiempo y acciones durante las sesiones reflexivas que se
dedicaron a compartir, escribir, retroalimentar u organizar el DR. Ha sido mencionado de

manera homogénea en los DR.

En esta sesion de SR, se reviso la aplicacion de la EBR, reflexionaron y recibieron
retroalimentacion sobre el procedimiento aplicado, se debatieron las comprensiones
alcanzadas. Existi6 una preocupacion constante de comprender cémo se vinculaban los
procedimientos para desarrollar practicas participativas o relacionales. Reflexionaron también
sobre la necesidad que se evidencia de mayor practica previa a la aplicacion de la EBR y las

dificultades que tuvieron para identificar la lista de prioridades de las familias.

Estudiante 1  “Revision de Entrevista Basada en las Rutinas. De la misma manera, cada
uno de nosotros presento al menos una entrevista, comentamos sobre
nuestras preocupaciones y comprensiones. Un aspecto que las guias nos
sefalaron es que la lista de objetivos sefialados por las familias en general
estaba seleccionada fuera de una rutina. Es decir, son generales. Ejemplo:
‘que agarre”. La pregunta que nos hacian las guias es en qué momento de

la rutina diaria, agarrar le era significativo o necesario para la familia”.
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Estudiante 2 “Para todos fue dificil el sacar todos los objetivos de la identificacién de las
rutinas diarias, puede haber sido falta de experiencia que no en todos
nuestros objetivos aparecen los objetivos como se pide dentro de una
necesidad de una rutina. Ademas, pese a que las familias identificaron
situaciones complejas de las rutinas, luego cuando se les pidi6 priorizar
nombraron situaciones mas generales: que tengan terapia, o que hablen.
Entiendo que las familias también solicitan las terapias como respuesta a las

necesidades de sus hijos. Llevar a la practica la EBR ha sido complejo”.

Estudiante 3 ~ “El punto que mas tiempo nos tomo fue la revision de lo trabajado con las
familias. Por un lado, era importante contar la experiencia que se tuvo, cada
caso y familia es particular y también estamos frente a una metodologia
nueva. Yo soy tecndlogo en estimulacion tempranay tengo, junto a mi
comparfiero E1, experiencia en trabajar con nifios con discapacidad y sus
familias, pero esta intervencion es diferente porque tenemos que trabajar
pensando en la rutina familiar y haciendo participar a la familia, lo que no ha

sido la préactica en las instituciones en las que trabajamos en este campo”.

Estudiante 4  “En PCF hemos trabajado sobre la construccion de relaciones de
colaboracion y hemos examinado nuestros actos con las familias para poder
identificar si estamos construyendo practicas relacionales o participativas.
Realmente a mi entender en este momento de la intervencién, estamos
construyendo una relacién positiva con la familia, escuchandolos,
haciéndoles ver que nos interesa conocer sus preocupaciones. La EBR es
una primera experiencia de practica participativa, por cuanto ellos priorizaron
lo que desean trabajar. Estos ejercicios que hacemos de revisar nuestros

diarios nos permiten entender lo que la teoria plantea”.

Otro aspecto que se trabaj6 en esta quinta sesion de SR fue la elaboracion de los
objetivos funcionales, lo que corresponde de la categoria “Formacién en PCF y MBR”. Con

mayor detalle el proceso de construccion de objetivos funcionales para cada familia se detall6

183



en la siguiente seccion de resultados, relativa al Aprendizaje de los Estudiantes sobre PCF e
Intervencién con las Familias. En esta seccion se resaltd la construcciéon de los objetivos
funcionales, desde las subcategorias “Acompafamiento, supervision y retroalimentacion” y
“Formacion en PCF y MBR”. Esto es, el proceso formativo y de acompanamiento para el
desarrollo de los objetivos funcionales. En el caso de los cuatro estudiantes, las listas de
prioridades establecidas por las familias fueron muy amplias y ambiguas. Sin embargo, dado el
tiempo tomado en hacer las visitas familiares y el tiempo del trabajo de titulacion, se optd por
revisar detenidamente las EBR y las prioridades marcadas en las rutinas, y trabajar inicialmente
con aquellas prioridades que tuvieren més posibilidad de formularse como objetivos
funcionales, es decir, que hubiesen sido mencionados como necesidades vinculadas a rutinas

familiares.

Estudiante 1 ~ “En funcién de la discusién de la lista de objetivos de las familias, se revisé
un documento de apoyo para la formulacion de los Objetivos Funcionales.
Hicimos un ejemplo cada uno, pero es muy complicado. Las tutoras lo
revisaron y entre todo el grupo ibamos dando ideas. Para armar estos
objetivos tenemos tanto que tener claros los hitos del desarrollo como
también el como se integran en la vida familiar sin que ello implique que los

padres sean terapistas”’.

Estudiante 2  “Nos preguntamos en la sesion si seria necesario volver a hacer la EBR en
los casos en gue no aparecen los objetivos plenamente identificados en las
rutinas. Sin embargo, las dos guias consideraron que eso causaria
incomodidad en las familias, porque hemos hecho muchas visitas para
levantar informacion y que tenemos que esmerarnos en la formulacion de los
objetivos de manera que sean funcionales. Para ello en la segunda parte de
la sesién se revis6 en conjunto un documento sobre la formulacion de los
Objetivos Funcionales y en conjunto trabajamos con los objetivos de la

compariera E4. Sin embargo, no alcanzamos sino a formular y revisar uno,
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porque nos tocaba emprender el viaje de regreso a nuestros hogares y este

viaje toma mas de 4 horas”.

Estudiante 4  “Empezamos a hablar de los objetivos funcionales. Teniendo siempre
presente que estos salen de la EBR, que, si deben reconocer lo que el nifio
es capaz de hacer, para a partir de ahi poder construir el objetivo, pero que
no son los tipicos objetivos de hacer actividades escolarizadas. Dado que la
lista de objetivos esta muy general, hicimos una revision detallada de las
entrevistas para poder entender como lo que propongamos sea adecuado a
la necesidad de cada familia. Hicimos algunos ejemplos de objetivos
funcionales y hemos acordado que cada uno de nosotros trabajaria en sus
objetivos para la préxima sesion, porque retomamos trabajo con las familias,

con los objetivos ya formulados y aprobados por las tutoras”.

Al cierre de la quinta sesion reflexiva se acordé elaborar los objetivos funcionales y
enviarlos a las profesoras para su aprobacion y retomar el trabajo con las familias. Se destaco
que los estudiantes encontraron esta sesion como un “espacio seguro de encuentro entre
estudiantes y supervisores”. Esta subcategoria aparecié en esta sesidn por primera ocasién ha

sido citada un promedio de cinco veces por estudiante.

Estudiante 3 “Este dia de trabajo fue muy gratificante para cada uno de los
participantes en la maestria, pudimos hablar de nuestros casos y

también despejar algunas dudas que teniamos”.

Estudiante 4 “Si bien viajar cuatro horas para llegar, hace que sea exigente el
trabajo con las tutoras, el encuentro fue productivo y nos dio las
motivaciones para cada uno de los participantes en la tesis, para que

podamos despejar algunas dudas que teniamos”
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La intervencion se detuvo por razones climatologicas después de la 5ta. sesion de SR
realizada a mediados de enero. Se retomé el trabajo con la 6ta. sesion de SR que se realizé a

inicios de marzo.

Sexta sesion de SR (décima segunda entrada)

Este encuentro retomo trabajo de elaborar los objetivos funcionales, planteé estrategias
para trabajar con los mismos de una manera que para la familia sea visible su ejecucién y
seguimiento. A la vez que se establecieron procedimientos para retomar el trabajo con las
familias y se reprogramo calendario de visitas. Se presentaron a continuacion algunos
fragmentos de las narrativas de los DR sobre las dificultades para desarrollar los objetivos
funcionales, tanto derivadas de la aplicacion de la EBR como de los conocimientos y creencias
de los estudiantes sobre lo que deben ser las intervenciones. Estos fragmentos se codificaron
tanto bajo las subcategorias “acompafiamiento, supervision y retroalimentacion” y “reflexién

colaborativa sobre la intervencion”.

Estudiante 2 “Se revisaron y analizaron las Entrevistas Basadas en Rutinas. Nos
interesaba revisarlas para poder trabajar en los objetivos funcionales. Si
bien yo habia realizado un objetivo funcional para la nifia Maryori (F4) la
retroalimentacion de las tutoras es que el objetivo planteado no era
funcional y no estaba ligado a nada de lo planteado en la EBR. En
general nos pasoé a todos que los objetivos que habiamos desarrollados
eran demasiado escolarizados o fuera de las actividades de la vida

diaria”.
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Estudiante 3 “Revisamos el objetivo que debiamos llevar como ejemplo y recibimos
retroalimentacion. Las tutoras observaron que algunos objetivos que
habiamos planteado eran ‘escolarizados’y no respondian a la demanda
de la familia. Discutimos sobre ello en la reunion. Discutimos sobre
estos objetivos que han salido de querer que el nifio hable o camine o
tenga muchas terapias. Esto se ha dado, a decir de las tutoras, porque
nos falta dominio todavia de la EBR, pero también porque es lo que
esperan las familias para mejorar el desarrollo de sus hijos

habitualmente”.

Estudiante 4 “Las tutoras sefialan que las prioridades que han salido son deseos de
las familias sobre el desarrollo de sus hijos, pero como habiamos dicho,

pocas son situaciones criticas dentro de la rutina familiar’.

Los estudiantes identificaron aspectos basicos relativos al conocimiento de MBR, sobre
desarrollo infantil que debieron tener para lograr actividades integrales y centradas en las
rutinas de la vida cotidiana. En la sesién se revisé y compartié material sobre la elaboracion de
objetivos funcionales. Los estudiantes trabajaron en tres objetivos funcionales para cada
familia, para ser aprobados por las profesoras. Se optd por trabajar en los tres objetivos
funcionales y no en un documento de Planificacion Individualizado de Apoyo Familiar (PIAF),
por la poca concrecidn de las listas de necesidades de los padres obtenida en la EBR y
teniendo en cuanta las competencias de los estudiantes para el desarrollo de los objetivos. de
Se acordé realizar material de apoyo que permita a las familias comprender y visualizar el
avance de sus objetivos funcionales. Para ello, se planteo realizar un cartel vistoso que pueda
ser colocado en un lugar visible de la casa. Para retomar la intervencion, debian visitar a las
familias para reconfirmar su interés en participar en el proyecto. Con estos acuerdos se cerro la

sesion de SR.
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Séptima sesion de Supervision Reflexiva (décima cuarta entrada)

Después de que los estudiantes confirmaron el interés de las familias por continuar en

el proyecto, se realizo en las instalaciones de la UCG, la 7ma. sesion de SR, que corresponde

a la 14ta. entrada del diario. En esta reunion se trabajé nuevamente en la elaboracion de los

objetivos funcionales, se compartieron recomendaciones para el acompafamiento a las

familias, actividades que corresponden a las subcategorias “Formaciéon en PCF y MBR”y

“Desarrollo de habilidades practicas para la intervencién”. Se trabajé con objetivos que los

estudiantes habian formulado en casa y los presentaron para reflexionar conjuntamente.

También revisaron el material sobre elaboracion de objetivos funcionales compartido por las

profesoras.

Estudiante 1

Estudiante 3

Estudiante 4

“Discutimos y pusimos ejemplos de como se formulan los objetivos, de
manera que puedan estar centrados en las rutinas cotidianas y puedan tener
una estrecha relacion con el nivel de desarrollo de cada nifio y las
capacidades de cada familia para poder involucrarse y trabajar

adecuadamente”.

“Trabajamos con el documento compatrtido por las tutoras sobre Cémo hacer
Objetivos Funcionales, centramos una buena parte de la sesién en la revision

de este documento y en el ejercicio de elaborar objetivos funcionales”

“‘Revisamos el ejemplo de objetivo que llevamos cada uno, en funcion del
documento compartido por la GT1 sobre como hacer Objetivos Funcionales,
ya que estos objetivos deben estar listos para la visita a las familias.
Redactar objetivos funcionales, es decir, vinculados a las rutinas diarias

resulta dificultoso”.
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Otro aspecto relevante que se trabajé en esta sesion fue la “construccion colaborativa
de los DR”. La escritura y revision del DR permitié analizar ‘"desde fuera’ lo que esta
sucediendo en las visitas familiares. Esta escritura reflexiva ha requerido acompafamiento y
reflexion continua. En las siguientes citas de los estudiantes E1, E2 y E3 se describié como se
ha llevado el proceso de apoyar la escritura de los DR y las reflexiones que les llevé la

realizacion del DR.

Estudiante 1 “De igual manera hicimos la lectura de uno de los diarios reflexivos, en
este caso, leimos el mio en que registré la EBR y con las tutoras fuimos
organizando lo que se escribe: nuestras acciones, nuestras emociones,
cdmo exponer la participacion de la familia. Escribir es muy complejo,
puede ser demandante y compartir las experiencias con cada familia que

esta vinculada con este proyecto de intervencion”.

Estudiante 2 “Trabajamos en conjunto sobre nuestro Diario Reflexivo. Para ello
revisamos diarios que habiamos trabajado y tanto las tutoras como
nosotras los retroalimentamos. La escritura del diario debe tener tanto
una descripcién muy clara de las actividades cumplidas como la
reflexion. Esto toma tiempo y esfuerzo. Al revisar lo que hicimos vamos
discutiendo con las tutoras sobre el cdmo lo hacemos, las preguntas que
tenemos sobre la intervencién. Ellas enfatizan en que podamos describir

el cdbmo nos relacionamos”.

Estudiante 3 “Continuamos trabajando en nuestro Diario Reflexivo donde debemos
redactar las experiencias, reflexiones que se nos presentan en cada
caso. Para ello, cada uno de los comparieros leimos en voz alta una
parte del diario y los otros compafieros calificaron si correspondia a
descripcion o reflexién y también si la redaccion era clara a partir de una

rubrica que las tutoras han creado”.
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Al cierre de esta sesidn de trabajo, los objetivos funcionales todavia no fueron
aprobados. Se insistid en la complejidad de formular los objetivos funcionales apropiados al
contexto y a las circunstancias familiares. Se acordd enviarlos en el transcurso de la semana a
las profesoras para su revision. Se establecieron algunos acuerdos en cuanto a
procedimientos para trabajar con las familias los objetivos funcionales. En el cartel que se
construiria con las familias, se pondrian los objetivos escritos y un calendario sencillo que
permita que la familia registre la realizacion de las actividades. Se dialog6 sobre el sentido de
este seguimiento: apoyar, acompafiar, comprender qué pasoé para realizar o no la actividad
propuesta y no para llamar la atencion a las familias. Esta estrategia no esté sefialada en el
MBR, pero se decidié implementarla como apoyo visual para que los padres y/o cuidadores, asi
como los estudiantes pudieran conversar sobre los avances de la intervencién semanalmente

Posterior a ese encuentro, via correo electrénico, se consensuaron los objetivos
funcionales entre los estudiantes y las profesoras y con ello empezaron las visitas de trabajo
sobre objetivos funcionales con las familias. El seguimiento a estas visitas se realizé a través

de un grupo de WhatsApp a consultas puntuales que tenian los estudiantes.

Octava sesidn de Supervision Reflexiva (décima octava entrada)

La 8va. sesion de SR se realizé en abril. Como objetivos se establecieron el dialogar
sobre las reacciones iniciales de las familias en torno a los objetivos funcionales. Se dio un
espacio amplio para la “construccién colaborativa de la escritura reflexiva - DR”. Los espacios
de revisién del DR permitieron discutir lo acontecido en la practica tanto a nivel técnico y
tedrico, como exponer las emociones y sentimientos de los profesionales o las percepciones

sobre las familias.
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Estudiante 1

Estudiante 2

Estudiante 3

“Al leer los diarios revisamos lo que estamos haciendo y como lo hacemos.
Esto es tanto si estamos dando posibilidad de que las familias participen o si
solo les estamos dando instrucciones. En general, las familias estaban
acostumbradas a recibir instrucciones, usualmente tampoco hablan mucho,
pero en esta formacion de PCF y el MBR sabemos que debemos
relacionarnos con la familia desde la cordialidad y demostrandoles que ellos
tienen capacidades para comprender lo que pasa con sus hijos y poder
trabajar por ellos. A medida que leiamos los diarios ibamos reconociendo
nuestra manera de relacionarnos y lo discutiamos con las tutoras sobre qué

otras cosas podriamos hacer o el como hacerlo”.

“Hoy revisamos los avances en el diario de cada uno de los tesistas. Las
tutoras insisten en mejorar la redaccion, para que haya mas detalle tanto de
la contextualizacion de cada caso como la descripcién de los avances
semanalmente, de igual manera resaltaron el como registrar los avances de

los casos y cdmo registrar lo que las familias nos dicen’.

“Hoy trabajamos en el DR de cada uno de los estudiantes que se debe
detallar tanto la contextualizacién de cada caso como la descripcion de los
avances semanalmente, de igual manera se resaltaron los avances de los
casos. Es un espacio que nos permite describir lo que ha pasado con cada

familia”.

En la revision de la narrativa de los casos, los estudiantes relatan avances favorables

en todas las familias. Este espacio de “acompafiamiento, supervision y retroalimentacién” se

apoya en la “reflexion colaborativa sobre la intervencion” como se refleja en las siguientes citas.

Estudiante 2

“Al revisar los casos, identificamos que el preguntar a las familias sobre sus
intereses, sobre lo que pueden hacer, es un inicio de empoderamiento,
porque no solo le estamos diciendo qué hacer, sino le damos la oportunidad

de ellos proponer y de entender lo que se puede hacer. Lo que queda claro
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Estudiante 4

es que durante las visitas se debe ir generando el empoderamiento

mientras se van trabajando los objetivos”.

“Esta tarde del viernes la dedicamos como siempre a revisar los casos en
primer lugar. Cada compafiero presenta su caso con detalle. Con las
tutoras discutimos sobre el por qué se estan viendo los resultados tan
satisfactorios tan pronto. Sin duda, la actitud positiva con las familias puede
ser un factor que influencie. Por otra parte, se les entregaron los objetivos a
las familias a partir de lo que ellos habian seleccionado como problemas y
les dimos informacion sobre lo que ellos pueden hacer. Es parte de lo que
los principios de PCF plantean: empoderar a la familia y darles un trato

respetuoso”.

En este parrafo el estudiante menciona que la “formacion en PCF y MBR” se da

transversalmente en cada aspecto de la intervencion. La “reflexion colaborativa sobre la

intervencion” permite a los estudiantes presentar lo ocurrido con las familias. Las practicas

participativas se relacionan con los procedimientos de la intervencion, en este caso, la entrega

de los objetivos funcionales y proporcionar informacién a las familias. Se destaca también el

trato respetuoso entre profesional y familia.

Novena Sesion de Supervision Reflexiva (vigésima séptima entrada)

La dltima sesién de SR se dio en la primera semana de junio y estuvo orientada a guiar

a los estudiantes al cierre del proceso de intervencidn, recordar la aplicacion post-intervencion

de las evaluaciones de los nifios y familias, practicar la aplicacion de la entrevista final a las

familias y por, sobre todo, compartir con las familias de lo trabajado por ellos con sus hijos.
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Estudiante 2  “Basicamente esta sesion lo nuevo que incorporo fue la preparacion para la
entrevista de cierre de las intervenciones a las familias. Para cumplir con
esta entrevista debia hacer la Ultima visita a las familias para aplicar
nuevamente la Battelle y aplicar la escala de calidad de vida familiar. La
entrevista que vamos a aplicar va a revisar el cumplimiento de los objetivos
desde la vision de la familia y va a recoger la perspectiva de la familia sobre
este trabajo. Para ello se ha pedido que grabemos la entrevista, con la
autorizacion de las familias y hemos hecho un role playing sobre cémo hacer

la entrevista”.

Al analizar las entradas correspondientes a las sesiones de SR se encontraron de
manera continua las acciones que corresponden a la subcategoria “Acompafiamiento,
supervision y retroalimentacion” a los estudiantes para poder implementar adecuadamente el
cierre de la intervencién. En la SR, se dialogé sobre la experiencia para entenderla y con ello
comprender la teoria que sustenta la intervencion. Se registré también el proceso de apoyo y
co-construccion constante que permitié la escritura del DR. Los diarios recogieron las
reflexiones individuales sobre la practica, pero han requerido la reflexién colaborativa para su

escritura adecuada.

4.1.2. Aprendizaje de los estudiantes sobre PCF y MBR en relacion con la Intervencion

con las Familias

Los resultados del aprendizaje de los estudiantes sobre PCF y MBR se analizaron a
partir de la intervencion que implementaron con las familias. Se presentaron de manera
individual los casos de los cuatro estudiantes, con el objetivo de describir con detalle el proceso
de la intervencion de cada estudiante con las dos familias participantes, basados en las

entradas correspondientes a la intervencidn familiar de los respectivos DR.
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En la Tabla 14 se presenta una vision general de la categoria Aprendizaje sobre PCF y

MBR de los cuatro estudiantes, con las frecuencias individuales y grupales de las trece

subcategorias en que esta desglosada la categoria aprendizaje de los estudiantes. En esta

categoria se ha integrado la subcategoria “reflexiones individuales sobre sus actuaciones,

desafios o aprendizajes” que es una subcategoria de la categoria “escritura de DR”, porque

estas reflexiones recogen las perspectivas de los estudiantes sobre lo que estan aprendiendo

tanto en contenidos como en la relacién con las familias durante la intervencion.

Tabla 14.

Frecuencia de las subcategorias de la Categoria Aprendizaje de los Estudiantes sobre PCF y

MBR descritas en los Diarios Reflexivos

Frecuencia por Total de
Categoria Subcategoria estudiantes fmmrl;::- |: cias
E1 E2 E3 E4 subcategoria
Aprendizaje  2.1. Ecomapa 4 4 1 4 13
sobre PCF y
MER 2.2 Entrevista Basada en Ruiinas ] 4 G G 24
2.3, Elaboracion de objetivos funcionales ] [i] 15 14 4
2 4. Estrategias de objetivos funcionales 22 10 17 4 53
2.5 En los entornos naturales 2 2 G 3 18
2.6. Perspectiva positiva sobre la familia 15 7 9 18 48
2.7. Practicas participativas 30 21 23 21 95
2.8 Practicas relacionales 22 27 22 22 a1
2.9. Practicas tradicionales ] 10 4 3 17
2.10. Respeto al contexto sociocultural v G ] 10 7 £}
economico de la familia
2.11. Reflexion con la familia a 9 12 7 36
2 12. Reflexiones individuales 35 15 15 20 85
2.13. Trabajo con la familia en los 36 36 29 32 133

objetivos funcionales
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Los datos que recoge la Tabla 14 son descriptivos en cuanto al nUmero de ocasiones en
gue los estudiantes narran episodios relacionados con cada subcategoria de la categoria
Aprendizaje sobre PCF y MBR. En el caso del ecomapa (13 citas), se hace referencia al
mismo solo en las entradas que se realizg, y no vuelve a ser mencionado en el resto de la
intervencion. En tanto las EBR (23 citas), se presentaron en varias sesiones de SR para
apoyar la “elaboracion de los objetivos funcionales” y posterior a ello no volvieron a
mencionarse. Las subcategorias “practicas relacionales” y “practicas participativas” tienen 92
y 93 citas, respectivamente. Este ndmero similar de citas responde a la presencia a lo largo de
la intervencidn de acciones tendientes a construir relaciones de colaboracién tanto relacionales
como participativas. La subcategoria “trabajo con los padres en objetivos funcionales” hace
referencia al acompafiamiento que realizan en las visitas domiciliarias para apoyar el
cumplimiento de los objetivos funcionales. Es la categoria que mas alta frecuencia presenta en
todos los estudiantes, lo que dio cuenta que durante las visitas domiciliarias los estudiantes se
centraron en trabajar directamente con los padres para desarrollar los objetivos funcionales. La
subcategoria “practicas tradicionales” se cita en 17 ocasiones en los DR de tres estudiantes. El
E1 destaca por no tener narraciones relacionadas a esta subcategoria. La subcategoria
“perspectiva positiva hacia la familia” aparece en total en 46 ocasiones y la frecuencia para
cada estudiante se sitla entre 18 y 7.

Los casos de los cuatro estudiantes que se presentan a continuacion se organizan con
la presentacion de la experiencia previa en el campo de la AT del estudiante. Se presenta el
proceso de contacto inicial con las familias. Remite a la informacion sociodemografica de las
familias contenida en el capitulo de Método. Se describe el proceso de aplicacion del ecomapa
y de la EBR, el proceso de construccion de objetivos funcionales y presentaciéon de los mismos
a cada familia. Sobre la intervencion familiar orientado al acompafiamiento al desarrollo de los
objetivos funcionales, se presentan 4 entradas correspondientes a visitas familiares de
intervencion: entrada 15 - presentacion de los objetivos funcionales, entrada 16 - 1ra. visita de
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seguimiento, entrada 18 - 2da. visita de seguimiento y elaboracién de material de apoyo,
entrada 23 - seguimiento de nuevos objetivos. La visita correspondiente a la entrada 23 es una
de las dltimas visitas de la intervencion. Las citas seleccionadas, amplias para describir
interacciones, corresponden a las diversas subcategorias de la categoria Aprendizaje de los

estudiantes sobre PCF y MBR.

Aprendizaje sobre PCF y MBR.

Estudiante 1

Este estudiante, de profesién docente de educacion basica (Ver seccion Métodos
Participantes), relatdé en su primera entrada que tiene experiencia previa en el trabajo de
personas con discapacidad en modalidad de visitas domiciliarias:

“Antes de empezar este proceso de titulacion, ya tenia experiencia en el trabajo
con personas con discapacidad en modalidad de visita domiciliaria, habia trabajado
para un programa del Ministerio de Inclusién Econémica y Social. Sin embargo, cada
caso o situacion son diferentes y habia ingresado a este proyecto de titulacién porque
estaba interesado por aprender sobre PCF para trabajar con estas familias. Entre mis
desafios estaban poder llegar a las familias de la manera mas convincente de que este
trabajo no solo sera para mi conveniencia personal, sino también en beneficio para las
familias”.

En la narrativa del DR del E1 a partir de las visitas a las familias, los relatos de las
visitas permiten la comprension del contexto y de las interacciones con las familias. Reflexiona
de manera constante sobre su proceso de aprendizaje y sobre la intervencién, de manera
especial toma referencia a su experiencia previa y la va comparando con la intervencion con las
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dos familias. En su DR se registra un mayor nimero de citas correspondientes a “practicas
participativas” (30) frente a “practicas relacionales”. No registra citas de “practicas
tradicionales”. Registra 15 citas de “perspectiva positiva sobre la familia”, frente a 18 de laE4 y
7y 9delos E2y E3. Registra el mayor nimero de citas codificadas en “estrategias de
objetivos funcionales”. Presenta el mayor numero de citas codificadas en la subcategoria
“reflexiones individuales”.

Las dos familias que contacto6 para participar viven en una poblacion rural distante de
servicios basicos. Relat6 en la entrada 6 de su Diario Reflexivo que:

“el primer acercamiento con las familias se dio con un poco de desconfianza, se
pudo notar en cada uno de los familiares su atencion en lo que les decia para entender
cada palabra, y mas cuando me referia a las intervenciones que tenian que ver con sus
hijos en situacion de riesgo o discapacidad”.

De este primer encuentro con las familias se planted la “reflexién” que esta codificada
en “practica relacional”: “me hice muchas preguntas sobre cémo llegar a construir estas
relaciones de participacion que en los textos que leemos se establecen”.

Este estudiante intervino con la familia 1 (nifio con Sindrome de Down de 5 afios y con
la familia 2 (nifio de baja talla) (ver seccién Método Participantes). Tal como se programg, las
visitas a las familias se realizaron semanalmente el mismo dia, sabados. Sus relatos sobre el
proceso de aplicacion del Ecomapa y EBR, subcategoria de Aprendizaje de PCF, tienen una
frecuencia de 4 en ecomapa y 8 en EBR. En la entrada siete del DR, relato que aplico el
ecomapa a las dos familias y en la entrada ocho que aplicé la EBR. Este estudiante solicitd
autorizacion a las profesoras para que una docente de educacion basica, le acompafase para
apoyar en el registro de datos. Esta decision la tomé porque en la formacién sobre el Ecomapa
y EBR se sugirié que se tuviera un documentador que registrase las respuestas de la familia,
para que el entrevistador pudiese estar atento al dialogo con las familias. Las profesoras lo
aprobaron.
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I.  Ecomapa

En el relato de la construccién del ecomapa de la Familia 1, describi6 el abordaje que

realizé con la familia para explicar la aplicacion del ecomapa:

“Primero se le explicd en qué consistia el Ecomapa, y con la mama de Xavier,
empezamos a graficar en una hoja de cuaderno las redes de apoyo con las que cuenta
la familia....Al terminar el ecomapa dialogamos sobre las personas e instituciones que
se reflejan en el ecomapa y la mama asintid, esas son las personas que de alguna
manera le acompafian en la vida. Conversamos sobre las redes formales y ella sefial
lo dificil que es llevar a Xavier a terapias fuera de su zona, el gasto del transporte, el dia
de no trabajar, todo ello implica mucho dinero que ellos no tienen. Cerramos esta
conversacion sefialando que en el trabajo que vamos a emprender ella tendra muchas

actividades con su hijo”.

La realizacién del ecomapa le tomé mas tiempo del esperado, por ello decidié aplicar la
EBR en la proxima visita, lo que informé a las dos familias. Codificada en la subcategoria
“reflexiones individuales sobre sus actuaciones, desafios o aprendizajes”, la reflexién con la

gue concluyé el registro de esta visita fue la siguiente:

“Aprendi a realizar un ecomapa. Estas familias estan rodeadas de personas que
se apoyan mutuamente y sin ningln interés. Son apoyos fuertes, pero escasos. Creo
gue es un instrumento que también les ha permitido a las familias y a mi como
profesional, entender que el interés del profesional en esta intervencién se centra en la
familia (no solo en el nifio) estableciendo una buena relacién con la familia, lo que nos

proporcionara una forma diferente de relacionarnos e intervenir”.
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Il. Entrevista Basada en las Rutinas

La entrada ocho del DR recogi6 la visita realizada para aplicar la EBR. Sefial6 que ha
informado con detenimiento a las familias sobre el procedimiento y objetivo de la EBR y les
pidi6 su colaboracién, procedimiento que se agrupé en la subcategoria “practicas

participativas”

“Les habia indicado que esta sesion de la EBR tomaria cerca de dos horas. Les
expliqué con detenimiento en qué consistia: hacer preguntas relacionadas a su diario
vivir e identificar ahi los aspectos en los que queremos trabajar con nuestros hijos...
Antes de la entrevista les recalqué que este trabajo tiene que tener el apoyo

incondicional de la familia. Las dos familias expresaron su disponibilidad”.

El E1 describi6 el proceso identificando algunas dificultades en el proceso con las dos

familias.

Familia 1.- Sobre esta familia registr6 en su DR lo siguiente:

“Adentrarse en la vida diaria de la familia podria ser un tanto complejo y no
siempre las familias podian identificar los momentos tensionantes. Si mencionaban
durante la entrevista las necesidades de sus hijos, las que anotamos y en parte fueron
las que usamos luego como su lista de prioridades. Al terminar la EBR le ensefiamos la
lista de prioridades sobre los aspectos en los que trabajariamos con mayor énfasis. La
lista de prioridades establecida por la Familia 1 es la siguiente: a) que pueda comer
solo, b) que pueda vestirse solo, ¢) que pueda interactuar con otros nifios sin alterarse o
golpearlos, d) que pueda hablar y pedir las cosas, e) que sepa cuando hay peligro en lo

que hace y e) que vaya a la escuela”.

199



Familia 2.- Sobre esta familia, ha registrado en el DR correspondiente a esta entrada, lo

siguiente:

“Dado que Byron es un nifio con paralisis cerebral, que tiene limitados
movimientos, para la mamay también para mi fue complejo identificar los momentos
de la rutina diaria en que podia tener mayor estrés con él. Ademas, creo que por otras
intervenciones en que usualmente pueden ser juzgadas o llamadas la atencién, ellas (la
mama y la abuelita) trataban de contestar que todo lo hacen entre las dos sin

problemas’.

En el registro del DR correspondiente a la EBR si lograron identificar algunos elementos

gue fueron relevantes para poder establecer su lista de prioridades.

Detall6 la lista de prioridades que plante6 la Familia 2:

“a) que pueda agarrar, b) que pueda interactuar con otros nifios, ¢) que pueda
jugar con otros nifios, d) que se siente solo y se pueda mantener sentado y jugar con
juguetes, e) que pueda comer solo, f) que pueda caminar, g) que articule palabras, h)
que hable, i) que pueda tener un examen visual para saber si puede ver o no”.

Sobre la realizacion de la EBR, reflexion6 sobre intervenir en los entornos naturales,

una de las subcategorias de Aprendizaje sobre PCF y MBR:

“Las primeras intervenciones trajeron para mi nuevas ideas de formas de
trabajar con las familias, a través del didlogo con las madres de los nifios en situacién
de riesgos o discapacidad se identificaron las necesidades de cada uno de los padres,
los familiares y los nifios. No se centro en el déficit del nifio, sino que se trataron temas
gue tiene que ver con habilidades de la vida diaria como, por ejemplo, comer, vestirse,

asearse, jugar con nifios de su edad, asistir a la escuela, ayudar en los quehaceres de
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la casa, acompafamiento a las terapias, también se hablo6 de las preocupaciones de los
papas en sus diferentes areas del desarrollo y sobre el futuro de sus hijos. Es una
manera diferente de acercarse a la familia que iré aprendiendo a lo largo de este

proceso”.

En la entrada 11 que registrd la sesién de SR con las profesoras realizada en el mes de
enero, se revisaron las EBR para trabajar en la “elaboracién de los objetivos funcionales”. La

retroalimentacién recibida por las profesoras sobre la lista de objetivos fue la siguiente:

“Un aspecto que las guias nos sefialaron es que la lista de objetivos sefialados
por las familias en general estaba seleccionada fuera de una rutina. Es decir, son
generales. Ejemplo: "que agarre”. La pregunta que nos hacian las guias es en qué
momento de la rutina diaria, agarrar le era significativo o necesario para la familia que

agarren”.

Esta sesion cerré con la consigna de elaborar los objetivos funcionales para ser
revisados por las profesoras, sin embargo, como se ha mencionado previamente, la
intervencion se detuvo y se retomaron actividades en el mes de marzo. En la entrada 12, que
documento la sexta sesion de SR se planted tanto la “elaboracion de los objetivos funcionales”
pendientes, como el contactar nuevamente a las familias para consultar su interés por
permanecer en el proyecto. Las dos familias aceptaron continuar con la intervencion sefialando

gue estaban a la espera del regreso del E1.
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lll. Intervencién con las familias en base a los objetivos funcionales

Al recibir la aprobacién de los objetivos funcionales, E1 reflexiono:

“Cuando recibi la aprobacién de las tutoras, me senti contento. Ella igual hizo
muchas observaciones sobre el ofrecer a la familia informacion, recordar que las
actividades se basan mucho en la interaccién y no sélo en hacer a los padres

terapistas”.

Esta reflexion se ha codificado en el analisis en la subcategoria de “practicas

participativas”.

En la entrada 15 registro el E1 la visita a las dos familias para presentar los objetivos
funcionales (subcategoria Trabajo con familia en objetivos funcionales). Un aspecto comun en
las dos visitas es que inici6 con un saludo amable a las familias, consultando sobre sus
novedades, las dos familias lo recibieron con amabilidad y cercania. Esta frase se ha

codificado relacionado a la subcategoria “practicas relacionales”.

Familia 1.- La primera familia que visité fue la de Xavier, al llegar a la casa la Sra. Ana
ya me estaba esperando, quien me recibi6 primero fue Xavier, muy contento me invité a
pasar haciéndome sefias con la mano, ya adentro le mencioné a la Sra. Ana que
empezaremos a trabajar en las actividades prioritarias que fueron mencionadas en el
documento de la entrevista, le pregunté si se acordaba de cuales eran, se sonrio,
diciéendome ‘recuerdo que eran muchos’, para esto yo llevé impresa la hoja de la
entrevista donde estaban las escritas las necesidades prioritarias que tenian para

Xavier”.
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El E1 llevé impreso cada objetivo en una hoja. Le explicé a la madre que por el
momento se habian escogido tres objetivos que pueden insertarse con facilidad en su vida
diaria, lo que se ha codificado en la subcategoria de “entorno natural”’. Les explicé que luego
poCo a poco se incorporarian otros objetivos: “Le comenté que de todas esas necesidades por
el momento habiamos elaborado objetivos funcionales para empezar con tres, entre ellos
estan: a) que pueda vestirse solo, b) que pueda comunicarse y pedir las cosas, y c) que
pueda comer solo. Ella me contest6 que estaba bien y que cuando empezabamos, le dije que
desde ahora. Le expliqué lo que implicaba cada objetivo: qué tipo de actividades podemos
hacer de refuerzo, el como incorporarlo en la rutina, modelamos la primera actividad, lo hice yo
primero y luego lo hizo ella. Hablamos sobre la participacion de la familia para lograr el objetivo
y sobre cémo en cada actividad debemos hablarle firme y tranquilos. Hice énfasis en que es un
proceso y que cada dia y en el marco de nuestra vida diaria podemos ver avances en el nifio y

en la familia”.

En la segunda parte de la sesion, se desarrollaron “estrategias de apoyo a los objetivos
funcionales”, para ello construyeron conjuntamente el cartel con los objetivos funcionales. Se
hizo un pequefio calendario y se peg6 cada objetivo al lado del calendario. Se dibujaron unas
“caras’ felices, tristes e inexpresivas. Se explico que se colocarian para representar como se
cumplia cada objetivo. Las “caras” permitirian hacer seguimiento, ver cuando les habia ido
bien o no tan bien y conversar sobre eso. La familia colocé el cartel en una pared del area

comun de sala-cocina.

Familia 2.- El “trabajo con la familia en los objetivos funcionales” se narra como un

proceso similar a lo recogido en la Familia 1. Un primer momento de saludo y comentar sobre

las novedades familiares (practicas relacionales) y luego presentar el objetivo de la visita
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(préacticas participativas). El E1 pregunto a la madre de Byron si recordaba la lista de objetivos

gue habian salido en la EBR, ella respondio:

“no me acuerdo de las que escribimos en la entrevista, pero sé que son muchas.
Le comenté que de todas esas necesidades por el momento habiamos elaborado
objetivos funcionales para empezar con tres, entre ellas estan: a) que Byron pueda
desarrollar la habilidad de agarre jugando con sus juguetes, b) que Byron pueda
interactuar con la mam@, hermano y primos, c¢) que Byron pueda voltearse de manera

auténoma en la cama’.

Si bien el E1 lleva los objetivos ya escritos, consulta a la familia si esta de acuerdo con
los mismos, lo que corresponde a una “practica participativa”. La F2 acepta y consulta sobre lo
que pueden hacer. El E1 explica con detalle e invita a participar a la familia, lo que
corresponde con ‘préacticas participativas”. En la presentacion de los objetivos se explicaron
detalladamente los mismos, se los muestra insertos en la vida cotidiana (subcategoria
“‘entornos naturales”) y el procedimiento a seguir, lo que se corresponde con ‘“practicas

participativas”:

“En respuesta a ello, lo primero que hicimos fue conversar como se alcanzan
esas actividades en el contexto de la rutina diaria y con el apoyo de la familia. Le hablé
de la importancia de que Byron siempre esté escuchando su nombre y se le hable o
hagan algunas actividades, que sea mirandole a los ojos. Esto de manera muy especial
con él, dado su nivel de retraso en el desarrollo y porque la familia no esta seguray no
han logrado que un médico lo diagnostique, si es que los puede ver. Le expliqué el
sentido del cartel de objetivos funcionales: tener presente lo que debemos hacer con el
nifio e ir marcando los avances. Mencioné que debemos ser muy honestos con la cara

gue ponemos (cara triste no lo hicimos o no lo logré, cara seria, lo logré a medias, cara
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feliz, lo logramos), porque eso nos va a ayudar en cada sesion a ver si los objetivos
estan funcionando. Después de ello, le dije que ahora si vamos a elaborar juntos el
cartel donde colocaremos los objetivos funcionales. Expliqué que saber bien como nos
ha ido en cada objetivo, nos permite avanzar, cambiar estrategias, ver qué cosas
mejorar. Porque este trabajo es conjunto y yo no llego a juzgarlos sino a apoyarlos en

el trabajo que estamos haciendo a favor de su hijo y de su familia”.

Al término de elaborar el cartel se consulté a la familia donde colocar el mismo, en un
sitio visible de la casa y la abuela sugiri6é al lado de la cama de Byron. Esta cita esta codificada
en “practicas participativas”. Con esto se cerré la sesion.

Concluyé esa entrada con esta “reflexion individual” en que da cuenta de los avances

de su “aprendizaje sobre PCFy MBR”:

“Como he mencionado antes, yo hacia intervenciones comunitarias con nifios
con discapacidad. Visitaba a las familias quincenalmente, hacia terapias, ejercicios con
los nifios, se tenia presente la autonomia y el trabajo con el cuidador, pero no trabajaba
en la interaccion de las familias, en que puedan sentirse capaces de hacer actividades a
favor de sus hijos. Asi que para mi ha sido un aprendizaje el acercarme a las familias
de una manera menos “profesional tradicional’, para ser un profesional compafiero de

las familias y pensar en las actividades que estén insertas en la vida cotidiana’.

En la entrada 16, se registra la visita de seguimiento de objetivos con las familias,

categorizado bajo la subcategoria “trabajo con los padres en los objetivos funcionales”.

Familia 1.- En la visita a la familia de Xavier, cumplidos los rituales de conversar sobre

lo que habia pasado en la familia durante la semana (“practicas relacionales”), el E1 pidi6 a la
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madre y al padre que se acercasen en conjunto a ver como les fue con los objetivos de la

semana anterior. Para ello:

“la invité a revisar el cartel que habiamos trabajado y que estaba pegado en la
sala de la casa. Lo primero que hicimos fue volver a hablar de la dificultad del nifio de
vestirse, no deja que lo vistan y no permanece vestido. En la semana habia intentado
vestirlo y le habia ensefiado la ropa, pero sin mayores resultados. Asi que, al ver el

cartel, me pregunté que ibamos hacer para que pueda vestirse solo”.

El estudiante se habia percatado que la familia no tenia muebles para guardar la ropa 'y
gue la ropa de todos los hijos estaba en dos cartones mezcladas. Pidi6 a la madre ver dénde
estaba la ropa de Xavier y le sugirié hacer dos espacios mas para almacenar la ropa de Xavier,

para ello habia llevado dos cartones, papel y marcadores.

Relata en esta entrada la “estrategia para trabajar en los objetivos funcionales”:

“Armamos las cajas en conjunto, luego le pedi a ella y a Xavier que fuéramos al
cuarto donde tiene Xavier la ropa, le pedi que vaciara toda la ropa en la cama, y
separamos la que es de Xavier. Después de eso y con mucha paciencia fui
mostrandole a Xavier cuales eran camisas y cuales eran pantalones, luego de eso
ayudé a Xavier a guardar las camisas en un recipiente y los pantalones en otro, en
ocasiones lo hacia bien y cuando se olvidaba o confundia yo lo asistia. Lo hice en un
tono adecuado y como manera de modelar la forma en que ellos hablen con Xavier. Es

importante que ellos puedan hablar con el nifio sobre las cosas que estan haciendo’.

El E1 registra en su DR que luego la madre escogi6é una camiseta y un pantalény él le
orientd sobre el tono y maneras para decirle de manera carifiosa a Xavier que le iban a poner la

ropa. Registra que el nifio permitié que le pongan la ropa (hasta ese momento de la sesién,
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Xavier habia estado en ropa interior). El E1 sefiala que Xavier coopero y al terminar de vestirse
lo felicitaron dandole un choque de manos. Anota el E1 que se vio el interés del nifio en

participar.

El E1 sugiri6 a la madre que designase un momento del dia para que ella ayude a
Xavier a guardar su ropa y a escogerla para vestirse y lo pueda hacer con mas calma. EIE1
relata en su DR que enfatizé que el momento del vestirse debia ser agradable y tranquilo y
anima a la madre que lo vaya describiendo para que Xavier sepa lo que va a pasar y refuerce
los nombres de las prendas de vestir. La madre considerd que luego del almuerzo podria ser
un buen momento, ya que no come solo y todo se riega. El E1 registra que ha dicho a la madre

gue esto no seria facil, que necesitarian mucha paciencia, perseverancia y buen animo.

Al presentar el segundo objetivo, explicé las “estrategias para trabajar los objetivos

funcionales™

“‘comunicar y pedir las cosas... nos planteamos ahora que vamos a trabajar en
detallar todo lo que hagamos con él: “'vamos a recoger la ropa, la camisa, el pantalén, lo
doblamos, ten, gracias”. Esto para favorecer el objetivo de hablar y pedir, pero aqui les
hice énfasis que no es una sola vez en el dia, sino de manera permanente hablarle e ir
haciendo esfuerzo en algunas palabras claves que pueda comenzar a decir. Los papas
me escucharon asintiendo y también modelamos con ellos como le pueden hablar mejor

a Xavier”,

Relativo a este objetivo y sus estrategias, se “reflexiona con la familia”: “Algunas
reflexiones que hicieron fue de lo poco que ellos hablan con sus hijos. Le dije que eso es

natural, pero ahora hay que hablar entre todos”.
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Familia 2.- La familia de Byron lo recibe con gran amabilidad, conversan sobre las
actividades familiares de la semana previo a iniciar la revision de los objetivos. El E1 pregunta
si Byron tiene juguetes y qué clase de juguetes y la familia le dice que por falta de recursos no
le han comprado, alguna vez que les regalaron alguno y no entienden como se lo meti6 a la
boca. El E1 propuso realizar unos juguetes cosidos por la abuela para la proxima sesion. En
esta sesion, se trabajo con un pato de caucho que tenian. El hermano le acercaba el pato de
juguete, mientras le mencionaba su nombre y se lo ponia en la mano. Por unos 15 minutos se
fomentd esta interaccion con mucho cuidado, Byron en dos ocasiones reaccioné volteando su
cara hacia donde estaba su hermano, esto emocioné mucho a la madre y a la abuela. Para

continuar con estas actividades.

“les pedi que sea una actividad que se de en cortos tiempos y se detengan si
ven que no quiere interactuar mas. Para esto tendra que variar los juguetes, pueden
ser de distintas texturas o con sonidos, esto para prolongar la interaccion”.

Al cierre de esa entrada, “reflexiona” sobre el trabajo con la familia de Byron en torno al

empoderamiento que van desarrollando al cumplir co las actividades planteadas en el modelo:

“el trabajo realizado con Byron y los familiares permiti6 demostrar a la mama
gue, si se pueden ejecutar actividades cuando se realizan rutinas diarias con Byron,
darle la informacion para que ella lo haga, la hace sentir participe. La Sra. Lucia estuvo

contenta de ver interactuar a sus dos hijos”.

En la entrada 18 se hace seguimiento para continuar el trabajo con los padres en los

objetivos funcionales.

Familia 1.- El reporte de la familia de Xavier fue positivo. Con una descripcion detallada
describe el “trabajo en objetivos funcionales” de la familia con el estudiante:
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“Primero hablamos en términos generales del papé que habia tenido sélo tres
dias de trabajo, pero "algo es algo”. Luego nos comentaron entre risas que esta semana
Xavier ha estado “vestido’. La madre nos comentd que Xavier ha estado tras de ella
mientras lava la ropa y la tiende. Ahora identifica mejor su ropa y apenas la saca del
tendido él la quiere guardar, pero no sabe doblar. Ella lo saca del cartén y lo dobla
mientras le explica despacio cobmo se hace. En el proceso de vestirlo también ha ido
explicando lo que va a hacer y diciéndole Xavier vamos a ver la ropa, ahora la
camiseta. Si bien le toma mas tiempo, me comenté que ella no le hablaba asi y que
ahora al hacerlo, él reacciona diferente. Igual hay dias que ha estado “endiablado” y no
ha querido vestirse y por eso no todos los dias tienen cara feliz. Pero ella me dijo:
“parece que algo puedo hacer mejor con él". Yo le escuché y asenti y dije, todos los

dias algo podemos hacer mas por y para la familia”.

Para alcanzar el segundo objetivo: que Xavier comunicara sus necesidades, en esta
sesion se trabajé en conjunto en otra estrategia para cumplir este objetivo funcional. Se realiz6
con apoyo de la madre y hermano un cartel grande en el que se pegaron algunos dibujos de las
acciones mas comunes que Xavier puede solicitar. Habia dos dibujos de cada accién, uno se
pegaba en el cartel y otro se despegaba para acudir con esta figura a hacer una solicitud. Se
puso un dibujo de Xavier y su nombre en todos los dibujos. Al terminar de hacer el cartel y
colocarlo en una pared, se acercaron a verlo y el E1 describié cada actividad de la manera que
debia cumplirse: Xavier quiere agua, se acerca retira la imagen de agua y se acerca al familiar
a pedirla, el familiar le dice “yo quiero agua, por favor”. Entre todos empezaron a decir las
frases que correspondian y lo miraban a Xavier. El habia estado todo el tiempo participando en
la actividad. La consigna de esta actividad es que debe integrarse la familia, los hermanos de

Xavier pueden también pedir agua asi o servirle agua a Xavier con apoyo de este recurso.
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Esta accién esta codificada bajo la subcategoria “Estrategias para el desarrollo de objetivos

funcionales”. Con estas indicaciones se cerrd esta sesion.

Familia 2.- Al llegar a la casa de Byron, “me esperaba la Sra. Lucia, le saludé y le
consulté sobre como le ha ido en general y luego revisamos juntos el cartel de objetivos.

Comentamos sobre cémo le habia ido con el primer objetivo”.

Este estudiante adopta una rutina de visita que incluye un primer momento de saludos y
conversaciones varias sobre la semana de los padres y luego realiza la revisién conjunta del
cartel de objetivos funcionales. La revisién conjunta del mismo se constituye en una “practica
participativa”, porque el estudiante consulta cémo le ha ido y ayuda en el dialogo a “reflexionar
con los padres” sobre lo que influye en el desempefio de cada semana. La abuela, principal
cuidadora de Byron, reporta que hay mas participacion de los miembros de la familia, el
hermano de Byron, primos y los tios por integrarlo. Ella vigila que no se extralimiten, pero ya
ponen musica y se acercan y cantan y bailan junto a él, el agarre de los juguetes dura un poco
mas y sobre todo la intencién de Byron de buscar el rostro del hermano cuando lo llama, lo que
no pasaba antes, sélo con ella. En esta visita se trabajo en la elaboracion de unas maracas de
botellas de plastico, los chicos de la casa ayudaron a buscar las botellas, lavarlas y armar esas
maracas para poder contar con algunos juguetes adicionales. No se trabajé con Byron porque
habia estado indispuesto desde el dia anterior. Sin embargo, se explico el uso de estas
maracas:

“Le dije que este material lo puede utilizar en las rutinas diarias, cuando esté
cambiando de ropa, aseandolo, dandole de comer 0 a manera de juego para
interactuar, pero siempre al lado contrario del que se encuentre Byron, la idea es que

intente voltearse siguiendo el sonido, esa actividad la puede realizar la mama, la
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abuelita, las tias, los primos, cualquier miembro de la familia, siempre supervisados por

un adulto y por poco tiempo”.

En la “reflexién” sobre la intervencion con la que cerré esta entrada, el estudiante
analizé elementos de la intervencién: mejorar la interaccion con el nifio con discapacidad y su
familia, tener una visién positiva de las capacidades de la familia, la calidad de la relacién de la
familia con el profesional y dotar a la familia de informacién que les permita sentirse capaces de
trabajar con sus hijos. La “reflexion individual sobre sus actuaciones, desafios o aprendizajes”
evidencioé una “perspectiva positiva hacia la familia” y de “respeto al contexto sociocultural y

econdmico de las familias”:

“El aprendizaje mayor es comprender que pese a que esta familia es muy pobre,
CcON muy pocos recursos, encuentra maneras de apoyarse entre ellos y de apoyar a
Byron. En estas pocas sesiones gque tenemos se siente una interacciéon mas
preocupada no sélo por atender la salud, higiene o alimentacién de Byron, sino también
por hablarle, por participar con él. El cartel con las fichas para el seguimiento nos
permite ver lo que esta pasando. Me ha dado satisfaccion ver que las familias han
puesto las “caritas” de diversas expresiones y no sdélo “caras” felices, porque eso
significa por un lado que nos tienen confianza y no piensan que los vamos a retar o
llamar la atencién, como lo haria cualquier otro profesional, por no hacerlo bien. Por
otro lado, también podemos conversar sobre el como lo hicieron, puede que tengan
una expectativa alta de un cambio en sus nifios, pero hay que tener paciencia,

constancia y alentar toda interaccién posible”.

La entrada 23 recoge el seguimiento en el cumplimiento de objetivos funcionales. El E1

al llegar a los dos hogares les indica que su visita seria de observador y que juntos luego
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evaluarian lo actuado. Las dos familias inicialmente se sintieron un poco inseguras, pero luego

continuaron con la dinAmica que usualmente llevan estas reuniones.

Familia 1.- Al llegar a casa la madre estaba regafiando a Xavier por haberse ensuciado
con lodo y lo estaba preparando para bafarlo. El bafio se hace con agua recogida en un balde
y tirdandole el agua con otro recipiente mas pequefio, por carecer de sistema de agua potable
por tuberias y duchas. Ello dificulta que Xavier sea autbnomo para bafarse. El E1 sefialé que
era una buena oportunidad para ver como Xavier escoge su ropa y se viste solo. Asi que luego
del bafo, Xavier subio a la casa, fue a su habitacion directo a sus cartones y selecciond la

ropa, se vistio sélo y:

“luego me mird y parecia que me decia lo logré, se sonreia, me alegré y sonrei
con él, hicimos un gesto de chécale que la familia lo estd usando cuando logra algo.
Salimos del cuarto y Xavier corrié hasta donde la mama, quien lo recibi6é con un abrazo,
ella se reia y me pregunté como lo habia visto, sonrei y le dije que habia hecho un buen
trabajo. Luego revisamos el siguiente objetivo y ahora pidié un yogur (figura), se lo
entregd a la mamay ya dice un rapido favor ur. Y se lo fue a tomar sentado en su mesa
con la cuchara que le dio la mama. Claro que ensuci6é un poco, que no maneja a la
perfeccion la cuchara, pero intenté cargar la comida y llevarla a su boca. Y mientras
comia me miraba con cara de satisfaccion, al igual que la mama. Sin duda, se ha

logrado mucho. Felicité a la mama y a toda la familia”.

Para cerrar la sesién realiza una “reflexién con la familia” sobre como estan trabajando:
“Y conversamos sobre el como lo habian hecho, ellos repetian algunas de las consignas, pero
sobre todo decian: es que ahora sé que puedo hacer algo, es que mis otros hijos me ayudan.

También dijeron que era posible hacerlo”.
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Con esto termino la sesion.

Familia 2.- En esta ocasion lo recibieron la madre y la abuela de Byron. Ellas se
mostraron entusiasmadas de poder ensefiar lo que estan logrando con Byron. Primero
trabajaron en la interaccion de Byron con ellas, jugando con los juguetes que han realizado.
Byron ya es capaz de tomar por momentos y con intencién algunos juguetes. El otro logro en
gue se habia estado trabajando en las Ultimas semanas es que Byron pudiera voltearse y
también lo han conseguido. Este es un logro muy importante en un nifio que apenas tenia
movimiento. En su DR registra como apoya para la “reflexién con la familia” sobre lo alcanzado

y también compartié su “perspectiva positiva hacia la familia”:

“Las felicité por como manejan la actividad, les pregunté sobre lo que
consideraban importante de la actividad realizada, qué habian hecho para que
funcione. Ellas reconocieron que hay mas interaccion con Byron, que antes la
interaccion era solo la del cuidado, siempre con mucho amor, pero sin hablarle y dijeron:
hablarle es importante, €l se da cuenta que es con él. También se dieron cuenta que
como habia pasado tanto tiempo esperando saber si veia, nunca le hacian actividades
gue impulsen sus otros sentidos. Yo les dije que todo lo que estaban diciendo era
correcto y expliqué el valor del lenguaje, el juego y la interaccién para el desarrollo. Ya
con esto que estaba reflejado en muchas “caras’ felices en el cartel de los objetivos

funcionales, terminé mi reunion...Me despedi y volvi a felicitarlas por el trabajo de hoy”.

En la “reflexién individual sobre sus actuaciones, desafios o aprendizajes”, narré en su

DR:
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“las familias han avanzado muy bien en las intervenciones, estan comprendiendo cada
vez mas lo que es importante para el desarrollo de sus hijos: interacciones de buena

calidad, actividades en que participen de manera natural y la participacion de todos”.

“Reflexiona” sobre su rol activo en sostener una relacioén y brindar apoyo: “con
un buen acompafiamiento las familias se comprometen con las actividades. Yo
acompanfo a las familias con paciencia y entusiasmo, trato de que mis visitas sean
agradables, conversar con ellas y también que estén participando en lo que hacemos

con el nifio. Pregunto, respondo. Mi rol también es estar activo y empético”.

Estudiante 2

La E2 (Ver seccion Métodos Participantes) refiere que su experiencia previa en el
trabajo con nifilos con discapacidad estaba relacionado a la obligatoriedad de la inclusion

escolar y su falta de conocimiento para trabajar con nifios y familia:

“A mi me motiva participar el ser docente de educacion basica en que me veo
obligada a recibir nifios con discapacidad, digo obligada porque la ley lo exige y porque
tengo muy poco conocimiento para incorporarlos. El trabajo con las familias se me hace

complicado, pero considero que debo estar lista para apoyar los esfuerzos de inclusion”.

El DR de la E2 esta escrito en singular y plural, dado que hace las visitas con los
compafieros, sin embargo, resalta las actividades que cumple ella de interaccién con las
familias. En cuanto a la narrativa, logra una descripcién de las interacciones y contextos en
gue se desarrolla la intervencién, asi como también las reflexiones estan demarcadas en el
texto. Registra una mayor incidencia en la subcategoria de “practicas relacionales” (28) que en

“practicas participativas” (20). Registra la mayor incidencia en “practicas tradicionales” al
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plantear actividades adicionales fuera de los objetivos funcionales y fuera de los “entornos
naturales”.

Contacté a las dos familias en el centro de educacion especial de Calceta. Sobre la
visita inicial, en la que se invit6 a las familias a participar y explicé los procedimientos, detallada
en la entrada 6 del DR, reflexiona sobre el “respeto al contexto sociocultural de las familias”:
“Aprender a escuchar a las familias sobre sus experiencias, necesidades, intereses,
respetar sus horarios, no juzgarlos, a entender que cada familia tiene diferentes dificultades

pero que todos se preocupan y muestran interés por el desarrollo de sus hijos”.

l. Ecomapa

En un detallado relato, la E2 describe, en una unica sesion, la “aplicacién del Ecomapa”
y “de la EBR”, subcategorias codificadas en Aprendizaje de PCF. Inicia la entrada 9 del DR
con la narracion de la preparacion previa con sus comparieros (los estudiantes 2, 3y 4 realizan

juntos las visitas familiares):

“‘como sabiamos que las sesiones serian largas, habiamos revisado previamente
el esquema propuesto y tratado de comprenderlo mejor. Nos acomodamos en pareja
para poder ser la persona a cargo del caso quien guie el proceso y otra compariera

ayude a tomar apuntes y logre sacar las listas de prioridades”.

Describe con detalle el interés por construir un ambiente cordial y de calidez,

subcategoria “practicas relacionales”. Como se observa en la siguiente cita:

“desde que organizamos esta visita, armamos un guion que nos permita
demostrar que estamos interesados y construir con la familia un ambiente de confianza

y cercania de manera que nos puedan compartir tanto sus preocupaciones como
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situaciones que les entusiasman. Todo lo realizamos en un tono de validar lo que nos

decian”.

Para iniciar la aplicacion de los instrumentos con cada familia sefiala que explicaron
detalladamente a cada familia sobre los procedimientos para la elaboracion del ecomapa. En

los DR se narr6 como cada familia describié sus recursos.

Familia 3.- En el caso de esta familia, como recursos formales reconoce “a la escuela
especializada donde realiza terapias, cuando est4 enfermo acude al pediatra del seguroy a

una fundacién del Municipio de Calceta”.

La E2 termina la elaboracién del ecomapa consultando a la familia si el dibujo les

representa, lo que es aprobado por cada familia.

Il. Entrevista Basada en Rutinas

Con respecto a la “aplicacion de la EBR” con estas familias de contextos rurales, la E2
realizo la siguiente “reflexion”, la misma que esta codificada como “reflexién individual sobre

sus actuaciones, desafios o aprendizajes”:

“pensé que no fuera posible que sean notorios esos momentos de la vida diaria
en familias rurales, sobre las que pensamos que podrian tener menos actividades. Sin
embargo, nos dimos cuenta de que todos, de una u otra forma, todos tenemos rutinas

diarias y en el caso de esta familia, las pudieron identificar”.
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Al terminar la entrevista “reflexiona” sobre la calidad de su EBR: “teniamos presente que
no deberia aparecer temas como: quiero mas terapias. Y que si era posible que aparezcan

situaciones con los hermanos o padres”.

La lista de prioridades de la familia 3 es la siguiente: “a) que reciba mas terapias de
lenguaje, b) que pueda hablar mas de dos palabras, ¢) que vaya sélo al bafio, d) que pueda
socializar con otros nifios, €) que trate de vestirse solo, €) que pueda asistir a una escuela

regular”.

Familia 4.- Con respecto a la aplicacion de la EBR, ésta transcurrié con cooperacién de
la madre, la cuidadora principal de Maryori. En la lista de prioridades se plantearon los

siguientes aspectos:

“a) que reciba mucha estimulacion y terapias fisicas, b) que se deje manipular
las manos y el cabello (higiene personal), c) que no se arranque el cabello, d) que
agarre sus juguetes, e) que se comunique de alguna manera (saber qué quiere), f) que

pueda desplazarse”.

Como “reflexion individual” plasma en su DR, que la aplicacion de la EBR y
Ecomapa “permite mostrar que el interés del profesional se centra en la familia (no solo
en el nifio) estableciendo una buena relacién con la familia, lo que permitié una forma

diferente de recoger informaciéon”. En cuanto a las prioridades seleccionadas comento:

‘pese a que las tutoras nos mencionaron que no podia salir el tema de solicitar
mas terapias, en mis dos casos, fue la primera demanda de las familias. Otras de las
demandas marcadas si estdn mas inscritas en rutinas diarias. En todo caso, pienso que

aplicar la EBR requiere mucha practica”.
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Las entradas once y doce registran las sesiones de SR 5ta y 6ta. y la revision de las
EBR. Se relata el esfuerzo por elaborar los objetivos funcionales a partir de la lista de
prioridades de cada familia, pese a no responder a los criterios que deben tener las prioridades.
Otro aspecto que se describe incide en la dificultad de elaborar los objetivos funcionales es que
se plantearon “demasiado escolarizados o fuera de las actividades de la vida diaria”. Como
grupo quedaron encargados de reformular los objetivos y enviarlos por correo electrénico a las

profesoras para ser retroalimentados y aprobados.

lll. Intervencién con las familias en base a los objetivos funcionales

En la entrada 16 del DR se narra la presentacién de los objetivos funcionales a las

familias 3y 4.

Familia 3.- La visita comenzo con la conversacion sobre las novedades de la semana.
La madre de Luis Miguel les coment6 que habia tomado la decisién de matricularlo en una
escuela regular. La E2 felicitdé a la madre por la decision y reforz6 la importancia de avanzar en
los objetivos que le presentaria, para que ingrese a la escuela con mayores habilidades.
Seguido a ello inici6 la presentacion de los objetivos funcionales. Le ensefié a la madre las
preocupaciones que salieron en la EBR y posterior a ello narré: ‘le mostré los objetivos a
trabajar para comenzar la intervencion, y le manifesté que necesitabamos de su respectiva

aprobacion”.

Solicitar la aprobacién de los objetivos funcionales responde a una “practica
participativa”. Para esta familia se plantearon dos objetivos: que Luis Miguel hable y que Luis
Miguel deje el pafial. Con cada objetivo se fueron presentando las “estrategias de apoyo para

desarrollar los objetivos funcionales”:
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“sefialamos estrategias como incrementar el dialogo con Luis Miguel, no sélo
darles las cosas, sino ponerle nombres a lo que entrega y en los momentos de
interaccion hablarle o cantarle. Se sugirio enfatizar en la solicitud de las necesidades de

comunicar comida o bebida y el bario, este ultimo para ligarlo al otro objetivo”.

En conjunto elaboraron el cartel de objetivos con su cronograma para registrar

cumplimiento.

“Se le entrego tres tipos de ‘caras’: verde (alegre), cuando lo haya hecho bien,
amarilla (triste), cuando lo ha hecho a medias y anaranjada (muy triste), cuando no lo ha
hecho. Le comenté que las caritas no estan puestas para calificarlos a ellos como
familia, sino para poder conversar en nuestra visita y ver qué ha pasado cada dia y ver

gué ha funcionado, qué puede mejorar”.

Como ‘reflexién” de esta visita escribio sobre la reaccion de la madre: “creo que estaba
sorprendida también porque en las terapias de la escuela, los papas tienen poco que decir o

hacer”.

Familia 4.- La familia de Maryori los recibioé con entusiasmo. Conversaron sobre lo
acontecido en la semana. La madre coment6 que Maryori estaba un poco mejor de salud (se
resfriaba constantemente), sefial6 que requiere un chequeo odontoldgico, el que es complicado
de efectuar por lo sensible que es la nifia para que la toquen. Dado que estaba terminando de
ser alimentada por la madre al llegar la E2 y sus compafieros, le propusieron que la asee en
ese momento. Maryori es una nifia grande, delgada, con poco movimiento. Mantenerla limpia
y peinada era una de las preocupaciones de la madre. La E2 registré en su DR que acompafié
a la madre a observar la limpieza que le realizé con toalla himeda y durante la misma le sefialé

estrategias sobre cdmo hablarle, tocarle de diferentes maneras con la toalla e incluso cambiar a
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toallas con distintas texturas y hablarle todo el proceso de limpieza, reconociendo cada parte

del cuerpo. Luego de ello se presentaron los objetivos funcionales.

Dos objetivos se presentaron en esta primera ocasién para Maryori:

“Maryori participara en momentos de juego agarrando objetos con su mano ...y
Maryori participara al ser peinada y aseada su cabeza y rostro al menos dos veces al
dia en el transcurso de un mes”. Para explicar los objetivos: “hicimos énfasis que
Maryori es muy sensible al tacto y que hay que hacer de cada momento espacios
agradables e ir experimentando con qué material y circunstancias accede a ser tocada y
lo puede ir disfrutando. La mama nos ensefid lo que utiliza e hizo algunas reflexiones

sobre lo que habia observado de la nifia”.

Luego de presentarle los objetivos y dialogar con ella en torno a las actividades que
pudiera cumplir: “se le pregunté a la Sra. Zoila si estaba de acuerdo con los objetivos
propuestos, ella manifestd que estaba de acuerdo con todo y se comprometid a colaborar en
todas las actividades, nos dijo que todo lo que sea para bienestar de mi nifia siempre lo voy a

hacer”.

La E2 habia llevado el cartel de objetivos preparado, se lo ensefié a la madre y le
solicité que lo coloque en un lugar visible. Cerré la sesién con la siguiente reflexion: “Hice
mucho énfasis que esta primera semana nos centraremos en entender el objetivo, el como lo
podriamos incorporar en la rutina, las cosas que nos son posibles o los cambios que

quisiéramos sugetrir’.

La “reflexion individual” sobre esta visita fue:

“Sali muy motivada ya que considero que las familias se sintieron a gusto con la

intervencion, pese a que se les pedia que hagan cosas para sus hijos, a diferencia de
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las terapias tradicionales, considero que también han valorado la informacion que les

dimos sobre por qué y como realizar cada actividad y con eso ellos pueden llegar a

tomar decisiones y acciones que son de beneficio para sus hijos”.

La Entrada 17 recogi0 la primera visita posterior a la presentacion de los objetivos
funcionales. En la misma se explicaron con mas detalle cada objetivo y las estrategias para
alcanzar los mismos.

Familia 3.- En esta visita se encontraron con el padre de Luis Miguel, o que no era
usual porque trabajaba y estudiaba. El padre los recibié con amabilidad y les manifestd: “lo que
la familia desea es que su hijo hable como antes del terremoto lo hacia’.

La E2 le sefial6é que durante la intervencion se trabajara para el desarrollo del lenguaje
de Luis Miguel, pero que este era un trabajo compartido con la familia. La revisién de los
objetivos se realiz6 en esta ocasién con la presencia de la madre, el padre (quienes
usualmente no participaban) y con la tia Panchi (responsable del cuidado del nifio). La primera
accion fue hacer un recuento de los objetivos y preguntar a los papas y a la tia, quien actuaba
de cuidadora, si los habian podido incorporar durante la semana. La tia Panchi sefial6é que
estaba mas pendiente de hablarle al nifio, que se ha dado cuenta que antes ella se anticipaba a
todo lo que él podia pedir. Ahora le habla sobre lo que hace y también cuando pide algo. Esto
fue alentado por la E2. Al preguntar a los padres sobre como han incorporado los objetivos,
sefalaron que la Tia Panchi les contaba que ha pasado cada dia, por cuanto ellos pasaban
ocupados.

Posterior a esta conversacion, la E2 llamé a Luis Miguel y le dijo:

“cquieres jugar? Vamos a jugar. ¢;Te gustan las burbujas? Vamos a soplar muy
fuerte para que salgan muchas burbujas de jabén. Le di un juguete para sacar
burbujas, primero me vio como yo lo hacia y luego empez6 a soplar primero de una

forma débil, le dije a la tia Panchi que ella lo invite a jugar, ella le decia "Luis Miguel
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vamos sople con fuerza, vamos a hacer muchas burbujas”. Esta actividad también fue

de juego, porque su hermano José participo en esta actividad”.

Esta actividad se ha codificado como “practica tradicional”, porque la incorporé fuera del
objetivo funcional.

Al revisar el segundo objetivo, relativo a retirar el pafal, la tia Panchi sefialé que no le
ha ido tan bien porque no habia tenido tiempo para estar pendiente del nifio en ese aspecto.
Aqui intervino la madre y sefialé que “ha estado mas pendiente de involucrarlo cuando le
cambia el pafal, diciéndole pipi o caca y haciéndole llevar junto el pafial al basurero. Al
respecto la mama comenté que Luis Miguel habia estado dispuesto a participar”. Esto fue
sugerido en las estrategias de cumplimiento del objetivo. La madre reflexion6 sobre el interés
de su hijo: “usualmente sentia que Luis Miguel no se interesaba en nada de lo que le pedian,
aunque también reflexiond, que no han estado tan pendientes de interactuar con él”.

Familia 4.- Al llegar a casa de Maryori, los recibié con amabilidad la madre y le coment6
gue su hija habia tenido una buena semana de salud, sin enfermarse y alimentandose bien. La
E2 le felicitd y le sefial6 que desde esta visita comenzaran a trabajar los objetivos. Para ello
describié el primer objetivo: “Maryori, en el momento del juego, agarrara y sostendra un juguete
por lo menos 30 segundos en 3 de 6 ocasiones, lo que lograra en el transcurso de un mes”.

La primera actividad que cumplié la E2 con ayuda del E3 fue masajear las manos de
Maryori porque siempre se encontraban cerradas en puio, asi como también le hizo masajes
en las piernas y brazos e indic6 a la madre cédmo ella podria hacerlo siempre hablandole. Es
asi que relaté en el DR: “La intencidn es que ella empiece a involucrarse como lo ha estado
haciendo. Esto es, mantenerse despierta cuando estamos con ella, permitir que hagamos

actividades conjuntas”.
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En cuanto a la reaccion de Maryori, la E2 narré en su DR:

“se mostré un poco disgustada, pero a medida que le ibamos hablando ella poco
a poco nos iba colaborando, la madre se sorprendié porque no se durmio, ya que
Maryori tenia la costumbre de hacerse la dormida cuando la llevaban a la escuela para

hacerle terapia’.

Estas actividades de los masajes se codifican como “practicas tradicionales”, por no
estar descritas en los objetivos funcionales. Durante la sesion la E2 convers6 de manera
continua con la madre para explicarle las actividades, lo que se codifica como “practica
participativa”. Con respecto al ejercicio del agarre: “Maryori acept6 tener algunos juguetes
suaves breves momentos en sus manos con un ligero agarre. Lo comentamos con la mamay

ella se entusiasmé de ver que su hija hiciera esos ligeros intentos de movimientos”.

Al conversar sobre el objetivo de la limpieza personal, la madre coment6

“que ha tenido mas momentos buenos que malos, que Maryori habia permitido
en algunas ocasiones del dia el contacto que requiere para su aseo. La mamay las
hermanas le cantan. La mama se siente muy conectada con las actividades que esta

haciendo, es una mama colaboradora”.

Esta cita de la E2 se codifica en “perspectiva positiva de la madre”. En cuanto a

‘“reflexiones individuales”, la E2 destacé algunas caracteristicas de la intervencion:

“Las actividades que hemos propuesto también van haciendo sentido para
nosotros, son pequefitas actividades, pero cada una va permitiendo mayor interaccion
entre los nifios y sus cuidadores. Las familias no sélo las hacen porque les pedimos,

sino que van comprendiendo poco a poco el sentido de cada actividad”.
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En esta entrada la E2 reflexion6 sobre sus aprendizajes:

“estoy aprendiendo a hablar con las familias, porque uno como docente ha
tenido la experiencia de decirle a la familia lo que ve en el nifio y se da poco tiempo
para preguntarle a la familia como ve a su niflo. Ahora yo siento que tengo que dialogar
y no solo decir y que mi didlogo debe ayudar a que la familia se sienta capaz de

alcanzar los objetivos”.

En la entrada 19 la E2 y las familias elaboraron material ludico de apoyo para el trabajo

con los nifos.

Familia 3.- La E2 relat6 en su DR, que, al llegar a casa de Luis Miguel, luego de los
saludos correspondientes, se acerc6 con la madre y la tia Panchi al cartel de objetivos. La E2
le pregunto a Luis Miguel si tenia “caritas” felices y él se acerc6 a su madre y le tomé la mano
para llevarla al cartel. En la revision conjunta del cartel, habia algunas “caras” de no haber
cumplido en la actividad de hablar, por cuanto estaba diciendo algunas palabras, pero no

siempre. La E2 sugirié que le ponga “cara’ feliz:

‘porque implicaba que si él, en mas de una ocasioén del dia intenta pedir, repite
lo que le dicen, hace un esfuerzo por hablar, pues esa es una conquista frente a lo que
teniamos hace unas semanas...La tia Panchi dijo: es verdad, hay cambios, intenta

decir palabras, ya no esta tan ido”.

Esta accidn se codifica bajo la categoria “practicas participativas”. A continuacion, la E2
realiza una “reflexion con la familia”: “aproveché para preguntarles por qué creen que no esta
“tan ido” y ellas dijeron que quizas porque le estan hablando mas, con menos presién, no sélo

molestas porque no habla, sino por sobre todo motivandolo”.
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Con respecto al segundo objetivo, sobre el tema del pafial, se registré que el nifio
empez6 a avisar que tenia deseo de hacer necesidades mas seguido y empezé a participar de
un ritual de botar el pafial sucio en el basurero. La tia Panchi sefialé que ella tiene muchas
gestiones fuera de casa y por ello no estuvo disponible en ese periodo para concentrarse en
retirarle el pafal. La E2 le recordé que el control de esfinteres es un tema importante para el
ingreso a la escuela.

Inmediatamente después de esto, sefiald a la familia que en este dia se habia
programado la realizacion de material didactico. En conjunto trabajaron con el material que
habia llevado la E2: cartulina, goma y fotos de cada miembro de la familia y de algunas
actividades. En el cartel se pegaron todas las fotos y la de Luis Miguel en medio, se puso el
nombre de cada persona en el cartel. Con ello se esperaba reforzar los nombres de los
miembros de la familia. También se elabor6 un cuaderno con diferentes situaciones de
actividades de la vida diaria y de juego. Todas las figuras eran desprendibles del cuaderno
cuyo objetivo era que Luis Miguel ensefie lo que quiere, la familia lo recibiera y lo use como
medio de comunicacion, repitiendo los nombres de las imagenes. Ej: Luis Miguel quiere ir al
bafio, o Luis Miguel quiere comer. La E2 relaté en su DR: “pasamos un hermoso momento,
todos trabajando en equipo para el bienestar de Luis Miguel, la familia qued6 contenta con
todos los materiales elaborados”. Este trabajo colaborativo se codificé bajo la categoria

“practicas participativas”.

Familia 4.- En casa de Maryori se encuentran las hermanas, la madre y Maryori
compartiendo un momento familiar, viendo videos y cantando. La madre estaba en una
hamaca con Maryori. Luego de los saludos pertinentes, empezaron con la madre la revision
del cumplimiento de objetivos. “El uno era evidente: Maryori estaba peinada con dos lazos

pequefios, la mama lo ensefid muy contenta por ver bonita a su bebé”.
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En cuanto al agarre de juguetes, la madre coment6 que ve a la nifia mas atenta a lo que
sucede a su alrededor y de manera especial a las interacciones con las hermanas, quienes le
cantan mas, le envian los juguetes, se lo acercan a la mano y le hablan. Al respecto la madre
sefald que “se siente muy feliz porque siente que todas sus hijas estan jugando, que las

hermanas se han integrado”.

Al igual que con la familia 3, la E2 invitd a realizar en conjunto el material didactico que
ayude a Maryori a cumplir con los objetivos propuestos. Con botellas de plastico recicladas, se
desarrollaron 3 juguetes que pudieran ser susceptibles de ser agarrados por Maryori, tipo
sonajeros con frijolitos por dentro y con colores vivos. La madre manifestd que “estaba muy
contenta ya que nos comentd que era la primera vez que ella elaboraba un material para su hija
y porque las hermanas también participaron”. La E2 explicé a la madre que el uso de los
juguetes y la interaccién con la familia aporta en el desarrollo de Maryori. La actividad
colaborativa de elaborar los juguetes y la explicacion del uso de los mismos esta codificada

como “préactica participativa”.

Los registros de la entrada 23 detallan el trabajo con las familias en torno a los

objetivos funcionales en una de las ultimas sesiones del proceso de intervencion.

Familia 3.- En la visita a la familia de Luis Miguel se encontraron con el padre. Como
siempre estaba la tia Panchi. La E2 entabld conversacion dirigida a producir “reflexion con los
padres”, en este caso, con el padre sobre los logros que pudiese reconocer de la intervencion.
El padre sefialé que “Luis Miguel ya dice algunas palabras, la mamay la tia lo hacen practicar
en el cartely en el cuaderno, aunque a veces me desespero”. El hermano mayor de Luis
Miguel sefal6 que el padre se molesta y le alza la voz a Luis Miguel cuando no le entiende. El
padre reconoce que le ha gritado, “pero me he calmado, sé que en algun momento va a hablar
como los nifios de su edad”.
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La E2 le recuerda al padre los cambios alcanzados desde el inicio de la intervencion y lo
anima a involucrarse: “no deje de hablar con su nifio, su apoyo y su interaccién lo va a ayudar
mucho en su proceso y es importante seguir las indicaciones que en cada sesion le damos a
la tia Panchi”. Involucrd al padre en la revision de los objetivos. Consultd sobre el avance de ir

al bafio de Luis Miguel al levantarse, el padre contesto:

“veo que lo han llevado al bafio, que ya se sienta y no grita como antes, esta
tranquilo en el bafio, también si ha hecho (se refiere a hacer caca), que ya no dice nada
cuando escucha bajar la valvula, porque antes él tenia miedo, no queria ni entrar al
bafio, peor escuchar bajar la valvula, lo que si es que no se queda, uno debe estar ahi

con él acompafandolo porque si uno se va, él se sale”.

La E2 le preguntd sobre cuanto avance hay en lo que acababa de relatar, el padre
respondié: “mucho avance, pero también dijo y mucha paciencia de Panchi y de mi esposa”.
La E2 le contesté compartiendo una “perspectiva positiva sobre la familia”: “pues si, el apoyo
de los adultos teniendo paciencia, hablando, reconociendo lo que va pasando con el nifio son
cosas que han pasado en su familia y han ayudado a estos avances en el desarrollo de Luis
Miguel”.

El padre se retir6 en ese momento y con la tia Panchi revisaron los otros objetivos
proponiendo algunos cambios, por lo que Luis Miguel ya los habia alcanzado. La tia Panchi
expreso su satisfaccion de que el padre haya podido estar en la primera parte de la visita y

haya dialogado con la E2.

Familia 4.- Al llegar a casa de Maryori, se encontraron con la novedad que la nifia ha
pasado enferma la semana con una fuerte tos, muy decaida. La madre de Maryori se excusoé
por no haber trabajado en los objetivos, porque ha estado muy pendiente de la salud de la nifia.

Luego de conversar brevemente sobre la atencion de salud que le ha dado y sus
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preocupaciones sobre el tema, la E2 se retir6 con el compromiso de la visita en la siguiente
semana y de mantenerse comunicada con la madre para saber como seguia Maryori.
La “reflexién” con la que cerrd esta entrada la E2 hace referencia al encuentro con el

padre de Luis Miguel:

‘el desafio de esta semana ha sido tratar a este papa que aparenta ser un papa
maltratador y darle una descripcion de lo trabajado, de manera que él pueda participar
proactivamente con su hijo y el trabajo que esta haciendo también la tia... Mi
aprendizaje fue con respecto al manejo del papéa de Luis Miguel. Creo que logré
escucharlo, me costé muchisimo no juzgarlo y llamarle la atencion”. Esta cita se ha

codificado como “practicas relacionales”.

Estudiante 3

El E3 es de profesion docente de educacion inicial y tecnélogo en estimulacion
temprana (Ver seccion Métodos - Participantes). Ha tenido experiencia previa en trabajo en
proyectos en estimulacion temprana en organizaciones.

La narrativa de su DR se construye en voz plural y singular, al haber realizado la
intervencidn en conjunto con las compaferas. Presenta un numero similar de citas relativas a
“practicas participativas” y “practicas relacionales” (23 y 22). Las citas relativas al “respeto al
contexto sociocultural y econémico de la familia” son las mas altas entre los cuatro
compaferos, 10.

El primer contacto con las familias esta recogido en la entrada 3 del DR. Lo realiz6 en
la visita a la escuela de educacién especial de Calceta. La F5 corresponde a Juan, un nifio
con Sindrome de Laron y la familia 6 a Carlos, un nifio con epilepsia (Ver Seccion Métodos

Participantes). En la entrada 6, el E3 relatd el encuentro con las familias como un espacio de
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presentacion de la propuesta, las implicaciones en cuanto a tiempo y visitas semanales y
explico el proceso de toma de pruebas iniciales y de salida. Reflexiond al cierre de esta

entrada lo siguiente:

“El aprendizaje durante esta semana fue el escuchar a las familias con todas sus
experiencias, habilidades y necesidades y el interés que tienen por ayudar a sus hijos
en su desarrollo y su aprendizaje...Que la escucha activa permite al profesional obtener
los insumos necesarios para poder orientar a las familias y buscar un asesoramiento

colaborativo”.

La reflexién se centrd en la escucha activa lo que se codifica en la subcategoria
“practicas relacionales”. En la entrada 9 relata la aplicacion de la EBR y el Ecomapa a las dos
familias. La E2 lo apoy0 para el registro de la informacion. Desarrollar “practicas relacionales”

con las familias fue descrito de importancia para cumplir con las evaluaciones por parte del E3:

“se cre6 un ambiente de confianza y cercania donde las familias pudieran
manifestar de manera méas espontanea y libre sus respectivas experiencias, deseos,
habilidades, debilidades, preocupaciones, inquietudes, necesidades y todo aquello que

le alegra y lo que le agobia en su vida diaria”.

I. Ecomapa

Familia 5.- En el recuento sobre la aplicacién del ecomapa sefialé que se realizé sin
complicaciones:
“El ecomapa se realizd sin mayor novedad por parte de la familia que logré

entender con claridad lo que se solicitaba. La familia identific6 como sus redes de
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apoyo sobre todo a familiares que viven cercanos a ellos y a las pocas instituciones a
las que pueden acudir como es el caso de la escuela de educacién especializada y el
centro médico en que atienden al nifio y de manera mas lejana el Hospital del Nifio en
Guayaquil. Ellos se mostraron satisfechos con sus redes informales, sin embargo, si

sefialaron los pocos apoyos que tienen para poder atender a su hijo”.

Familia 6.- La descripcion de la construccion del ecomapa con la Familia 6 es similar

al caso anterior:

“la familia identific sus redes de apoyo. Tal como en el ecomapa previo, sus
mayores vinculos estaban con la familia extensa y vecinos y en cuanto a los apoyos
informales, pues la escuela de educacion especializada a la que acudia y el centro de

salud y el hospital de Portovigjo”.

Al término de la revisién del ecomapa, la familia identificé con satisfaccion sus apoyos
familiares y las redes informales, asi como los pobres apoyos formales con que contaban para

acudir en busca de ayuda para sus nifios.

Il.Entrevista Basada en Rutinas

Familia 5.- El E3 describe que la aplicacion de la EBR ha requerido brindar

explicaciones a la familia:

“Le explicamos a la mama en qué consistia la entrevista, le pedimos que si no
entendia la pregunta o si no sabia como dar la respuesta nos hiciera saber para repetir
la interrogante y que la respuesta debia describir su realidad de cada dia. El avance de

la entrevista se fue dando con regularidad, en varios items se tuvo que hacer una doble
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explicacion, lo que si se dio breve confusion fue en las calificaciones de sus rutinas,

pero se preguntaba para ayudar a la comprension”.

Las preocupaciones de la madre con respecto a la relacion con su esposo y a la
escolaridad de Juan, se recogen en la lista de prioridades. “Para esta mama es muy
importante la participacion del papa en las actividades con sus hijos y con su nifio Juan de
manera especial. Por otra parte, el papa bebe mucho”.

Estas preocupaciones y las relativas al inicio de la escolaridad estuvieron presentes y

salieron en sus intereses. Su lista de objetivos fue la siguiente:

“a) lograr que se lleve la cuchara a la boca adecuadamente, b) compartir mas en
familia y con su esposo, ¢) acudir a las terapias de su hijo en compafiia de su pareja, d)
aprender a dormir temprano por las noches, d) que desarrolle sus habilidades y
destrezas de acuerdo a su edad, e) estimular a que recorte y manipule bien las tijeras, f)
conseguir que pegue acorde a su edad los recortes, g) lograr que vaya adquiriendo las
destrezas para pintar graficos, h) obtener las destrezas suficientes para la escritura y la

lectura”.

Familia 6.- La aplicaciéon de la EBR en esta familia inicia con una explicacién detallada
de la misma, en los mismos términos de lo realizado con la Familia 5. Se puso énfasis en la
explicacion sobre la calificacion de las rutinas: “se les explicd el calificar cada rutina entre el 1 al
5, uno de los aspectos que mayor problema encontramos en la entrevista previa”.

Sobre el proceso de entrevistar, describe:

“para la familia era dificil identificar los cambios de sus rutinas, lo que puede ser

normal porque no estan acostumbrados a este tipo de entrevistas, se volvio a tener
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alguna confusién como en la otra entrevista (Juan), fue en los pardmetros donde hace

referencia al tiempo que la familia pasa con el nifio”.

En cuanto a la identificacion de los momentos de estrés de la rutina: “En la descripcion
de la rutina se mencioné la relacion de Carlos y su hermano, la mama calific6 esos momentos
como de gran tension, lo que esperamos sirve como base para la elaboracion de uno de los
objetivos funcionales". Sobre el proceso de cierre de la entrevista relata: "La familia sacé su
lista de objetivos a trabajar, la revisamos en conjunto, les informamos que sobre ellos ibamos a
construir los objetivos con los que ibamos a trabajar”. Con esta frase cerro el relato sobre la
aplicacion de la EBR. La revisién en conjunto de la lista de objetivos se ha codificado como una
“practica participativa” codificada como “Aprendizaje sobre PCF y MBR”. De la Familia 6 no se
detalla la lista de prioridades.

Sobre el proceso de revision de la EBR y “elaboracion de los objetivos funcionales”, en
la entrada 10 correspondiente a la 6ta. sesion de SR, el E3 compartié sus reflexiones sobre la

aplicacion de la EBR con las profesoras:

“Aplicar la EBR requiere mucha atencion, porque debemos pensar en lo que
pasa con el nifio y también con la familia. Lo que si sefialé a las profesoras es que las
familias han tenido mucha disponibilidad y que han estado un poco sorprendidas por las
preguntas de la Escala de Calidad de Vida Familiar y por la EBR. Creo que también les
ha sorprendido el trato que les damos. Pese a la pobreza o a comportamientos de los
nifios que nos han llamado la atencién, puesto que no hemos emitido ninglin comentario

descalificador”.

Esta reflexion sobre el trato cordial y respetuoso con las familias esta codificada en la

subcategoria de “practicas relacionales”.

232



La entrada 12 corresponde a la sesion de SR en que debian presentar los objetivos
funcionales correspondientes a cada familia. El registro del DR recoge las observaciones que
las profesoras realizaron sobre la lista de prioridades que han salido de las EBR: “muy
generales (que hable) y en su mayoria fuera de rutinas cotidianas”. El ejemplo de objetivo
funcional que llevo el E3, es calificado por las profesoras como “escolarizado y sin responder a
la demanda de la familia”. Se revisé nuevamente las EBR y material de soporte sobre objetivos
funcionales. Esta sesién se cerré con el compromiso de que los estudiantes elaboren los
objetivos funcionales para enviar por correo a las profesoras para consensuarlos. Con ello se
debia retomar el trabajo con las familias.

La visita a las familias para presentar los objetivos funcionales esta registrada en la

entrada 16 del DR.

Familia 5.- El E3 registra en su DR que luego de los saludos respectivos con la madre
de Juan, se procedi6 a presentar los objetivos funcionales, para que ella los apruebe (practica

participativa). Se detallan los objetivos propuestos a continuacion:

“ler. Objetivo: Juan llevard el alimento a su boca con la cuchara
adecuadamente. Objetivo funcional: Juan, durante el almuerzo y merienda, comera de
forma auténoma utilizando la cuchara, en 8 ocasiones (almuerzos y meriendas), durante
4 semanas. 2do. Objetivo: Juan se dormira a las 8 de la noche cada dia. Objetivo
funcional: Juan se dormira en la cama acompafiado por su mama (o cuidador principal),
a las 8 de la noche, en 4 de 7 intentos en el plazo de 6 semanas. 3er. Objetivo: Juan
comunicara sus necesidades de algunos alimentos con ayuda de una figura que le
ayude a expresar lo que desea. Obijetivo funcional: Juan debera pedir agua y esperar
gue se facilite en el tiempo que la familia dispone, dos de cada tres veces que pida

durante 2 semanas”.
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Se le explicé a la madre que, de la larga lista de prioridades planteada, se habian
escogido tres objetivos para que pudiese ir adaptando los cambios y ganando competencias.
Una vez conquistados estos objetivos, se incorporarian los siguientes. Luego de revisar los
objetivos que habian sido llevados por escrito para que puedan leerlos y conversar sobre ellos,
el E3 le preguntd a la madre sobre su disponibilidad para trabajar en los mismos, “ella asintié
ya que piensa que su hijo debe mejorar, pero también ella debe saber cémo ayudarlo porque
hay momentos que no sabe cémo actuar o ayudarlo”. En conjunto revisaron algunas
estrategias para cada objetivo: “empezamos con el del suefio, porque para la sefiora era
importante que pudiera dormir y ellos tener calma en la noche y para que pueda ir a la escuela
y levantarse temprano. Revisamos nuevamente como es la rutina del suefio e hicimos
sugerencias”. El E3 le pidi6 que durante la semana se percate de cémo podrian incorporar
estas estrategias para alcanzar los objetivos. Le present6 a la madre el cartel con los objetivos
funcionales para colocarlo en un lugar visible de la casa, entregaron las caras para registrar lo
logrado a diario y explicé el uso del cartel. La madre expresé que consideraba ésta una
oportunidad para ella aprender a tratar a su hijo y sefial6é su voluntad de colaborar activamente.
Con este compromiso de parte de la madre, se cerro la visita.

Como “reflexion individual" de este caso, el E3 sefiala su preocupacion por que
la familia no presenté como problema el tratamiento clinico y la medicacion del nifio que
esta diagnosticado con epilepsia: “la familia no entiende bien cémo darle esa
medicacién y el nifio requiere chequeo con cierta regularidad. En todo caso, esperamos

a lo largo de la intervencion introducir respetuosamente este tema”.

Familia 6.- El E2 registra en esta entrada que Carlos los recibié muy alegre al llegar a
su casa. El padre y madre los invitaron a subir a la casa y una vez arriba, se sentaron, como

de costumbre, en el suelo. Luego de una breve conversacion sobre la temporada lluviosa y los
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sembrios, iniciaron el didlogo sobre los objetivos funcionales. El E3 record6 a los padres sobre
la lista de prioridades que habian obtenido en la EBR y mencion0 que en esta visita se
presentaria la propuesta de objetivos funcionales para ser aprobados por los padres. Ensefio
los objetivos que estaban impresos, en conjunto los leyeron:
“ler. objetivo: Carlos llevara el alimento a su boca con la cuchara de manera
autbnoma. Obijetivo funcional: Carlos, durante el almuerzo y merienda, comera de
forma autonoma utilizando la cuchara, la mitad del volumen del plato (almuerzos y
meriendas), durante 4 semanas. 2do. objetivo: Carlos bajaré las escaleras pausada y
autbnomamente. Objetivo funcional: Carlos bajara los 6 escalones de las escaleras de
manera auténoma y pausadamente en el plazo de un mes. 3er. Objetivo: Carlos
compartira juegos con su hermano. Obijetivo funcional: 1. Carlos compartird y jugara en
la sala de su casa a los carros con su hermano respetando los turnos durante 10
minutos por dia con la supervisién de un adulto durante 3 semanas. 2. Carlos jugara
con la pelota en el patio de su casa con su hermano sin pegarle y respetando turnos

durante 15 minutos al dia supervisado por un adulto durante 4 semanas”.

Se les pregunt6 a los padres nuevamente si estaban de acuerdo con los objetivos
propuestos y “ellos manifestaron que si lo estaban porque estas son las preocupaciones que
los aturden todos los dias. Les preocupa mucho que Carlos se caiga al bajar las escaleras y se
dé un mal golpe”. La presentacion de los objetivos a los padres para su aprobacion se ha

codificado como una “practica participativa”. Relatd en su DR que luego

“discutimos algunas estrategias que se podrian usar para alcanzar los objetivos.
Basicamente se explico todo lo que tenia que haber desarrollado un nifio para alcanzar
los objetivos, es asi que, si queremos que coma auténomo, debe estar sentado, debe
manejar la cuchara. Y se enfatizd que se va logrando poco a poco, en la medida que
ellos puedan tener mas dominio del nifio y lo hagan con serenidad”.
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El proporcionar informacion a los padres de familia para comprender los objetivos y ser
mas competentes en el trato con el nifio se ha codificado como una “préactica participativa”. La
visita se cerrd explicando el uso del cartel de seguimiento de objetivos con las formas de
registro de avance de cada objetivo. El E3 plante6 a la familia que, de acuerdo al registro de

avances de cada semana, se ajustarian estrategias o plantearian nuevos objetivos,

lll. Intervencién con las familias en base a los objetivos funcionales

La siguiente semana el E3 visit6 a las familias 5y 6 para hacer el primer
acompafiamiento a los padres en la ejecucién de los objetivos funcionales. La entrada 17

registra esa visita.

Familia 5.- En el DR, el E3 relata que al llegar nos recibié la madre de Juan, quien
expreso:

“‘que estaba emocionada porque estaba ya con las intervenciones y al mismo tiempo

nerviosa porgque no sabe si su hijo avanzaba o estaba realizando bien las actividades

gue se desarrollaron y nosotros le dijimos que no se preocupara porque también nos

pasaba lo mismo”.

El equipo subié al recibidor y se encontraron con Juan, quien “nos esperaba sentadito
en su banquito de madera que su papa le ha hecho hacer a la medida de él. Nos sorprende
ver cdmo nos recibe ahora, al inicio, él era sumamente inquieto y se tiraba sobre todos
nosotros. Ahora nos espera sentado con una gran sonrisa. Nosotros lo felicitamos por estar

sentado”.
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Se inicio el trabajo revisando el cartel de los objetivos, dando tiempo a la madre para

gue les cuente como los ha entendido y si los ha podido aplicar.

“Escuchamos a la mama sobre como le ha ido la primera semana, se sentia un
poco abrumada, tratando de cumplir todo, ella sefiala que esta practicamente sola en
casa y que son muchos cambios que hay que hacer. Para no recargar mucho el trabajo
le propuse a la sefiora Francisca empezar con un solo objetivo que es "Juan se ira a la
cama acomparfiado por su mama (o cuidador principal), a las 8 de la noche, en 4 de 7

intentos en el plazo de 4 semanas”™.

Para desarrollar “estrategias de apoyo a los objetivos funcionales”, se generaron

recomendaciones:

‘Revisamos algunas pautas que se podrian hacer para lograr cumplir con ese objetivo:
cuidar la siesta de la tarde, hacer un ritual de bafio con agua caliente, bajar el volumen 'y
las luces y acompafiarlo en la cama por un tiempo. Incluso hicimos un simulacro de
cémo debia ser ese ritual en que se hizo participar a Juan: ver el pijama, lavarse los
dientes, simular que se estaba bafiando y estar listo para ir a dormir. La mama sefialé

que €l estaba tan dispuesto porque lo estaba haciendo con los estudiantes”.

El E3 le contesto que para alcanzar los objetivos era necesario ser constante y hacer
las actividades agradables para el nifio y para la madre. Las acciones que relata el E3 estan

codificadas en “practicas participativas”. Con esto culminé la visita a la familia de Juan.

Familia 6.- En casa de Carlos los esperaban los padres con el nifio tomado de la mano
desde el descanso de la escalera en la planta alta. El nifio salud6 desde ahi con entusiasmo,
pero no intentd soltarse de la mano de los padres, lo que ha sido inusual en él. En ese
momento el E3 subié rdpidamente, tomé de la mano a Carlos y le indico que bajarian las
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escaleras juntos. El E3 le indicé a Carlos que se tome la mano fuerte con €l y que la otra mano
la ponga en el pasamanos y contando en voz alta, Carlos y el E3 bajaron con calma las
escaleras. “Eso implicaba hacerlo despacio, pedirle que esté agarrado del pasamano y
hablandole en buen tono. Esa actividad la repeti por tres ocasiones, al final le dije a sus padres
de que eso es lo que deberian hacer con él cada vez que bajen las escaleras”. Los padres se
sintieron sorprendidos de ver que Carlos bajé y subio las escaleras tomado de la mano de un
adulto. EIl E3 propuso al padre de Carlos que replicara la accion, le propuso bajar con su hijo.
El padre llamé a Carlos y le dijo que irian juntos a recoger una pelota. Carlos le dio la mano al
padre, se tomé del pasamanos y bajaron, buscaron la pelota y subieron. Una vez arriba, el E3
les indico a los padres que de esa manera Carlos estaba aprendiendo a bajar adecuadamente
las escaleras, poniendo énfasis en la actitud serena y firme del adulto. En esta visita solo se
reviso ese obijetivo, se recordé a la familia usar el cartel para registrar como va el cumplimiento
de los objetivos. Se hizo énfasis que si deben poner una “cara triste”, pues no es para
sancionar sino para entender cdmo mejorar las estrategias que apoyan a ese objetivo. Al
despedirse, como todas las visitas, el papa les regal6 frutas recién cosechadas de sus
sembrios.

Como cierre de la entrada del DR que registra estas visitas, reflexiona “sobre el tipo de
actitud y de reaccion que debe tener de un profesional en atencion temprana al momento de
desarrollar las intervenciones con los padres de familia: motivarlos y explicarles”. La reflexion

esta codificada como aprendizaje de “practicas participativas’.

La visita programada para realizar juguetes con material de reciclaje esta registrada en
la Entrada 19. El E3 escogi6é hacer un juego de bolos con botellas recicladas y una pelota.
Consideré que aportaria a que puedan jugar varios nifios o con adultos, trabajar en esperar
turnos, en motricidad y coordinacién motora. Asi que con los materiales apropiados realizé las

visitas a las familias 5 y 6.

238



Familia 5.- En la visita a casa de Juan fueron atendidos por la Sra. Francisca, quien
inform6 que Juan estaba en casa de su abuela y que su esposo estaba en la casa con unos
amigos quienes estaban ayudando a hacer un arreglo en la casa. Era la primera ocasion en
gue coincidio la visita con la presencia del padre de Juan. Se le record6 a la Sra. Francisca
gue en esta visita harian juguetes para Juan y sus hermanos. La Sra. Francisca sefial6 su
disponibilidad para participar. Antes de iniciar esta actividad, se revisé en conjunto el cartel de
seguimiento de objetivos. En cuanto al suefio, la Sra. Francisca nos indicé que ha tenido ya
tres noches seguidas en que Juan se durmié temprano y de largo. Si bien se despertaba muy
tempranito, se levantaba de buen genio él y ella, porque estaban, madre e hijo, durmiendo un
poco mas. Las noches que no se ha logrado, se debié a que salieron o porque la madre habia
tenido algo que hacer y no pudo desarrollar esta rutina. Destac6 la madre que Juan participaba
ya mucho de la rutina, se ayudaba a vestir, ayudaba en el bafio. El E3 le sugirié que cada
accion que haga la describa: vamos a ponernos el pijama, primero el pantalén, etc. La Sra.
Francisca oy6 atenta lo que le propuso e hizo aportes: “yo si le digo, nos vamos a la cama”.
Pero entendié que debia hablar mas con Juan y apoyar a que en la familia hablen con él.
Mientras se acomodaron para realizar los materiales ludicos, se fueron los amigos del padre,
guien luego de unos minutos bajé, los estudiantes se presentaron y le explicaron el motivo de
su presencia. El padre sefialé que su esposa le habia hablado del equipo de estudiantes y
sefal6é que estaba muy contento de que su familia participe en la intervencién. Como anécdota,
el padre envi6 a comprar unas empanadas y los invité a comerlas. Se empez6 con la
elaboracion de material ludico con la madre y el padre de Juan, quien a pesar de que por
primera vez participaba en un encuentro, se mostro disponible y colaboro en la elaboracion del
juego de bolos. Mientras se realizaba el trabajo se le fue explicando la utilidad, funcionamiento
y los beneficios que puede brindar el juego al desarrollo y madurez de Juan. Después de haber
terminado el trabajo que tardo alrededor de unos 40 minutos, la sefiora Francisca se dirigi6 a la
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cocina a preparar las empanadas para brindar al equipo y el padre se dirigié a ver cdmo iba el
trabajo que estaba realizando el maestro en el bafio. En ese momento se cerro la visita,
coordinando la siguiente visita. La actividad de realizar en conjunto el material didactico se
codificd como “practica relacional”, porque el juego de bolos no esta integrado en los objetivos
funcionales, sin embargo, se dio una interaccién positiva entre los padres y los estudiantes

presentes.

Familia 6.- En la visita a la familia de Carlos, fueron recibidos por familiares y una
vecina de la familia (esposa de un primo), quienes manifestaron que don Pablo y su esposa
habian dejado las respectivas disculpas por no recibirlos ese dia a pesar que ya se habia
coordinado la sesion, porque les habia tocado ir a realizar un trabajo agricola urgente en una
finca de sus familiares y que regresarian a casa muy a la tarde. Sin embargo, habian dejado
encargado a la vecina para que los atienda y les explique el motivo de su inasistencia. Carlos
también habia quedado al cuidado de una vecina. EIl E3 le explicd que en esta visita
realizarian los juguetes con material de reciclaje y le invitd a participar. La vecina aceptd. Se
acomodaron y realizaron el material y se le explicé el uso del mismo y se le comprometié para
gue le explique a la familia el uso del juego. Antes de despedirse le pidieron que les dejara
subir a la casa para tomar fotos al cartel del avance de los objetivos funcionales. En el mismo
se observaba que Carlos ha tenido avances en cada uno de los objetivos: que baja mejor las
escaleras, que se relaciona mejor con su hermano a la hora de jugar con él y que come cada
vez mas de manera autonoma. Como reflexion de estas visitas el E3 describe lo siguiente: “el
trabajo junto a las familias crea un ambiente de confianza, cercania y relaciones positivas.
Cuanto mas cercano se esta a la familia el trabajo es més gratificante”. Esta reflexion
individual contiene una “perspectiva positiva hacia la familia”, asi como destaca la relevancia de

la construccién de “practicas relacionales y participativas”.
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La entrada 23 registra una de las ultimas visitas de seguimiento a las familias.

Familia 5.- Al llegar a casa de Juan, fueron recibidos por la Sra. Francisca, Juan y su
hermana mayor. Como de costumbre les hizo subir al recibidor de la planta alta de la casa.
Iniciaron la visita observando y analizando el cartel donde estaban plasmados los objetivos
funcionales junto a la Sra. Francisca. Se observaban avances de Juan. En esta ocasion el
primero (Juan debe dormirse a las 8h00 de la noche) se habia mantenido. Ella les expresé
‘pero yo estoy muy contenta porque ya casi se duerme todas las noches temprano y eso para
mi ya es un alivio porque puedo descansar temprano y levantarme bien”.

Ella explicé que en esta semana le habia dado énfasis al nuevo objetivo que se habia
implementado “Juan, durante el almuerzo y merienda, comera de forma autbnoma utilizando la
cuchara, en 8 ocasiones (almuerzos y meriendas), durante 4 semanas”. Este objetivo tuvo
pocos avances. Por ello, le solicitaron a la madre que describiera cdmo se han dado las
actividades del objetivo dos. La madre sefialé que Juan o bien avisaba que tenia hambre o la

madre lo llamaba y se sentaba en una mesa pequefia que le hizo el padre.

“Ella le describe en voz alta lo que esta haciendo: estoy calentando tu plato de
arroz con carne, ya te lo voy a poner en la mesa para que ti comas solo. Juan espera
ya que todo eso vaya pasando, al momento que le llega el plato, no coordina del todo
bien la cargada de la cuchara y la lleva a la boca, mucha comida se desperdicia y se
empieza a demorar. Ella deja que él coma unas cuantas cucharadas solo y luego ella le
carga la cuchara y se la pasa a él para que se lo lleve a la boca y finalmente ella
termina dandole de comer lo Gltimo que sobra. Ella sefiala que todo esto toma tiempo,
pero no se pone brava como se ponia antes, comprende que su hijo esta aprendiendo y

gue tener paciencia con él, es una parte del aprendizaje”.
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El E3 al escucharla, la felicitd, lo que se codificé como “perspectiva positiva hacia la
familia” y le dijo: “la paciencia es una cualidad que los padres debemos desarrollar’. De las
actividades que ella sefalo, “reflexioné con la mama” sobre los avances que se habian logrado
y los enumerd: la importancia de que Juan ya permanece sentado durante el tiempo que come,
que lo intenta él s6lo, pero también permite que ella le ayude, lo que implica colaboracién y
sentirse apoyado. La descripcion de las acciones y validar las acciones de la madre se
codificé como una “practica participativa”, la que también se codifica como “percepcion positiva

sobre la familia”: “Asi que la felicitamos por lo conseguido y le recordamos que todos los dias

se logra algo mas”. Con ello terminé esta visita.

Familia 6.- En casa de Carlos los recibio la madre y el nifio en la parte de abajo de la
casa. Estaban revisando los nidos de sus gallinitas porque habian escuchado que habian
puesto huevos. En esta ocasion no se encontraba el padre, estaba trabajando en una finca de
un vecino. Al subir a la casa realizaron la observacion y analisis junto a la madre del cartel
donde estan plasmados los objetivos funcionales. Estaban reflejados los avances que seguia
teniendo Carlos, con respecto al primer objetivo la madre relatd “que no solo baja los tres
escalones como lo plantea el objetivo, sino que ya toda escalera, que hay que seguir teniéndolo
en cuenta, pero ya la mayoria de veces la baja con tranquilidad”. E3 le pregunté si eso le hace

estar mas tranquila. Ella manifesté

“pues ahora eso me da tranquilidad porque ya no tengo que estar tan pendiente
de que se baje, ya puedo estar en la cocina mientras él esta aca (sala) jugando o viendo
televisién, porque si se me baja ya no se va a caer como antes que se tiraba homas

cuando queria ir abajo”

Revisaron el objetivo de comer autbnomamente y destacaron los avances en el mismo.
Luego de la conversacion que tuvieron la semana anterior, la madre ha mantenido la rutina de
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la hora de comer y lo habia motivado a comer en algunas ocasiones solo y lo celebraba cuando
lo lograba. Este objetivo aparecia como casi alcanzado. E3 escribe en el DR: “creo que lo mas
importante que se ha alcanzado es que la mama ha logrado tener mayor confianza en ella
misma para lograr relacionarse con sus hijos”.

También se observé cémo se estaba cumpliendo con el objetivo implementado en la
visita anterior, del que se habian dado pequefios avances, pero significativos. La madre contd
gue no habian controlado cuantos minutos habia jugado con el hermano pero que ya estaba
jugando mejor: “en ocasiones no habian peleado, pero en otras si”. Se le recomendé que el
juego debe estar controlado por un adulto en este caso por ella o el padre y que era natural que
los nifios peleasen, pero que habia que evitar la agresividad. La madre sefialé que ella ha
estado pendiente del juego y en una ocasion su esposo se bajo con ellos a jugar en el patio.

Se le propuso a la madre pequefos juegos de recoger hojas o material seco y organizarlo en
formas o colores con el propésito de que los nifios pudieran tener mas actividades que hacer.
El E3 le manifestd a la madre que se habian dado logros muy importantes porque el adulto
comprometido apoya y supervisa el desarrollo del juego y evitaba que haya acciones violentas
o inadecuadas que generen estrés, eso no solo era positivo para el nifio sino también para su
hermano y generaba bienestar en los padres.

El E3 reflexiond “que de una u otra manera se habia mejorado la calidad de vida de

ellos porque se estaba disminuyendo el nivel de estrés que vivia la familia. También es

importante sefialar que la mama transmitia esa impresion de que se sentia acompanada’.

Estudiante 4

La estudiante 4 es docente de educacion basica de una escuela rural del gobierno (Ver
Seccién Métodos - Participantes). En la entrada 1 del DR relata su experiencia previa y el
motivo por el que eligié este proyecto de investigacion:
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“Personalmente, no he trabajado en atencion temprana, pero en mi trabajo de
docente de los primeros afios de educaciéon basica siempre he tenido a nifios con
discapacidad o en situacién altamente vulnerable y siento que necesito tener
herramientas para trabajar mejor con las familias y eso voy a ganar participando en este

trabajo de titulacion”.

En la construccién narrativa de su diario, la E4 relata toda la experiencia en plural, por
cuanto realizaban la visita con el grupo de compafieros. En las descripciones de las
intervenciones incorpora la voz de las familias a modo de didlogo. Logré desarrollar
descripciones amplias que permiten la comprensién de la interaccién que se da en los
encuentros familiares. Todas las entradas tienen reflexiones sobre la intervencion de diferente
indole: saobre lo que esta aprendiendo, sobre la relacién con las familias, sobre las
caracteristicas de la intervencién. En su estilo, es la estudiante con mas citas relativas a la
“perspectiva positiva sobre la familia”, en total 18, las mismas que tanto las comparte con las
familias, como en sus reflexiones. En cuanto a “practicas participativas y relacionales”, se
encuentran en su DR el mismo numero de citas por las dos subcategorias. Persisten “practicas
tradicionales”, 3 citas. Los objetivos y estrategias se insertan en el “entorno natural’, lo que se
refleja en 7 citas al respecto.

La E4 hace su intervencion con la Familia 7, nifia con deformidades fisicas, y con la
Familia 8, nifio prematuro con probable autismo (Ver Seccion Método - Participantes). Realizé
el contacto con las familias de los nifios en el Centro de Educacién Especial de la ciudad de
Calceta, registrado en la entrada 3. “Reflexiona” sobre el primer encuentro con las familias lo
siguiente: “Entiendo ahora el tema del trato con las familias y espero poder brindar un trato
respetuoso y horizontal. En mi contacto con las familias empecé a poner en practica el ser
empatico y escucharlas con respeto”. Esta reflexion se ha codificado en “practicas
relacionales".
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En la entrada 6 registro la visita inicial a las familias 7y 8. En el caso de la Familia 7,
las docentes de la escuela derivaron a esta familia por considerar que ha tenido poca
participacion. La E4 describe las visitas a las dos familias y la presentacién del proyecto con
los diversos procedimientos y compromisos mutuos. Sobre la Familia 7 relatdé que tuvieron
“una fuerte impresion” al ver la vivienda semiderruida en que vivia Ma. Dolores y su familia. La
madre inicié la conversacion “pidiéndoles disculpas por recibirles en esa casa” y les explicé que
esa propiedad es de un familiar de su esposo ya que ellos perdieron su vivienda en el
terremoto de abril del 2016 y no han tenido opcién al bono del gobierno de reconstruccion de
vivienda. La E4 le agradece por la apertura y disponibilidad para escuchar el proyecto. Esta
respuesta corresponde tanto a la subcategoria “préacticas relacionales” como a la subcategoria
“respeto al contexto sociocultural y econdémico de la familia”.

Reflexiona sobre el aprendizaje que le suscité el escuchar a las familias:

“En la escuela, en mi rol de docente, a veces me encuentro con padres de
familia que considero que son indiferentes a las necesidades de sus hijos, en ocasiones
he pensado que estos padres pueden ser indolentes y quizas lo que falta es el
enganche adecuado para vincularse con nosotros como docentes para trabajar a favor
de su hijo. Estoy segura de que seran importantes aprendizajes los que viviré en este

nuevo proceso”.

Esta reflexion esta codificada en la subcategoria de “practicas relacionales”.

En la entrada 9 registra el proceso de aplicacion del ecomapa y de la EBR. Se explic
a las familias las dos instancias de la evaluacion: elaborar el ecomapa y la detallada entrevista
basada en rutinas, que permite identificar las prioridades para desarrollar un buen plan de

intervencion.
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l. Ecomapa

Con la Familia 7 elaboraron en conjunto el ecomapa, que es la representacion de la red
de apoyo con que cuenta su familia. En una hoja de cuaderno empezaron a graficar las redes
de apoyo con las que cuenta la familia. Se identificaron los familiares mas proximos, abuelos
paternos, abuelos maternos y los tios. En cuando a vecinos y amigos, la dispersion de las
viviendas rurales incide en que reconocieron escasos apoyos informales. Sobre los apoyos
formales solo identifico la ayuda de la escuela especializada y el subcentro de salud de

Calceta, a donde lleva a sus hijas cuando estan enfermas.

Il. EBR
Una vez concluida la elaboracién del ecomapa, la E4 proporciond la informacién
detallada de la aplicacion de la EBR, explicando el proceso de calificar las rutinas diarias.

Las dos familias colaboraron tanto en la elaboracion del ecomapa como en la
elaboracion de la EBR. La lista de prioridades de las familias no fue registrada en el DR.
Como “reflexién” de cierre de la jornada de evaluacién, sefala que ha aprendido “sobre la
aplicacion de la EBR, sobre como en la vida cotidiana pueden verse las necesidades de apoyo
de las familias”.

En la entrada 11 registré la SR 6 en que revisaron estudiantes y profesoras la
informacion del levantamiento de linea base y la aplicacién del ecomapa y EBR. En la revision
de la Entrevista Basada en la Rutinas se hizo un recuento detallado tanto en como la habian
registrado como también en los resultados que consideraron haber obtenido. La E4 “reflexiona”

sobre el proceso de aplicacion de la EBR:

“Si bien es una entrevista que nos dice el paso a paso a preguntar, cuesta
mucho a las familias poder responder basado en la rutina diaria. Aunque si hay

aspectos de la rutina que surgieron, las profesoras consideraron que en general
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nuestras listas de objetivos han estado muy generales, escasamente pueden estar
ligadas a las rutinas de las familias. Pienso que es un instrumento que requiere mucho
entrenamiento para aplicarlo adecuadamente. A mi entender, las familias si pudieron
identificar lo que quieren que pase con su nifio en su dia a dia, pero les cuesta entender

como en el dia a dia puede darse la posibilidad de desarrollo”.

Una vez revisados los objetivos funcionales se retomaron las visitas a las familias.
Como novedad en la visita para retomar el proyecto con la familia, encontraron que la Familia 7
tenia una nueva casita y se habian mudado. La casa fue construida por el padre (madera 'y
cafa), no tiene piso, ni divisidn de cuartos y la cocina esta afuera cercada con plastico. Sin
embargo, fue la madre de Ma. Dolores expreso la alegria de tener su casa y del esfuerzo de su
esposo por darles un techo propio. Como novedad la Familia 8 informa que le habian hecho el
encefalograma a Tadeo en el Hospital Publico de Chone y que le han dado el diagndstico al
nifio de 50% de Autismo y Epilepsia. Con este diagnéstico le otorgaron el carnet de
discapacidad.

En la entrada 16 se recoge la visita de la E4 para presentar los objetivos funcionales a

las familias.

Familia 7.- La visita a la familia de Ma. Dolores para presentarle los objetivos
funcionales comenz6 con la conversacion sobre las novedades de la familia. La madre relatd
gue Ma. Dolores presenta un fuerte dolor en el oido, pero no ha logrado sacar cita en el Seguro
Social Campesino y que no tiene plata para consulta particular. La E4 le recomienda que
busque otro subcentro de salud del Ministerio de Salud Publica y sefiala la importancia del
cuidado de los oidos en todo nifio y de manera especial en Ma. Dolores que por su deformidad
fisica tiene el oido izquierdo delicado. Este primer momento de encuentro corresponde a la

subcategoria de “practicas relacionales”. Las dificultades econémicas de la familia para
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atender las necesidades de Ma. Dolores se presentaron en repetidas ocasiones, lo que
provocaba que la E4 le brindara opciones y recordatorios respetuosos sobre las
responsabilidades familiares en la salud y educacion de sus hijos, estas recomendaciones se
han codificado en la subcategoria “respeto al contexto sociocultural y econémico de la familia”.
Previo a la presentacion de los objetivos se le pregunt6 a la madre si recordaba sus
principales preocupaciones enumeradas en la EBR, la madre recordo las siguientes: a) que
pueda asistir a la escuela, b) que juegue con otros nifios, ¢) que tenga movimiento en las
manos, d) que coma verduras. La E4 comparti6 los objetivos funcionales que estaban basados

en sus preocupaciones:

“Como la nifia no interactta con otros nifios, qué le parece si le planteo que Ma
Dolores pueda jugar con otros nifios, esto le ayudara a mejor su seguridad consigo
misma y con otros nifios, también mediante el juego ella podra desarrollar sus
destrezas. ¢Como Ma. Dolores es una nifia muy dependiente de usted, que le parece si
trabajamos en que pueda mejorar su autonomia?, esto ayudara su confianza. También
nos comentd sobre que Ma. Dolores crezca sana, para ello, ¢ qué le parece si
planteamos que coma verduras esto le ayudara a mejorar su alimentacion de forma
sana y equilibrada? Le preguntamos: ¢ Estaria usted de acuerdo en trabajar con los
objetivos que le hemos planteado para lograr pequefios avances con su hija en su

desarrollo? Ella nos manifestd "Que si estaria lista para trabajar’.

A continuacion, dedicaron tiempo para comentar como podrian obtener esos objetivos
trabajando en actividades de la vida diaria y fueron desglosando actividades y poniendo
ejemplos. La E4 llevd el material para realizar el cartel de objetivos, se los comparti6 a la
familia y juntos realizaron este cartel y tomaron la decisién del sitio donde se colocaria en su
casa. Se explico el seguimiento con las “caras’, pusieron una primera cara feliz a Ma. Dolores
porque en su almuerzo habia comido zanahoria, la madre la alz6 en brazos y la nifia colocé su

248



cara feliz con gran entusiasmo (subcategoria “estrategias de apoyo a objetivos funcionales”).
Luego de establecer acuerdos de proxima visita, se despidieron. Se observa también que

todos los objetivos estan insertados en los “entornos naturales”.

Familia 8.- Al llegar a la casa de Tadeo se encontraron con la tia Mercy y la abuela,
guienes le esperaban, aungue la abuela los esperaba en su habitacion con la puerta abierta
para conversar, puesto que estaba con una conjuntivitis (enfermedad infecciosa en sus 0jos) y
no quiso exponer al equipo de estudiantes al contagio, pero no quiso perder la visita. Al igual
gue con la familia previa, primero se converso sobre algunas novedades familiares, siempre
con el animo de tener un ambiente amable, lo que se codifica como “practicas relacionales”.
Luego se les pregunt6 si recordaban sus principales preocupaciones. La tia y abuela replicaron
cuales eran. La E4 le expuso los objetivos (los mismos que estaban por escrito) y los leyeron

juntos:

“Como Tadeo no emite ninguna palabra, ¢,qué le parece si le planteo que Tadeo
pronuncie algunas palabras de las mas usuales para sus demandas? esto ayudara a
gue el nifio se pueda comunicar mejor, facilitar las interacciones con las personas.
Como el nifio no puede caminar por si mismo y tampoco se sostiene de pie, ¢qué le
parece si planteamos que Tadeo pueda mantenerse de pie en los ratos de juego?, para
gue posteriormente pueda empezar a dar pasos autbnomamente. Como Tadeo no
come solo y es de dificil comer, ¢ qué le parece si para ensefiarle a comer solito, le
hacemos que se familiarice con la comida cogiendo ciertos alimentos con la mano? de
manera que pueda acercarselos de manera autonoma. Posterior se acercaria el uso de
la cuchara e intentar llevarse un bocado a la boca y finalmente lo haga de forma
autbnoma. Es importante que Tadeo comparta horarios de comida con la familia y no

solo coma individualmente”.
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Todos los objetivos se presentaron insertos en el “entorno natural”’. Se exploraron con
la familia diversas “estrategias de objetivos funcionales” para desarrollar los objetivos. Tuvieron
un momento de interaccion, juego y modelar actividades de apoyo al gateo y que promuevan el
desplazamiento a partir del juego, unos pequefios masajes, asi como cantos. En conjunto
construyeron el cartel de objetivos y se explico el uso. La tia Mercy estaba muy entusiasmada,
mientras escuchaban a la abuela con ideas y preguntas desde el dormitorio. La sesién cerré
con los compromisos de visita la siguiente semana.

La “reflexién” de cierre de esta entrada hace referencia a la construccion de relaciones

de colaboracién con la familia:

“Como aprendizaje ha sido la disponibilidad de las familias para aceptar los
objetivos que les planteamaos, sabiendo que ellos los van a hacer con apoyo de
nosotros. En realidad, esto me ha sorprendido mucho, porgue como docente tenemos
muchos problemas para integrar a los papas a las actividades de los nifios. Puede que
la visita familiar y el énfasis que hacen las profesoras en el tono respetuoso, sea lo que

marque la diferencia para que estas familias participen”.

[ll. Intervencion con las familias en base a los objetivos funcionales

La E4 cumple su primera visita de seguimiento a los objetivos funcionales la semana
siguiente a la entrega de los mismos. Esta visita esta registrada en la entrada 17.

Familia 7.- Al llegar a casa de Ma. Dolores es recibida por el padre de la nifia, quien
cordialmente los hace pasar a casa. Las nifias estaban comiendo y observa la E4 que estaban
tomando un jugo de naranja con zanahoria, lo que valora como un primer esfuerzo de mejorar
la alimentacion, objetivo funcional fijado por esta familia. Ma. Dolores, usualmente muy timida

y quien nunca se les acercaba, se levant6 de la mesa y se acerco para saludar al equipo con
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un abrazo a cada uno. La E4 narré sorprendida: “ya no tiene miedo ni se esconde, ya nos
espera con entusiasmo y alegria’.

Con el padre revisan los avances de la primera semana después de socializados los
objetivos funcionales:

“me siento muy contento porque sé que ustedes han guiado a mi esposa con
algunas cosas que no conociamos como la alimentacidon que es importante para su
edad, me recuerdo que si ella no queria comer todo no le deciamos nada y como es la
nifia mas chiquita, nosotros le permitimos que no comiera, también ya compartimos
momentos de juegos ya sea en el patio o dentro de casa”. La E4 recibié con emocion
estas palabras y relatdé en su DR: “La verdad que me dejo sin palabras, se me hacia un
nudo en la garganta, como el papa nos agradeci6é con voz quebrantada lo que le supe
manifestar es que esto no fuera posible sin la colaboracion y la dedicacién de cada uno

de ustedes”.

Este reconocimiento a la familia se ha codificado en la subcategoria “perspectiva
positiva hacia la familia”. Al revisar el objetivo de socializar con otros nifios, la madre quien se
integro a la conversacion, le comenté que: “he pedido a los primos que sean amables con Ma.
Dolores y les he explicado que ella es muy timida por su oreja y mano diferente, los nifios han
estado muy preocupados de invitarla a jugar”. La madre describié que se ha emocionado por
el entusiasmo con gue los habian recibido los primos y que le sorprendié que Ma. Dolores les
habia dado la mano. Elrelato de los padres sobre el cumplimiento de los objetivos se codificé
como “practicas participativas”. La E4 le sefald la importancia del juego y de la integracion
social de Ma. Dolores para que pueda entrar a la escuela regular el préximo afio. Sin embargo,
los padres apenados sefialaron que el trabajo de albafiil del padre es muy irregular en ingresos
y pese a que la educacién es gratuita, hay gastos de (tiles y uniformes que ellos no podrian

asumir y por ello hasta ese momento habian decidido que ese afio Ma. Dolores no ingresaria a
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la escuela. La E4 les recordo que la educacion es un derecho y un deber y complementd con
sefalar que lo volveran a conversar en préximas visitas, lo que se codificé en la subcategoria
“respeto al contexto sociocultural y econémico de la familia”. Luego de esta conversacion

concluyd la visita.

Familia 8.- Al llegar a la familia de Tadeo recibieron la noticia de que el nifio ya se
estaba parando solo y dando pequefios pasos caminando agarrado. La E4 muy emocionada le
pregunté a la abuela y tia de Tadeo sobre lo que habia pasado en esta semana para lograr
este avance, lo que se codifico en la subcategoria “reflexion con la familia”. Ellas les
contestaron que ahora estan dandole mas oportunidades de hacer cosas, antes estaban tan
preocupadas por evitar que se enferme, gue se caiga, que, en consecuencia, el nifio tenia
pocas oportunidades de explorar.

La tia Mercy los llamé para ensefiarles el cuadro de los logros de esa semana: “aqui les
presento los logros de mi Tadeo, algunos tienen “caritas felices” porgue en la semana lo ha
estado cumpliendo como es el caso de ponerse de pie, y ha empezado a decir una palabra:
mama”. Esto les decia la tia mientras ensefiaba las caritas colocadas en el cartel de logros.
En el objetivo de comer de manera autbnoma, la tia sefialé que no han tenido logros y tienen
todas las caras tristes, pero con entusiasmo afirmé que la préxima semana al menos dos
“caras’ felices deberia haber por cuanto se comprometieron en lograr ese objetivo. Luego de
dialogar sobre estrategias para mejorar este tema, se despidieron.

Al cierre de esta entrada, la E4 “reflexiond: “En esta semana fue muy gratificante porque
el esfuerzo grande que estoy haciendo (las lecturas, las visitas, las idas a Guayaquil para
trabajar con las tutoras) dan resultado con las familias”.

En la entrada 19 se registra la visita de seguimiento que tiene como propdésito la
elaboracion del material didactico con las familias, asi como revisar los avances en el
cumplimiento de los objetivos funcionales.
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Familia 7.- La familia de Ma. Dolores estaba atenta a la llegada de la E4 y sus
compafieros. La E4 ha previsto realizar una actividad de apoyo a la motricidad fina, por cuanto
Ma. Dolores debido a la malformacién de su mano, hace pocas actividades por si sola, los
padres le han cumplido con todas las tareas. La E4 llevo un pedazo de cartén grande de 80 cm
cada lado, 27 picos de botellas con sus respectivas tapas de cola rosca, pintura y hojas de
papel. El nombre de su juego es “el juego de los enroscados”.

En la actividad participé toda la familia, el padre de Ma. Dolores recortaba el cartén, Ma.
Dolores, su hermana y madre pintaron el cartén y luego cada pico de botella de un color
diferente. Durante la actividad, la E4 converso sobre la utilidad de esta actividad para Ma.
Dolores y la familia: interactuar, entretenerse y tener juguetes de material reciclable que no
cuestan y por ser reciclados aportan al medio ambiente. Se dieron un descanso de la actividad
y se acercaron a la cartelera de cumplimiento de los objetivos funcionales. La E4 le pidi6 a la
familia que describa lo alcanzado y en su DR registro textualmente lo que la familia le dice:

“todos disfrutamos mucho las actividades que ustedes nos recomiendan realizar,
compartimos mas tiempo juntos, ya no se molesta cuando le damos verduras, ahora
dice que se comera todo para crecer grande como el papa, aunque hay dia que ustedes
veran en el cartel tienen caritas tristes, porque esos dias no ha querido comer toda la
crema o comerse la ensalada, pero después recuerda de lo que ustedes le dicen y se
da cuenta que el cartel esté triste y me dice que mafiana se comera todo, lo que nos ha
impresionado y nos gusta mucho es que ya no se esconde ni de los primos, ni de los

tios ya no le da miedo salir y juega con ellos, incluso le ensefia su carpeta de colores”.

Con emocion la E4 registra en su DR: “iQué hermoso es ver a las familias formar parte
de cada uno de las actividades y mas aln que es gratificante escucharlos como nos cuentan

los logros que han adquirido!”. La revision de los objetivos con participacion activa de los
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padres se registra bajo la subcategoria “practicas participativas”y la actitud positiva de la E4 se
registra bajo la subcategoria “perspectiva positiva hacia la familia”.

Terminaron de realizar el material de apoyo, le explicaron a la familia como usarlo y
luego jugaron con la familia para familiarizarlos con el material. Con acuerdos sobre la préxima

£

visita, concluyo este encuentro. La E4 “reflexiond” sobre estas visitas:

“Otro aprendizaje y el mas importante es que las familias se interesan por
participar, ahora les pedimos trabajar y estuvieron dispuestas a dar su tiempo y
creatividad y estaban atentos al uso del material. También pienso que cuando se les da
a la familia oportunidad de hacer cosas para sus hijos, descubren que pueden hacer

cosas agradables para ellos en casa y con pocos recursos”.

Esta cita esta codificada como “perspectiva positiva de la familia”.

Familia 8.- Al llegar a casa de Tadeo, lo encontraron jugando en la sala con su primito y
dos vecinos. La sorpresa que se llevaron, segun lo registra la E4, fue que ya Tadeo estaba
dando pasos de manera independiente, todavia un poco inestable. La abuela le comento6 que a
partir de ello sélo queria pasar en el patio jugando. Para realizar el material didactico, la E4
llevé unas piezas de madera sin pintar con formas geométricas y un tablero para ensartarlas,
para lo que pidi6é ayuda a un vecino carpintero. Con apoyo de la familia completaron el material,
pintando las piezas y ensamblando el juego. La abuela de Tadeo mientras tanto jugaba con sus
nietos, intentando detener un poco a Tadeo quien no paraba de caminar e intentaba salir al

patio. La E4 le sugiri6 que ponga una puerta de madera para evitar accidentes.

En un descanso del trabajo en el material did4ctico, le pidi6 a la abuela de Tadeo que
le relate los avances de la semana, lo que se codifica como “practica participativa”. La E4

registrd lo que la abuela dijo:
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‘miren, pueden darse cuenta las caritas felices de mi Tadeo! Nos gustan mucho
estas actividades que ustedes han compartido con nuestra familia, mi hija todos los dias
al llegar de su trabajo toma a su hijo en brazos y le dice vamos a ver cdmo estan esas
“caritas’, él se da cuenta y hace sus sonidos de alegria. Para ella (la madre de Tadeo)

es una alegria al observar como va avanzando mi nifio”.

La E4 le consulté a la Sra. Maritza si los avances que esta viendo en Tadeo eran
consistentes con el diagndstico de autismo que el nifio ha recibido, esta consulta esta

codificada como “reflexién con los padres”. La E4 relaté en el DR:

“Ella me dijo que no entendia mucho ese diagnostico, que cuando se lo dieron
su nieto era un nifio diferente. Le dijeron que seria un nifio que tendria dificultades para
comunicar e interactuar con otras personas. Sin embargo, nos decia ella, eso no esta
pasando con Tadeo. Le consultamos si considera que podriamos tener un objetivo para
comprender mejor lo que ha pasado con Tadeo para entender el diagndstico mejor y
con ello poder hacer mejores intervenciones. Ella aceptd, asi que nos toca trabajar en

ese objetivo”.

Estas intervenciones estan codificadas bajo la subcategoria “trabajo con las familias en
los objetivos funcionales”.

A continuacién, la E4 le describi6 los rasgos que se consideran tipicos de un nifio con
TEA: falta de interaccion visual y social, manias, dificultades para poder aceptar situaciones
nuevas. La Sra. Maritza contesté: “Pero mi Tadeo ahora es un nifio que juega con su primo y
gue nos busca con su mirada y nos intenta decir algo, por ahi algo murmulla ahora. Entonces

ese diagnostico puede no ser”. La E4 le dijo:

“que el nifio actualmente no responde a las caracteristicas de un nifio con
autismo y que a veces esos diagnésticos pueden ser equivocados y creemos que los
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nifos tienen ese diagndstico y lo que pasa es que no les hemos dado la oportunidad de

tener buenas experiencias’.

A continuacién, conversaron sobre la condicién de prematurez de Tadeo y los largos
periodos de hospitalizacién, los cuidados extremos que han tenido con él y como estos
aspectos pueden haber incidido en su atraso en el desarrollo. La E4 se comprometié a tener
mas informacion sobre autismo y a la vez comprometié a la abuela y a la tia a que estuvieran
muy atentas sobre los comportamientos de Tadeo, de manera especial, su interaccion con los
otros, nifios y adultos y el contacto visual. Estas recomendaciones estan codificadas como
“practica participativa”. Posterior a ello siguieron viendo los avances en los otros objetivos,
revisaron el que implica que coma de manera autonoma. En el mismo tenia dos “caras” tristes,
la tia sefal6 que no logra controlar la cuchara y prefiere comer con las manos y se
comprometi6é a seguir apoyando la conquista de este objetivo con paciencia. Antes de cerrar la
visita, les dieron una breve explicacion del uso del material didactico y se les incentivé a
permitir que diariamente los nifios jueguen con el mismo. Con ello se cerr6 esta visita.

El material didactico centrado en encajar figuras geométricas e identificar colores se ha
codificado como “practica tradicional”, por cuanto no esta vinculado a los objetivos funcionales
y es una actividad escolarizada.

La “reflexién” correspondiente a esta entrada es la siguiente:

“Otro aprendizaje y el mas importante es que las familias se interesan en
participar, ahora les pedimos trabajar y estuvieron dispuestas a dar su tiempo y
creatividad y estaban atentos al uso del material. También pienso que cuando se le da
a la familia oportunidad de hacer cosas para sus hijos, descubren que pueden hacer

cosas agradables para ellos en casa y con pocos recursos”.

Esta reflexion se codifica también en la subcategoria “perspectiva positiva de la familia”.
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La entrada 23 registra una de las Ultimas visitas de seguimiento al cumplimiento de los

objetivos funcionales.

Familia 7.- Los recibieron los padres y las nifias con entusiasmo como en todas las
visitas. En la semana anterior el padre tuvo una operacion de apendicitis de emergencia, por
tanto, estaba en casa. El padre inmediatamente empezé a comentar sobre los avances de la
nifia esa semana y bromeando dijo que ahora a él también debian ponerle “caras” felices
porque ha tenido que comer la comida sana como Ma. Dolores. En cuanto a los avances, el
padre relatdé que ademas del objetivo de mejorar su alimentacion se habian dado conquistas en

otros objetivos:

“si también el de jugar y depender de ella sola, ya no le da miedo de conversar,
ya no se esconde, nos ha sorprendido, han venido a visitarme por lo de mi operacion y
ella comparte con los demas, mis primas y mis tias se han sorprendido, se deja coger,
€S0 nos tiene muy contentos, la invitan a pasear y les dice que si, que ella si se va,

¢pueden creer? juno de estos dias nos deja!”

La madre sonreida contest6 que ahora Ma. Dolores ya no se acompleja y dice que ella'y
su hermanita son las nifias mas bonitas. La E4 registra su entusiasmo por estas palabras:
"iQué alegria al escuchar a la familia compartir sus experiencias y los cambios que ha tenido
Ma. Dolores!” Aprovecha la ocasién para recordar que es el trabajo colaborativo, familia y
estudiantes, los que estan logrando estos avances semana a semana (‘practicas
participativas™). Se le propuso a la familia incorporar otros objetivos, ellos plantearon que
usualmente andan descalzos, incluso en la parte baja de la casa. Asi que han propuesto a sus
hijas andar con zapatillas todo el tiempo. También sugirieron, dado que no se matricul6é a Ma.
Dolores en la escuela este afio, ponerle todos los dias “actividades en hojas” (hace referencia a
actividades escolarizadas) y que se las presente a los padres. La nifia sigue en la escuela de
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Calceta, por cuanto solo asiste dos dias a la semana. La E4 les felicité por sus iniciativas y
avances y le sugirié que coloquen los nuevos obijetivos en el cartel para poder hacer
seguimiento y observar los progresos durante la semana, lo que se codificé bajo la
subcetegoria “trabajo con los padres de familia en los objetivos funcionales”. Con esta

recomendacion concluyod la visita.

Familia 8.- Al llegar a la casa de Tadeo, los estaban esperando la tia Mercy, la abuela,
Tadeo y el primo Memo. La abuela les dio la noticia con alegria de que la tia Mercy estaba
embarazada y que esperaban que fuera una nifia. La E4 felicité a la familia por esta noticia,
conversaron un momento sobre el tema antes de iniciar la revision de los objetivos, esta cita se
codificd como“practicas relacionales”. La E4 describié sus observaciones sobre el cartel de

objetivos:

“con respecto a los progresos de Tadeo observamos en el cartel “caritas felices”
en dos objetivos, como es el de caminar y pronunciar algunas palabras, aunque nos
falta un poquito en que coma solo, porque todavia podemos ver unas “caritas” medio
sonrientes, pero estoy segura de que la familia seguira trabajando para poder conseguir
este objetivo en su totalidad. Con respecto al objetivo nuevo de dormir a una hora fija,
se ven mas “caritas” alegres, pero no del todo. Consultamos sobre lo que pasaba y nos
indic6 que a veces ese objetivo no se puede cumplir todos los dias de la semana,

porque la mama a veces llega un poco mas tarde y ella debe dedicarse a ese objetivo”.

La E4 le consulto a la familia sobre el planteamiento de nuevos objetivos, lo que fue un
acuerdo de la semana previa, lo que se codific6 como “trabajo con la familia en objetivos

funcionales”. Al respecto la tia Mercy le contd sobre los avances de la semana:
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“estuvimos conversando con mi hermana sobre lo que usted nos sugirié después
de platicar, pudimos llegar a un acuerdo: lo que casi no hacemos es llevar a los nifios a
jugar, por esta raz6n nos propusimos llevar a nuestros hijos a la cancha de tierra para
gue puedan compartir con otros nifios y puedan jugar a la pelota. El primer dia nos fue
un poquito mal porque ninguno de los dos queria regresar a casa, pero sobre todo
Tadeo porque comenzé a golpearse y a tirarse al suelo, hacia pataletas y muchas, pero
mi hermana le dijo que ya no regresamos otra vez a jugar, pero fue indtil, porque seguia
tirAndose al piso. El segundo dia solo sali con Memo y mi hermana se quedo en la
puerta mirdndonos, mientras Tadeo lloraba, pero ella le seguia diciendo que, si
prometia que no se tirara al suelo, ella lo llevaba. El nifio medio se calmé y ella le
recordd de la cara feliz y dijo que le iba a ensefiar una “cara” feliz a la hora de salir, nos
fue un poco mejor. El tercer dia fue menos la pataleta, al ver la “cara” triste si se puso
bravo, pero ya se acercé a la mama para alistarse para irse. La mama al llegar puso la
“cara’ feliz y lo felicité por lo bien que lo habia hecho, con la cancién que tenemos de
aplausos”.

El relato de la tia Mercy dio cuenta de una mayor participacion de la madre en las

actividades con Tadeo (por horarios de trabajo y estudio no ha podido estar en las visitas), de

la comprension de la familia del juego como relevante para los nifios y del desarrollo de

estrategias para responder al comportamiento de Tadeo. Todas estas actividades se

codificaron como “practicas participativas”. La E4 felicitd a la familia por las iniciativas y provoco

una “reflexion con los padres” sobre las estrategias para controlar las rabietas de Tadeo. La

primera respuesta de la tia fue que ensefarle la “cara feliz” lo habia conseguido, pero en la

conversacion reconocio el papel de la madre al ponerle limites a la actividad y hablarle sobre su

comportamiento con calma y firmeza. La E4 le recalcé que a veces se esperaba que los nifios

se comporten bien sin determinar qué es el "buen comportamiento” y pensando que lo lograran

desde la primera ocasién. Destaco que la madre y la tia habian tenido paciencia con el
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comportamiento, habian puesto limites claros, se anticiparon a la rabieta y manejaron la
situacion con calma. La tia Mercy sefialé que casi lo tenian logrado. Ella consideré que siempre
los nifios se van a entusiasmar con estar fuera de casa, pero que si logran tener limites claros
lo podrian manejar. La abuela de Tadeo reflexiona sobre los avances de su nieto, por lo que
“decia que realmente su nieto no entra en las caracteristicas de los nifios con autismo, que por
creer que tenia autismo, habia pasado tanto tiempo en la escuela especializada en que vio
pocos resultados en su nieto”. La E4 y sus compafieros conversaron sobre los pilares de la
intervencion basada en rutinas y como eso ha incidido en el cambio en Mateo y en sus
cuidadoras. Esta conversacion se codifico como “practicas participativas”. Con esta

conversacion se cerrd la visita.

4.2. Calidad de vida de las familias

A continuacion, se presentan resultados vinculados al segundo objetivo de

investigacion, la calidad de vida de las familias.

4.2.1. Calidad de Vida Familiar: Escala de Calidad de Vida Familiar en Atencién

Temprana

4.2.1.1. Anédlisis descriptivo

La Escala de Calidad de Vida Familiar en Atencién Temprana (McWiiliam et al.,
2013) fue aplicada al inicio y término de la intervencién con las familias. El promedio general
de la escala antes de la intervencion fue de 2.4, equivalente a “parcialmente inadecuado” sobre
una puntuacién de 5, equivalente a excelente. Al término de la intervencién, se evidencia un
incremento general en la percepcion de las familias sobre la calidad de vida familiar. En las
ocho familias la media increment6 en 1.5 puntos, lo que incidié en un valor general de 3.9,
cercano a “muy adecuado”. Esto sugiere una percepcion general mas favorable sobre la
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calidad de vida de las familias participantes al final del proceso de intervencién. En la Tabla 15
se presentan las puntuaciones promedias de la ECVF-AT de inicio y final de la intervencién de

las 8 familias participantes.

Tabla 15.
Puntuaciones promedias de la Escala de Calidad de Vida Familiar en AT inicio y final de la

intervencion por familia

Puntuacion Puntuacion Diferencia
Inicio Final
Familia 1 16 42 25
Familia 2 15 3T 21
Familia 3 25 42 1.7
Familia 4 3 41 1.1
Familia 5 27 41 1.4
Familia 6 22 38 16
Familia 7 26 32 06
Familia 8 28 3T 08
Puntuacion General 24 39 15

Al término de la intervencién se observa un incremento superior a 2 puntos en las
familias 1y 2. La Familia 1 pasé de tener un puntaje de 1.6 lo que equivale a inadecuado, a
tener un puntaje muy adecuado, con 4.2. La Familia 2 inicid con un puntaje ligeramente menor
ala F1, con 1.5 de promedio general y aumentd 2.2 puntos, con lo que alcanzd un promedio
general de 3.7, equivalente a “adecuado”. Las familias 7 y 8 son las que obtuvieron la menor
diferencia de puntaje entre el inicio y el final de la intervencion. La Familia 7 tiene un 0.6 de
incremento y la familia 8 un incremento de 0.9. Las dos familias avanzan de la posicion
“parcialmente inadecuado” a “adecuado”. Las demas familias tuvieron diferencias entre la
puntuacion de inicio y de cierre de entre 1 a 1.6, con valores promedios situados en el rango de

3 a 3.9, numero que se aproxima a “muy adecuado” como calificacion de su calidad de vida.
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En la Tabla 16 se presentan los resultados de las cuatro dimensiones de la Escala de
Calidad de Vida Familiar-AT al inicio y al final de la intervencion: acceso a la informacion,
satisfaccion general, funcionamiento del nifio y relaciones familiares, tanto en valores generales

de cada dimension como desglosados los promedios por cada familia.

Tabla 16.
Puntuaciones por dimensiones de la Escala de Calidad de Vida Familiar al inicio y al final de la

intervencion

Accesoa Satisfaccicn Funcionamiento del Relaciones
Informacion General Nifio Familiares
Inicio Final Inicio Final Inicio Final Inicio Final
Familia 1 1.5 45 1.5 45 1.4 3.2 2 4.4
Familia 2 1.5 3.8 1.5 3.8 1.2 32 1.9 3.9
Familia 3 28 4.4 26 4.4 1.7 37 3 43
Familia 4 3.5 45 3.5 4.5 1.7 29 3.3 43
Familia & 21 41 21 41 3.9 41 26 41
Familia & 1.9 3.9 1.9 3.9 2.5 35 2.4 3.9
Familia 7 28 3.3 256 3.3 2.3 31 2.8 3.2
Familia & 3 3.8 3 3.8 2 3 3 4
Promedios
2.3 4 24 4 2.1 3.3 26 4
ECAVE

En el andlisis cuantitativo descriptivo por dimensiones de la EcdVF, en el total de cada
una de las cuatro dimensiones se reflejan incrementos significativos. La dimension acceso a la
informacion pasa de 2.3 a 4, muy adecuado. La dimension satisfaccién general inicia con 2.4
inadecuado, y llega a 4, equivalente a muy adecuado. La dimension funcionamiento del nifio

incrementa de 2.1 a 3.3, equivalente a adecuado. La dimension relativa a las relaciones
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familiares tiene un incremento de 2.6 a 4, equivalente a muy adecuado. Como se observa en
general con excepcion de la dimensidn funcionamiento del nifio, las otras 3 dimensiones han
pasado de una calificacion “inadecuado” a “muy adecuado”. La dimension funcionamiento del
nifio en promedio es la que menor incremento presenta, inicia en 2.1, y avanza hasta adecuado

con un puntaje de 3.3, esto implica pasar de parcialmente inadecuado a adecuado.

Se utilizé la prueba no paramétrica de Wilcoxon apropiada para analizar muestras
pequefias. Se analizaron las puntuaciones promedio de las dimensiones de la Escala de
Calidad de Vida Familiar en Atencién Temprana y las cuatro dimensiones de la misma
aplicadas al inicio y final de la intervencion, el valor de significacion bilateral que se obtienen en
todas las dimensiones es de 0,012. Este valor indica que el incremento en las puntuaciones

finales respecto a las iniciales es significativo, lo que podria atribuirse a la intervencion.

4.2.2. Calidad de Vida Familiar en Atencién Temprana: Entrevista Final

El analisis que se realiz6 de la Entrevista Final-Familias da cuenta de cémo se ha
percibido en términos generales las diversas dimensiones de la Escala de Calidad de Vida
Familiar en AT por las ocho familias. En la Tabla 17 estan codificadas las frecuencias de las
subcategorias de las dimensiones de la ECVF-AT: acceso a la informacion, relaciones
familiares, satisfaccion general. Se ha omitido el funcionamiento del nifio, porque esa
dimensién se analiza en el siguiente objetivo de investigacion y se ha incorporado sentido de

competencia parental.
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Tabla 17.
Frecuencia de las subcategorias de la Categoria Calidad de Vida Familias descritas en las

Entrevistas Finales a las Familias

Familias
Subcategorias Total

F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8

2.1. Acceso a la informacion 1 1 1 1 3 3 3 2 15
2.2. Relaciones familiares 3 2 1 2 1 2 2 1 14
2.3. Satisfaccion General 2 2 1 1 2 2 B B 22
2 4 Sentido de competencia 2 2 1 2 1 B 4 4 22
familiar

En la dimensién de “acceso a la informacion” las ocho familias reconocen haber podido
tener mas informacion sobre las condiciones de sus hijos o0 sobre la intervencion, oscilando
entre mencionarlo una vez en las entrevistas o en mas de una ocasion, con un limite de 3
ocasiones. En cuanto a “relaciones familiares” las ocho familias presentan citas refiriéndose a
la incidencia en sus relaciones familiares de la intervencion, predominando las dos citas en
cuatro familias. La F5, que presenta una sola cita, es quien tiene el esposo trabajando fuera 'y
la madre constantemente se manifiesta sola con su hija en la responsabilidad del cuidado del
hijo mejor. En lo relativo a “satisfaccion general” siete familias manifiestan satisfaccion general
por lo acontecido en su familia a partir de la intervencién. La F4 que presenta una cita en este
item, manifiesta de manera constante su satisfaccion por la mejoria de la nifia, mejor
interaccion familiar, sin embargo, recalca siempre que su esposo no pudo participar por estar
de viaje. Ella menciona la frase: “como familia salimos fortalecidos” lo que se codificé como

“satisfaccion general”. Todas las familias manifiestan haber desarrollado “sentido de
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competencia familiar’. La Familia 6 es quien tiene el mayor nimero de citas en esa

subcategoria, 6.

En analisis de las Entrevistas Finales a las ocho familias con respecto a la incidencia de
la intervencién en su calidad de vida familiar, las familias expresaron percibir cambios en las
diferentes dimensiones de la CdVF, las que atribuyen a su participacion en la intervencién.

Estas percepciones son consistentes con los resultados de la EACVF-AT.

Es asi que en la entrevista realizada a la madre de la Familia 1, ella sefala:

“La verdad que hemos aprendido mucho en cémo ensefarle cosas a mi nifio, la
verdad que yo si queria que €l aprendiera muchas cosas, pero a veces no sabia cémo
ensefarle, estoy muy contenta por lo que mi hijo ha aprendido y espero siga

aprendiendo mas”.

Esta cita esta codificada en la subcategoria “acceso a la informacién” y “sentido de
competencia familiar”. El relato de la madre da cuenta de involucramiento de los hermanos
mayores y del padre para ensefiar a Xavier diferentes habilidades, lo que se ha codificado en

“relaciones familiares”:

“En la casa mas paso yo solita con Xavier 6 sea que es conmigo con quien mas
ha trabajado, pero cuando en la tarde llegan los hermanos o el papa que a veces llega
temprano bajan a recoger la ropa y lo llaman para que haga la actividad, 6 sea ellos
también ayudaron a Xavier a que pueda vestirse solo. Mis otros hijos ayudaron, también
el papa, ellos se sentaban en la mesa con él para ayudarlo cuando él lo hacia mal o no

podia, toda la familia ayudo”.

La entrevista de la Familia 2 fue contestada por la madre de Byron, quien sefiala que:
“la verdad que mi Byrito ha mejorado en mucho”. Esta cita hace referencia a “satisfaccion
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general’. Senala también: “voy a seguir trabajando con cada una de las cosas que aprendi para
mejorar en todo lo que nos propusimos y yo creo que lo logramos y mas de lo que yo pensaba”.

Esta cita esta categorizada en “sentido de competencia familiar” y “acceso a la informacion”.

Las siguientes citas aportan a contestar su percepcién sobre las subcategorias

“relaciones familiares” y “satisfaccion general “:

“Bueno... creo que como familia ahora estamos mas unidos y somos capaces de
trabajar en conjunto por Byrito, eso nos hace sentir feliz, solo de ver a mi hijo cémo ha
aprendido cosas que no sabia. Bueno... la verdad que mi Byrito ha mejorado en
mucho, pero lo que mas me pone contenta es cuando puede jugar con el hermano y
con los sobrinos, eso me alegra mucho, aunque no lo hace, asi como ir al patio, correry
otras cosas, pero es bonito cuando se rie con ellos ya que eso no hacia con nadie,

bueno solo conmigo”.

En la entrevista a la Familia 3, la misma que es contestada por su madre, ella relata

que tiene mas “acceso a la informacion” y un mayor “sentido de competencia familiar”:

“Antes no sabiamos en realidad que tenia el nifio, pensdbamos que no hablaba
porque es muy engreido y con lo que pasé del terremoto creiamos que se le iba a pasar
y pronto hablaria, a que gracias a que ustedes nos recomendaron un terapista de
lenguaje le estamos haciendo examenes, ahora sabemos que mi hijito tiene una
dificultad en el lenguaje y gracias a ustedes que nos recomendaron un terapista de
lenguaje lo estamos haciendo tratar y llevandolo al neurdlogo para hacerle otros

examen para saber si no tiene otro problema”.

En cuanto a “relaciones familiares” la siguiente cita hace referencia al apoyo con el que

cuenta y a la participacion de la familia a favor del nifio: “La ayuda de Panchi ha sido
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fundamental porque ella es la que pasa mas tiempo con mi chiquito, pero todos ayudamos en el

tiempo libre que tenemos y pasamos junto a él”.

En la entrevista a la Familia 4, al ser consultada sobre su percepcion de calidad de vida
familiar, la madre de Maryori proporciona respuesta en torno a dos ambitos. Reconoce como
calidad de vida familiar al mejoramiento de “relaciones familiares”, como se observa en la
siguiente cita: “Como familia nos hemos fortalecidos”. En otra cita expresa “sentido de

competencia familiar”: “Yo voy a seguir trabajando en todas las areas porgue lo que quiero es

que mi nena siga mejorando como hasta ahora”.

La entrevista a la Familia 5 se realiza a la madre de familia, al consultarle sobre cémo

ha mejorado la intervencién en su calidad de vida familiar, proporciona esta respuesta:

“Yo he aprendido mucho, he conocido bastante de verdad, ya no estoy muy
desesperada como antes, pensando que mi hijo no aprendiera todo como los otros
nifios, pero ahora sé que el hecho de que Juan sea pequefio no significa que debe de
aprender otras cosas. Puedo decir, que ya conozco mas de coémo se desarrollan,
crecen y aprenden los nifios, de que no siempre hay que darle lo que ellos quieren, que
tienen que aprender a esperar. Mire hasta ustedes me dieron ideas y me motivaron a

gue mande a mi hijo a una escuela regular y eso si que me dio alegria”.

”

La respuesta tiene incorporadas citas sobre “acceso a informacion”, “sentido de
competencia familiar’. La categoria “satisfaccion general ” esta vinculada a la siguiente cita:
“Yo estoy muy contenta por él, Juan ha aprendido todo y lo hace como todos los nifios de su

edad. Algunas cosas no las hace bien porque todavia esta pequefio, pero él si va a aprender”.

La Familia 6 al ser consultada sobre cémo la intervencién ha apoyado en su calidad de

vida familiar, expresa “satisfaccion familiar” y en su descripcion identifica el “acceso a la
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informacién” como un aporte para su familia. Se reconoce con un mayor “sentido de
competencia familiar’ y la mejoria en las “relaciones familiares”. Esta larga cita denota un

sentido de “satisfaccion general” pese a la pobreza y otras limitaciones.

“como familia siento que hemos aprendido, ya sabemos mas sobre la
enfermedad que tiene el nifio, que ya somos mas consciente que él va ir aprendiendo
poco a poco y que nosotros somos lo que debemos ayudarle para que aprenda mas.
Porque aqui en la casa, todos los dias es donde él vive y es donde aprende mas.
También siento que como familia estamos mas unidos como que en este tiempo
conversamos con mi esposo Mas las cosas, y en especial sobre la enfermedad del nifio
y sobre mi otro hijo, que ellos son diferentes, pero bueno hay que aceptar lo que Diosito
nos ha dado. Y por muy duro que a veces sea la realidad debemos estar contentos. y la

verdad que ahora con la ayuda de ustedes estamos mas tranquilos”.

La Familia 7 al ser consultada sobre cémo percibe su calidad de vida al término de esta

intervencion responde:

“Bueno hemos adquirido aprendizajes de compromisos, de trabajar juntos como
familia, de tomar decisiones pensando en el bienestar de las nifias y de la
familia...Ademas puedo decir que no solo Maria Dolores si no también la familia ha
desarrollado aprendizajes nuevos, hemos mejorado las participaciones con nuestras

hijas y eso como familia nos hace cada dia mas felices”.

Esta cita de la mama de Ma. Dolores esta codificada en la subcategoria de “satisfaccion
general”, “acceso a informacion”, “relaciones familiares” y “sentido de competencia familiar”. En
cuanto a la percepcion sobre el “satisfaccion general” resefia que: “he podido darme cuenta
gue Maria Dolores ha tenido avances que van a favorecer en su nifiez, como mejorar sus

participaciones”.
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La Familia 8 al ser consultada sobre su percepcién de mejora de la calidad de vida
familiar sefiala: “..hemos aprendido a tomar decisiones, participar y colaborar en el proceso de
desarrollo, mejorando la relacion de la familia y la relacién con nuestros hijos, a tener confianza
en que podemos formar parte del desarrollo de nuestros hijos”. Esta frase esta codificada en
las subcategorias “acceso a informacion”, “relaciones familiares” y “sentido de competencia
familiar”.

La madre comparte sus sentimientos: “Sin duda alguna, nos sentimos otra familia, con
otra perspectiva, otra forma de ver las cosas, comprometidas, triunfadoras y sobre todo

ejemplares, porque podemos ser ejemplo para otras familias”. Esta frase esta codificada bajo

la subcategoria “satisfaccion general”.

4.3. Resultados en relacién con desarrollo de los nifios con discapacidad

4.3.1. Resultados del Inventario de Desarrollo Battelle

El tercer objetivo especifico se centra en analizar la posible incidencia de la intervencién
en el desarrollo de los nifios con discapacidad. Para ello se recurrio al Screenning del
Inventario de Desarrollo Battelle, que establece puntuaciones en cuatro dimensiones para
luego establecer una edad promedio. El primer dato relevante de sefalar es el atraso
significativo del desarrollo de los ocho nifios al inicio de la intervencién. Los nifios tienen
atrasos de mas de un afio de su edad cronoldgica. El Nifio 2 y la Nifia 4 presentan los mayores
atrasos en su desarrollo, el N2 de edad cronolégica cuatro afios siete meses, en la evaluacion
inicial promedia un afio. La N4 de cuatro afios once meses promedia en la evaluacién una
edad equivalente a ocho meses. En términos generales, se observa que hay incrementos

significativos en los niveles de desarrollo de los nifios después de la intervencién. La tabla 18
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presenta las puntuaciones que obtuvieron los nifios antes y después de la intervencion,

incorporando la edad cronolégica de inicio y cierre de la intervencion.

Tabla 18.

Avance en desarrollo de acuerdo al Inventario de Desarrollo Battelle evaluacion pre y post

intervencion

Edad cronolégica

Edad cronolégica

ID al inicio de la Evaluacion Inicial al término de la Evaluacion final
intervencion intervencion

Nifio 1 5.3 25 5.9 4

Nifio 2 4.7 0.6 5.3 0.10
Nifio 3 34 1.7 3.11 29
Nifio 4 411 0.8 55 1.1
Nifio 5 31 2 3.7 2.9
Nifio 6 4.5 2.2 411 3.2
Nifio 7 4.4 1.9 4.10 3.9
Nifio 8 25 1 211 1.8

El nifio 1 fue quien mayor incremento en los resultados del Screanning del Inventario de

Desarrollo Battelle alcanz6, Su edad cronolégica de inicio de la intervencion era cinco afios tres

meses y termind la intervencién con cinco afios y nueve meses en edad cronoldgica. A nivel de

desarrollo en la evaluacién inicial sus habilidades eran de un nifio de dos afos cinco meses y

termina la intervencion con una evaluacion que sefiala un incremento a capacidades de un nifio

de 4 afios. Otro nifio que tiene un incremento equivalente o superior a un afo fue el Nifio 3, al

inicio de la intervencion tiene tres afios y cuatro meses de edad cronolégica, en la prueba

Battelle de inicio promedia en un afio siete meses y al término de la intervencién puntda en tres

afos dos meses, siendo su edad cronolégica al cierre tres afios, once meses. El nifio 7 tiene

270



un incremento equivalente a dos afios, es asi que inicia la intervencion con una edad
cronoldgica de cuatro afios con cuatro meses, su evaluacién inicial establece edad de un afo
nueve meses y termina la intervencién con el promedio de evaluacion Battelle equivalente a
tres aflos nueve meses, siendo su edad cronolégica cuatro afios once meses. El nifio 6 tiene
un incremento de un afio entre el inicio y final de la intervencion. Los nifios 5y 7 tienen
incrementos equivalentes a nueve meses el primero y ocho meses el segundo, un poco
superior al periodo de la intervencion, seis meses.

Por el contrario, los que tuvieron el menor incremento fueron el Nifio 2, de edad
cronoldgica 4 afios 7 meses, con evaluacion inicial equivalente a 6 meses y termina la
evaluacion en 10 meses. La Nifia 4 de edad cronoldgica de 4 afios 11 meses inicié con una
evaluacion inicial equivalente a nueve meses y en la evaluacion final se incrementa a 1 afio un
mes. Estos dos nifios tenian las condiciones mas complejas: paralisis cerebral y un
diagnéstico incierto de microcefalia, respectivamente.

Al identificar las tendencias segun las areas del inventario de Battelle, que se
encuentran detalladas en la Tabla 19, se encontr6 que algunas dimensiones predominan sobre

otras.
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Tabla 19.

Evaluacién con Inventario Desarrollo Battelle pre y post intervencién por dimensiones

Nifio 1 Nifio2 Nifo 3 Nifio 4 Nifio 5 Nifio 6 Nifio 7 Nifio 8
_ Inicio 18 23 13 10 19 17 12 9
Pers. Social Final 36 28 34 23 35 25 25 16
] Inicio 25 10 18 6 19 21 18 5
Adaptiva .
Final 29 11 30 12 28 25 30 12
Mot Inicio 12 2 10 4 6 5 7 4
ooragruesa - cinal 15 3 16 6 16 10 17 7
Inicio 13 3 9 4 8 10 7 3
Motora fina .
Final 14 6 17 13 15 12 10 7
Inicio 25 5 19 8 14 15 14 7
Motora .
Final 29 9 33 19 31 22 27 14
. Inicio 8 3 9 6 9 9 8 2
Receptiva
Final 13 7 14 8 11 10 13 4
. Inicio 4 3 4 5 5 7 2
Expresiva
Final 7 4 12 4 11 13 2
. . Inicio 12 6 13 11 14 16 15 4
Comunicacion
Final 20 11 26 12 22 17 26 6
Inicio 20 9 9 7 21 22 17 4
Cognitiva Final 27 10 25 12 25 12 25 8

Las tres dimensiones que mayor incremento alcanzaron en la evaluacion realizada al

término de la intervencién fueron la dimension personal-social, motora y comunicacion. Estos

hallazgos sugieren que se desarroll6 una mayor capacidad de los nifios para interactuar con su

familia y con sus pares, respecto a la primera evaluacion.

Dada la diversidad de condiciones de los nifios, los avances en la Batelle son muy

dispares. Los nifilos N2 y N4 son los que presentaban discapacidades mas severas y mayores
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atrasos en sus desarrollos. Sin embargo, el Nifio 2 registra ligeros incrementos en el area
personal-social, motora y receptiva. La Nifia 4 duplica su baja puntuacion inicial en las areas
personal-social, adaptativa, motora fina, motora y cognitiva. El Nifio 1 duplica sus puntajes en
el area personal-social e incremento el promedio de 5 a 7 puntos en las areas adaptativa,
receptiva, comunicacién y cognitiva. En tanto los Nifios 3, 5, 6, 7 y 8 tienen incrementos en
todas sus areas del desarrollo.

Los resultados que nos proporciona la Prueba de rangos con Signos de Wilcoxon al
comparar los datos de la evaluacion Battelle de los ocho nifios al inicio y al final de la
intervencion establecen el valor de 0,012, lo cual indica que hay un cambio en ambos valores,

con un nivel de significacion de 5% o 0,05, lo que puede atribuirse a la intervencion.

4.3.2. Resultados del andlisis de la Entrevista Final a las Familias sobre el desarrollo de

los ninos

De acuerdo a la codificacion de la categoria “Percepcion de avances en el desarrollo de
sus hijos atribuibles a la intervencion”, todas las familias reconocen avances en el desarrollo de
sus hijos en diferentes dimensiones. En la Tabla 20 se ven los avances percibidos por los

padres de familia.
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Tabla 20.
Frecuencia de citas codificadas en la Categoria Percepcion del desarrollo de sus hijos

atribuibles a la intervencioén

Familias

Subcategorias Total
Fi F2 F3 F4 F5 F6 F7  F8

1.1. Avance en relaciones 0 7 7 3 3 6 4 ] 20
sociales

1.2. Avance en autonomia 4 1 3 2 7] 2 1 1 20
1.3 Avance en 2 0 2 2 2 1 0 2 11
comunicacion-lenguaje

1.4 Avance en desarrollo 1 3 0 g 5 5 0 2 16
motor

1.5. Comprension de la 0 0 0 0 1 2 1 0 4

discapacidad

1.6. Percepcion de 2 1 1 3 3 3 1 2 16
mejoria general

1.7. Compromiso de
trabajo en desarrollo motor 0 2 0 1 0 1 1 0 5

1.8, Compromiso de
trabajo en inclusion 1 0 0 0 1 0 0 0 2
educativa

1.89. Compromiso de
trabajo en lenguaje 3 0 4 0 1 1 0 1 10

Las subcategorias de “relaciones sociales” y “autonomia” son en las que mayores
avances han percibido los padres, con un total de 20 citas en cada una. El “avance en el
desarrollo motor” cuenta con 16 citas y esta presente en seis de las ocho familias. La Familia 4
es la que mayor avance en desarrollo motor declara en su entrevista, 8 citas. Las familias
sefialan un namero similar de citas, 16, en cuanto a “percepcién de mejoria general’. Esta
subcategoria se presenta entre 1y 4 citas en las ocho familias. Asi la F4 es la que mayores

veces la declara, cuatro. Las F5 y F6 la mencionan en tres ocasiones cada una. Las F1, F7y
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F8 la mencionan en dos ocasiones en su entrevista final. La F2 y la F3 la mencionan en una
sola ocasion en la entrevista. En cuanto a “comprension de la discapacidad de sus hijos”,
cuatro familias la mencionan, con un total de seis citas. En cuanto a los compromisos en el
desarrollo de sus hijos, el “compromiso de desarrollo motor” es el que mayor nimero de citas
concentra. Todas las familias consideran que es un aspecto a trabajar. El “compromiso de
trabajo en lenguaje” se presenta como un tema a trabajar por 5 familias, presentando 10 citas
al respecto, la F1 con 3 citas, la F3 con cuatro citas, la F5, F6 y F8 con una cita,
respectivamente. El “compromiso por la inclusién educativa” lo sefialan dos familias: Familia 1
y Familia 5.

La categoria de “Percepcion de Avances en el Desarrollo de sus hijos atribuibles a la
intervencion” se complementa para el analisis con la categoria “Comprension de la intervencion
y aspectos de satisfaccién de la misma”, por cuanto permite dar cuenta de coémo las familias
han entendido la intervencion, su participacion en la misma y su relacion con el profesional y si
lo vinculan con el desarrollo percibido sus hijos. La Tabla No. 21 recoge las frecuencias de

citas de la categoria Comprension de la intervencion.
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Tabla 21.

Frecuencia de citas en las entrevistas finales de las familias de las Categorias sobre

Comprensién de la intervencion y aspectos de satisfaccion con la misma

Familias

Subcategorias Total

FI F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8
Actividades insertadas 5 6 2 1 3 2 7 33
en la rutina cotidiana
Participacion familiar 3 5 6 5 2 4 4 3 32
Capacidad de 6 2 0 0 2 0 3 5 18
comprender objetivos
funcionales
Conquista de objetivos 7 4 6 0 7 3 3 5 35
funcionales
Practicas tradicionales 0 0 0 3 0 0 0 0 3
Percepcion inicial de 1 1 1 1 1 1 2 1 9
la intervencion
Relaciones con el 0 3 3 4 0 4 3 5 22

profesional

La Tabla 21 permite visualizar los elementos de la intervencién que las familias

reconocieron y que describieron como aspectos que han incidido en el desarrollo de sus hijos y

sobre aspectos que les han producido satisfaccién con la intervencién. La subcategoria que

mayor nimero de citas tiene es “conquista de objetivos funcionales” con 35 citas en todas las

familias, las citan fluctia entre siete y tres ocasiones, con excepcion de la F4 que no la nombra.

La subcategoria “actividades insertadas en la rutina cotidiana” tiene un total de 33 frases

codificadas en la misma. Las F7 y F8 la mencionan en siete ocasiones en la entrevista. Las F1

y F2, cinco y seis veces, respectivamente. La F5 ha citado en tres ocasiones frases codificadas

en esta subcategoria. Las F6 y F3 han mencionado en dos ocasiones aspectos codificados
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esta subcategoria. La F4 la cita en una sola ocasion. La F4 es la que tiene mayor indice de
citas en la subcategoria “practicas tradicionales”, tres citas.

La “participacion familiar “ en torno al trabajo a favor del desarrollo del nifio y de mejorar
las interacciones familiares ha sido codificado en 32 ocasiones en las entrevistas de las ocho
familias. La F3 la menciona en 6 ocasiones. Las F4 y F2 las mencionan en cinco ocasiones.
Las F6 y F7 la mencionan en cuatro ocasiones y las F1 y F8 en tres ocasiones, lo que implica
gue todas las familias la han percibido durante la intervencion.

En cuanto a comprender las caracteristicas de los objetivos funcionales cinco familias
son capaces de hacer descripciones sobre esta subcategoria. La F1 tiene seis codificaciones
en esta subcategoria. La F8 tiene cinco codificaciones en esta subcategoria. La F7 tiene 3 citas
codificadas en esta subcategoria, en tanto las F2 y F5 tienen dos citas codificadas en esta
subcategoria.

En cuanto a la subcategoria “relaciones con los profesionales” tiene un total de 22 citas
codificadas en la misma. Soélo las F1 y F5 no han mencionado esta relacion en sus entrevistas.
En las entrevistas finales a seis familias restantes, flucta entre cinco y tres veces la mencion
hacia los estudiantes, quienes actuaban como profesionales en esta intervencion.

Finalmente, todas las familias tenian una percepcion inicial sobre la intervencién que
estaba ligada a una préctica tradicional: realizar actividades directamente con los nifios, indicar
a la familia actividades colaterales que cumplir, pero no hacerlos patrticipar, lo que describen y
mencionan varias de las familias entrevistadas.

A continuacion, se presenta como cada familia describe los avances en el desarrollo de

sus hijos atribuibles a la intervencién y su compresién de la intervencion.
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Familia 1

Al preguntarle a la madre de Xavier sobre su percepcién inicial sobre la intervencién,
describe lo siguiente: “Como le digo... que me iban a ayudar con Xavier, que le iban a hacer
terapias, asi como lo hacian cuando él iba a la Fundacion, y que yo tenia que hacer algin
trabajo”. Ello da cuenta de su experiencia en intervenciones previas centradas en el nifio y con
poca participacion familiar. En cuanto a su contestacion sobre los avances en el desarrollo de
su hijo y cual es su sentir, la mama expresa su respuesta con satisfaccion: “Xavier ha mejorado
mucho en todo, ya puede vestirse, come solo, juega con los hermanos, la verdad estoy
contenta porque ya hace cosas que no hacia, tanto que ahora ya no me preocupo de ir a
vestirlo, él solo lo hace, incluso se me cambia de ropa mas de dos veces al dia, yo tengo que
hablarle que la ropa que tiene aln esta limpia”. En esta cita se evidencia los avances en
“autonomia”, “interaccion social” y “percepcion de mejoria general”, subcategorias
pertenecientes a la categoria “percepcién sobre la incidencia de la intervencién en el desarrollo
de sus hijos”.

La madre relata avances de Xavier en el ambito de la “comunicacién y lenguaje” a partir
de la “comprension del objetivo funcional” correspondiente: “con este objetivo se ha logrado
saber qué es lo que quiere Xavier, antes habia que adivinar lo que queria, él solo sefialaba y
gritaba y en ocasiones ya no sabiamos qué hacer, pero con el cartel que usted nos ensefé a
hacer, cada que Xavier quiere algo va al cartel y saca la ficha de lo que quiere, por ejemplo si
quiere agua, él va al cartel, coge la ficha”.

Durante la intervencion se les pidié que registrasen con fotografias situaciones
significativas del avance en el desarrollo de sus hijos. La madre de Xavier comparte las
siguientes fotografias que dan cuenta de los avances en diferentes areas del desarrollo de
Xavier (autonomia, comunicacion), las estrategias para desarrollar los objetivos funcionales y la
participacion familiar en estas actividades.
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Figura 3.

Xavier ordenando su ropa.

“En esta foto esta Xavier ordenando su ropa, los pantalones en un cartén y las camisas
en otro, para él ha sido mas facil encontrar lo que quiere ponerse desde que la pone en esos
cartones”. Laimagen y el relato de la madre evidencian comprension sobre las subcategorias
“capacidad de comprender objetivos funcionales” y “actividades insertas en la rutina diaria”. La
participacion de Xavier en la organizacion de su ropa, se codifica en la subcategoria “avances

en autonomia”.

Figura 4.

Xavier frente al cartel de actividades para comunicacién y a conocer una necesidad

“En esta foto esta Xavier esta seleccionando una necesidad, por lo general lo que mas
pide es agua, aunque le gusta mirar todas las imagenes, luego cuando me la entrega le
hacemos repetir la palabra agua o cualquier otra que quiera”. El relato de la madre evidencia
su “capacidad de comprender los objetivos funcionales” y el “compromiso familiar de trabajo en

lenguaje”.
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Figura 5.

Xavier ordenando su ropa

“Aqui tenemos a Xavier almorzando, antes él lo hacia en el piso y yo tenia que darle de
comer porque él regaba mas de lo que comia, ahora ya come solo y en la mesa, bueno... como
casi no alcanza a veces baja el plato a sus piernas para terminar de comer.” Este relato de la
madre se codifica como “avances en autonomia” de Xavier. El comer solo fue un objetivo
funcional trabajado durante la intervencion, por tanto, también se codifica como “conquista de

objetivos funcionales” y “actividades insertadas en las rutinas cotidianas”

Familia 2

La madre de Byron describe lo que fue su “expectativa inicial de la intervencién”: “Al
inicio pensé que seria como esas visitas que hacen los del MIES, que llegan a la casa de uno y
miran al nifio, le hacen un poco de cosas y le dejan trabajos a uno para que haga, como
trabajos manuales y otras cosas, pero cuando ya empezaron a trabajar con Byron y con Vinicio
(hermano de Byron) y con mis sobrinos, ademas no solo ustedes trabajaban con el nifio,
también nos hacian trabajar a nosotras (Mama de Byron y Abuela) me fui dando cuenta que era
diferente a esos trabajos que los del MIES daban”. Esta familia ha tenido experiencia en visitas
domiciliarias de atencion a su hijo, las que han estado fundamentadas en un enfoque de déficit
y de trabajo en el nifio, involucrando a la familia en actividades manuales. Recalca en su cita el

involucramiento activo de toda la familia en la intervencion.
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Los resultados de Battelle dan cuenta de minimos avances en el desarrollo de Byron. Lo
que contrasta con la “percepcién general de avances en el desarrollo del nifio” que tiene su
madre. En la siguiente cita sefiala avances en “desarrollo motor™.

“Como le dije al inicio, Byron casi no tiene juguetes, pero con los que le hicimos
se ha logrado hacer que pueda agarrar, aunque por poco tiempo y eso es bastante ya
que mi hijo no cogia nada, o sea no podia tener nada cogido con sus manitos”.

Los avances en el ambito de las “relaciones sociales” se reflejan en la siguiente cita:

“mi Byrito ya comparte risas y pequefios juegos con mi otro hijo Vinicio y con sus
primos, aunque no fue facil, él siempre era como bravo cuando alguien que no fuera yo
o mi mami (abuela de Byron) se le acercaba’.

El avance en “desarrollo motor” se refleja en la siguiente respuesta en que vincula el
avance con la “conquista del objetivo funcional” planteado:

“Con este objetivo si estoy muy contenta, creo que mi Byrito hizo mas de lo que
yo esperaba, ahora él ya puede voltearse solito, cuando esta boca arriba solito se voltea
a boca abajo, ademas intenta sentarse mas seguido”.

Las fotos que comparte la familia como mas relevantes de la intervencién hacen
referencia a los “avances en el desarrollo motor “y “autonomia” del nifo. La madre describié la
secuencia de fotos en funcion de los logros en el desarrollo motor alcanzados a lo largo de la
intervencion:

“Aqui vemos a Byrito como puede voltearse de posicion en la cama, esto antes
no lo hacia, él solo se mantenia tal como lo dejabamos, ahora él pasa la mayor parte
del tiempo moviéndose de un lado de la cama a otro, también podemos ver cémo él

intenta sentarse, en esta posicién se mantiene un buen rato, 6sea, él nunca hacia eso”
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Figura 6.

Posturas iniciales, volteo autébnomo y posicion semisentado de Byron

Familia 3

La madre de la F3 atendi6 la entrevista. Sefiala su percepcion inicial de la intervencion.
El primer relato esta relacionado con lo mencionado en la escuela de educacion especial, que
le notifican: “ya la tia Carolina de la escuela de educacién especial me habia dicho que iban a
venir a visitarme a mi casa un grupo de estudiantes de una universidad de Guayaquil para
trabajar con mi hijo”. La expectativa tanto de la escuela de educacién especializada como de la
familia era que el trabajo fuera directo en el nifio. La madre relata que la E2 le explicé con
detalle la intervencién y se sefalo la participacion de ellos: “Cuando usted me explicé lo que
iban hacer y la forma como iban a trabajar con mi hijo, pensé ojala ayuden a mi hijito a hablar,
porgue eso es lo que mas nos preocupaba a nosotros como familia, hemos tratado de
colaborar en las actividades que siempre que ustedes nos visitaban nos ensefiaban”

En cuanto a los avances en el desarrollo de su hijo, en la siguiente cita la madre
manifiesta una “percepcion de mejoria general” en el desarrollo de su hijo, lo que atribuye a la
intervencion:

“al principio... él era un nifio que no hablaba nada y que le tenia miedo a
guedarse encerrado en algun lugar ni al bafio iba, pero ahora ya dice algunas palabras:

José, fresa, papé, mamd, vamos camino. Eso me lo decia cuando lo iba a dejar la
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primera semana a la inicial me decia “"vamos camino” eso era que lo lleve. Dice

también "bafio’, “agua’” incluso ya puedo viajar con él, ya no llora. Lo llevamos a

Guayaquil al neurélogo y teniamos que entrar a un ascensor, pensabamos que iba a

llorar y no lo hizo estuvo tranquilo. Solo aplaude, eso si hace y lo de ir al bafio ya va

conmigo y se sienta, antes cuando lo sentaba se me estrefiia, ahora ya se sienta y hace
sus necesidades sin problemas”.

En esta narracion la madre pone ejemplos especificos de los avances de su hijo en
“comunicacién-lenguaje”, “autonomia” y en “conductas adaptativas”. La siguiente cita expresa
los avances en ‘relaciones sociales”: “En lo social también ha mejorado porque me cuenta la tia
de la inicial (hace referencia a la profesora del centro de educacion inicial) que ya se junta con
Ssus compafieros y se pone a jugar’.

Las fotos que compartié hacen referencia al material de apoyo con que han trabajado

para conseguir estos logros, lo que se codifica con “capacidad de comprender los objetivos

funcionales”.

Figura 7.

Recursos pedagdgicos de la intervencion
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Familia 4

La madre de Maryori relata una escena similar a la de la F3 para vincularse al proyecto
de intervencion, la docente de la escuela de educacion especial le sefialé que los estudiantes
podrian trabajar con la nifia. Ella recibe con entusiasmo la posible ayuda y lamenta el término
de la intervencion: “la profe Caro nos presentd y dijo “ellos son de una universidad de
Guayaquil y quieren trabajar con Maryori con terapias’, yo me alegré porque todo lo que sea
para ayudar a mi nena para mi familia es bienvenido. Yo le di gracias a Dios que llegaban a
ayudar a mi hifa, ....que puedan seguir ayudando a mas nifios de esta manera porque ustedes
han sido de mucha ayuda para mi familia especialmente para mi nena”. En esta cita la madre
acepta de inicio la posibilidad de recibir terapias directas a Maryori y sefiala al cierre de la frase
gue la intervencion ha brindado apoyo a Maryori e incluye a su familia.

Maryori es una de las nifias que tenia mayor atraso en su desarrollo. Los resultados
reflejados en la prueba Battelle son muy bajos, sin embargo, en la entrevista la madre relaté
una “percepcion de mejoria general del nifio” subcategoria relacionada a la categoria
“Percepcion del desarrollo de sus hijos atribuibles a la intervencion”.

“Ustedes al principio vieron que mi nena era una nifia intranquila, muy flacida, no
daba pasitos, tenia su mirada perdida, no encajaba en nuestro mundo. A raiz que usted
cogio el caso y sus terapias como le ayudaron a mi nenay las terapias que recibia en la
escuelita y también le hice otras terapias con células madres, mi nifia ha mejorado
mucho como ustedes mismo han visto: ya gatea, ya esta en nuestro mundo, ya presta
atencion a lo que nosotros decimos, hablamos. Mi nena también ya da pasitos
conmigo, ha cogido tono muscular esta muy bien, estd muy activa ya conversa horita
por ahi dice "mamama’, no siempre, pero si de vez en cuando lo dice. jLa verdad que
si ha habido un gran avance de cuando ustedes la conocieron!”.

La cita previa se ha codificado en la categoria “Percepcion del desarrollo de sus hijos
atribuibles a la intervenciéon” las siguientes subcategorias “avances en desarrollo motor’,

284



“avance en comunicacion y lenguaje” y “avance en relaciones sociales”. El siguiente episodio
gue relata la madre da cuenta de los “avances en autonomia”, “avances en desarrollo motor”,
“avance en comunicacién y lenguaje”, asi como la subcategoria “participacion familiar” en la
categoria “Comprension de la intervencién y aspectos de satisfaccion con la misma”:
“semanas atras cuando le estaba lavando su boquita me arrancho el cepillo y se
puso a lavar solita y el papa muerto de risa festejandole y grabandole, le dijo cepillese la
lengua y entendid, saco la lengiiita y comenzé a cepillarse la lengua’.

La madre comparte las siguientes fotografias que dan cuenta de los avances de Maryori

en diversas areas, asi como evidencian el trabajo con los estudiantes:

Figura 8.

Maryori peinada, semisentada, comiendo y sentada recibiendo masajes.

La madre realiza la siguiente descripcion sobre las fotos: “Aqui mi nena esta comiendo
su crema que tanto le gusta y en la otra foto estan haciéndole los masajes en sus piernitas”. La
foto del masaje con los estudiantes la considera significativa porque Maryori esta activa en la
misma, en contraste con lo que pasa cuando va al centro de educacion especializada: “ella en
la escuela en las terapias se duerme, pero aca con ustedes se rie, se deja tocar su cabeza que

era intocable”. La descripcion de la foto esté codificada en “relaciones con los profesionales”
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en la categoria “Comprensién de la Intervencion y aspectos de satisfaccion con la misma”. En
la foto que Maryori esta semisentada en la hamaca comiendo, la frase de la madre se ha

codificado como “avance en desarrollo motor”.

Figura 9.

Los primeros pasos y recibiendo masajes

La madre describe la figura 9 de la siguiente manera: “Aqui en esta foto dando sus
pasitos con nuestra ayuda y en la otra usted realizandole sus masajes y conversando con mi
nena”. Las frases de la madre estan codificadas en la subcategoria “percepcién de mejoria
general” de la categoria “Percepcién del desarrollo de sus hijos atribuibles a la intervencion”, la
segunda foto esta codificada en la subcategoria “Relaciones con el profesional” relacionada a
la categoria “Compresion de la intervencion y aspectos de satisfaccion con la misma”. Las
fotos permiten recoger los aspectos que son significativos para la familia tanto como parte de la

intervencién, como en los resultados en la nifia.
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Familia 5

La madre de Juan tenia como expectativa de inicio de la intervencion recibir terapias
para Juan: “Como expectativa era que ustedes venian a dar terapias para ayudarle a mejorar

su enfermedad a Juanito”.

Al consultarle sobre los avances de su hijo derivados de la intervencién, ella expresa
una “percepcion general de mejoria”:

“El nino ha mejorado mucho, ya ahora se acuesta temprano, ya no da trabajo al
dormirse, él solito busca cuando es la hora de dormir, ya come solo, ya sabe esper
cuando él pide algo y no uno esta ocupada, y asi ya no da mucho trabajo”.

La siguiente cita relata los avances en habitos de suefio de Juan, lo que se vincula a la
categoria “autonomia” en cuando a desarrollo del nifio y a “conquista de objetivo funcional’:
“Juan ha logrado este objetivo porque antes que ustedes llegaran, él no se dormia temprano,
en cambio ahora ya lo hace. No le digo, que a veces él solito busca para irse a dormir”.

Otro aspecto de cambio que ha sido relevante para la mama es la comunicacion de sus
necesidades y la espera para ser atendido, los avances en estos ambitos se reflejan en la
siguiente cita: “Juan en este objetivo si que ha mejorado muchisimo, como dije anteriormente,
cuando él pedia agua o cualquier otra cosa y no se lo daba en ese momento, mmmmm pegaba
unos gritisimos y se desesperaba. En cambio, ahora él ya no, a veces si como que quiere
hacer, pero yo le digo, ya Juan espere un poquito y ahi ya se calma y espera”. Los avances en

“‘comunicacion y lenguaje” y “conducta adaptativa” se reflejan en la cita.
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Figura 10.

Juan descansando

La madre describe la foto que la ha compartido en relacién a la conquista del objetivo
del habito del suefo: “En esta vez que mi hija Dora le tomé la foto al Juan, se habia dormido
antes de la 8 de la noche, ya él habia aprendido a dormirse a esta hora, ya ho me daba trabajo
para irse a dormir”. El testimonio de la madre se codifica tanto en “autonomia” en cuanto al

desarrollo del nifio como en “sentido de competencia familiar”.

Figura 11.

Juan tomando la cuchara y llevandose los alimentos a la boca
' R

Sobre estas fotos, la madre expresa con emocion los logros que se visualizan en las
mismas: “Ver esas fotos me pone muy contenta porque mi Juan poquito a poquito aprendi6 a
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comer solito, me preocupaba mucho que él nunca llegara a comer asi solito. Y vean... ya come
bien y casi no riega nada”. La frase con la que la madre describe la foto se codifica como

“conquista de objetivo funcional” y “avance en autonomia”.

Figura 12.

Juan pidiendo y tomando agua

El relato de la madre sobre esta foto hace referencia a la comunicacién del nifio de sus
necesidades y a la espera para ser atendido: “Aaaahhhh! Esta foto la tomo el papa, un dia que
yo estaba arreglando la cocina y el me pidi6 agua, yo como no podia en ese momentito, le dije
que esperara y supo esperarme y el papa le tomé estas fotos para ensenarselas a ustedes”.
Esta frase se ha codificado en la categoria “comprension de la intervencién y satisfaccion con
la misma”, en la subcategoria “conquista de objetivos funcionales” y en la categoria “percepcion
sobre el desarrollo de sus hijos atribuibles a la intervencién”, en la subcategoria “avance en

comunicacion-lenguaje’.
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Familia 6

La expectativa de la madre de Carlos sobre la intervencion esta relacionado con sus
experiencias previas, centradas en el déficit y en el nifio, con escasa participacion famliar:
“Nosotros con mi esposo pensabamos que iban a dar terapias a Carlitos (como también la
mama sabe llamar a Carlos) asi como las que le dan en la escuela, que una persona le hace
las terapias al nifio y nos mandan a hacer algo a nosotros aqui en casa y asi ayudarian al nifio
a ir aprendiendo cosas”.

La madre de Carlos expresa en diferentes citas una “percepcion de mejoria general” en
el desarrollo de su hijo: “Carlos si ha mejorado, las cosas que ustedes hacian, que ustedes nos
ensefiaban que hiciéramos y nosotros lo haciamos con el nifio le han ayudado bastante, ahorita
ya baja, sube la escalera mejor, antes de tiraba un solo, muchas veces bulundummm se caia,
ya juega mas con su hermano y ya come mejor y no riega mucho la comida”. Los aspectos que
ella recalca responden a los objetivos funcionales trabajados a lo largo de la intervencién y
responden a las subcategorias de “desarrollo motor”, “relaciones sociales”, “conducta
adaptativa”y “autonomia’.

Relata la participacion activa del padre en el logro de estos avances en el desarrollo. La
siguiente cita describe nuevas practicas de juego familiar, las que evidencian los avances en
“relaciones sociales” de Carlos: “Mi esposo se pone a jugar con ellos, aqui en la sala a los
carros y a veces bajan al patio a jugar con la pelota, y cdmo se divierten. Ya comparte mas a
pesar que a veces le da el arranque y no quiere jugar con su hermano sino solito. Pero ya
juega mas, ya no me lo coge (lo golpea) a mi otro hijo como antes”.

Las fotos que comparten dan cuenta de la conquista de los objetivos funcionales.
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Figura 13.

Carlos aprendiendo a bajar las escaleras con el E3

La madre de Carlos hace la siguiente descripcion de estas fotos: “Esa fotos fueron
tomadas cuando ustedes recién llegaron, que usted nos ensefié de como podemos hacer para
ayudar a que el nifio baje las escaleras, y nosotros empezamos a hacerlo como usted nos dijo”.

Bajar las escaleras en orden fue uno de los primeros objetivos funcionales trabajados

son esta familia, por ello se ha codificado la cita como “conquista de objetivos funcionales”.

Figura 14.

Carlos bajando las escaleras autbnomamente

La madre en la foto 15 comparte los avances de Carlos para bajar la escalera de su
casa: “En estas fotos podemos ver a Carlos como baja la escalera, que lo hace bien, va
bajando despacio y con cuidado y que se va prendiendo del palito, que ustedes nos dijeron que

le pegaramos. Asi mismo lo hace cuando la sube, que se va agarrando de los escaloncitos
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para no caerse”. La frase de la madre esta codificada como “comprension de objetivo

funcional”.

Figura 15.

Carlos jugando con su hermano

El juego con el hermano era un motivo de gran preocupacion familiar. La madre
describe las fotos previas con la siguiente cita: “En estas fotos de aqui, vemos al nifio jugando
con su hermanito, ellos no jugaban antes que ustedes llegaran, Carlos le quitaba los juguetes a
su hermano, y cuando el juguete le gustaba no se lo daba, le decia mio, mio y no lo dejaba
jugar, y el otro nifio se iba llorando”. La cita de la madre se codifica como “elaciones

sociales”,

Familia 7

La madre de Ma. Dolores relata la pobre expectativa que tenia frente a la posibilidad de
participar en la intervencion:
“La verdad y les soy sincera, que al inicio cuando las tias de la escuela de
educacion especial, nos manifestaron que un grupo de estudiantes querian realizar un

proyecto con nifios con discapacidad, pensé que era una pérdida de tiempo y pensé
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gue como ustedes son estudiantes nos darian charlas de como tratar a nuestro hija,
incluso con mi esposo pensamos en no aceptar la propuesta, pero después de platicar
con mis suegros nos manifestaron que debiamos aceptar la propuesta para ver en que
nos podian ayudar con Maria Dolores. También pensabamos que ustedes solo se
dedicaban a dar terapias 0 a cantar o solo jugar como los hacen en algunos otros
programas de estudios, pero después que ustedes nos explicaron de qué se trataba el

Proyecto de Intervencion Centrado en las Familias, donde ustedes han apoyado

nuestras decisiones y hemos trabajado de la mano como dicen ustedes: un trabajo

cooperativo”.

Cierra la frase manifestando que durante la intervencién han logrado trabajar en
cooperacion con el profesional, en apoyo a sus decisiones. Elementos que nos dan cuenta ha
desarrollado “Comprension de la intervencion y aspectos de satisfaccion con la misma”

La madre de Ma. Dolores describe avances en el desarrollo de su nifia vinculados a los
objetivos planteados. El avance en “relaciones sociales” se expresa en la siguiente cita: “Estoy
muy contenta porque ahora ella demuestra alegria en los juegos, conversa con otros nifios,
incluso con su propia hermana y sus primos”.

El desarrollo de la “autonomia” era otro aspecto de preocupacion. En la siguiente cita
se da cuenta de la participacion familiar en el avance de la “autonomia” de Ma. Dolores: “Para
gue Ma. Dolores mejore su autonomia nos sentamos a platicar con ella porque la verdad no lo
haciamos como tendria que ser, nosotros como padres queremos lo mejor para ella, por eso
todo le haciamos como darle de comer, vestirla, lavarle los dientes, le habiamos ensefiado que
solo dependia de nosotros, pero con sus sugerencias hemos establecido acuerdos que debe
cumplir como que se peine por si sola asi sea chuequito, virado, pero ahora lo hace por si
sola, también que se abotone por si sola las blusas, cosas asi, que busque la toalla, que

guarde sus lapices, que ordene su camita, aunque mal hecho pero lo hace”. En estas
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actividades también hay avance en “motricidad fina” un aspecto relevante para la nifia por la
malformacion de una de sus manos.
Las citas expuestas dan cuenta de que la madre de Ma. Dolores tiene una “percepcion

de mejoria general” en el desarrollo de su hija. En cuanto a las fotos que comparte:

Figura 16.

Ma. Dolores y su familia junto al material didactico desarrollado

La madre comparte una composicion de fotos junto al material didactico producido,
argumenta el motivo con la siguiente cita: “Estas fotos las seleccioné porque aqui estamos
juntos como familia ese dia trabajamos todos para realizar el material didactico para Maria
Dolores, me gusta porque nunca habiamos elaborado un material que ayudara a mi hija”. Esta
oracion esta codificada en la subcategoria “comprension de los objetivos funcionales” vinculada

a la categoria “Comprension de la intervencién y satisfaccion con la misma”.
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Figura 17.

Composicién sobre actividades cumplidas en el proyecto

Al explicar la foto, expresa satisfaccién general con la participacién en el proyecto y los
objetivos logrados: “Bueno en esta foto esta representado el cambio que ha tenido mi familia
con las intervenciones, ahora Maria Dolores comparte con su hermana y lo importante que ella
expresa en su carita mucha felicidad, es una nifia alegre”, lo que se ha codificado en

‘percepcion de mejoria general”.

Familia 8

En el caso de Mateo, la escuela de educacién especial les informé de los estudiantes
universitarios que podrian apoyar al nifio. La “expectativa inicial” de la abuela de Tadeo
(cuidadora principal) sobre la intervencién de los estudiantes estaba fundamentada en sus
experiencias previas, de trabajo sobre el nifio en juegos, terapias o cantos, con escasa
participacion familiar. Se destaca el primer abordaje de la Estudiante 4 que explica los
principios de la intervencion y los invita a participar: “Para decirle la verdad mi pensamiento
fue que ustedes eran estudiantes que solo se dedicaban a cantar y a jugar con los nifios,
también mi hija Mercy me dijo "han de ser estudiantes que realizan terapias’, yo vine con esa

novedad donde mi hija, como ella es la mama y debia informarle, pero después ustedes nos
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hablaron y nos dieron a conocer sobre el proyecto de intervencion para los nifios con
discapacidad y sus familias, nos gusté mucho porque es la primera vez que trabajamos asi:
juntos en nuestra propia casa”. En la cita se manifiesta “comprensién de la intervencion y

satisfaccién con la misma”.

La madre de Tadeo expresa una “percepcién de mejoria general” de su hijo debido a la
participacidn en la intervencion, es decir vinculado a la categoria “Percepcién sobre el
desarrollo atribuibles a la intervencion”. Pese a ella no haber podido participar en los
encuentros por su trabajo y estudios, describe en esta cita, como la intervencion la involucré y
también a la familia, lo que se codifica como “participacion familiar’ asociado a la categoria

“comprension de la intervencion y satisfacciéon con la misma”.

“yo0 no pude estar presente en ninguna de las intervenciones que ustedes
realizaron, pero como madre me involucré cada momento, siguiendo sus comentarios,
sugerencias que le plantearon a mi mama y a mi hermana, por eso como madre puedo
decirle que he podido palpar los cambios que ha tenido mi hijo en el proceso de
intervencion y que gracias a Dios nosotros como familia hemos podido formar parte de
los progresos que mi hijo ha tenido y estamos convencidos que lo seguiremos

haciendo”.

En cuanto a los ambitos en que Tadeo ha mejorado, ella sefiala los avances en
“desarrollo motor”: “Tadeo ha tenido mas avance en el area motora y eso estd comprobado
porque ahora podemos ver que sus movimientos son mas firmes, mas seguros”. Otro objetivo
trabajado ha tenido relacién con la “comunicacion - lenguaje”: “Aun no puede pronunciar en su
totalidad, pero intenta diciendo nao o0 nano, para nosotras como familia eso ya es un logro
porque antes no pronunciaba nada”. El tercer objetivo tenia relacién con el ambito de la

autonomia, para que Tadeo aprenda a comer de manera auténoma. Al respecto describe el
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proceso seguido para apoyar al nifio a alcanzar esta destreza, en el que se denota la

“participacién familiar”:

“antes de ensefarle a comer por si solo, como usted nos sugirié le dio la cuchara para
gue se fuera familiarizandose con ella hasta que poco a poco fuera él cogiendo la
comida y se le ensefiaba porgue nos miraba como nosotros lo haciamos, a mi me daba
risa, porque él se golpeaba, no comia nada, todo botaba y lo recogia con la mano, luego
le sujetamos como cuando se le ensefia a un nifio coger el lapiz, poco a poco lo fue
realizando, le soy sincera, yo no queria que €l hiciera un desastre en la mesa, pero mi
mama me dijo que no me preocupara que eso se limpiaba, pero mi hermana apoy6
mucho en este objetivo para que se lograra y como lo dije para mi fue el mas dificil, sé
también que aun nos falta seguir trabajandolo para que tenga un mejor agarre de la

cuchara, pero lo estamos logrando poco a poco”.

Comparte dos compaosiciones con fotos sobre la intervencion.

Figura 18.

Tadeo jugando, riéndose y con material didactico
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Con respecto a las fotos, la madre de Tadeo sefala:

“No voy a describir cada foto porque para mi todas las fotos que seleccionamos
representan el cambio, la superacion, la fortaleza, la unién familiar, el compromiso y una
buena eleccion en haber participado en el proyecto de Intervencion Basadas en Nuestras
Rutinas. Aqui en estas fotos podemos observar los cambios que Tadeo junto con la familia
hemos conseguido y no hay ejemplo mas claro que estas fotos como evidencia del

progreso obtenido en mi hijo y estoy segura que en el resto de familia que participaron”.

La frase de la madre de Tadeo da cuenta de “comprensién de la intervencién y
satisfaccion con la misma”. Se encuentran citas codificadas en las subcategorias “participacion

familiar”, “comprension de los objetivos funcionales” pertenecientes a la categoria “percepcion

del desarrollo atribuible a la intervenciéon”.
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CAPITULO 5. DISCUSION

La discusion de los resultados se presenta organizada en dos bloques vinculados a los
objetivos de investigacion especificos de este estudio. Para responder al primer objetivo de
investigacion relativo al proceso de aprendizaje de los cuatro estudiantes, se discuten los
hallazgos vinculados a las practicas reflexivas que fundamentaron la propuesta de
formacion: la Supervision Reflexiva y la escritura de los Diarios Reflexivos, en los que se
recoge la perspectiva de los estudiantes sobre el proceso de formacion. El segundo bloque se
relaciona con la incidencia de la intervencion tanto en la calidad de vida familiar como en el

desarrollo de los nifos.

5.1. Andélisis del proceso formativo basado en practicas reflexivas para el aprendizaje

de PCF

5.1.1. Formacion de estudiantes de maestria en PCF basada en practicas reflexivas

La presente tesis doctoral desarrollé una formacion en PCF en que la reflexion ocupo un
papel central, a través de la Supervision Reflexiva (SR) y la escritura de un Diario Reflexivo
(DR). Con respecto a la formacién, se ha recogido y analizado la perspectiva de los cuatro
estudiantes de un programa de maestria de desarrollo inicial temprano y educacion infantil.

El analisis del proceso de la “SR”y de la “Escritura de los DR” (ver Tabla 13 y analisis
de las citas codificadas en las entradas correspondientes a las nueve sesiones de SR), asi
como del “Aprendizaje de los Estudiantes sobre PCF y MBR” (ver Tabla 14 y reconstruccion de
la implementacion de MBR de los cuatro estudiantes) ha evidenciado que durante la formacién
los estudiantes, con el acompafiamiento de las profesoras que actuaron como supervisoras

reflexivas, fueron desarrollando diversas habilidades reflexivas y se apropiaron de los
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contenidos tedricos y procedimentales de PCF y MBR y los pusieron en practica. Relativa a la
categoria SR, la subcategoria “Acompafiamiento, supervision y retroalimentacion” registra 94
citas de los cuatro estudiantes, fluctuando entre 20 y 26 citas por estudiante, lo que da cuenta
de una percepcion homogénea de este componente de la SR a lo largo del proceso. La
subcategoria denominada “Formacién en PCF y MBR” registra 51 citas codificadas en la
misma. En las entradas correspondientes a las sesiones de SR, cada estudiante menciona
entre diez y 16 veces citas relativas a esta subcategoria. Las citas relativas a las
subcategorias “acompafiamiento, supervision y retroalimentacion”y “formacion en PCF y MBR”
aparecen en los DR de los estudiantes de manera simultdnea con bastante frecuencia. Esto
pone de relieve que también estas subcategorias han sido percibidas por los cuatro estudiantes
como presentes a lo largo del proceso de SR. Estos resultados concuerdan con hallazgos de
otras investigaciones en el campo de la AT en que la SR ha permitido promover la formaciéon y
desarrollo profesional en comunidad (Gallen et al., 2016; Salisbury et al., 2010). Asi en la
primera entrada de su DR, el E1 sefiala: “Entre las directrices planteadas se nos sefial6é que
tendriamos una formacién permanente, es decir, se alternaran sesiones en las que
discutiremos sobre los contenidos centrales que guian el proyecto y los aspectos logisticos,
como el tomar acceso con las familias, y luego iremos teniendo sesiones de formacion de
acuerdo a cada momento de la intervencion, de manera que siempre estaremos acompafiados
por las tutoras”. En la segunda entrada, el E4 describe como se desarrolla la “Formacion en
PCF y MBR” en las primeras sesiones: “Cada uno presentaba su resumen con las ideas
principales, nos centramos en dos textos de PCF y en un texto de MBR. A medida que cada
uno exponia, las profesoras iban complementando las ideas o aclardndolas. Tal es el caso de
decir que el modelo pone a la familia en el centro, pero la pregunta que nos hacian es ¢ qué
implica esto para la intervencion?”. Estas citas parecen indicar que la propuesta formativa
supone involucramiento de los estudiantes, es participativa y que las profesoras aportan a la
discusién mediante preguntas y complementando ideas. Ello concuerda con el planteamiento
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de que la SR favorece la revisidn de la practica profesional mediante el desarrollo de una
actitud critica en la que el profesional puede confrontar sus comprensiones teéricas y su
accionar profesional con la guia de un profesional mas experimentado (Goldman, 2016; Hence
& Le Moine, 2022; Tomlin et al., 2014).

En cuanto al “Acompafiamiento, supervision y retroalimentacion”, como se menciono
previamente, aparece a lo largo de los DR y hace referencia al tipo de relaciéon y apoyo que las
profesoras promovieron en su funcién de supervisoras reflexivas. Es asi que en la
reconstruccion de las sesiones de SR, en diferentes entradas los estudiantes describen la
variedad de formas en las que se da el acompafiamiento, como se ha mencionado en el parrafo
previo, en la mayor parte de ocasiones vinculado a otra subcategoria, tal como “desarrollo de
habilidades practicas para la intervencién” o de la “reflexion colaborativa sobre la intervenciéon”.
En la quinta sesion de SR, los cuatro estudiantes describen que el “acompafamiento,
supervision y retroalimentacion” se da a partir de la primera ocasion en que revisan lo actuado
con las familias, lo que se codifica bajo la subcategoria “reflexion colaborativa sobre la
intervencion”. La E2 inicia la entrada correspondiente sefialando que “estdbamos muy
emocionados en la revision de lo trabajado con la familia. Siempre hay expectativa sobre la
retroalimentacién de las tutoras”. EIl E3 describe: “hablamos sobre los casos preguntandonos
lo que significa atenderlo desde PCF, no sélo contamos el incidente”. El E4 relata que “las
tutoras nos piden que identifiquemos nuestras emociones y formas de interactuar con las
familias”. En esta sesion, aparece la subcategoria “espacio seguro de encuentro entre
supervisores y estudiantes”. El E3 sefala que “este dia de trabajo fue muy gratificante para
cada uno de los participantes en la maestria, pudimos hablar de nuestros casos y también
despejar algunas dudas que teniamos”. En tanto la E4 reflexiona: “si bien viajar cuatro horas
para llegar (a la UCG), hace que sea exigente el trabajo con las tutoras, el trabajo fue
productivo y nos dio las motivaciones ...para que podamos despejar algunas dudas que
teniamos”. A lo largo de las sesiones de SR, esta sensacion de confianza y bienestar se
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sostiene (Ver andlisis de las citas codificadas en las entradas correspondientes a las nueve
sesiones de SR). Con base en estas citas se puede sefialar que las profesoras, en su rol de
SR, no so6lo aportan conocimiento, experiencia y objetividad, sino también en este proceso
ponen las bases para construir un lugar seguro, de confianza y libre de prejuicios para revisar
la practica y provocar reflexién continua, lo que se considera un componente relevante de la SR
(Barron et al., 2022; Hause & Le Moine, 2022; Tomlin et al., 2014). Por otro lado, se destaca la
posicion del supervisado, en este caso los estudiantes participantes de la investigacion,
guienes en respuesta al ambiente de confianza y respeto que crean las profesoras, participan
de una manera positiva en de este espacio seguro compartiendo sus experiencias, inquietudes
y reflexiones y manteniendo una actitud de respeto para todos los miembros del grupo. Esto
concuerda con el planteamiento de Barron et al. (2022) y Heffron et al. (2016), quienes
destacan el rol del supervisado en la co-construccion de este espacio seguro.

En cuanto a la segunda practica reflexiva, se encuentra la Escritura del Diario Reflexivo.
El analisis de la categoria “escritura de Diario Reflexivo” (ver Tabla 13 y analisis de la citas
relativas a las subcategorias de la Escritura de los DR) evidencia que la reflexion fue
reconocida por los estudiantes tanto en las sesiones de SR, en las que se genero “reflexion
colaborativa sobre la experiencia”, como en la Escritura del DR a través de la “construccion
colaborativa de escritura reflexiva-DR” y de las “reflexiones individuales sobre sus actuaciones,
desafios o aprendizajes”. La “reflexion colaborativa sobre la experiencia” es mencionada en
19 citas en los cuatro DR, presentando una regularidad entre cuatro y seis citas por estudiante.
En tanto la “construccién colaborativa de los escritura reflexiva-DR” tiene 18 citas, con una
diferencia entre siete y tres citas en cada DR. La “construccién colaborativa de los DR”
aparece desde la entrada 14, al retomar las intervenciones. Es asi que la E2 describe en dicha
entrada del DR: “Trabajamos en conjunto sobre nuestro DR. Para ello revisamos diarios que
habiamos trabajado y tanto las tutoras (profesoras) como nosotras los retroalimentamos. La
escritura del diario debe tener tanto una descripcién muy clara de las actividades cumplidas
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como la reflexion. Esto toma tiempo y esfuerzo. Al revisar lo que hicimos vamos discutiendo
con las tutoras sobre el como lo hacemos, las preguntas que tenemos sobre la intervencion.
Ellas enfatizan en que podamos describir el como nos relacionamos”. El E3 describe el inicio
de la misma entrada que recoge la sesién de SR: “Continuamos trabajando en nuestro DR
donde debemos redactar las experiencias, reflexiones que se nos presentan en cada caso.
Para ello, cada uno de los compafieros leimos en voz alta una parte del diario y los otros
compafieros calificaron si correspondia a descripcion o reflexion y también si la redaccion era
clara a partir de una rabrica que las tutoras han creado”. El E1 describe en la 9na. sesién de
SR: “Se trabajo en mejorar la calidad de nuestros DR”. La “descripcion de la experiencia”
como subcategoria de la categoria de “escritura de DR” aparece en estas citas, como un
requisito de la calidad de los DR. Esta subcategoria tiene entre 16 y 23 menciones en los DR
de los estudiantes, estan presentes con mejor calidad las descripciones de las visitas
domiciliarias, en contraste con las sesiones de SR que son escuetas. Se evidencia que brindar
retroalimentacién constante contribuyd a que se lograra el desarrollo de los diarios reflexivos,
gue estos estuviesen basados en descripciones amplias de la experiencia, asi como incluyesen
reflexiones individuales. Esta subcategoria: “reflexién individual sobre sus actuaciones,
desafios o aprendizajes”, vinculada a la categoria “Escritura de Diario Reflexivo”, tiene la mayor
incidencia de citas: 108, con un promedio entre 23y 29 en los DR de cada estudiante. Estos
tres elementos: la descripcion de la experiencia, la reflexion individual sobre sus actuaciones,
desafios o aprendizajes y la reflexién colaborativa, estan presentes en otras experiencias en
gue se ha promovido la reflexion sobre la practica apoyados por un DR, como es el caso de
Senediak & Bowden (2007) respecto a cOmo estos tres contenidos que deben desarrollarse
interrelacionadamente en un DR para favorecer las practicas reflexivas. Rodriguez (2013) hace
énfasis en que la escritura requiere disciplina y que el acompafiamiento del guia del proceso,

es de vital importancia para el logro de este objetivo.
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Las reflexiones individuales fueron muy variadas, es asi que el E1 en una “reflexion
individual sobre sus actuaciones, desafios o aprendizajes” en la entrada 14 plantea: “Escribir
puede ser muy complejo, puede ser demandante”. El E3 reflexiona sobre la elaboracion del
DR: “sostener el DR es bastante pesado cuando tenemos tantas actividades... Es un
instrumento que permite que registremos lo realizado, pero realmente hay mucho trabajo en
este trabajo de titulacion”. El E1 reflexiona en su primera visita a las familias 1y 2: “me hice
muchas preguntas sobre cédmo llegar a construir estas relaciones de participacion que en los
textos que leemos se sefiala debemos establecer”. Al cierre de la intervencion, en la entrada
27 de su DR reflexiona: “comparo este trabajo con mi experiencia previa en el programa
gubernamental y me doy cuenta que ahora me he preocupado de trabajar con las familias. Las
necesidades ...partieron de las familias con la EBR y eso hace una diferencia”. La E2 en el
primer encuentro con las familias, recoge en su DR lo siguiente: “mi primer desafio de esta
semana fue tratar de entender a las familias y pensar en nuevas ideas para lograr que ellas se
empoderen de este nuevo modelo de intervencion”. En la entrada 16, que corresponde a
presentar los objetivos funcionales a las familias, reflexiona:

“sali muy motivada ya que considero que las familias se sintieron a gusto con la
intervencion, pese a que se les pedia que hagan cosas para sus hijos, a diferencia de
las terapias tradicionales, considero que también han valorado la informacion que les
dimos sobre por qué y como realizar cada actividad”

La E4 reflexiona en la entrada nueve correspondiente a la elaboracién de los ecomapay
EBR sobre sobre sus propias emociones y organizacion frente al trabajo que implica la
intervencion: “el aprendizaje de esta dificil semana es tomar las cosas con calma, solucionar
problemas, distribuir mi tiempo y poder cumplir con lo establecido”. Los resultados presentados
sobre la Escritura del DR y los diversos espacios de reflexion generados indican que se ha
tomado en cuenta las recomendaciones de brindar sistematicidad, estructura y medios (Mauri
et al., 2016; Susinos & Saiz, 2016) para propiciar la reflexion. En este proceso estos tres
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elementos pueden entenderse como: los espacios continuos de reflexion colaborativa en las
sesiones de SR, la escritura colaborativa del DR, el DR sobre el que constantemente se
trabajaba y en el que se propiciaba la escritura de las reflexiones individuales. Los resultados
también evidencian que a través de la escritura reflexiva se hizo viable transformar el
conocimiento y la experiencia, al organizar las ideas, revisar la experiencia y la teoria para
volver sobre ellas fuera del momento de intervencion (Barba et al., 2014, Sierra et al., 2017).
También se reconoce que si bien la escritura reflexiva se propone como un proceso individual,
se apoya en la confrontacion con otros para cuestionar su practica y las creencias implicitas
(Saiz & Susinos, 2016; Senediak & Bowden, 2017). Como lo plantea Murillo-Llorente et al.
(2021) el DR permite reconocer las emociones que surgen al intervenir y aprender a
manejarlas, lo que se evidencio en las reflexiones de los estudiantes de este trabajo doctoral.
En otras experiencias del campo del desarrollo infantil (Cigalla et al., 2020) y de la
psiquiatria infantil (Barron et al., 2022; Senediak & Bowden, 2007), en que se han incorporado
como ejes de la formacion la SR y el uso de DR como practicas reflexivas, asi como una
intervencion practica, los encuentros de SR constituyeron en espacios de encuentro regular,
basados en la confianza y seguridad, similar a la accién formativa que se ha llevado a cabo en
este trabajo doctoral. El trabajo de formacién, en nuestro caso, no incluyé como obijetivo el
cuidado emocional de los estudiantes durante la intervencion a diferencia de otros trabajos
(Barron et al., 2022; Frosch et al., 2018; Goldman, 2016). Sin embargo, si se refleja en los DR
un ambiente de cordialidad y apoyo para la gestion de las demandas y exigencias del trabajo
de visitas continuas con familias en condicion de gran vulnerabilidad y para el propio desarrollo

del proceso de titulacién de estudiantes con un nivel de exigencia elevado.
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5.1.2. Aprendizaje en PCFy MBR

El “aprendizaje de los Estudiantes sobre PCF y MBR” (ver Tabla 14 y reconstruccion de
los casos de los cuatro estudiantes) se presenta en este estudio como la posibilidad de
implementar una intervencién basada en las rutinas (McWiliam 2016a, 2016b) bajo la SR de las
profesoras (ver Tabla 13 y analisis de las citas codificadas en las entradas correspondientes a
las nueve sesiones de SR). Los estudiantes documentan en el DR su experiencia de trabajo
con las familias. En las sesiones de SR se ha formado y debatido sobre comprensiones
conceptuales y procedimentales en funcion del momento de la intervencién y posterior a cada
etapa de la intervencién, se ha revisado lo actuado. En las sesiones de SR, a través de la
“reflexién colaborativa sobre la experiencia” se analizé la implementacion del MBR, esto es, la
evaluacién auténtica, la formulacién e implementacion de los objetivos funcionales y sus
respectivas estrategias, asi como el acompafnamiento en las visitas familiares, aspectos que
son clave del modelo de McWilliam (2016b). Estos espacios de reflexion colaborativa han sido
sugeridos para incorporarlos para la formacion de profesionales de AT (Dunst et al., 2015;
Heffron et al., 2016; Trivette et al., 2009). Los estudiantes reflexionaron desde las primeras
entradas de sus DR que una de las caracteristicas centrales de PCF es la construccion de
relaciones de colaboracion con las familias. La subcategoria “practicas relacionales” presenta
91 citas codificadas en la misma, es una de las primeras comprensiones sobre PCF sobre la
gue los estudiantes reflexién. Asi la E2, en la entrada correspondiente a la segunda sesién de
SR, reflexiona: “Hemos revisado los conceptos claves de MBR, pero quizas el aprendizaje que
mas debo profundizar y en que hemos hablado mucho en esta sesién es sobre el trabajo
colaborativo entre familia y profesional”. EIl E4 reflexiona en la misma entrada de su DR lo
siguiente: “Entiendo ahora el tema del trato con las familias y espero poder brindar un trato

respetuoso y horizontal. En mi contacto con las familias empecé a poner en practica el ser
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empatico y escucharlas con respeto”. Los estudiantes al relatar sus intervenciones o al
reflexionar sobre lo actuado, en los primeros encuentros con las familias, enfatizan en practicar
la escucha activa y empética, el ser aceptados en el entorno familiar y desarrollar un ambiente
de cordialidad. A medida que los estudiantes van aplicando las estrategias del MBR, con
apoyo de la SR, comprenden y reflexionan sobre lo que implica la participacion familiar. A
partir del proceso de la implementacién de los procedimientos del MBR, reflexionan sobre la
construccion de “practicas participativas”. Un total de 95 citas codificadas como “practicas
participativas” con una distribucidon homogénea de citas entre los cuatro estudiantes, entre 30 y
21.

El primer momento de la implementacion del MBR, lo constituye la evaluacién auténtica
con la aplicacion del ecomapa y de la EBR. En los DR de este encuentro con las familias, se
destaca que los estudiantes explicaron con gran detalle el proceso tanto de la construccion del
ecomapa como del desarrollo de la EBR a partir de practicas relacionales. Es asi que la E2
registra en la entrada correspondiente a la aplicacién del ecomapa la preocupacién por
construir una relacion de calidad durante la aplicacion de estos procedimientos:

“desde que organizamos esta visita, armamos un guion que nos permita
demostrar que estamos interesados y construir con la familia un ambiente de confianza

y cercania de manera que nos puedan compartir tanto sus preocupaciones como

situaciones que les entusiasman. Todo lo realizamos en un tono de validar lo que nos

decian”.

Los cuatro estudiantes desarrollaron adecuadamente los ecomapas en las ocho
familias, en un ambiente de cordialidad y respeto que sefialan en los DR que se esmeraron en
construir con cada familia. Los ecomapas reflejaron sus redes de apoyo informales y
formales. En cuanto a las redes familiares, los ocho ecomapas identifican fuertes, aunque
escasas, relaciones con familiares y vecinos. A la vez que limitadas redes de apoyo formal, lo
gue podria considerarse propio de la ruralidad (Ullman et al. 2020). Al término del desarrollo
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del ecomapa, los estudiantes reflexionaron con la familia sobre sus redes de apoyo, lo que se
considera una “practica participativa”. En las reflexiones en el DR los estudiantes sefialan que
al desarrollar el ecomapa y reflexionar sobre el mismo, las familias visualizaron que en este
modelo que ellas ocupan un lugar preponderante y que cuentan con redes sociales informales
fuertes, aunque sean escasas, lo que coincide con el planteamiento de McWilliam (2016b) en
cuanto a que los profesionales y también las familias reconozcan el valor de contar con las
redes de apoyo informales.

Las citas codificadas relativas al ecomapa son las que se presentan con menor
frecuencia en los DR, en total en 13 ocasiones con una distribucion de cuatro ocasiones
mencionadas por tres estudiantes y una por un estudiante. Esto puede explicarse porque el
ecomapa no fue utilizado posteriormente en la intervencién. Sin embargo, a nivel de trabajo
con las redes sociales informales, desde la perspectiva de considerar la atencién temprana
como un trabajo de fortalecimiento de las redes sociales informales de la familia (Dunst, 2000),
en esta intervencion se incluyd activamente a la familia extendida en los casos que estuvieron
cercanas geogréaficamente, ej. F1, F8. Las familias, por su parte, empezaron a visitar espacios
publicos cercanos a sus viviendas para que sus hijos jueguen, ej. F.7 y F8. Esto esta en
consonancia con la propuesta de McWilliam (2016b) de animar a las familias a vincularse mas
activamente con sus redes sociales informales, lo que constituye un elemento oportuno para el
trabajo en un contexto rural con menos relaciones formales.

En cuanto a la EBR, ésta se presenta con una frecuencia de 24 citas en total en los
cuatro DR. Se narra sobre la EBR tanto en las sesiones de SR en que se formd sobre la
misma, en la puesta en practica de la EBR con las familias como también en las sesiones de
SR en que se elaboraron los objetivos funcionales (ver Categoria Supervision Reflexiva).

Para realizar las EBR con las familias seleccionadas, los estudiantes se preocuparon de
generar un espacio de cordialidad, explicar detenidamente cémo seria la entrevista, el tiempo
de duracién y lo que se espera en la interaccion con las familias, siguiendo los procedimientos
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gue sefiala McWilliam (2016b) sobre la informacion y trato que se debe generar para realizar la
EBR. Esto se refleja en los DR de los cuatro estudiantes. Durante la EBR los estudiantes,
narran en sus DR, que se mantuvieron atentos a la comprension de las familias sobre las
preguntas, identificaron los momentos tensionantes de la rutina diaria de las familias y con ello
identificaron las prioridades de las familias. El E1 lo describe en la entrada 8 de su DR:

‘La entrevista tom6 alrededor de dos horas. Adentrarse en la vida diaria de la
familia podria ser un tanto complejo y no siempre las familias podian identificar los
momentos tensionantes. Si mencionaron durante la entrevista las necesidades de sus
hijos, las que anotamos y en parte fueron las que usamos luego como su lista de
prioridades. Al terminar la EBR le ensefiamos la lista de prioridades sobre los aspectos
en los que trabajariamos con mayor énfasis”.

La descripcioén del proceso seguido es similar en los cuatro DR. Los estudiantes
registraron las reacciones de las familias a las preguntas de las EBR. La E2 narra en su DR la
impresion sobre las respuestas de la madre de la F4: “ella ponia mas énfasis en las terapias
para su hija y en algunos aspectos mas cercanos al desarrollo de ella que a su participacion en
la rutina diaria”. El E1 relata:

“Dado que Byron es un nifio con paralisis cerebral, que tiene limitados
movimientos, para la mamay para mi fue complejo identificar los momentos de la rutina
diaria en que podia tener mayor estrés con él. Ademas, creo que por otras
intervenciones en que usualmente pueden ser juzgadas o llamadas la atencién, ellas (la
mama y la abuelita) trataban de contestar que todo lo hacen entre las dos sin
problemas”.

En general los cuatro estudiantes relatan que realizaron las EBR “con alguna dificultad”,
como lo describe el E3. A la vez que reflexionan sobre las formas de relacion que se
construyen con las familias, como reflexiona el E4: “es una manera diferente de acercarse a la
familia que iré aprendiendo a lo largo del proceso”. Para la E4 la aplicacion de la EBR fue un
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espacio para la construccion de relaciones mas patrticipativas con las familias, lo que reflexiona
en su DR:

“En PCF hemos trabajado sobre la construccion de relaciones de colaboracion y
hemos examinado nuestros actos con las familias para poder identificar si estamos
construyendo préacticas relacionales o participativas. Realmente a mi entender en este
momento de la intervencion, estamos construyendo una relacion positiva con la familia,
escuchandolos, haciéndoles ver que nos interesa conocer sus preocupaciones. La EBR
es una primera experiencia de practica participativa, por cuanto ellos priorizaron lo que
desean trabajar. Estos ejercicios que hacemos de revisar nuestros diarios nos permiten
entender lo que la teoria plantea”

En la 5ta. sesién de SR que se desarrolla luego del levantamiento de la linea de base y
de la aplicacion de la EBR, se establece un espacio para la “revision colaborativa de lo
actuado” y se analizan las EBR. Es asi que el E3 refiere:

“El punto que mas tiempo nos tomé fue la revision de lo trabajado con las
familias. Por un lado, era importante contar la experiencia que se tuvo, cada caso y
familia es particular y también estamos frente a una metodologia nueva. Yo soy
tecnologo en estimulacion temprana y tengo, junto a mi compariero E1, experiencia en
trabajar con nifios con discapacidad y sus familias, pero esta intervencion es diferente
porque tenemos que trabajar pensando en la rutina familiar y haciendo participar a la
familia, lo que no ha sido la practica en las instituciones en las que trabajamos en este
campo”.

Al revisar las EBR en la 5ta sesion de SR, con las profesoras se discute sobre la calidad
de las EBR y las debilidades de las mismas. Las listas de prioridades familiares obtenidas de
las EBR se consideran por las profesoras como deficitarias. La E2 relata:

“Nos preguntamos en la sesion si seria necesario volver a hacer la EBR en los
casos en que no aparecen los objetivos plenamente identificados en las rutinas. Sin
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embargo, las dos guias consideraron que eso causaria incomodidad en las familias,
porque hemos hecho muchas visitas para levantar informacién y que tenemos que

esmerarnos en la formulacion de los objetivos de manera que sean funcionales”.

Si bien las familias identificaron algunas necesidades vinculadas a la rutina diaria 0 a
preocupaciones familiares, en general las prioridades son muy generales: que juegue con el
hermano y no pelee, que hable, que camine, que duerma, como ejemplos. Los resultados
vinculados al andlisis de las EBR realizadas por los estudiantes ponen de relieve los siguientes
problemas: escasa profundizacién en el funcionamiento del nifio en la rutina, dificultades de la
familia de identificar problemas en la rutina diaria, inadecuada valoracion de las dificultades
explicitas y una lista de objetivos en exceso amplia, en algunos casos, escasa vinculacién a
situaciones de la vida diaria. Resultados parecidos son detectados en la realizacién de EBR de
profesionales del sistema portugués de AT (Boavida et al., 2014). La calidad de las EBR en el
presente proyecto podria explicarse por varios factores:

a) el tiempo de la formacién. Si bien la formacion general que se brindé a los
estudiantes combind la revision de las bases conceptuales y procedimentales con actividades
de role-playing, el tiempo y la practica previa destinados al aprendizaje de este procedimiento
especifico, parece haber sido insuficiente. Se requiri6 de mas practica previa, como lo refiere
explicitamente el E3.

b) las concepciones previas de los estudiantes sobre el desarrollo infantil, el trabajo con
las familias, entre otros aspectos centrales de las PCF. Dunst et al. (2019) advierten sobre la
relevancia de considerar las creencias previas de los profesionales en torno a como conciben a
las familias y sus capacidades para incorporarlos como un aspecto a ser trabajado durante las
formaciones y que puede determinar la aceptacion de estos conceptos para trasladarlos a la

practica. En el caso de la formacién se fue trabajando a lo largo del proceso.
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c¢) la falta de habilidades de los estudiantes para manejar las experiencias previas de
las familias que han sido atendidas desde un enfoque centrado en el déficit y rehabilitador en
gue ellas apenas han sido consultadas o han sido juzgados por los profesionales (Macy &
Bagneto, 2010; Ginevra et al., 2018; Serrano et al., 2009; Shelden & Rush, 2013). La literatura
sobre aplicaciéon de la EBR se ha centrado en la calidad de las EBR producidas por los
profesionales, sin embargo, son muy escasos los estudios sobre coémo las familias perciben la
experiencia de ser entrevistados con la EBR y mas aun en familias de sectores vulnerables
(Hugh-Scholles & Gavidia-Paynez, 2016; 2019). Woods & Lindeman (2008) abogan por que
los profesionales expliquen a la familia con gran detalle la diferencia de esta entrevista con sus
experiencias previas, lo que implica reconocer que el desarrollo de esta entrevista se basa en
una interaccién en gue se construye reciprocidad. Para lo que se requiere mejorar la formacién
profesional para que dominen el abordaje inicial a las familias y la construccién de una
interaccion apropiada, un aspecto que en este estudio falté desarrollar. Se detecta en el estudio
la necesidad de recoger la perspectiva de la familia a partir de la reflexién de los estudiantes.

Los estudiantes de este estudio reflexionan sobre la EBR como una practica
participativa que les proporciona informacién valiosa y que establece una relacién mas
horizontal con las familias. Ello coincide con diversos estudios de implementacion de MBR, en
gue los profesionales valoran la EBR por la capacidad de detectar en un dialogo estructurado
las necesidades identificadas por las mismas familias (Hugh-Scholes et al., 2015; Pereira et al.
2022).

La lista de prioridades planteadas por las familias asi como las experiencias y
concepciones previas sobre lo que debe ser una intervencion, podrian justificar las dificultades
posteriores para la redaccion de los objetivos funcionales (Ver entradas 11, 12, 14 de los DR)
tal como se aprecia en algunas de las entradas de los estudiantes. Se registraron 41 citas
relacionadas a la “elaboracion de los objetivos funcionales” entre los cuatro estudiantes. En
cuanto al desarrollo de la planificacion funcional, en esta formacion se opt6 por razones de
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tiempo y de formacién de los estudiantes, trabajar en torno a objetivos funcionales y no al
desarrollo de una Planificacion Individualizada de Apoyo Familiar (PIAF), lo que es un
documento mas complejo y abarcador (McWilliam 2016b). Las prioridades familiares
detectadas, eran muy ambiguas: “que hable”, "que camine”, "que juegue con los hermanos” o
“‘que pueda ir a la escuela”. En algunos casos, estaban fuera de las rutinas cotidianas. En la
sesion 12 se retroalimentan los objetivos trabajados por los estudiantes, los que, como
reconoce la E2: “en general nos pasé a todos que los objetivos que habiamos desarrollado
eran demasiado escolarizados o fuera de las actividades de la vida diaria”. Ademas, eran muy
generales, usaban términos técnicos y no eran funcionales, lo que coincide con otras
investigaciones en que se han analizado los PIAF y se encuentran similares debilidades en los
mismos (Boavida et al., 2015; Faria Campelo & Nunez, 2008; Hughes Scholes & Gavidia-
Paynes, 2016; Sanchez-Ferreira et al., 2013). El E3 registra en la entrada 12 de su DR:
“Discutimos sobre estos objetivos que han salido de querer que el nifio hable o
camine o tenga muchas terapias. Esto se ha dado, a decir de las tutoras, porque nos
falta dominio todavia de la EBR, pero también porque es lo que esperan las familias
para mejorar el desarrollo de sus hijos habitualmente. Asi que pese a estar en primer
lugar, no se lo atendera, sino los que son funcionales y pueden inscribirse en una rutina
cotidiana, para ello revisamos nuevamente el material de la formulacion de los objetivos
funcionales”.

El acompafiamiento de las profesoras y la revision continua del material de apoyo
permitié la aprobacion de los primeros tres objetivos funcionales para cada familia. Para
presentar los objetivos funcionales de parte de las profesoras se hizo mucho énfasis en la
forma en que se presentarian los mismos, como lo sefala el E1: “Ella (la profesora) igual hizo
muchas observaciones sobre el ofrecer a la familia informacién, recordar que las actividades se
basan mucho en la interaccién y no sélo en hacer padres terapistas”. El ejercicio de revisar las
actuaciones colaborativamente, que se dio de manera continua durante la formacion, parece
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haber facilitado/promovido en los estudiantes el ejercicio de vincular los planteamientos de las
Practicas Centradas en la Familia y el Modelo Basado en Rutinas con el momento de la
intervencion en que se encontraban. En las sesiones de SR se revisé continuamente la
intervencion desarrollada (ver Tabla 13 y reconstruccion de sesiones de SR) para orientar la
toma de decisiones informadas y para discutir la comprension de las implicaciones teéricas de
los procedimientos de la intervencion, lo que coincide con los planteamientos de Barron et al.
(2022), Frosch et al. (2018) y Salisbury et al. (2010) en torno a la relacién entre la SR, la
revision de la préactica y la comprension de la teoria.

Entre las estrategias de apoyo para el seguimiento de los objetivos, se acordo integrar
material que permita llevar un registro y seguimiento sencillo. Para ello, se desarrollé un cartel
vistoso y explicito visualmente que fue construido en conjunto entre estudiantes y familias, en el
gue podria registrar semanalmente el cumplimiento de los objetivos de manera visual. Las
madres y padres escogieron el lugar de la casa para colocarlo como cuadro. Este recurso tuvo
buena acogida por la mayoria de las familias o cuidadores principales, lo que se evidencia en
las narrativas de las fotos solicitadas a las familias sobre los aspectos que se destacan de la
intervencion. A lo largo de la intervencion, su uso permitié que tanto las familias como los
estudiantes pudiesen visualizar los avances, evaluarlos a través de reflexionar sobre los
aspectos que incidieron en el cumplimiento de los objetivos funcionales. De hecho, en todas
las visitas familiares se utiliza el cartel para “reflexionar con los padres” sobre lo cumplido en
cuanto a objetivos cada semana. Asi lo relata el E3 en la entrada 19:

“Entonces observé el afiche y me percaté que todos los dias tenian la carita
anaranjada (media triste) porque lo habia hecho pero con ayuda de ellos. “si estamos
contentos porque él ha estado colaborando, yo si creo que va a aprender a bajar solito”
dijo don Pablo. En este caso le sefialé que esas caritas debian ser felices porque ellos
como familia estaban practicando la bajada de la escalera, el nifio esta cooperando,
entonces es una parte del objetivo alcanzado”.
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La subcategoria “estrategias de objetivos funcionales” tiene en total 58 menciones en
los cuatro DR, siendo el E1 quien mas las describe, 22 citas y la E4, la que menos citas, 9,
describe. Estas estrategias detallan en primer lugar el uso del cartel de seguimiento de
objetivos, la elaboracion de juguetes didacticos de apoyo a los objetivos planteados o acciones
varias que los estudiantes realizan en conjunto con las familias para que puedan implementar
el objetivo de acuerdo a las circunstancias familiares.

En cuanto a la realizacion de juguetes, el E1 seleccioné juguetes o recursos de apoyo al
cumplimiento de los objetivos funcionales. Los otros estudiantes crearon material didactico bien
para el juego libre o juego con propésitos mas escolarizados (aprender las formas y
colores). Lo que en este estudio se ha considerado como una “practica tradicional”, por no
estar inserta en los objetivos funcionales. Sin embargo, en los DR se recoge el entusiasmo de
las familias por participar en la elaboracion de estos materiales y el uso constante que de los
mismos hicieron los nifios.

En los DR se evidencia que los estudiantes en cada sesién van creando un balance
entre practicas relacionales y participativas, lo que se refleja en la Tabla 21 en la subcategorias
“practicas participativas” y “practicas relacionales”, en que se registra un nimero similar entre
las dos précticas en los cuatro estudiantes. El E1 es quien mas practicas participativas
implementd, en tanto la E 2 es la que presenta mayor incidencia de practicas relacionales

Esto puede estar relacionado con la formacion y experiencia previa de los estudiantes (Dunst
et al., 2019). El E1 habia trabajado en un programa de visitas domiciliarias a personas con
discapacidad y la E2 es docente de educacion basica con limitada experiencia en inclusién
educativa. La implementacion de las estrategias del MBR, con el acompafamiento constante
en la SR, permitié que los estudiantes desarrollen practicas participativas tales como
“reflexionar junto a los padres” al revisar sobre el avance de los objetivos funcionales,
brindarles informacioén sobre su hijo y sus condiciones, evaluar en conjunto la incorporacion de
nuevos objetivos funcionales. Diversos estudios sefialan que hay mayor incidencia de
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participacidn de los padres cuando se emplean practicas participativas, en contraste con
intervenciones que se han centrado en practicas relacionales con escasa adopcién de los
profesionales de las practicas participativas (Costa et al., 2017; Mas et al., 2018; Pinto &
Serrano, 2022). En tanto se recalca que en experiencias investigadas, en distintos contextos
en los que incluso oficialmente se han adoptado las PCF como modelo nacional de AT, tal es el
caso de Australia y Portugal, las dificultades que tienen los profesionales para adoptar practicas
participativas, prevaleciendo las practicas relacionales (Dunst et al., 2019; Johnston et al.,
2017; Pinto & Serrano, 2022). En el presente estudio se puede considerar que el
acompafiamiento a través de la sesiones de SR aportd para construir una relacion de
colaboracién adecuada con las familias, lo que por una parte responde al planteamiento de
gue en los procesos que se basan en SR, al crearse un ambiente cercano, intimo y reflexivo, es
posible que los profesionales lo replican con la poblacién con la que estén trabajando (Frosch
et al., 2018; Heffron et al., 2016; Tomlin et, 2014). Desde el campo de la formacion en AT,
responde a una sugerencia de Hugh-Scholles y Gavidia-Paynes (2016), que sefialan que
ademas de formacion actualizada, los profesionales requieren acompafiamiento para
implementar planes de intervencion significativos.

En la subcategoria “perspectiva positiva sobre la familia” se han registrado 49 citas, que
fluctian entre 18 y 7 ocasiones en los DR de cada estudiante. Tener una perspectiva positiva
sobre las familias se considera un aspecto vinculado a la posibilidad de generar “relaciones
participativas”y se vincula con una actitud positiva de la propia familia para actuar a favor de su
hijo y de si misma (Dunst et al., 2019; Pereira & Serrano, 2019). Dunst et al. (2019) sefialan
gue la perspectiva positiva de los profesionales incide en su capacidad de construir practicas
gue permitan la construccién de capacidades en las familias.

En el andlisis de los DR se relata la evolucion de las experiencias con las familias, en
tanto se van implementando los objetivos funcionales. Los estudiantes adoptan una practica
reflexiva con las familias, para la revision semanal del avance de lo planificado, llevandolas a
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preguntarse de manera constante el porqué de lo alcanzado, el lugar de la participacién familiar
en esos avances, lo que esté registrado en los DR, tal como se evidencia en la Tabla 14, en la
subcategoria “reflexion con la familia” que registra en total de los cuatro DR, 36 citas, con
valores que van entre 12 y 7 citas por estudiante. Estos momentos reflexivos recogian los
relatos familiares que se construyeron a partir del incremento de las iniciativas de actividades
en la vida cotidiana y de la interaccion con el entorno. Los diagnésticos de los nifios fueron
motivo de reflexion, en tanto se entregaba informacion adecuada sobre lo que éstos
implicaban. Los estudiantes recogen en sus DR que las familias reconocian las caracteristicas
o diferencias en sus hijos y comprendian de mejor manera lo inicialmente diagnosticado. La
falta de un diagnéstico especifico responde a los débiles sistemas de atencion a nifios con
discapacidad o en situaciéon de riesgo en Ecuador, mas aun en zonas rurales (Ullman et al.,
2020). Sin embargo, en la intervencidn desarrollada, los estudiantes proporcionaron a los
padres y madres participantes informacion sobre la condicion y capacidades de sus hijos y de
la familia, lo que permiti6 que comprendan mejor las condiciones de sus hijos y se sientan en
capacidad de apoyarlo en su desarrollo, lo contribuye al empoderamiento familiar (Dunst et al,
2007; Espe-Sherwindt, 2008; Fernandez et al., 2017). Este es uno de los resultados claves que
se espera obtener de intervenciones centradas en la familia (Dunst & Dempsey, 2007;
Fernandez et al., 2017; Sousa Pinto & Serrano, 2017).

En el registro de los DR (ver Tabla 13 Categoria Supervision Reflexiva y Tabla 14
Categoria Aprendizaje de los estudiantes sobre PCF y MBR) se evidencia que a medida que
los estudiantes fueron aprendiendo los principales contenidos tedricos sobre las practicas de
colaboracion, fueron interactuando en el grupo de profesoras y estudiantes en un marco de
confianza y confidencialidad, coincidiendo con el planteamiento de la investigacion que
considera la SR como una practica que construye relaciones positivas entre supervisor y

supervisados y con ello modela el tipo de relaciones que los profesionales construyen con las
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familias a las que acompafan (Barron et al., 2022; Frosch et al., 2018; Goldman, 2018; Heffron
et al., 2016; Tomlin et al., 2014; Watson et al., 2014).

En referencia al respeto al contexto sociocultural y econémico de la familia, los
estudiantes escuchan, observan, intervienen de manera respetuosa frente a las condiciones
bien sea de precariedad extrema de las familias o incluso de dificultades en el trato a los
nifios. En las familias en situacion de pobreza extrema con viviendas precarias, la actitud de
los estudiantes evidencio respeto y naturalidad frente a las condiciones del contexto
familiar. En la F4 el padre se reconoce como maltratante de su hijo con probable autismo. La
E2, cuando tuvo contacto con el padre, proporcioné informacién sobre el desarrollo de su hijo,
revisd en conjunto los avances sobre el proceso y dialog6 sobre el trato. Como debilidad se
presenta que los estudiantes no tuvieron dentro de sus obligaciones remitir a las familias a
servicios de salud o educativos. Empero, la intervencién para las F1 y F5 fue motivadora para
incluir a sus hijos en escuelas regulares, lo que coincide con el planteamiento de Maia et al.
(2017) quien plantea que entre los objetivos de la atencion temprana, debe estar preparar a los
nifos y a las familias para la inclusién educativa. Sin embargo, la situacion econémica incide
en el acceso a este recurso, gue es gratuito, pero implica costos en movilizacion diaria,
implementos escolares, lo que en la precaria condicién econdmica de las familias no lograban
cubrir. Swafford et al. (2015) destacan las escasas investigaciones sobre intervenciones
centradas en la familia que se desarrollen con familias de contextos rurales y desfavorecidos
economicamente. En sus recomendaciones sefialan la relevancia de incluir formacion
profesional para trabajar con poblacion de diversidad cultural y econémica, elementos en los
gue esta investigacion aporta.

A través de los DR se evidencia que los estudiantes alcanzaron a lo largo del proceso
mejores comprensiones sobre el desarrollo infantil, sobre el trabajo con las familias desde el

MBR y confianza en sus capacidades. Ademas, se evidencia que el escribir continuo sobre su
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accionar profesional le permitié la reconstruccion de lo trabajado y con ello se desarrollé una

practica reflexiva que apoyo la intervencion.

5.1.3. Laincidencia de la intervencion en la calidad de vida familiar y en los nifios

Desde una perspectiva centrada en la familia, el resultado en las familias y en los nifios
no se limita a la recepcion de un nimero de atenciones o servicios, sino a las incidencias de
esas atenciones en la vida familiar y en el desarrollo de los nifios (Bailey et al., 2006; Bruder,
2010). Por ello, no sélo interesan las acciones de los profesionales, sino como las familias han
acogido estas acciones, por ejemplo, el compartir informacién con los padres sobre el estado
de su hijo se evalla en funcién de la capacidad de las familias en comprender la condicién de
su hijo, demandar servicios adecuados y responder con pertinencia a sus necesidades. Desde
esta logica las dos variables escogidas para valorar la incidencia de la intervencion son
apropiadas: a) el constructo de calidad de vida familiar en AT (Grau et al., 2019), y b) la

valoracion del desarrollo de los nifos.

5.1.3. Laincidenciade laintervencion en la Calidad de Vida Familiar en AT

La calidad de vida se considera uno de los fines de la AT (Garcia-Grau et al., 2018;
Subifias-Medina et al., 2022), y un factor de calidad del servicio de AT (Ballcells-Balcells et al.,
2011; Subifas-Medina et al., 2022). Sobre la medicién del constructo de la Calidad de Vida
Familiar en AT, estudios realizados en diversos paises demuestran su validez para que las
familias puedan reconocer su autopercepcion sobre CdVF (Escorcia-Mora et al., 2022; Garcia-
Grau et al., 2019; Garcia-Grau & McWilliam, 2014). Lo que ha sido replicado y validado en el
presente estudio tanto a nivel de informacién cuantitativa como desde la perspectiva subjetiva

de las familias beneficiarias del estudio. Los resultados que se evidencian con respecto al
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analisis de la EACVF-AT (ver Tabla 15) y sus respectivas dimensiones (ver Tabla 16), muestran
incrementos significativos entre las puntuaciones de inicio y término de la intervencién. El
promedio general de Calidad de Vida Familiar (ver Tabla 15) al inicio de la intervencion fue de
2.4, equivalente a “parcialmente inadecuado”. Al término de la intervencion, en las ocho
familias se incrementa una media de 1.5 puntos, con un valor de 3.9, cercano a “muy
adecuado”. Las F1y F2, habitantes de las zonas rurales mas remotas, inician con el menor
puntaje equivalente a “muy inadecuado”, 1.6 y 1.5 respectivamente, sin embargo, son las que
mayor incremento tienen al término de la intervencion, alcanzando un puntaje de 4.2,
equivalente a “muy adecuado” y 3.7, equivalente a “adecuado”. Estas familias presentan un
incremento consistente en las 4 dimensiones entre 2 y 3 puntos en las cuatro dimensiones de
la calidad de vida familiar. Las condiciones socioeconomicas de las familias no varian en este
periodo, por lo que este incremento se puede atribuir a la intervencion realizada. Garcia-Grau
et al. (2019) en un estudio cuantitativo transversal de aplicacién de la EACVF a 250 familias
usuarias de servicios de AT en Espania, en los que un porcentaje importante de estos servicios
estan orientados hacia PCF en su intervencién, encuentra que hay diferencias en la percepcion
de calidad de vida en las familias de acuerdo con la discapacidad de sus hijos o educacion
materna. Establece una correlacién entre mayor educacién materna y mejor percepcion de
calidad de vida familiar. En este estudio de Garcia-Grau la puntuacién media de la EACVF-AT
fue de 3.30, lo que corresponde a un nivel “adecuado” de CdVF. En todas las cuatro
dimensiones de la CdVF, los valores fluctuaron desde la puntuacion mas baja, 2.94
correspondiente a la dimension “funcionamiento del nifio", hasta 3.47, correspondiente a la
dimensién “relaciones familiares” como el factor mas alto. Este estudio es transversal, por lo
tanto, no se recogen datos comparativos de la EQACVF como medida de resultado de los
modelos de intervencion. Estos resultados contrastan con los obtenidos en el presente

estudio, puesto que las familias experimentaron un incremento significativo en su CdVF sin que
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se detecten diferencias en los niveles sociodemograficos de las familias ni las condiciones de
discapacidad de sus hijos.

Revisiones de investigaciones en que se ha implementado una intervencion basada en
la familia, reportan beneficios en las familias en torno a un mayor conocimiento de los padres
sobre el desarrollo infantil en términos generales y mejor comprensién de la condicién de su
hijo (Gavidia-Payne et al., 2015; Hughes-Scholes & Gavidia-Payne, 2019). Se incrementa
también un mayor bienestar psicoldgico, sentimiento de mayor autocompetencia como padres,
se experimenta mayor autoeficacia, sentido de control personal y la capacidad de tomar
decisiones informadas (Allen et al., 1995; Dempsey, 1995; Dunst et al., 2006; Fernandez et al.,
2019: King et al., 2004). Estos planteamientos se relacionan con los resultados a nivel de las
diferentes dimensiones de la calidad de vida familiar percibida por las familias de este estudio
como resultado de la intervencién. En el presente estudio doctoral, el incremento en todos las
dimensiones de la calidad de vida familiar: acceso a informacion, relaciones familiares,
funcionamiento del nifio y satisfaccion general con su vida, se evidencia tanto en los puntajes
de la escala como en sus respuestas cualitativas. El concepto de “sentido de competencia
parental” se incorpordé como subcategoria vinculada a la categoria Calidad de Vida Familiar
para el andlisis cualitativo de las entrevistas finales a las familias. En la revision de la literatura
se establece relacién entre una mayor percepcién de CdVF con una mayor percepcion de
confianza y sentido de competencia parental (Fernandez-Valero et al., 2020; McWilliam,

2010). Lo que coincide con los resultados de la presente investigacion. En la Tabla 17 que
recoge las frecuencias de las subcategorias de la EAJCVF, el “sentido de competencia parental”
tiene una frecuencia de 22 citas en las cuatro familias, con una variacion entre una cita en dos
familias, F3 y F5, dos citas en las F1, F2 y F4, cuatro citas en las F7 y F8 y seis citas en la

F6. En las entrevistas las familias lo expresan de las siguientes maneras:
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“Bueno... creo que como familia ahora estamos mas unidos y somos capaces de
trabajar en conjunto por Byrito, eso nos hace sentir feliz, solo de ver a mi hijo como ha
aprendido cosas que no sabia” (F1-EF-F).

“Puedo decir, que ya conozco mas de como se desarrollan, crecen y aprenden
los nifios, de que no siempre hay que darle lo que ellos quieren, que tienen que
aprender a esperar. Mire hasta ustedes me dieron ideas y me motivaron a que mande a
mi hijo a una escuela regular y eso si que me dio alegria”. (F5-EF-F).

Peralta y Arellano (2015) en su estudio cualitativo sobre la percepcion de padres de
familia con hijos con discapacidad, destacan la valoracién que hacen los padres hacia tener
acceso a la informacioén sobre la condicién de sus hijos y cémo ello les permite intervenir
adecuadamente con ellos. El “acceso a la informacion” como dimension de la CdVF se destaca
también en el presente estudio. Todas las familias la mencionan en sus entrevistas, sin
embargo, las familias 1, 2, 3 y 4 la mencionan en una sola ocasion, las familias 5, 6 y 7 en tres
ocasiones y la F8 en dos ocasiones.

En cuanto a las “relaciones familiares”, aunque usualmente cuando se habla de la
participacién familiar, ésta se remite a las madres o cuidadoras principales de los nifios con
discapacidades, el beneficio del MBR se extiende a otros miembros familiares, como los
hermanos, los abuelos u otros miembros de la unidad familiar ampliada (Bailey et al.,

2006). Este beneficio puede significar una mayor participacion de los miembros de la familia a
favor del desarrollo del nifio con discapacidad, como es el caso de la F1, en que los hermanos
y primos empezaron a interactuar apropiadamente y a modo de juego con Byron, quien tenia
un retraso muy significativo en su desarrollo y por consiguiente escasa capacidad de
interactuar con otros (Caso Familia 1) o mejorar las relaciones entre hermanos, al poder
controlar los impulsos del hermano con discapacidad y una mayor presencia paterna para

supervisar el juego entre hermanos, lo que es relatado por parte de la F6.
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5.1.4. Incidencia de la intervencion en el desarrollo de los nifios y comprension de la

intervencion y aspectos de satisfaccién con la misma

Los resultados en el desarrollo de los nifios y en el empoderamiento familiar se
constituyen en el eje de los esfuerzos para promover cambios de modelos de intervencion
hacia PCF (Bailey et al., 2016; Hugh-Scholles & Gavidia-Paynes, 2019). En el presente
estudio, la evaluacion del desarrollo aplicada a los nifios evidencié avances en el desarrollo
(ver Tabla 18 “Avance en desarrollo de acuerdo al inventario de Desarrollo Battelle evaluacion
pre y post intervencion” y la Tabla 19 “Evaluacion con Inventario Desarrollo Battelle pre y post
intervencion por dimensiones”), los que fueron corroborados por la perspectiva subjetiva de la
familia (Ver Tabla 20 “Percepcion de avances en el desarrollo de sus hijos atribuibles a la
intervencion”). En el caso de los nifios con su desarrollo mas comprometido, tienen avances
imperceptibles en la escala del desarrollo aplicada, pero desde la perspectiva de las familias los
avances logrados fueron notorios y los asocian directamente con la intervencion.

En primer lugar, la evaluacion inicial del desarrollo demuestra en los ocho nifios
participantes del estudio atrasos significativos en el desarrollo frente a sus edades
cronolégicas. En la evaluacion final se presentan grandes avances en el desarrollo de los
nifos, los que se pueden asumir sean derivados de la intervencion. Esta intervencion que se
realiza en un promedio de 16 semanas, con algunas interrupciones, incide en que las familias
puedan ser mas competentes para trabajar en el desarrollo de sus hijos. En cuanto al
desarrollo de sus hijos, las ocho familias declaran una “percepcion de mejoria general” de sus
hijos. Incluyendo los dos nifios, F2 y F4 que mayor atraso en su desarrollo tenian. La madre
de la F2 declara que su nifio puede ya interactuar con sus hermanos y familiares y que ha
logrado avances motores. La F4 hace declaraciones similares en torno a los avances en su
nina: “ya esta en nuestro mundo, ya presta atencion a lo que nosotros decimos, hablamos...

ha habido un gran avance de cuando ustedes la conocieron’.
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Las familias reconocen los avances en los nifios y en ellos, como participes de los
logros obtenidos en sus hijos, a partir de la intervencion en este proyecto. Es asi que la F6,
con respecto a la “conquista del objetivo funcional” de que su hijo pueda comer
auténomamente, relata:

“vo si decia: ojala que mi hijo aprenda y poquito a poquito veia que iba
aprendiendo, entonces ya le ensefiaba mas, porque si aprendia a comer, mi esposo
también lo hacia y él si que le ha tenido paciencia, son cosas que uno no hacia antes y
gue bien las podia hacer pero uno a veces no sabe cémo hacerlo, ni nadie nos decia,

uno se deja nomas”.

En esta frase se evidencia la “participacion familiar,” la “comprension del objetivo
funcional “y en la “relacién con el profesional”. Estos elementos de la intervencion parecen
haber influido en que la familia haya desarrollado habilidades para poder ayudar a su hijo a
comer de manera autbnoma. La F5 describe cdmo los objetivos estaban “insertados en la
rutina cotidiana”:

“como los objetivos fueron de las cosas que se hacen todos los dias, era como
facil hacerlo en la rutina cada dia, porque el objetivo de ir a dormir fue hacer que el nifio
duerma mas temprano y que en la hora de comida que fuera poco a poco comiendo
solito y que aprenda a esperar cuando no se le puede dar algo enseguida. Pues eso,

se hacen todos los dias.

Sobre la categoria “Comprension de la intervencion y aspectos de satisfaccion con la
misma” que se analiza en la entrevista final a las familias, las subcategorias “actividades
insertas en la rutina cotidiana” tiene un total de 33 citas en las ocho entrevistas. La
subcategoria “Participacion familiar” cuenta con 32 citas, que se encuentran repartidas en las 8
entrevistas. La subcategoria “comprender objetivos funcionales” tiene 18 citas y destaca que la
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F3y la F4, asi como la F6 no hayan mencionado sobre el tema en las entrevistas finales.
Coincide que son las familias atendidas por los estudiantes que mayor indice de “practicas
tradicionales” desarrollan en la intervencion.

Como ejemplo de compresién y conquista de los objetivos funcionales y del uso del
cartel de seguimiento a los objetivos, se presenta la cita de la F7:

“equé hemos logrado? como ustedes pueden ver hemos obtenido muchas

“caritas felices”, eso significa que cumplimos con todo lo planteado, entonces podemos

decir que la meta esta cumplida, hemos conseguido aprovechar cada momento del dia,

hemos incorporado diferentes actividades en nuestras tareas diarias como: que la nifia
participe en actividades pequefias de la casa por si sola”

En lo referente a la “relacion con el profesional”, la abuela de la F8 sefiala: “bueno, me
siento contenta porque con ustedes hemos aprendido algunas cosas que desconociamos, que
eran nuevas para nosotros, también porque gracias a ustedes ahora puedo colaborar con mis
nietos fortaleciendo sus habilidades”.

Los resultados de esta intervencion refuerzan el argumento de que las PCF ofrecen y
crean oportunidades que potencian, apoyan y refuerzan el funcionamiento familiar, es decir,
cuanto mejor relacidn se construye a nivel de practicas participativas, mayores seran los
niveles de capacitacion parental (Costa et al., Dunst & Trivette, 2010). La evidencia empirica
establece que las intervenciones centradas en la familia tienen un impacto positivo en los nifios
y en sus familias (Dunst, Trivette, & Hamby, 2010; Escorcia-Mora et al., 2022; Frugone-
Jaramillo & Gracia, et al., 2022). La mejora de las percepciones de los padres sobre sus
propias habilidades inciden en sus capacidades para educar el comportamiento y promover
actividades que favorecen el funcionamiento de los nifios en diversas areas del desarrollo

(Hugh-Scholles & Gavidia-Paynes, 2019).
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5.2. Limitaciones del estudio

Este programa de formacion se ha realizado en el marco de un trabajo de fin de master,
lo que generd desafios para su puesta en practica y cumplimiento en el cronograma planteado.
Es una formacion muy exigente, en tanto las personas mantienen sus obligaciones familiares y
laborales. Ello demora el proceso de entrega del documento final. Para poder sostener esta
intervencion dentro de la formacion del master, es necesario encontrar otro espacio, que no sea
la titulacion, para implementarlo.

Si bien el presentar la perspectiva de los estudiantes desde los Diarios Reflexivos ha
permitido realizar un analisis del proceso grupal y de los procesos individuales de aprendizaje,
complementar estos registros con la perspectiva de las profesoras podria haber enriquecido la
comprension de las interacciones que se produjeron durante el proceso de aprendizaje.

En la misma linea, complementar el proceso reflexivo de los estudiantes con las listas
de verificacion desarrolladas por McWilliam (2016b) para evaluar la implementacién del MBR
podria haber generado aportaciones para una comprensién mas minuciosa de la
implementacién del MBR.

En cuanto a las préacticas reflexivas, hubiese sido necesario un mayor nivel de
profundizacion en el uso de la rabrica de apoyo a la reflexién de los estudiantes como
instrumento de soporte a la escritura reflexiva y a la construccién de los DR y como instrumento
gue permite comprender el proceso de la escritura reflexiva.

En cuanto a la intervencién con las familias, debido a las limitaciones de tiempo de los
estudiantes, no se hicieron derivaciones a servicios que las familias y nifios requerian, como
atencion médica adecuada. Tampoco se hizo suficiente incidencia en que las familias
escolarizan a sus hijos en centros inclusivos, lo que es un aspecto a considerar tanto para la

formacion profesional como en las caracteristicas de una intervencion centrada en la familia.
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Hubiese sido necesario, antes de iniciar el proceso formativo, el andlisis de los apoyos
gue los estudiantes necesitaban para poder cumplir con las exigencias que suponen las
practicas reflexivas, como es el caso de considerar apoyos para la escritura, estrategias para
organizar agendas y sostenter procesos de escritura continuos.

La calidad de las entrevistas finales pone de relieve que hubiese sido necesario mayor
entrenamiento de los estudiantes para la aplicacion de las mismas y mayor grado de expertez

para favorecer un dialogo mas espontaneo y constructivo.

5.3. Lineas futuras de investigacion

Los resultados ponen de relieve que es necesario continuar la investigacion con los
profesionales formados en el contexto universitario para detectar el grado en el que han
continuado implementando en su practica profesional las PCF.

Los resultados de esta formacion demuestran la efectividad de la formacion en cuanto a
aprendizajes de estudiantes y avances en nifios y familias. Puede ser de interés, el desarrollo
de una propuesta de formacién en PCF dirigido a profesionales que trabajan en servicios de
AT, incluyendo los tres elementos de la formacién: Supervisién Reflexiva, Practica Reflexiva
individual y la experiencia de intervencion, asi como adaptaciones a diversos publicos y
contextos. Ello permitiria estudiar y llevar a la practica la adaptacion y réplica de esta
formacion para organizaciones de AT interesadas en el cambio de su propuesta de
intervencion, manteniendo la Supervision Reflexiva y la formacion durante el acompafiamiento
de la intervencion, recogiendo las evidencias de la intervencion en las familias y nifios como
evidencia de efectividad de la intervencion.

La implementacion del MBR en el contexto rural de pobreza demostro ser eficiente,

aunque no fue posible profundizar en las caracteristicas de las familias y del contexto
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socioecondémico. En futuras investigaciones es necesario documentar y recoger datos que
permitan comprender los procesos de adaptacién del MBR a la diversidad socioeconomicay
cultural de América Latina.

Dado que la Supervision Reflexiva se la concibe como una préactica recomendada de
formacion y apoyo al desempefio profesional, supone un reto para futuros estudios profundizar
en las caracteristicas de la misma para su implementacién como medida de calidad de los
servicios y de cuidado del bienestar de los profesionales de AT.

Finalmente, es fundamental el establecimiento de procedimientos y técnicas que
favorezcan la complementariedad de los métodos cualitativos y cuantitativos en cuanto a
mecanismos para validar los resultados de intervenciones centradas en la familia desde la

perspectiva de las familias.
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CAPITULO 6. CONCLUSIONES

A continuacion, se presentan las conclusiones que se derivan de la discusion de los
resultados obtenidos a partir de la implementacion de una propuesta formativa a nivel de
maestria basada en préacticas reflexivas, que integra una intervencion dirigida a familias de
nifos menores de seis afios con discapacidad o riesgo en su desarrollo habitantes de una zona
rural de la costa ecuatoriana.

1. Las practicas reflexivas han contribuido a la comprension por parte de los estudiantes
de maestria de los principios de Practicas Centradas en la Familia y del Modelo Basado
en Rutinas y a su adecuada implementacion en diversos contextos familiares.

2. El proceso formativo y de supervision de la intervencién por parte de las profesoras
universitarias contribuyd a la construccion de una comunidad de aprendizaje,
respetuosa y de apoyo, que favorecio6 la reflexion individual y colaborativa a través de
diversos recursos, lo que parece incidir en el aprendizaje de los estudiantes para
implementar la propuesta de PCF.

3. La escritura de los diarios reflexivos fue una actividad que requiri6 acompafiamiento,
estructura y retroalimentacion constante en el contexto de las sesiones de supervision
reflexiva para permitir a los estudiantes revisar sus actuaciones a partir de la escritura
descriptiva, la reflexion individual y colaborativa.

4. Laintervencion con las familias se ha demostrado relevante, como elemento de apoyo
al aprendizaje, puesto que ha supuesto una practica auténtica basada en una
experiencia profesional.

5. La calidad de vida familiar y el desarrollo de los nifios ha mejorado después de la

intervencion.
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6. De los cuatro estudiantes, tres logran implementar una intervencion en la que
predominan las practicas participativas y que acogen los principios del MBR.

7. En el caso de la estudiante que implementa practicas menos participativas también se
detectan avances en la Calidad de Vida Familiar, en el desarrollo de los nifios y en la

satisfaccion con la intervencion.
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ANEXOS

Anexo A. Modelo de consentimiento informado para estudiantes

Universidad
Casa Grande

CONSENTIMIENTO INFORMADO ESTUDIANTES PARTICIPANTES DE PROYECTO
“APRENDIZAJE SOBRE PRACTICAS CENTRADAS EN LA FAMILIA CON PRACTICAS
REFLEXIVAS - 2017 - 2018”

Este formulario de Consentimiento Informado se dirige a estudiantes de la Maestria de Desarrollo
Humano Temprano y Educacién Infantil de la Universidad Casa Grande que participan en el
proceso de tesis previo a su titulacion: Aprendizaje sobre Practicas Centradas en la Familia con
Practicas Reflexivas. Esta investigacion ha sido propuesta y esta liderada por la docente de la
Universidad Casa Grande [UCG] Marcela Frugone J. A la vez que forma parte del proyecto de
tesis doctoral de la docente Frugone.

Los estudiantes de las maestrias de la UCG participantes en esta investigacion (tesistas a partir
de ahora en este documento) cumplen un doble rol: a) participan como asistentes de
investigacion del proyecto principal y con esos datos desarrollan sus tesis en un ambito
especifico de este proyecto; y, b) son sujetos de estudio del proceso de tesis doctoral que se
interesa por entender los procesos de formacion de profesionales en Practicas Centradas en la
Familia, enfoque utilizado para la formacién en este proyecto. Como tesistas se interesan en
conocer diversos aspectos de la incidencia de este enfoque en la vida de las familias y desarrollo
evolutivo de los nifios con los que desarrollaran esta intervencion.

El levantamiento de campo de esta intervencion se realizara entre los meses de diciembre 2017
a julio del afio 2018, supervisado por las docentes a cargo del proyecto de investigacion.

PARTE I: Informacién
INFORMACION DE LA INVESTIGACION

Esta investigacion que se desarrolla tiene como objetivos identificar como se da el proceso de
aprendizaje del enfoque de Practicas Centradas en la Familia con apoyo de practicas reflexivas
en estudiantes de las maestrias en cuestién, y, reconocer cémo incide en las familias y en el
desarrollo de los nifios la calidad de la formacion recibida.

Seleccién de participantes y modalidad de participacion.

Se lo invita a participar por cuanto es tesista de la Maestria en Desarrollo Humano Temprano y
Educacion Infantil de la Universidad Casa Grande, esta en proceso de titulacion y ha manifestado
su interés de participar en el proyecto de investigacion sobre el aprendizaje del Modelo de
Intervencién Basado en Rutinas para el trabajo con familias de nifios con discapacidad y/o en
situacion de riesgo.
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Su participacion es voluntaria y gratuita.

Solicitamos su compromiso por cuanto, a través de su participacion se podra estudiar como se
dan los procesos de aprendizaje de estudiantes de las maestrias previamente mencionadas.
Usted puede retirarse en cualquier momento del proceso, sin embargo, se pide su compromiso
para que se mantenga en el proceso.

Procedimiento de participacion:

Usted ha aceptado participar en el proceso de investigacion en calidad de estudiante de master
de la UCG en proceso de titulacion.

Reconoce y acepta el proceso de registro de datos propuesto por las docentes investigadoras y
autoriza el uso de estos datos para el andlisis de esta investigacion.

Conoce y acepta participar en la medida que se guarde la confidencialidad y anonimato sobre
los datos generados.

Conoce y acepta compartir los datos generados con las docentes investigadoras.
Confidencialidad de datos:

Los datos por usted generados, en los distintos formatos, pueden ser grabados y transcritos y
gestionados para ser analizados posteriormente. En estos datos se conservara el anonimato de
los estudiantes. La informaciéon que se recoja no incluira datos de identificacién de los
estudiantes.

Socializacion de los resultados:
Los resultados de la presente investigacion tienen varios fines:

a) servir de base para la tesis de maestria de los estudiantes participantes.

b) servir de base para la tesis de doctorado de la docente Frugone.

c) Presentar resultados en congresos y revistas académicas para que se contribuya a
conocer mas sobre los requerimientos de formacién de profesionales en Practicas
Centradas en la Familia.

d) Sensibilizar a la opiniéon publica y autoridades sobre los procesos de formacién de
profesionales en Practicas Centradas en la Familia.

Estos fines son académicos y ho comerciales.

INVESTIGADOR DE CONTACTO: Marcela Frugone J., Ms. Ed.

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO:

He sido invitado a participar en la Investigacion sobre aprendizaje de Practicas Centradas en la
Familia para el trabajo con familias de nifios con discapacidad y/o en situacién de riesgo, estudio

de casos. Para ello debo colaborar con la informacién solicitada. Sé que esta participacion es
voluntaria y no recibiré bonificacién ni retribucién econdémica por la misma.
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Se que me puedo retirar en cualquier momento, sin embargo, me comprometo a participar
conociendo los beneficios que aporta a la sociedad civil el que yo pueda exponer mi punto de
vista.

Se que esta investigacion forma parte de la tesis doctoral de la docente Marcela Frugone, por
tanto, autorizo el uso de estos datos para socializacién académica.

He leido la informacién proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como participante.

Nombre del Participante
Firma del Participante

No. de Cédula de ldentidad
Fecha

Marcela Frugone J.
Investigadora a cargo
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Anexo B. Modelo de consentimientos informados para familias

Universidad UNIVERSIDAD CASA GRANDE - DIRECCION DE INVESTIGACION
Casa Grande
Este Formulario de Consentimiento se dirige a padres de familia de nifios con discapacidad o en
situacion de riesgo que acceden en un proyecto de investigacion — accién que incluye
intervencion en estimulacion con su hijo/a y su familia, a realizarse en el entorno familiar por un
equipo de estudiantes del programa de Maestria de Desarrollo Humano Temprano y Educacion

Infantil de la Universidad Casa Grande.

PARTE 1: INFORMACION DE LA INVESTIGACION

Esta intervencion forma parte de un proceso de investigacion — accion que lidera las docentes:
Marcela Frugone, Ms. Ed y Fresia Rodriguez, Ms.Ed.

Los resultados de esta intervencion deben ayudarnos comprender como mejorar los sistemas de
atencion a las familias de nifios con discapacidad o en situacion de riesgo y a mejorar los
procesos de formacion de los estudiantes.

Los objetivos de la investigaciéon son:

1. Reconocer los procesos de formacion de profesionales en el trabajo centrado en la familia
y en el hogar (entorno) y reconocer la valoracién que tienen los padres de familia sobre
esta modalidad de intervencion.

Los beneficios que su familia puede esperar del proyecto son:

Comprender con mayor claridad la discapacidad de su hijo/a

Descubrir recursos que permitan favorecer el desarrollo del nifio y del entorno
Apoyar mediante diversas actividades al desarrollo de su hijo

Favorecer procesos de intervencion familiar en torno al desarrollo de su hijo

WD PE

Los potenciales riesgos de la intervencion:

La intervencion es supervisada por docentes de la Universidad Casa Grande. No se definen
riesgos en esta intervencion.

Seleccién de participantes y modalidad de participacién.

Se lo invita a participar por dos motivos: (a) tiene un nifio (a) entre 0 y 5 afios con discapacidad,
atraso en su desarrollo o en situacién de riesgo, y, (b) tiene la disponibilidad e interes de recibir

atencion personalizada para su familia e hijo en el hogar.

Su participacion es voluntaria y gratuita
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Solicitamos su compromiso por cuanto, el trabajo que realice el equipo de estudiantes con
ustedes, es supervisado y acompafiado como parte de su proceso de titulacion.

Usted puede retirarse en cualquier momento del proceso, sin embrago, se pide su compromiso.
Procedimiento de participacion:

Luego de su aceptacion para participar, las estudiantes trabajaran con ustedes una vez a la
semana, en horarios acordados previamente que procuren orientar a su nifio y a ustedes como
padres de familia o representantes del nifio en todos los aspectos relacionados a su atencion y
cuidado.

Los investigadores contestaran cualquier pregunta adicional sobre la investigacién, ahora o en el
curso del proyecto.

Duracion:

Este proceso se desarrollara entre el mes de diciembre 2017 a junio 2018
Se plantea la realizaciéon de 12 visitas al menos en este periodo.

Confidencialidad de datos:

Las estudiantes recogeran la informacién de la documentacién, guardando el anonimato, en un
blog que registrara los diversos avances del proceso. La informacion que se recoja no incluira
datos de identificacion de la familia.

Algunas entrevistas seran grabadas y registradas (audio y/o video). El acceso al material
audiovisual se limitara a los investigadores. Se almacenaran en un lugar seguro y seran
destruidas un afo después de concluido el estudio. Se realizardn transcripciones de las
entrevistas en los que la identidad sera resguardada a través de un seuddénimo o numero de
codificacion.

Su hijo/ay Ud. Podran retirar su consentimiento en cualquier momento sin penalizacion y acceder
a los resultados de la investigacion, asi como también, eliminar los registros de investigacion en
la medida en que pueda ser identificado como su hijo/a.

Dentro de la investigacién se solicita la toma de fotografias, usted autoriza em uso de las mismas
con fines de investigacion. Si se toman fotos de personas menores de edad; son sus hijos o
familiares mas cercanos y tienen autorizacion de sus padres para participar en esta investigacion.

Socializacién de los resultados. Los resultados de la presente investigacién tienen varios fines:

a) Presentarse en congresos Yy revistas académicas para que se contribuya a conocer mas
sobre los procesos de atencién a padres de familia de niflos que requieren servicios de
atencion temprana.
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b) Sensibilizar a la opinién puablica y autorizacion sobre de las familias de personas con
discapacidad y su lucha por la inclusion.

Estos fines son académicos y ho comerciales.

INVESTIGADORES DE CONTACTO: Marcela Frugone J. Ms.Ed., directora del proyecto de
investigacion, celular 0992187748. El estudiante asignado a su cargo es:

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO:

Yo, he sido invitada a patrticipar en la investigacion accion sobre Modelo de Trabajo
Centrado en las Rutinas y Contexto Naturales. Entiendo que mi hijo/a y mi familia recibiran
atencion domiciliaria desde el mes de diciembre a junio, en horarios a convenir, una vez a la
semana. La atencion que se brinde a mi hijo/a y mi familia se orienta a promover el desarrollo
integral de mi hijo/a y ayudarme con informacion y capacidad para su trato.

Los beneficios que mi familia puede esperar del proyecto son:

Comprender con mayor claridad la discapacidad de mi hijo/a

Descubrir recursos que permiten favorecer el desarrollo del nifio y del entorno.
Apoyar mediante diversas actividades el desarrollo de mi hijo

Favorecer procesos de interaccion familiar en torno al desarrollo de mi hijo

Los potenciales riesgos de la intervencion:

e Laintervencion es supervisada por docentes de la Universidad Casa Grande.
e No se definen riesgos en esta intervencion

Se que me puede retirar en cualquier momento, sin embargo, me comprometo a participar
conociendo los beneficios que implica para mi familia.

Se me ha proporcionado el nombre de un investigador para tomar contacto en caso de dudas.

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida la oportunidad de preguntar sobre ella
y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.

Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como participante.

Nombre del participante:

Firma del participante

Nombre del hijo y edad con meses:
Fecha:

Dia/mes/afio
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Anexo C.Rubrica de apoyo a escritura de los Diarios Reflexivos

Contenidos
laspecto / Criterios Nivel avanzado Nivel medio Nivel basico Nivel insuficiente
dimensién
Registra de manera continua y oportuna Se realizan registros generales Se realizan registros generales El registro es muy
todas las visitas que realiza a las familias posteriores a la realizacién de las posteriores a la realizacién de las esporadico
visitas/sesiones. visitas/sesiones.
Sisteméti_ca Se registran todas las sesiones de Registra esporadicamente las reuniones  Registra esporadicamente las Centra el registro sélo en
y progresiva  coordinacion con docentes o espacios de de coordinacién con guias o sesiones reuniones de coordinacion con guias las visitas a las familias.
formacion. de formacion. o sesiones de formacion.
Cada sesion o actividad con la familia esta Describe las actividades cumplidas de la  Enumera las actividades cumplidas Texto repetitivo.
descrita con detalle, de manera que puede sesion/visita con detalles, pero falta (llegamos, nos recibieron en la sala, Enumeracion bésica de
identificarse por si misma. mayor detalle para comprender las revisamos los objetivos, la familia actividades cumplidas.
interacciones presentes. estuvo de acuerdo), pero no el
D L detalle de la actividad ni la
es(;:rlpmon interaccion
. ela L Descriptiva
intervencion L S s . . .
(VS_ La descripcion, libre de juicios de valor, La descripcion permite La descripcion esta
valorativa) permite conocer las caracteristicas de la centrada en calificativos a
situacion. Identifica sus juicios de valor sobre los padres o contextos,
la descripcion. p.ej.: "es una casa pobre
descuidada, ese papa es
muy despreocupado”. "la
familia es demasiado
sucia".
Todo esta basado en
impresiones/juicios de valor
Se sefiala con detalle la interaccion: qué Enumera las personas presentes en la Enumera las personas presentes en La descripcion esta
actitudes, proposiciones, comentarios tiene la sesion, centradas en los adultos la sesion, centradas en los adultos centrada en las actividades
familia - qué interaccion se dio entre la familia participantes. participantes. del estudiante.
y el profesional, cémo lo hizo, qué més Describe interacciones basicas: saludo,  Describe interacciones basicas: Carece de descripciones
Proceso de pasaba en ese momento en la sesién. recepcion, no sobre el proceso de saludo, recepcién, no sobre el que expliquen las

intervencion

Se recoge la voz y comentarios de los papas
o cuidadores presentes.

Se describe con detalle la sesi6n de manera
que puede identificarse el momento de la
intervencion en que se encuentra.

Puede enlazar con las actividades y técnicas
usadas previamente (describe que ha
retomado actividades de ecomapa o que ha
cambiado objetivos funcionales en funcién de
las prioridades establecidas en la EBR).

Sefiala los puntos a tratar en siguiente sesion.

intervencion.

Las descripciones mencionan las
actividades especificas que se cumplen
en cada sesion. Eventualmente
mencionan la relacion con las
actividades previas o las siguientes.

No hay detalle claro de los roles de las
personas presentes en la sesion.

proceso de intervencion.

Hace menciones generales sobre el
momento de la intervencioén, pero son
incompletas o mal interpretadas en el
contexto de la actividad.

interacciones de los
participantes.

No da cuenta de como se
enlaza la sesion con las
actividades previas o con lo
propuesto para proximas
sesiones
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Contenidos

laspecto / Criterios Nivel avanzado Nivel medio Nivel basico Nivel insuficiente
dimension
Reconoce la relacién que hay entre las Se presentan reflexiones Se presentan reflexiones No hay reflexiones
actividades que realizan los padres de generales: jqué importante es generales: jqué importante
familia y ella como profesional con las este trabajo! ¢Qué pasara con es este trabajo! ¢Qué
bases tedricas del modelo. los padres? Sin detallar el ambito  pasara con los padres? No
béasico de la sesion qué le genera  detalla el ambito basico de
Establece vinculaciones entre los preguntas reflexivas. la intervencion/sesion qué
diferentes momentos de la formacién con le genera preguntas
la intervencion (trabajo colaborativo, reflexivas.
lectura auténoma, sesiones de trabajo
Reflexion con tutoras).
sobre la Proceso . . .
P Reflexiona sobre el tipo de relaciones que
préactica -
construye con las familias.
Confronta o analiza su accionar con los
principios de la intervencion.
Es capaz de identificar los aspectos que
deben mejorar de su propia practica.
Realiza actividades metacognitivas:
reflexiona sobre reflexiones previas y
vincula con la teoria.
Se expresan calificativos sobre la  Se expresan calificativos No se hacen reflexiones
Reflexiona sobre sus familia, pero acompafiados de sobre la familia, pero sobre las actividades de
competencias interrogantes sobre cémo acompafiados de aprendizaje.
profesionales/person manejar esa situacion. interrogantes sobre coémo
Reflexion ales manejar esa situacion.
sobre la
practica Reconoce y describe las emociones que Reconoce sus emociones Reconoce sus emociones No hay vinculacién entre sus
le presenta ese momento de la presentes en la intervencion, sélo  presentes en la intervenciones o reacciones
Emociones intervencién, en torno a los desafios, en término de emotividad (Me intervencién, sélo en de los padres con el modelo

complejidades y avances de la
intervencion

Puede vincular las actividades y
situaciones con los principios tedricos de
la intervencion.

emocioné mucho).

Hace menciones generales sobre
el momento de la intervencion,
pero son incompletas o mal
interpretadas en el contexto de la
actividad.

término de emotividad (Me
emociond mucho).

Relaciona de manera
general lo actuado con los
marcos teodricos de la IBR o
de PCF.

de intervencion.

Enumera emociones en torno
a las condiciones de la
familia (pobre familia, me
apena la pobreza) o de las
demandas de la intervencion
(es cansado, me siento
estresado)

Describe la actividad sin
hacer referencia al momento
de la intervencion.
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Anexo D. Entrevista final a las familias

ENTREVISTA DE CIERRE A LAS FAMILIAS

Fecha: viernes 29 de junio del 2018
Investigadores presentes: Estudiante 1
Familiares presentes: Madre de Xavier

Duracioén de la visita: 2 horas 30 minutos

Trabajo con las Familias. Entrevista de cierre

Familia 1

Para esta sesién de trabajo me contacté con las familias de manera telefénica un dia antes, les
comenté que teniamos una visita mas y que esta seria para elaborar la entrevista de cierre, la
primera casa que visité fue la de la familia de Xavier, En la casa se encontraba la sra. Maria
mama de Xavier y el sr. Luis papa de Xavier, Les comenté que para esta visita el trabajo seria
con la sra., sin embargo, les dije que toda aportaciéon de parte del sr. Luis seria valida.

¢, Qué expectativas tenia la familia al inicio de la intervencion? (Con respecto a Xavier y con
respecto a ustedes) ¢ Qué creian ustedes que iba a suceder y qué papel desempefiaran ustedes
en las actividades?

“...Como le digo... que me iban a ayudar con Xavier, que le iban a hacer terapias, asi como lo
hacian cuando él iba a la Fundacién, y que yo tenia que hacer alguin trabajo.

Cuando empezamos las intervenciones recuerda que evaluamos el desarrollo de Xavier, y lo
volvimos a evaluar la semana pasada, en este momento tengo los resultados de dichas
evaluaciones, ¢en qué area ha mejorado Xavier?

“Xavier ha mejorado mucho en todo, ya puede vestirse, come solo, juega con los hermanos, la
verdad estoy contenta porque ya hace cosas que no hacia, tanto que ahora ya no me preocupo
de ir a vestirlo, el solo lo hace, incluso se me cambia de ropa mas de dos veces al dia, yo tengo
que hablarle que la ropa que tiene aun esta limpia”

¢ Qué area del desarrollo le toca seguir trabajando con Xavier?

“Como le dije al inicio, nosotros queremos que Xavier vaya a la escuela, entonces vamos a
trabajar con él en trabajos que le ayuden a entrar sin problemas a la escuela el proximo afio,
también seguiremos trabajando en el cartel de necesidades para que pueda pronunciar mas
claras las palabras, en lo demas, en los que usted trabajé Xavier ha hecho todo bien”

¢,Cuales han sido las dificultades en aquellos que no hubo mayores logros?
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“No ha sido dificil trabajar en que Xavier pueda hablar bien, solo que Xavier es un poco perezoso,
pero poco a poco vamos a ir exigiendo mas en esas tareas, para asi poder lograr que Xavier
pueda pronunciar bien las palabras.”

En cuanto a los objetivos que nos planteamos al inicio de las intervenciones y con los que hemos
venido trabajando, vamos a hablar de ellos. Con respecto a que Xavier pueda vestirse de manera
auténoma, ¢ Qué han logrado en ese objetivo? ¢Como lo lograron?

“Con ese trabajo estoy muy contenta, como le dije antes, ya Xavier se viste solo incluso se cambia
de ropa hasta dos veces al dia. Poner su ropa separada fue buena idea y con los cartones que
le adornamos para que él guarde su ropa no quiere que ninguno de sus hermanos ponga otra
ropa que no sea la de él, bueno para lograr eso tuvimos que trabajar con Xavier desde cuando
ibamos a recoger la ropa del cordel, como el siempre esta atras mio dizque ayudandome, cuando
tocaba guardar la ropa le ensefiamos que la ropa de él la teniamos que guardar en los cartones
y que se pondrian los pantalones en un cartdén y las camisas en otro cartdn, eso nos costé un
poquito pero ahora ya lo hace solo, después le ensefiamos a ponerse los pantalones primero y
después las camisas, ahora ya lo hace solo, él solito va a sus cartones y coge la ropa que quiere
ponerse y se la pone

¢,Cual ha sido la participacién de la familia para lograrlo?

“En la casa mas paso yo solita con Xavier 6 sea que es conmigo con quien mas ha trabajado,
pero cuando en la tarde llegan los hermanos o el papa que a veces llega temprano bajan a
recoger la ropa y lo llaman para que haga la actividad, 6 sea ellos también ayudaron a Xavier a
gue pueda vestirse solo”

¢ Como se ha incorporado el objetivo a la rutina familiar?

“...Bueno... como yo lavo la ropa casi todos los dias porque mis hijos se ensucian la ropa y como
Xavier anda atras mio como esos pollitos, fue facil hacer que se cumpla el objetivo y como
ademas lo bario todos los dias de ley toca ponerle ropa limpia.”

¢, Qué queda por trabajar en ese objetivo?

“Yo creo que nada, mas bien como que se ha pasado de aprender... bueno talvez me tocaria
trabajar en controlar la mala costumbre de cambiarse de ropa a cada rato”

Otro de los objetivos era que Xavier pueda comunicar sus necesidades, ¢Qué han logrado en
ese objetivo? ¢Como lo lograron?

“Con este objetivo se ha logrado saber qué es lo que quiere Xavier, antes habia que adivinar lo
gue gqueria, el solo sefalaba y gritaba y en ocasiones ya no sabiamos que hacer, pero con el
cartel que usted nos ensefi6é a hacer cada que Xavier quiere algo va al cartel y saca la ficha de
lo que quiere, por ejemplo si quiere agua, él va al cartel, coge la ficha y cuando nos la ensefa
nosotros le decimos que repita lo que esta en el dibujo, 6sea que repita lo que estéa alli, en el
caso de agua hacerle repetir la palabra agua ”
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¢ Cual ha sido la participacion de la familia para lograrlo?

“En mi casa solo paso yo con Xavier en la mafiana, pero ya en la tarde también estan mis otros
hijos, ello como son mas grandes también ayudan a Xavier cuando él necesita algo, y cuando
esta él papa también, todos colaboramos en este trabajo con Xavier, cuando él quiere algo le
hacemos repetir lo que dice en la ficha.”

¢, Coémo se ha incorporado el objetivo a la rutina familiar?

“Como todo lo que Xavier hace en el dia esta en el cartel, fue facil incorporar este objetivo a la
rutina diaria, en el cartel esta cuando quiere agua, cuando quiere comer, cuando tiene suefio,
esta todo lo que hace todos los dias.”

¢, Qué queda por trabajar en ese objetivo?

“debemos trabajar mas en la pronunciacién, Xavier ya sabe que ficha del cartel es lo que él
quiere, pero cuando le decimos que repita lo que dice alli, hay ciertas palabras que él aun no
puede pronunciar, entonces en eso si me tocara seguir trabajando”

También teniamos como objetivo que Xavier pueda comer sentado en la mesa de manera
autobnoma, ¢ Qué han logrado en ese objetivo? ¢Como lo lograron?

“Xavier ya puede comer solo, a él le gusta estar comiendo solo en la mesa, al principio teniamos
gue darle la comida en la boca, porque, aunque €l quisiera comer solo no podia coger la cuchara,
€l regaba toda la comida y se demoraba mucho y mas era lo que botaba que lo que comia.
Empezamos haciendo que Xavier utilizara la mesa para comer porque a él le gustaba comer en
el suelo, primero le ddbamos pedazos de frutas en un plato para que se las coma con la mano y
gue lo hiciera sentado en la mesa, después le haciamos que se las coma, pero con la cuchara y
asi fuimos poniéndosela mas dificil hasta que aprendié a hacerlo solo.”

¢,Cual ha sido la participacién de la familia para lograrlo?

“Mis otros hijos ayudaron, también el papa, ellos se sentaban en la mesa con él para ayudarlo
cuando él lo hacia mal o no podia, toda la familia ayudé”

¢, Como se ha incorporado el objetivo a la rutina familiar?

“Bueno... Como comer es algo de todos los dias, ha sido facil que se haga rutina para nuestra
familia, ademas Xavier come casi 5 veces al dia, entonces cada vez que lo hace tratamos de que
lo haga en la mesa y solo, cosa que ya hace.”

¢, Qué queda por trabajar en ese objetivo?

“Lo que falta es que nos podamos sentar todos juntos a la mesa y comer juntos como familia, en
eso si toca trabajar, y lo vamos lograr’

¢, Qué competencias como familia/padre/madre han adquirido? Analicen la escala de la Calidad
de Vida Familiar del inicio y la de ahora. ¢ Como se sienten ustedes ahora?
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“La verdad que hemos aprendido mucho en como ensenarle cosas a Xavier, la verdad que yo si
queria que él aprendiera muchas cosas, pero a veces no sabia como ensefiarle, estoy muy
contenta por lo que mi hijo ha aprendido y espero siga aprendiendo mas”

Durante la intervencion les hemos pedido que registren con fotografias el proceso. Seleccione
4 o 5 fotografias que nos permitan comprender como ha sido el proceso y/o lo que su familia y
su nifio han logrado en el mismo, ¢ Qué representa?

ALl

“En esta foto esta Xavier ordenando su ropa, los pantalones en un cartéon y las camisas en otro,
para él ha sido mas facil encontrar lo que quiere ponerse desde que la pone en esos cartones”

“En esta foto esta Xavier seleccionando una necesidad, por lo general lo que mas pide es agua,
aunqgue le gusta mirar todas las imagenes, luego cuando me la entrega le hacemos repetir la
palabra agua o cualquier otra que quiera”

“Aqui tenemos a Xavier almorzando, antes él lo hacia en el piso y yo tenia que darle de comer
porgue él regaba mas de lo que comia, ahora ya come solo y en la mesa, bueno... como casi no
alcanza a veces baja el plato a sus piernas para terminar de comer”.
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Anexo E. Diario Reflexivo de los estudiantes

ESTUDIANTE 1.

https://andergielen.wixsite.com/pcentradasenfamilias
Entrada 1.

Fecha: sabado 30 de septiembre de 2017

Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras

Duracién de la visita: 4 horas 25 minutos (Guayaquil, UCG)

Sesién de trabajo con Tutoras de Tesis.

Para empezar a desarrollar nuestro proceso de titulacién asistimos a la primera sesién de trabajo
con nuestras Tutoras de Tesis (GT1y GT2). Esta reunion se dio sabado en la mafiana, lo que
nos implica viajar, en mi caso, 9 horas para llegar. Durante la reunion las tutoras explicaron los
contenidos basicos sobre los que se trata la tesis, es asi que se revisaron temas como: Atencién
temprana, desarrollo infantil, participacién de las familias en el desarrollo del nifio, discapacidad,

vulnerabilidad sociales y econdémica, entre otros.

El proyecto consiste en aplicar una propuesta basada en las Practicas Centradas en la Familia
en Atencion Temprana para nifios en situacion de riesgo y/o discapacidad y sus familias. Este
modelo que vamos a implementar, se desarrolla en entornos naturales, se denomina intervencién

basada en rutinas desarrollado por Mc William (2016).

En base a este modelo de intervencion las tutoras compartieron informaciones en una carpeta
en drive, que nos dan los fundamentes para el desarrollo del proceso de intervenciones con las

familias.

Entre las directrices planteadas se nos sefialé que tendriamos una formacién permanente, es
decir, se alternarian sesiones en las que discutiremos sobre los contenidos centrales que guian
el proyecto y los aspectos logisticos, como el tomar acceso con las familias, y luego iremos
teniendo sesiones de formacién con las docentes de acuerdo a cada momento de la intervencion,
de manera que siempre estaremos acompafados por las tutoras. Se plantearon, por tanto, los

siguientes elementos de los que se compone el proyecto:

e Seleccionar a las familias con quienes realizaremos las Intervenciones.
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e Firma de Consentimiento Informado nuestro y de las familias participantes.
e Realizar la Entrevista Basadas en Rutinas.

e Elaborar el Ecomapa de los casos que se estan Interviniendo

e Realizar la evaluacion del Desarrollo del Nifio con la Prueba Battelle.

e Aplicar la Escala de Calidad de Vida Familiar.

e Elaborar la Historia Clinica.

e Realizar las Intervenciones con las familias.

e Realizar Objetivos Funcionales.

e Plasmar nuestras experiencias de las Intervenciones en los Diarios Reflexivos.

Compromisos Personales

> Asistir puntualmente a las intervenciones con las familias y a las sesiones con las Tutoras
Guias.

> Apoyar a las familias en cada momento.
> Desarrollar y elaborar toda la documentacion solicitadas por nuestras Guias.

> Documentar todas las experiencias y el trabajo con las familias mediante la escritura del
Diario Reflexivo.

> Participar en las Sesiones de Trabajo.

> Poder desarrollar habilidades para trabajar con las familias de manera coordinada para

lograr una participacion horizontal.

En esta primera sesion de trabajo con miras a la titulacion resulté muy fructifera, recibimos

indicaciones y materiales para comenzar nuestro proceso.

Entrada 2
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Fecha: viernes 20 octubre de 2017

Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras
Familiares presentes:

Duracién de la visita: 4 horas (Guayaquil, UCG)

Sesidén de trabajo con Tutoras de Tesis.

La segunda convocatoria de trabajo con nuestras tutoras se inicié con la socializacion de como
serian las intervenciones con las familias, el acompafiamiento y formacion que debemos tener
para poder aplicar la metodologia de Mc Willian. En esta sesion tuvimos espacio para presentar
los resumenes de lecturas que ya debiamos haber hecho sobre el tema y discutir nuestras
comprensiones sobre lo que habiamos leido y resumido. Leemos, las guias nos van haciendo
preguntas sobre lo que entendemos de esa lectura tanto a nivel de conceptos como de los
procedimientos. Realmente es un trabajo demandante, porque estos conceptos e ideas son
nuevas, porque ademas lo leo en las noches, luego de un apretado dia de trabajo. La primera
parte de la sesion fue revisar estas ideas, en tanto en la segunda revisamos los procedimientos
gue debemos cumplir. Un aspecto que tenemos en claro es que trabajaremos cada uno con dos
familias. Para ello, cada uno debera invitar a participar a dos familias con nifios de entre 0 a 6
afios de edad, los mismos que presenten un cuadro de Discapacidad y/o situacion de riesgo de
nivel socioeconémico bajo. Nosotros trabajaremos con estos nifios y sus familias fuera del marco

de una institucién, es decir, directamente en sus casas.

En el proceso de trabajo con las familias se deben realizar visitas periédicas en cada uno de sus
hogares con horarios establecidos previamente con una duracion de 50 a 60 minutos por sesion.
Al inicio de estas intervenciones se aplicaran diferentes instrumentos que permitiran evaluar el
desarrollo del nifio al inicio y al final de las intervenciones. Prueba Battelle y la Escala de Calidad
de Vida de las Familias en Atencién Temprana, también aplicaremos el Ecomapa, Entrevista

Basada en Rutina (EBR) propuesta por el modelo de intervencion (Mc. William, 2016).

Entrada 3.
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Fecha: viernes 17 noviembre de 2017

Investigadores presentes: Expl_Estl

Familiares presentes:

Duracién de la visita: 3 horas con 30 minutos (Fundacion SP. Pedernales)

Seleccion de familias.

Para la seleccién de las familias con las que iria a desarrollar las intervenciones me acerqué a la
fundacion Simén Palacios, Institucién que ha venido trabajando con Personas con Discapacidad
de toda edad, por lo cual de ellos podria obtener informacién sobre familias con nifios de 0 a 6
aflos en situacién de riesgo y/o discapacidad. En la actualidad esta Fundacién presta sus
servicios al MIES ejecutando el Proyecto de Atencién en el Hogar y la Comunidad a Personas
con Discapacidad, cabe recalcar que uno de los lineamientos del MIES para ejecutar este
proyecto de Atencion en el Hogar y la Comunidad a Personas con Discapacidad consiste en la
seleccién de los mismo, esto quiere decir que solo pueden ser atendidos mayores de 18 y
menores de 65 afios, dejando sin atencion a las demas personas con discapacidad entre ellos a
nifos y adultos mayores, Direccionando responsabilidades al MINEDUC, CNH (ahora CBV) y a

los Centros Gerontologicos.

Una vez presentado como estudiante en proceso de titulacion de la Maestria en Desarrollo
Temprano y Educacion Infantil de la Universidad Casa Grande de la Ciudad de Guayaquil,
presenté a la directora y Coordinadora de la Fundaciéon mi proyecto de investigacion, el cual
consistia en Atencion Temprana a nifios con discapacidad y sus familias, para ello mi persona
como maestrante trabajaria con dos familias con nifios de entre 0 a 6 afios de edad que deseen
formar parte de este proceso de tesis, el cual busca mejorar la calidad de vida del nifio y sus

familias.

Al conocer la propuesta se mostraron muy interesadas ya que unos de los objetivos de la
Fundacion siempre ha sido la atencion a personas con Discapacidad, en especial a nifios de 0 6
afos y que ahora por los nuevos compromisos adquiridos con el MIES no lo puede hacer ellos
como institucion, me mostraron muchos casos de nifios que en su momento habian sido
atendidos por la Fundacion, me recomendaron dos familias las cuales segun ellas necesitaban
mucha ayuda en lo que a atencion temprana se refiere y que la familia siempre estuvo dispuesta

a colaborar.
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Casos seleccionados:

Caso 1: Xavier Leonel X Z
Caso 2: Byron David C V

Desafios durante la semana

Antes de empezar este proceso de titulacién, ya tenia experiencia en el trabajo con personas con
Discapacidad en modalidad de visita domiciliaria, habia trabajado para un programa del
Ministerio de Inclusién Econémica y Social. Sin embargo, cada caso o situacion son diferentes y
habia ingresado a este proyecto de titulacion porque estaba interesado por aprender sobre PCF
para trabajar con estas familias. Entre mis desafios estaban poder llegar a las familias de la
manera mas convincente de que este trabajo no solo sera para mi conveniencia personal, sino
también en beneficio para las familias.

Aprendizaje durante la semana

Entre los textos compartidos por nuestras tutoras, existen varios documentos que permitiran
incrementar nuestros conocimientos en cuanto a atencion temprana se refiere, y mas a las

intervenciones con familias, entre ellos temos:

> “Atencion Temprana”

> “Historia de Atencién Temprana”

> “Modelos de Intervencién”

> “Practicas Centradas en las Familias”

> “Rol de las familias en el proceso”

La lectura de estos documentos afianzard nuestros conocimientos, permitiéndonos fortalecer

cada una de las intervenciones que tendremos con nuestras familias.

Entrada 4.
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Fecha: sabado 18 noviembre de 2017

Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras
Familiares presentes:

Duracién de la visita: 4 horas (UCG. Guayaquil)

Sesidén de trabajo con Tutoras de Tesis.

Para esta sesion de trabajo nos enfocamos en herramientas o instrumentos que nos permitiran
dar inicio al proceso de intervenciones con las familias. Como un elemento de ética hemos
acordado que tanto cada uno de los estudiantes como las familias debian firmar el documento
llamado “Consentimiento Informado” el mismo que contiene la informacion que la familia debe
conocer acerca de nuestra investigacion, los familiares deben llenar el documento y autorizar
mediante su firma la aprobacion de la investigacion y comprometiéndose a ser participes directos
en cada sesién de trabajo con su hijo o familiar. De la misma manera nosotros firmamos el
consentimiento informado para que la tutora que esta haciendo la tesis doctoral pueda trabajar

con nuestros trabajos de titulacion.

Una vez comprendido el documento de consentimiento informado seguimos revisando

informacién y nos enfocamos en los cinco componentes del modelo:

> Modelo ecolégico de la Familia (Mediante la aplicacion del ECOMAPA)
> Intervenciones funcionales. (Plan de Intervencion individualizado)

> Servicios integrados

> Visitas domiciliarias efectivas. (Intervencion Basadas en Rutinas)

> Colaborar con otros recursos y centros.

Al trabajar el tema de colaborar con la familia, pues nos plantearon las guias el tema de
acercarnos a la familia siempre respetando su funcionalidad, esto implica que las familias tendran
diferentes maneras de organizarse, y no tenemos que tener la mirada centrada en la mirada
nuclear como la “ideal”. Hay que trabajar respetuosamente desde las maneras en que las
familias se han organizado. Antes de culminar con la sesién de trabajo las recomendaciones
gue nunca estan de mas por parte de nuestras tutoras fueron seguir leyendo documentos la

teoria que sustenta esta tesis, lo que nos permite entender mejor el proceso.

Entrada 5.
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Fecha: Sabado 25 noviembre de 2017
Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras
Familiares presentes:

Duracién de la visita: 4 horas (UCG. Guayaquil)

Sesion de trabajo con Tutoras de Tesis. Socializacion de prueba de Batelle.

La sesién de trabajo dio inicio con un recordatorio de las lecturas y su importancia en el desarrollo
de las intervenciones, buscando las ideas centrales para la redaccién de los resumenes de

dichas lecturas.

Para esta reunion de trabajo tuvimos la presencia de la Lic. L T quien asistié para compartir con
nosotros su experiencia dentro de su proceso de aprendizaje como estudiante de la maestria y
como tesista. Nos sugirié plantearnos compromisos, establecer metas, ser responsable en este
trabajo ya que las familias con las que vamos a trabajar cuentan con nuestro apoyo, una de sus
sugerencias fue también tener un cuaderno de apuntes donde debemos llevar todos nuestros
apuntes sobre la informacién que nos brindan las familias ya que esta informacién nos ayudara

en la ejecucion de nuestro trabajo final.

Después de las sugerencias socializé la estructura de la Batelle y la importancia al utilizarla en
el proyecto que vamos a desarrollar, la prueba Battelle es una bateria para evaluar las
habilidades del desarrollo en nifios con edades comprendidas entre el nacimiento y los ochos
afios. Se aplica de forma individual, también es adecuada para nifios que presenten necesidades

especiales, esta constituida por 341 items agrupados en las siguientes areas:

> Area Personal Social.
> Area Adaptativa.
> Area Motora. (fina - gruesa)
> Area de Comunicacion. (receptiva - expresiva)
> Area Cognitiva.
Area Cognitiva. Battelle estd formado por un manual y seis cuadernos de aplicacion

independientes (uno para cada area y otro para la prueba de “Screening”) un sobre con laminas,

un cuadernillo de anotaciones y perfil y hojas de anotaciones.
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El tiempo de aplicacion de la prueba oscila entre 10 y 30 minutos, en funcion de la edad del nifio.
Cuando se trata de nifilos con edades inferiores a tres afios o superiores a cinco, este tiempo
oscila entre 10 y 15 minutos, en caso de nifios con edades comprendidas entre tres y cinco afios
el tiempo varia entre 20 y 30 minutos. La Battelle cumple 4 objetivos concretos en la evaluacion

y planificacion

1.- Evaluacion e identificacion de nifios con dificultad en el desarrollo
2.- Evaluacion de nifios sin dificultad en el desarrollo

3.- Programacion y aplicacion del tratamiento

4.- Evaluacioén de grupos de nifios con dificultad en el desarrollo.
DESAFIO DE ESTA SEMANA

Después de elaborar una prueba batelle tomando como ejemplo la hija de mi compafera
E1l Est2, la instructora ejemplificd cada uno de los items a desarrollar mostrandonos el resultado
final de la informacién que debemos considerar, al parecer todo estaba claro, sin embargo, como
desafio de la semana quedd seguir leyendo y profundizando en la Batelle para cuando nos llegue

el momento de ejecutarla con nuestras familias.
COMPROMISO

La hora cero para iniciar las intervenciones estaba cerca, y como compromiso de mi parte para
esta semana estaba la informacion en cuanto a Batelle, ya que esta es una de las primeras fichas
gue se aplican en las intervenciones, dotandonos de informacién relevante para saber como

inician los nifios de nuestra investigacion y los resultados que esperamos se den.

Entrada 6.

Fecha: jueves 30 noviembre de 2017
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Investigadores presentes: Expl Estly S R (apoyo fuera de tesis)
Familiares presentes: Familiares de Xavier Leonel X Z Expl_F1
Caso 2: Byron David C V

Duracion de la visita: 2 horas

Trabajo con las Familias: Primera visita

Para poder tener la primera visita intenté comunicarme telefénicamente con cada una de las
familias, situaciéon que se me complic6 ya que en el sector la sefial telefénica es baja, por fortuna
la fundacion SP me facilitdé la ubicacion exacta de los domicilios, dirigiéndome hacia ellos
siguiendo un croquis. Al momento de la llegada a los domicilios, hice una breve prestacion

pidiéndoles me permitieran pasar y compartirles sobre mi visita.

El primer acercamiento con las familias se dio con un poco de desconfianza, se pudo notar en
cada uno de los familiares su atencidn en lo que les decia para entender cada palabra, y mas
cuando me referia a las intervenciones que tenian que ver con sus hijos en situacion de riesgo o
discapacidad. A medida que se le explicaba como se iban a realizar las intervenciones, de a poco
se interesaban, la interaccion con las familias fue tomando mas confianza, ellos exponian la
situacion vivida desde el nacimiento hasta la actualidad, relatando detalladamente cémo ha sido

la vida con sus “consentidos” como ellas los llaman.

En la visita les hablé del desarrollo de cada actividad que se ejecutarian en ese momento,
iniciando con la socializacion del Proyecto, indicandoles que somos estudiantes de la Maestria
en Desarrollo Temprano y Educacion Infantil de la Universidad Casa Grande de la Ciudad de
Guayaquil y que nuestro interés en trabajar con sus hijos no era sélo personal sino también poder

contribuir en el desarrollo fisico, intelectual, psicologico y emocional de sus “consentidos”.

Les comparti que para poder intervenir con sus hijos debiamos tener la autorizacion de ellos
como padres de familias y ademas el compromiso de todos los miembros de la familia para que
nuestras actividades surgieran efecto positivo, no solo para el nifio sino también en todo el
entorno familiar y que para esto ellos deberian firmar un documento de consentimiento
informado, aclardndoles que toda la informacién seria anénima y expresamente utilizada para la
investigacion, sin ningun fin de lucro o actividad que perjudique la integridad personal o familiar

de ellos.

Luego pasé a explicarles sobre nuestra propuesta tratando los siguientes puntos:
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e Metodologia de intervencién (visitas semanales y trabajar con ellos)

e Objetivos (ellos van a definir en qué aspectos trabajar)

e Instrumentos que se van aplicar

e Fichas sociodemograficas. (debemos recoger alguna informaciéon sobre la familia
e Se establecio horarios de visita (dia y hora)

e Se firmaron los Consentimientos Informados por parte de las cuidadoras de los nifios.

Una vez explicado y habernos puesto de acuerdo con las familias para las visitas, se les pregunt6
si tenian clara la situacion y respondiendo que si, y que si necesitaban saber de algo, ellos lo
preguntarian, pasé a despedirme indicando que en pocas semana empezarian nuestras visitas
periddicas de acuerdo a como estaba estipulado en nuestra agenda, se mostraron muy

agradecidos y entusiasmados diciéndome que estaran pendiente en la siguiente visita.
Desafios durante la semana

Lo més preocupante fue la localizacién de los domicilios cuando al intentar realizar las llamadas
no pudieron conectarse, pero por suerte la Fundacidon contaba con direccién domiciliaria en
croquis, otro desafio fue convencer a las familias para que se interesen por la investigacion, y el
desafio mas grande de la semana fue o es, comprometer al resto de familiares para que participe

de las intervenciones
Aprendizaje durante la semana

Lo que se puede aprender en esta semana es que existen familias que luchan dia a dia por salir
adelante a pesar de sus diferentes situaciones, la familia de Xavier y Byron son muestra absoluta
de ello, ya que a pesar de de vivir en absoluta pobreza, les toca afrontar la discapacidad de sus

hijos y lo hacen de la manera mas honesta y sacrificada.

También me hice muchas preguntas sobre como llegar a construir estas relaciones de

participacién que en los textos que leemos se establece.

Entrada 7

Fecha: sabado 9 de diciembre de 2017

Investigadores presentes: E1_Estly SR
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Familiares presentes: Familiares de Xavier Leonel (E1_F1) y Byron David (E1_F2)

Duracién de la visita: 2 horas

Trabajo con las Familias: Ecomapa y Entrevista Basada en Rutinas
Expl_F1 Xavier Leonel

Al momento de llegar a la casa de la familia de Xavier fui atendido por la sra. Lucia (madre de
Xavier), quien me recibié de la manera mas amable, después de comentarle que en esta visita
trabajariamos la elaboracién del Ecomapa, el cual consiste en una representacion grafica de las
redes de apoyo familiares (formales, informales y lo que actian como intermediarios de los

apoyos) que hace visible la cantidad y calidad de apoyo que proporcionan.
El-F1

Primero se le explicé en qué consistia el Ecomapa, y con la mama de Xavier, empezamos a
graficar en una hoja de cuaderno las redes de apoyo con las que cuenta la familia. Asi
procedimos, mientras me hablaba sobre su familia, me fue contando sobre Xavier y el deseo de
gue su nifio pueda llevar una vida normal como cualquier otro nifio, como por ejemplo ir a la
escuela, interactuar con otros nifios y mas cosas que a su edad hacen. Esto mientras se

detallaban los recursos que la familia reconoce.

> Recursos formales - Apoyos familiares.

La sefiora Lucia coment6 que las personas con las que cuenta son sus hermanos y abuelos

maternos.
> Recursos Intermedios - Amigos, vecinos.

La casa de Xavier esta un poco mas alejada al resto de sus vecinos, sin embargo, la Sra. Lucia
comentd que tiene dos vecinos con los que puede contar en momentos de alguna necesidad,

aungue ella dice que su esposo es muy celoso y no le gusta que ella les pida ayuda.

> Recursos Formales - Instituciones o Entidades.
En cuanto a estos recursos la familia de Xavier solo cuenta con el apoyo del Centro de Salud y

la Policia Nacional
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Al terminar el ecomapa dialogamos sobre las personas e instituciones que se reflejan en el
ecomapa y la mama asintio, esas son las personas que de alguna manera le acompafian en la
vida. Conversamos sobre las redes formales y ella sefial6 lo dificil que es llevar a Xavier a
terapias fuera de su zona, el gasto del transporte, el dia de no trabajar, todo ello implica mucho
dinero que ellos no tienen. Cerramos esta conversacion sefialando que en el trabajo que vamos

a emprender ella tendr4 muchas actividades con su hijo.

En vista de que nos tom6 mas tiempo del que pensamos realizar el ecomapa, decidimos dejar
para la proxima semana la realizacion de la ERB, eso me daria tiempo a mi para ver qué cosas
debo comprender mejor de ese instrumento. La experiencia de esta aplicaciéon me da cuenta
tanto que la familia si esta disponible para participar y puede entender lo que le estamos

preguntando.
E1-F2 Byron

Luego de la experiencia de este primer ecomapa, fui a casa de la familia de Byron con un poco
mas de certezas de cdmo lo debia realizar y confiando que la familia de Byron sea tan
participativa como fue la mama de Xavier. Estaba la abuelita y la mama. Como siempre me
recibié con mucha disponibilidad, me hizo esperar un momento mientras terminaba de hacer una
tarea doméstica y luego me atendié con cordialidad en la mesa de su comedor. Yo me dispuse
con la hoja en blanco y primero le expliqué de qué se trata este instrumento, sobre cobmo vamos
a hablar sobre las redes de apoyo, es decir, las personas e instituciones con las que cuenta como

familia y para acudir cuando requiere algo con su nifio, Byron.

En este acercamiento con la familia lo tomé de manera natural a pesar de saber que me
encontraria con una familia de muchas necesidades, al llegar al hogar y tener el primer contacto
con la madre de Byron, y después de una pequefia charla, identifiqué una madre preocupada por
sus hijos (Byron y Bryan), con muchas ganas de salir adelante por su familia, Byron vive con su
madre en casa de sus abuelos maternos ya que por causa del terremoto, la casa en donde vivia
con su ex esposo fue destruida, hace poco se habia separado del papa de sus hijos y
actualmente es ella quien lleva la responsabilidad del infante con la ayuda de sus padres (abuelos
maternos de Byron). Mientras describia la situacion familiar y de Byron, pudimos identificar sus

fuentes de apoyo. Describo a continuacion las redes que reconocio.

> Recursos formales - Apoyos familiares.
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La mama coment6 que las personas con las que cuenta Byron son sus abuelos maternos, Tias,
Primos y Hermano. La abuelita también comentd de la poca participacion del papa de Byron. La

mama y él han tenido una relacion complicada.

> Recursos Intermedios - Amigos, vecinos.
Como se habia mencionado que Byron vive en casa de los abuelos ya que su casa habia sido
destruida por el terremoto, ellos viven cerca de otras casas, y comenta la Sra. Ana que estos

vecinos son muy colaboradores y ayudan en lo que se les pida.

> Recursos Formales - Instituciones o Entidades.
En cuanto a estos recursos la familia de Byron solo cuenta con el apoyo del Centro de Salud y

la Policia Nacional

maternos

Tia materna Papd
Tios abuelos (hna mamd) Abuelos
paternos

' Amigas colegio
Mamé, abuela materna, |

hermano menor Byron, 2
Vecinos tias maternas

Byron (5 afios
’ ¢ , Docentes colegio

mama

Doctores
Policias locales

Desafios durante la semana

Un desafio de esta semana fue el poder aplicar adecuadamente el ecomapa, esto es, encontrar
con las familias su circulo de apoyo, algo que seguramente la familia tiene, pero no lo sabe. En
el caso de estas familias, sus redes informales, es decir, los servicios a los que pueden acudir
son muy limitados. Por eso, seguramente se muestran tan dispuestos a recibirnos en el proyecto

para tener apoyo para sus nifios.

Aprendizaje durante la semana
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Aprendi a realizar un ecomapa. Estas familias estan rodeadas de personas que se apoyan
mutuamente y sin ningln interés. Son apoyos fuertes, pero escasos. Creo que es un instrumento
gue también les ha permitido a las familias y a mi como profesional, entender que el interés del
profesional en esta intervencion se centra en la familia (no solo en el nifio) estableciendo una
buena relacién con la familia, lo que nos proporcionara una forma diferente de relacionarnos e

intervenir.

Entrada 8.

Fecha: viernes 15 de diciembre de 2017
Investigadores presentes: Expl _Estly SR
Familiares presentes: Familiares de Xavier Leonel y Byron David

Duracioén de la visita: 2 horas - 1 hora cada visita -

Trabajo con las Familias: Entrevista Basada en Rutinas

Tal como habiamos acordado con las familias en la sesion pasada, en esta ocasion trabajamos
con la la Entrevista basada en Rutina. Preferi hacer primero el ecomapa en la sesién anterior y
luego la entrevista porque me tomé mucho tiempo la realizaciéon del ecomapa, es un primer
acercamiento a la familia y a medida que identificaban familiares o recursos, explicaban sobre

ellos.

Les habia indicado que esta sesion de la EBR tomaria cerca de dos horas. Les expliqué con
detenimiento en qué consistia: hacer preguntas relacionadas a su diario vivir e identificar ahi
los aspectos en los que queremos trabajar con nuestros hijos. Pedi apoyo de mi esposa para
gue ella me ayude a tomar notas (esto fue autorizado por mis guias de tesis). Antes de la
entrevista les recalqué que este trabajo tiene que tener el apoyo incondicional de la familia. Las
dos familias expresaron su disponibilidad comenté que estar dispuestas a colaborar e

involucrarse de lleno a la recuperacion de sus hijos.

La entrevista tomd alrededor de dos horas. Adentrarse en la vida diaria de la familia podria ser
un tanto complejo y no siempre las familias podian identificar los momentos tensionantes. Si

mencionaban durante la entrevista las necesidades de sus hijos, las que anotamos y en parte
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fueron las que usamos luego como su lista de prioridades. Al terminar la EBR le ensefiamos la

lista de prioridades sobre los aspectos en los que trabajariamos con mayor énfasis.
E1l F1 Xavier Leonel

Al momento de llegar a la casa de la familia de Xavier fui atendido por la sra. Lucia (madre de
Xavier), quien me recibié de la manera mas amable, después de comentarle que en esta visita
trabajariamos con la Entrevista basada en Rutina(expligue qué consistia en varias preguntas
relacionadas a su diario vivir), la Sra. me fue contando sobre Xavier y el deseo de que su nifio
pueda llevar una vida normal como cualquier otro nifio, como por ejemplo ir a la escuela,

interactuar con otros nifios y mas cosas que a su edad hacen.

Antes de la entrevista le recalqué que este trabajo tiene que tener el apoyo incondicional de ella
como madre y del resto de la familia, coment6 que esta dispuesta a colaborar e involucrarse de
lleno a la recuperacion de su hijo, tanto la madre, el padre y los hermanos manifiestan total
colaboracién en cada actividad a desarrollar y de alguna manera formar parte de la mejora del
infante tanto intelectual como fisica. Luego pasamos a los items de preguntas y se fue abriendo

de a poco en sus narraciones de su vida diaria.
La lista de objetivos que la familia planteé es la siguiente:

* Que pueda comer solo

* Que pueda vestirse solo

* Que pueda interactuar con otros nifios sin alterarse o golpearlos
* Que pueda hablar y pedir las cosa.

* Que sepa cuando hay peligro en lo que hace

* Que vaya a la escuela

E1 _F2

De igual manera le comenté que mi visita en esta ocasion se trataria sobre la entrevista basada
en rutina (Explique qué consistia en varias preguntas relacionadas a su diario vivir), y que no era
otra cosa mas que lo se hace todos los dias, ella empezé a contestar las diferentes preguntas,
al inicio lo hacia un poco timida hasta que después fue tomando confianza y fue contestando
mas fluidamente. Dado que Byron es un nifio con pardlisis cerebral, que tiene limitados

movimientos, para la mama y también para mi fue complejo como el identificar los momentos de
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la rutina diaria en que podia tener mayor estrés con él. Ademas, creo que por otras
intervenciones en que usualmente pueden ser juzgadas o llamadas la atencion, ellas (la mama
y la abuelita) trataban de contestar que todo lo hacen entre las dos sin problemas. Sin embargo,
en la entrevista si lograron identificar algunos elementos que fueron relevantes para poder

establecer su lista de prioridades.

A pesar de que la madre del nifio esta actualmente estudiando, manifiesta comprometerse en el
proceso de actividades que se desarrollaran a lo largo de las visitas y lo que tenga que hacer en
lo posterior, de igual manera las tias y abuelos manifiestan estar pendientes e involucrarse en

cada una de las sesiones y actividades en lo que con el nifio se refiera.
A continuacion se detalla la lista de objetivos que la familia seleccioné

* Que pueda agarrar

* Que pueda interactuar con otros nifios

* Que pueda jugar con otros nifios

* Que se siente solo y se pueda mantener sentado y jugar con juguetes
*  Que pueda comer solo

*  Que pueda caminar

* Que articule palabras

*  Que hable

* Que pueda tener un examen visual para saber si puede ver 0 no.

Desafios durante la semana

En esta visita, el desafio estaba en tratar de llegar a las familias de la manera mas comoda y
efectiva, ya que en esta ocasion trabajamos con su vida diaria, y en cierta parte con su vida
personal, tomando en cuenta que para ellos alin somos personas desconocidas y seria dificil

conseguir que sientan confianza total con nosotros
Aprendizaje durante la semana

Las primeras intervenciones trajeron para mi nuevas ideas de formas de trabajar con las familias,
a través del didlogo con las madres de los nifios en situacién de riesgos o discapacidad se
identificaron las necesidades de cada uno de los padres, los familiares y los nifios. No se centro
en el déficit del nifio, sino que se trataron temas que tiene que ver con habilidades de la vida

diaria como por ejemplo, comer, vestirse, asearse, jugar con nifios de su edad, asistir a la
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escuela, ayudar en los quehaceres de la casa, acompafiamiento a las terapias, también se hablé
de las preocupaciones de los papas en sus diferentes areas del desarrollo y sobre el futuro de
sus hijos. Es una manera diferente de acercarse a la familia que iré aprendiendo a lo largo de

este proceso.

Entrada 9

Fecha: jueves 28 de diciembre de 2017
Investigadores presentes: Expl_Estl y SR
Familiares presentes: Familiares de Xavier Leonel y Byron David

Duracién de la visita: 2 horas

Trabajo con las Familias: Prueba Batelle

En la siguiente visita que tuve con las familias se aplicé la prueba de Batelle, se le explic a las
familias que por medio de la misma se podria determinar la edad de desarrollo del nifio, y en

cada actividad se puede obtener resultados que confirmen esta informacion.

Las familias al inicio no entendian lo que preguntabamos o haciamos, pero a medida que se le

iba desarrollando la prueba iban comprendiendo.

Luego de los resultados le manifesté a las familias la retroalimentacion que se realizaran en las

intervenciones y que debemos desarrollar las planificaciones de trabajo.
Desafios durante la semana

La aplicacion de la prueba Batelle trajo consigo un sinndimero de ideas a mi, después de conocer
la edad de desarrollo que Xavier y Byron presentan, lo primero que se me vino a la mente fue,
¢, Qué tipos de objetivos funcionales preparar para ellos?, lo que se me ocurrié en ese momento
era aplicar los objetivos que elaboramos en el trabajo con personas con discapacidad en el cual
laboré un tiempo, estos consistia en actividades de la vida diaria, algo similar a lo que nosotros

gueriamos aplicar, sin duda me dije a mi mismo, esto funcionara.
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Aprendizaje durante la semana

Trabajar con personas con discapacidad siempre sera un reto, y en cada reto siempre hay un

aprendizaje y para mi en esta semana de intervencién fue uno mas.

Entrada 10

Fecha: sabado 6 de enero de 2018
Investigadores presentes: E1_Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier Leonel y Byron David

Duracién de la visita: 2 horas

Trabajo con las Familias: Escala de calidad de vida

Para esta sesién de trabajo si me pude contactar telefonicamente con las familias, ya que esta
forma de contacto no me habia funcionado, para esto quedé de acuerdo con ellos en un dia
diferente al que teniamos en la agenda de visitas, telefénicamente les comunigqué que la siguiente
visita tendria que ver con informacion para el llenado de otra ficha y que esta se llamaba ficha de
Calidad de Vida.

Esta sesién de trabajo la senti diferente, noté en las familias un grado de confianza mas alto que
las sesiones anteriores, cada pregunta que les hacia ya no dudaban en contestar, se sentia la

honestidad en cada respuesta, esto permitié terminar la ficha mas rapido del tiempo establecido.
Desafios durante la semana

La aplicacion de un nuevo cuestionario. De alguna manera nos preocupaba que la familia sienta
gue sélo estamos preguntando, pero no estamos haciendo acciones de apoyo al desarrollo de

sus hijos.
Aprendizaje durante la semana

Sin embargo a mi preocupacion previa, lo que pude aprender en esta semana de trabajo es que

la perseverancia tiene frutos, hemos estados trabajando con pocas semanas seguidas con las
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familias y eso ha permitido que de a poco nos ganemos la confianza de cada una de las familias,

esto permitira fortalecer el trabajo que iremos desarrollando en ellos.

Entrada 11.

Fecha: sdbado 13 de enero de 2018
Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras
Familiares presentes:

Duracién de la visita: 4 horas (UCG. Guayaquil)

Sesién de trabajo con Tutoras de Tesis.

Esta semana de trabajo la realizamos con nuestras tutoras en Guayaquil y alla trabajamos en los

siguientes temas:

> Se realizé una revision de los casos. Eso implicé tanto explicar los casos al grupo para
poder tener una vision mas global de cada nifio. La experiencia de los otros compaferos
y de las guias de titulacion ayudaba para comprender la situacion de los nifios sin
diagnéstico o con diagndsticos sélo como “discapacidad fisica”. También revisamos el
registro de esa informacion para que tengamos toda la informacion completa

> Revision de Entrevista Basada en la Rutinas. De la misma manera, cada uno de nosotros
presentd al menos una entrevista, comentamos sobre nuestras preocupaciones y
comprensiones. Un aspecto que las guias nos sefialaron es que la lista de objetivos
sefalados por las familias en general estaban seleccionados fuera de una rutina. Es
decir, son generales. Ejemplo: “que agarre”. La pregunta que nos hacian las guias es
en qué momento de la rutina diaria, agarrar le era significativo o necesario para la familia.

> En funcion de la discusion de la lista de objetivos de las familias, se revisé un documento
de apoyo para la formulacién de los Objetivos Funcionales. Hicimos un ejemplo cada
uno, pero es muy complicado. Las tutoras lo revisaron y entre todo el grupo ibamos
dando ideas. Para armar estos objetivos tenemos tanto que tener claros los hitos del
desarrollo como también el como se integran en la vida familiar sin que ello implique que

los padres sean terapistas.
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> Formulamos algunos acuerdos para proceder a ir a las familias con los objetivos

funcionales formulados. Estos acuerdos es que serian los objetivos aprobados por las
tutoras y que los entregariamos con apoyos visuales, es decir, carteles enq ue los
objetivos estén escritos muy comprensibles en un cartel para que lo tengan presente.

Para poder armar los objetivos, revisamos algunos textos de PCF y del Modelo de
Intervencidén Basado en las Rutinas para estar siempre atentos a gue nuestra intervencion

se basa en este modelo

> Con ello terminamos nuestra larga y provechosa sesién

También se plantearon Compromisos como:

ok~ w N PR

Leer los textos del Modelo de McWilliam.

Arreglar fichas de los casos.

Debemos formular objetivos especificos

Llevar el diario reflexivo.

Tabular los resultados de la prueba Battelle y pasar los datos de la EcdeVF a una matriz

excel comun.

Este dia de trabajo fue muy gratificante para cada uno de los participantes en la maestria,

pudimos despejar algunas dudas que se teniamos.

Se recordd que para empezar con nuestras intervenciones a las familias debemos tener claro

nuestra propuesta y elaborar los objetivos funcionales en base a las prioridades de las

necesidades de las familias y aprobadas por las tutoras.
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Entrada 12

Fecha: 3 de marzo de 2018
Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras
Familiares presentes:
Duracion de la visita: 4 horas (UCG. Guayaquil)

Sesién de trabajo con Tutoras de Tesis.
Luego de casi dos meses nos volvimos a reunir con las tutoras, para retomar nuestro trabajo con
las familias. Este tiempo nos hemos detenido porque la estacion lluviosa impedia el acceso a
los domicilios de las familias que son en su mayoria rurales y hay que llegar por caminos que se
vuelven llenos de lodo en esta época. También como todos trabajamos como docentes, esta es

la época del afio en que cerramos el afio y teniamos muchisimo trabajo. Asi que el objetivo de

esta sesion es retomar el trabajo para ir donde las familias ya con objetivos definidos

Revisién de los casos.

> Volvimos a corregir de ficha general de cada nifio, ademas se aumentaron varios datos

gue nos hacian falta en este documento. Incluimos un cuadro para identificar a los

miembros de la familia.
> Se revisaron nuevamente las Entrevista Basada en Rutinas. En este caso, ya las

teniamos pasadas a limpio y revisamos que tengamos un formato comuan, recordamos

algunos aspectos de lo solicitado por las familias.
> Analizamos el documento de apoyo “Caracteristicas de los Objetivos Funcionales”
estableciendo los siguientes:

a.- Sefalar los objetivos a largo Plazo.

b.- Identificar los que son posibles de cumplir en este periodo de intervencion.
c.-Establecer fases que permitan que los objetivos se puedan cumplir.

d.- Guiarnos con el material de apoyo (documento power point) para completar los objetivos

Compromisos

> Nos comprometimos a retomar las intervenciones con las familias
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> Elaborar un cuaderno grande para cada familia, en el que especifiquen los objetivos
generales y los objetivos especificos.

> Elaborar recursos didacticos con materiales del medio, los cuales serdn muy
beneficiosos para las intervenciones con las familias, los que nos permitiran tener una
buena interaccion con nuestros nifios y poder desarrollar con éxito los objetivos

funcionales de cada caso.

> |ncrementar un caso, debido a que puede haber una desercion.

> Retomar el contacto con las familias la pxma semana para luego poder hacer el trabajo

final

Entrada 13.

Fecha: sdbado 15 de marzo de 2018
Investigadores presentes: E1_Estl y SR
Familiares presentes: Familiares de Xavier Leonel y Byron David

Duracién de la visita: 2 horas (Sector Cuaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Retomar Intervencion

Después de trabajar con nuestras tutoras y fortalecer las ideas de nuestras intervenciones para
mejorar las actividades que se plantearian y ejecutarian en cada familia, retomamos las visitas,
para esto tuve que viajar un dia antes a los hogares de Xavier y de Byron, cabe mencionar que
en la comunidad donde viven, la sefial telefénica es muy baja, por tal motivo el viaje, después de
reencontrarme con las mamas de Xavier y Byron les comenté que retomaremos las
intervenciones pero que no lo hariamos en ese momento, lo hariamos al dia siguiente y como no
pude contactarlos telefonicamente me tocé ir hasta sus casa, una vez de acuerdo me despediy

regresé hasta mi casa.
Expl_F1

La primera Familia que visite fue la Xavier, la Sra. Ana junto a su esposo quien nos acompafio
ese dia ya que no tenia trabajo, me recibieron muy contentos, me dijeron que estaban

preocupados porque ellos pensaron que ya no iban a tener la asistencia que les habia prometido,
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entre sonrisas le contesté que eso no pasaria, que mas bien era yo el que estaba preocupado
por que sean ellos los que no quisieran recibirme después de unos dias sin saber que sucedio,
porque la ausencia, me dijeron que no me preocupara por eso, que ellos estaban felices por
saber que las intervenciones continuaran. Les empecé a preguntar qué habia sucedido en ese
tiempo que no los habia visitados, a lo que respondieron que no habia pasado nada extrafio,
nada diferente a lo que les ocurre todos los dias. Les pregunté por Xavier, que donde estaba

porque no lo veia alli, me dijeron que se habia ido con los hermanos a donde la abuela.

Le pregunté al papa que cémo asi ese dia estaba en la casa si se supone trabaja hasta los
sabados, se sonrié y me dijo que el tiempo estaba malo y que por el momento no tenia trabajo,
gue ya hace una semana que se quedoé sin trabajo, le dije que no se preocupe que esto es asi,

gue seguro conseguiria otro trabajo.

Pasamos al tema de las intervenciones y les dije que como todos estabamos de acuerdo en
continuar con las visitas se establecerd un nuevo cronograma de trabajo y que me encargaria de
eso y después les pasaria la informacién, me dijeron que estaban en total acuerdo conmigo y
estaba ansioso porgue eso inicie, sin mas me despedi de ellos diciéndoles que los llamaria para
programar la proxima visita y en caso de que no pudiera comunicarme telefénicamente iria un

dia antes a avisarle.
Expl F2

Al momento de llegar a la casa de Byron me encontré con la sra. Lucia, me invitd a pasar a la
casa y diciéndome entre sonrisas a los afios, me sonrei y le dije que no habia ido por su casa
porque habiamos tenido que trabajar en las intervenciones que tendriamos que ejecutar en
préximas visita, después de esto le pregunté que habia pasado en mi ausencia, si se le habia
presentado alguna novedad, ella me respondié que no habia ocurrido gran cosa, me dijo que
seguia estudiando, que como no tiene apoyo econdémico del papa de Byron estaba pensando en
conseguir un trabajo que le permita estudiar, le pregunté qué pasaria con Byron si ella encuentra
trabajo, me dijo que la mama la iba a ayudar con Byron, le pregunté sobre Byron y me dijo que
solo le habia dado una pequefia gripe pero como la abuela lo lleva al medico por cualquier cosa

al nifio, la gripe no pas6 a mayores.

Me despedi diciéndole que retomariamos las visitas y que muy pronto empezariamos a realizar

las actividades.
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Desafios durante la semana.

Después de estar seguro de que las familias estdn decididas a continuar con el proceso de
intervenciones, me queda como desafio implementar buenos objetivos funcionales que puedan

ayudar a mejorar la calidad de vida tanto de Xavier y Byron como de las familias de cada uno.
Aprendizaje durante la semana.

La perseverancia que tienen las familias es una buena ensefianza, saber que a pesar de los
obstaculos que se le presentan en la vida a mas de los que ya tienen y tener siempre esa
esperanza de que las cosas se van a realizar aunque tarden un poco es motivo de inspiracion

para cualquier ser humano

Entrada 14

Fecha: 17 de marzo de 2018
Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras
Familiares presentes:

Duracion de la visita: 4 horas (UCG. Guayaquil)

Sesion de trabajo con Tutoras de Tesis.

Hoy sabado compartimos experiencias y adquirimos huevos conocimientos con nuestras tutoras
y con nuestros compafieros tesistas, fue una mafiana muy productiva porque pudimos analizar,

corregir y mejorar la documentacion que tenemos sobre nuestros casos.

> Nuevamente revisamos el documento de caracterizacion de casos para tener la
informacion ya completa.

> Hicimos revision de nuestro Diario Reflexivo donde debemos redactar las experiencias,
reflexiones que se nos presentan en cada caso.

> Revisamos el documento compartido por la tutora G1 sobre Cémo hacer Objetivos

Funcionales, ya que esta informacién nos ayuda a seguir mejorando nuestros objetivos.
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> Discutimos y pusimos ejemplos de como se formulan los Objetivos que de manera que
puedan estar centrados en las rutinas cotidianas y puedan tener una estrecha relaciéon con
el nivel de desarrollo de cada nifio y las capacidades de cada familia para poder
involucrarse y trabajar adecuadamente.

> De igual manera hicimos la lectura de uno de los Diarios Reflexivos, en este caso, leimos
el mio en que registré la EBR y con las tutoras fuimos organizando lo que se escribe:
nuestras acciones, nuestras emociones, como exponer la participacion de la familia.
Escribir es muy complejo, puede ser demandante y compartir las experiencias con cada
familia que esté vinculada con este proyecto de intervencion.

> Se definié un cronograma de trabajo.

> Se propuso en proximos encuentros presenciales del equipo trabajar viernes y sabados

para avanzar con nuestra documentacion.

Compromisos

> Elaborar materiales didacticos que seran de ayuda para nuestro proceso de intervencion

estos materiales, lo elaboramos junto con nuestras familias, hechas con material

reciclado.

> Elaborar un cuaderno o carpeta para nuestras familias que lo llamaremos “Nuestros
Avances y Logros” también este cuaderno ayudara a las familias a escribir cualquier
duda o inquietud que ellos tengan.

> Solicitaremos a nuestras familias que tengan celular, si esta en sus posibilidades tener

documentadas algin avance o logro que su nifio lograra conseguir.
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Entrada 15

Fecha: viernes 6 de abril del 2018
Investigadores presentes: Expl_Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Cuaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Planteamiento de Objetivos funcionales

Después de una buena sesién de trabajo con nuestras tutoras, mas los materiales facilitados por
ellas, elaboré los objetivos funcionales, los mismos que debian ser aprobados por nuestras
tutoras para poder pasarselas a mi familia. Cuando recibi la aprobacién de la tutora GT2, me
senti contento. Ella igual hizo muchas observaciones sobre el ofrecer a la familia informacién,
recordar que las actividades se basan mucho en la interacciéon y no sélo en hacer padres

terapistas.

El miércoles 4 de abril me movilicé hasta la comunidad de Cuaque en busca de las familias, como
he mencionado en este sector la sefial telefénica es casi nula, cuando llegué a la casa de la
mama de Xavier, saludé y le comenté a la sra. Ana que el viernes tendriamos trabajo, que ya
ibamos a entrar en las actividades de las que habiamos hablado en la entrevista, ella por su parte

me dijo que no habia ningun problema y que entonces nos veiamos el viernes.

De igual manera me contacté con la sra. Lucia, mama de Byron, le comenté que el dia viernes
empezaremos a trabajar con las actividades que habiamos hablado en la entrevista, ella me

contestd que estaria lista sin ningun problema.
Expl_F1

Listo ya en la Comunidad de Cuaque, la primera familia que visite fue la de Xavier, al llegar a la
casa la sra. Ana ya me estaba esperando, quien me recibi6 primero fue Xavier, muy contento me
invit6 a pasar haciéndome sefias con la mano, ya adentro le mencioné a la sra Ana que
empezaremos a trabajar en las actividades prioritarias que fueron mencionadas en el documento
de la entrevista, le pregunté si se acordaba de cuales eran, se sonrid, diciéndome “recuerdo que
eran muchos”, para esto yo llevé impresa la hoja de la entrevista donde estaban las escritas las

necesidades prioritarias que tenian para Xavier, las cuales eran las siguientes:
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> Que pueda comer solo

> Que pueda vestirse solo

> Que pueda interactuar con otros nifios sin alterarse o golpearlos
> Que pueda hablar y pedir las cosa.

> Que sepa cuando hay peligro en lo que hace

> Que vaya a la escuela

Le comenté que de todas esas necesidades por el momento habiamos elaborado objetivos

funcionales para empezar con tres, entre ellas estan

> Que pueda vestirse solo
> Que pueda hablar y pedir las cosas.

> Que pueda comer solo.
Ella me contestd que estaba bien y que cuando empezdbamos, le dije que desde ahora. Le
expliqué lo que implicaba cada objetivo: qué tipo de actividades podemaos hacer de refuerzo, el
cémo incorporarlo en la rutina, modelamos la primera actividad, lo hice yo primero y luego lo hizo
ella. Hablamos sobre la participacion de la familia para lograr el objetivo y sobre cémo en cada
actividad debemos hablarle firme y tranquilos. Hice énfasis que es un proceso y que cada dia 'y
en el marco de nuestra vida diaria podemos ver avances en el nifio y en la familia. Luego pasé
a explicarle sobre el uso del cartel con los objetivos para poder tenerlos presente y poder saber
los avances, porque cada dia algo podemos hacer para que en mi préxima visita semanal,
podamos conversar sobre como nos haido. Es asi que nos pusimos a elaborar un cartel donde
colocariamos los objetivos funcionales, para esto yo llevé el material (Pliego de cartulina,

cartulina A4, los objetivos funcionales impresos en hojas, silicona).

Sin mas nos pusimos manos a la obra, tomamos los objetivos funcionales de las hojas y la
recortamos mas pequefios que las cartulinas A4 y las pegamos, luego de eso, las cartulina A4
gue tenian los objetivos las colocamos en el pliego de cartulina, le dimos la forma de un horario
de clases, en esta actividad se incluyeron los hermanos de Xavier, el papa, y hasta el mismo

Xavier, aunque no era de gran ayuda se podia notar lo divertido que la estaba pasando.

Pasando una hora y unos minutos mas culminamos la actividad, pegamos el cartel en una pared
de la casa y le dije que con ese cartel trabajariamos, y que con la bendicion de Dios iremos
cumpliendo cada una de las actividades planteadas. Volvimos a leer los objetivos que se

seleccionaron, conversamos sobre lo que ellos implicaban. Me despedi agradeciendo por la
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colaboracién y el interés que le estdn poniendo a este proceso y que yo me contactaria con ellos

para la siguiente visita.
Expl F2

Después de salir de la casa de la familia de Xavier me dirigi a la casa de la familia de Byron, la
sra. Lucia ya me esperaba, la encontré haciendo las tareas del colegio, le pregunté como le iba
en sus estudios y me dijo que muy bien, que a pesar de lo dificil que se le hace movilizarse desde
Coaque a Pedernales para asistir al cole, ella se mantiene firme en continuar sus estudios, y
qguien la motiva son sus hijos, la felicité por ese esfuerzo y le dije que no desmaye, que para

triunfar en la vida hay que hacer sacrificios.

Le mencioné a la sra Lucia que empezaremos a trabajar en las actividades prioritarias que fueron
mencionadas en el documento de la entrevista, le pregunté si se acordaba de cuales eran, me
dijo “no me acuerdo de las que escribimos en la entrevista, pero se que son muchas”, para esto
yo llevé impresa la hoja de la entrevista donde estaban escritas las necesidades prioritarias que

tenian para Byron, las cuales eran las siguientes:

> Que pueda agarrar

> Que pueda interactuar con otros nifios

> Que pueda jugar con otros nifios

> Que se siente solo y se pueda mantener sentado y jugar con juguetes
> Que pueda comer solo

> Que pueda caminar

> Que articule palabras

> Que hable

> Que pueda tener un examen visual para saber si puede ver o no.

Le comenté que de todas esas necesidades por el momento habiamos elaborado objetivos

funcionales para empezar con tres, entre ellas estan

> Que Byron pueda desarrollar la habilidad de agarre jugando con sus juguetes
> Que Byron pueda interactuar con la mamé, hermano y primos

> Que Byron pueda voltearse de manera autbnoma en la cama
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Le pregunté que le parecia si empezabamos a trabajar con esas actividades, a lo cual me
respondié que no habia ningln problema, pero queria saber cémo lo podria hacer ella y su
familia. En respuesta a ello, lo primero que hacimos fue conversar como se alcanzan esas
actividades en el contexto de la rutina diaria y con el apoyo de la familia. Le hablé de la
importancia de que Byron siempre esté escuchando su nombre y se le hable o hagan algunas
actividades mirandole a los ojos. Esto de manera muy especial con él, dado su nivel de retraso
en el desarrollo y porque la familia no esta segura y no han logrado que un médico lo
diagnostique, si es que los puede ver. Le expliqué el sentido del cartel de objetivos funcionales:
tener presente lo que debemos hacer con el nifio e ir marcando los avances. Mencioné que
debemos ser muy honestos con la cara que ponemos (cara triste no lo hicimos o no lo logré, cara
seria, lo logré a medias, cara feliz, lo logramos), porque eso nos va a ayudar en cada sesion a
ver si los objetivos estan funcionando. Después de ello, le dije que ahora si vamos a elaborar
juntos el cartel donde colocaremos los objetivos funcionales, para esto yo llevé el material (Pliego
de cartulina, cartulina A4, los objetivos funcionales impresos en hojas, silicona). Explique que
saber bien cdémo nos ha ido en cada objetivo, nos permite avanzar, cambiar estrategias, ver qué
cosas mejorar. Porque este trabajo es conjunto y yo no llego a juzgarlos sino a apoyarlos en el

trabajo que estamos haciendo a favor de su hijo y de su familia.

Sin mas nos pusimos manos a la obra, tomamos los objetivos funcionales de las hoja y la
recortamos mas pequefios que las cartulinas A4 y las pegamos, luego de eso, las cartulina A4
gue tenian los objetivos las colocamos en el pliego de cartulina, le dimos la forma de un horario
de clases, le dije que con esos objetivos se elaborarian actividades que se irian desarrollando en

el proceso.

Les dije que teniamos que colocar el cartel en un lugar en donde sea visible ya que ese seria
nuestra guia en las actividades, me dijo que lo podiamos colocar a los lados de la cama en donde
pasa Byron, asi lo podrian ver mantener presentes las intervenciones, le dije que me parece
buena idea, una vez colocado el cartel me despedi mencionando que me pondria en contacto

con ella para la proxima visita para continuar con las intervenciones.
Compromisos:

Una vez planteado los Objetivos Funcionales nos queda como compromiso la ejecucion de cada
una de las actividades, esto con el fin de mejorar la calidad de vida de los nifios que seran

intervenidos en cada una de las sesiones de trabajo
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Aprendizaje:

Como he mencionado antes, yo hacia intervenciones comunitarias con nifios con discapacidad.
Visitaba a las familias quincenalmente, hacia terapias, ejercicios con los nifios, se tenia presente
la autonomia y el trabajo con el cuidador, pero no trabajaba en la interaccién de las familias, en
gue puedan sentirse capaces de hacer actividades a favro de sus hijos. Asi que para mi ha sido
un aprendizaje el acercarme a las familias de una manera menos “profesional tradicional”, para
ser un profesional compafiero de las familias y pensar en las actividades que estén insertas en

la vida cotidiana.

Entrada 16

Fecha: jueves 12 de abril del 2018
Investigadores presentes: E1_Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y de Byron

Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Elaboraciéon de materiales y ejecucién del ler O.F.

Por lo general las intervenciones con las familias se las realiza los dias viernes o sabados, sin
embargo, en esta ocasion la realizamos el dia jueves 12 de abril del 2018, para esto me movilicé

directamente hasta la comunidad de Coaque.
Expl F1

Ya en la casa de Xavier me encontré con la sra. Ana, quien se hallaba acompafiada de sus hijos
y de su esposo, eran las 14h00, estaba seguro que me los encontraria, de hecho esa fue mi
intencion, claro sabiendo que el papé estaba sin empleo y seguro estaria en casa. Le comenté
gue en esta visita trabajariamos con el primer objetivo, y que tomara muy en cuenta la actividad

ya que esta debia incluirla en las rutinas diarias de Xavier.

La invité a revisar el cartel que habiamos trabajado y que estaba pegado en la sala de la casa.

Lo primero que hicimos fue volver a hablar de la dificultad del nifio de vestirse, no deja que lo
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vistan y no permanece vestido. En la semana habia intentado vestirlo y le habia ensefiado la
ropa, pero sin mayores resultados. Asi que al ver el cartel, me pregunté que ibamos hacer para
gue pueda vestirse solo. Le dije que esta actividad no seria solo por hoy, que debia de repetirla
las veces que sean necesarias o cuando el caso lo amerite, le dije que me ensefiara el lugar
donde Xavier tiene su ropa, me llevo al cuarto en donde duerme Xavier y me ensefid unos
cartones en donde la ropa de Xavier estaba toda desordenada y revuelta con la ropa de los
hermanos, le dije que teniamos que empezar cambiando el lugar de almacenamiento de la ropa
de Xavier a lo cual me respondié “céomo”, le dije que deberiamos tener por lo menos dos
recipientes para guardar la ropa y separar por lo menos los pantalones de las camisas, me dijo
gue en la casa no habia mas recipientes, para esto yo lleve materiales para elaborar dos cajas
en las que se pondria la ropa de Xavier. Armamos las cajas en conjunto, luego le pedia ellay a
Xavier que fuéramos al cuarto donde tiene Xavier la ropa, le pedi que vaciara toda la ropa en la
cama, y separamos la que es de Xavier. Después de eso y con mucha paciencia fui mostrandole
a Xavier cudles eran camisas y cudles eran pantalones, luego de eso ayudé a Xavier a guardar
las camisas en un recipiente y los pantalones en otro, en ocasiones lo hacia bien y cuando se
olvidaba o confundia yo lo asistia. Lo hice en un tono adecuado y como manera de modelar la
forma en que ellos hablen con Xavier. Es importante que ellos puedan hablar con el nifio sobre
las cosas que estan haciendo. Luego la mama escogi6 una camiseta y un pantalon y le pedi que
le diga de manera carifiosa que se lo iban a poner. El nifio permitié que le pongan la ropa (hasta
ese momento de la sesion, Xavier estaba solo en interiores). Cooperd y al terminar de vestirse

lo felicitamos dandonos un choque de manos. Se vio el interés del nifio en participar.

Le repliqué a la sra. Ana que esta era la actividad que tenia que repetir cada vez que le toque
recoger la ropa de Xavier (con él organizar la guardada de la ropa), le mencioné que esto le
permitird a Xavier a identificar mas facil una prenda de vestir ya sea esta pantalébn o camisa
segun su necesidad y que participarad de alguna manera en este momento de la rutina diaria.
Luego escogimos un momento del dia para practicar la rutina del vestirse. La mama sugirié que
va a dedicarle mas tiempo luego del almuerzo porgue se ensucia mucho porgue no puede comer
solo y a la hora de dormir. En una hora con veinte minutos terminamos la intervencion, le dije
gue estas actividades tenian que repetirla cada vez que sea necesario, que esto ayudara a a
gue pueda permitir el vestirse solo y permanecer vestido, con esto cumpliriamos con ese objetivo,

pero le dije que esto no seria facil, que necesitamos mucha paciencia y perseverancia.

Sobre el segundo objetivo: hablar y pedir las cosas, yo les sefialé que hacer las cosas con él

hablando, explicando lo que se hace, es una manera de ayudarlo en su lenguaje. Xavier entiende
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todo, pero no ha desarrollado todavia el lenguaje. Nos planteamos ahora que vamos a trabajar
en detallar todo lo que hagamos con él: “vamos a recoger la ropa, la camisa, el pantalon, lo
doblamos, ten, gracias”. Esto para favorecer el objetivo de hablar y pedir, pero aqui les hice
énfasis que no es una sola vez en el dia, sino de manera permanente hablarle e ir haciendo
esfuerzo en algunas palabras claves que pueda comenzar a decir. Los papas me escucharon
asintiendo y también modelamos con ellos cémo le pueden hablar mejor a Xavier. Algunas
reflexiones que hicieron fue de lo poco que ellos hablan con sus hijos. Le dije que eso es natural,

pero ahora hay que hablar entre todos.

Con esto tratado, me despedi diciéndole que la siguiente semana estaria nuevamente visitandola

para seguir trabajando.
E1l F2

Mi llegada a la casa de Byron la recibi6 la abuelita del nifio, la Sra. me invité a pasar y me dijo
qgue por favor espere que la Sra. Lucia en un momento llegaba, mientras esperaba platiqué un
poco con la abuelita de Byron, le pregunté cédmo estaba la situacién con Byron y con la Sra.
Lucia, ella me contestd “Lucia estd muy bien, Byron también, lo Unico que todavia se hace dificil
a ella es la ida y el regreso del colegio, antes la llevaba Gualberto (papa de Byron)” pero ahora

ya ni viene a visitar a su hijo, después de un rato de conversacion llegoé la Sra. Lucia.

Saludé y con sonrisa entrd a la casa pidiendo disculpas por hacerme esperar, le dije que no se
preocupara, empecé a decirle que en esta ocasion trabajaremos con el primer objetivo funcional,
para esto nos movilizamos hasta el cartel, le pregunté si Narciso tenia juguetes, me dijo que casi
no, que ella no le compra, “primero porque no hay dinero y porque Byron se puede meter
Juguetes a la boca y tengo miedo a que se vaya a atorar con uno”, le dije que para esta actividad
no era necesario dejar a Byron con los juguetes todo el dia y mucho menos solo, le expliqué que
esto lo puede realizar en cualquier momento o situacién y no solo por ella, también pueden

participar el hermano, la Sra. Benita (Abuela), los primos o las tias.

De casualidad le tocaba bafio a Byron, le dije que esa podia ser una de las ocasiones perfectas
para aplicar la actividad, aunque también la podia aplicar cuando solo lo cambie de ropa, cuando
lo esté haciendo dormir, cuando esté comiendo, en cualquier momento le dije, le pedi que trajera
los juguetes que tenia, me facilité un pato de caucho, le dije que perfecto, “le comento que Byron

no puede estar mucho tiempo en el agua, yo lo bafio lo mas rapido posible ya que el médico me
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dijo que le hace dafio que este mucho tiempo mojado”, le dije que no habia problema que podia

continuar con la actividad cuando lo esté vistiendo.

Le comenté que antes de mojarlo le mostrara el juguete y que se lo acerque lo mas posible para
que perciba que le estan dando algo y debe decirle: “mira Byron, este juego bonito que tengo” y
acercarlo a las manos para que lo siente y lo intente agarrar. Mejor si el juguete tiene sonido y
es facil de agarrar, nos interesa con esto saber si logra seguirlo con la mirada y responde al
llamado y al interés de agarrar el juguete, la posibilidad de que cuando lo intente agarrar se lo
den. Definimos los momentos del dia en que lo podia hacer, el tipo de juguetes que pueden ser
para pensar en hacer juguetes de reciclaje. También explicamos que ello debe hacerse en un
tono de voz amable, si hay alguna cancién que se sepan mejor y siempre llamandolo por su
nombre. La abuelita invité al hermano a que lo haga y le dio las indicaciones y fue exitoso, Byron
movid ligeramente la cabeza para donde estaba la voz del hermano y al sentir el juguete abrid la
mano, el hermano le hablé carifiosamente y estuvieron unos minutos, el hermano dandole el
juguete y Byron intentando agarrarlo.  Sin embargo, no podia hacer otros movimientos
voluntarios. Ahora vamos a trabajar en toma y da, les dije y modelé. Les pedi que sea una
actividad que se de en cortos tiempos y se detengan si ven que no quiere interactuar mas. Para
esto tendra que variar los juguetes, pueden ser de distintas texturas o con sonidos, esto para

prolongar la interaccion.

Al inicio fue un poco dificil realizar la actividad por falta de material, sin embargo, se pudo aplicar,
con los pocos juguetes que tenia, también explicamos el tipo de juguete que necesita para su

condicion.

Le comenté que debiamos conseguir mas elementos para trabajar en esa actividad y le pregunte
qué tan dificil era para ella elaborar los materiales, “no es muy dificil, con la ayuda de mi mami
podria elaborar uno o dos juguetitos ya que ella sabe coser”, le pregunté por otras
preocupaciones y cOmo se sentia con la sesion. Ella se preocupaba de no poder cumplir sola,
piensa que sélo se podra lograr con la ayuda de todos, porque ella pasa mucho tiempo fuera por
sus estudios. Como la abuela materna estaba presente, conversamos sobre el apoyo que podria
dar y ella nos contestd: “todos queremos mucho a Byron y ahora que ya sabemos qué podemos
hacer para ayudarlo, pues lo vamos a hacer”. Me despedi de Byron, la Sra. Benita y dofia Lucia

diciéndoles que la siguiente semana estaria nuevamente acé en su casa si Dios me lo permite.
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Reflexion y compromisos

El trabajo realizado con Byron y los familiares permitieron demostrar a la mama que si se pueden
ejecutar actividades cuando se realizan rutinas diarias con Byron, darle la informacién para que
ella lo haga, la hace sentir participe. La Sra. Lucia estuvo contenta de ver interactuar a sus dos

hijos.

La elaboracién de los materiales para poder desarrollar las actividades es una prioridad en la

siguiente semana, para esto se adquiri6 compromisos mutuos entre la familia y el maestrante.
Aprendizajes

El entusiasmo que presentan cada uno de los familiares de Byron muestra el interés que tienen
por mejorar la calidad de vida del infante, a pesar de la situacion dificil que atraviesa la familia
por la ausencia del padre de los nifios y por la condicion econémica, esto no hace que decaigan

en sus esperanzas por ayudar a Byron.

Entrada 17

Fecha: 13 Y 14 de abril de 2018
Investigadores presentes: Equipo de maestrantes y tutoras
Familiares presentes:

Duracién de la visita: 10 horas (UCG. Guayaquil)

Sesién de trabajo con Tutoras de Tesis.

Hace dias atrds quedamos con nuestras tutoras trabajar un viernes por la tarde para seguir
revisando nuestras intervenciones con las familias, fue una tarde muy productiva porque cada
integrante del equipo de trabajo pudo compartimos experiencias y a la vez reflexionar sobre los

casos.
SABADO

Revisién de avances de casos.
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Hoy fue una mafana productiva para cada integrante del equipo de trabajo.

> Se trabajo en el diario reflexivo de cada uno de los tesistas. En el mismo se debe detallar
tanto la contextualizacion de cada caso como la descripciébn de los avances
semanalmente. Se leyeron diarios para poder distinguir que aspectos se consideran de
descripcion de las actividades y cuales de reflexion. También es importante hacer detalle
de la intervencion, para poder comprender la interaccion. Al leer los diarios revisamos lo
gue estamos haciendo y cémo lo hacemos. Esto es tanto si estamos dando posibilidad
de que las familias participen o si solo les estamos dando instrucciones. En general, las
familias estaban acostumbradas a recibir instrucciones, usualmente tampoco hablan
mucho, pero en esta formaciéon de PCF y el MBR sabemos que debemos relacionarnos
con la familia desde la cordialidad y demostrandoles que ellos tienen capacidades para
comprender lo que pasa con sus hijos y poder trabajar por ellos. A medida que leiamos
los diarios ibamos reconociendo nuestra manera de relacionarnos y lo discutiamos con
las tutoras sobre qué otras cosas podriamos hacer o el cémo hacerlo.

> Discutimos mucho si las actividades que hemos hecho han sido relacionales o
participativas, porque siempre debemos tener claro que hay que trabajar en el
empoderamiento familiar.

> Se revisaron los objetivos funcionales de las siguientes semanas. Se revisé y modeld
coémo mantener el involucramiento a las familias en las actividades.

> Se plante6 que en los casos que ya se han cumplido con el objetivo, se genere otro
siempre y cuando se realice en consenso con las familias.

COMPROMISOS:

> Segquir trabajando en las sesiones con las familias.
> |ncorporar objetivos en los casos que se requiera.
> Plantear objetivos funcionales explicitos y concretos

> Seguir mejorando nuestros diarios reflexivos.

APRENDIZAJES:

> En esta sesion de trabajo el aprendizaje adquirido es el de aprender de las
experiencias de los guias de tesis y de todos los tesistas y poder llevarlos a la

préctica €N nuestros casos.
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> Debemos escribir en nuestros diarios reflexivos todos los detalles de nuestras

vivencias, aunque sea el detalle mas pequefio, pero a la final nos servira de

mucho.

SEMANA 18.

Fecha: viernes 20 de abril del 2018
Investigadores presentes: Expl Est.1
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracion de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Elaboracion de materiales e introduccién del 2do O.F.

Para esta semana de trabajo contacté a las familias de manera telefénica, les comenté que el
dia Sabado tendriamos la 3ra sesidn de trabajo y que esta vez nos reuniriamos para elaborar

materiales ludicos, los que se utilizaran para la ejecucion de las actividades.
Expl F1

Ya en casa de la Sra. Ana, mama de Xavier, comenzamos la sesion conversando sobre como
nos ha ido en la semana. Primero hablamos en términos generales del papa que habia tenido
sélo tres dias de trabajo, pero “algo es algo”. Luego nos comentaron entre risas que esta semana
Xavier ha estado “vestido”. La mama nos comentd que Xavier ha estado atras de ella mientras
lava la ropa y la tiende. Ahora identifica mejor su ropa y apenas la saca del tendido él la quiere
guardar, pero no sabe doblar. Ella lo saca del cartén y lo dobla mientras le explica despacio
coémo se hace. En el proceso de vestirlo tb ha ido explicando lo que va a hacer y diciéndole
Xavier vamos a ver la ropa, ahora la camiseta. Si bien le toma més tiempo, pero me comento
que ella no le hablaba asi y que ahora al hacerlo, él reacciona diferente. Igual hay dias que ha
estado “endiablado” y no ha querido vestirse y por eso no todos los dias tienen cara feliz. Pero
ella me dijo: “parece que algo puedo hacer mejor con él”. Yo le escuché y asenti y dije, todos
los dias algo podemos hacer mas por y para la familia. Fui con Xavier y su mama a revisar sus
cartones de ropay le pedi que saque una camiseta y un pantalén y él se aproximé a cada carton
y lo hizo. Aproveché para introducir los colores y le repeti los colores de la camiseta y el decir

“gracias”. Se veia que él estaba entusiasmado. Animados con eso, nos fuimos a ver el cartel de
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los objetivos funcionales, le comenté que en esta visita trabajariamos con la elaboracién de
materiales para la ejecucion del segundo obijetivo funcional, y le pregunté si se acordaba cual es
ese objetivo, ¢ella me respondié “...ese es el que queremos que Klever nos diga lo que quiere
verdad?”. Le respondi que si, que ha estado atenta, entonces le dije que para esto yo habia
llevado materiales, (pliego de cartulina, silicon en barra, pistola de silicon, velcro, tarjetas
emplastecidas e impresa con cada necesidad, agua, comer ir al bafio, etc.,) y que teniamos que
armar con todos esos materiales una cartelera en donde se muestren las necesidades que Xavier

habitualmente tiene.

Empezamos el trabajo recortando el velcro a la medida en la que serian pegados en la cartelera,
también recortamos cartulina tamafio A4 para que sirviera de fondo en los afiches emplastecidos
con cada necesidad, para decorar el cartel lleve el nombre de Xavier impreso en un a cartulina
A4 y otras imagenes, de esta manera fuimos armando el cartel, cuando éste estuvo pegado a la
pared le dije que en total teniamos ocho necesidades las cuales habian sido seleccionadas por

ella, le empecé a dar indicaciones de como se deberia ejecutar este objetivo.

Primero llevamos a Xavier al frente del cartel, lo dejamos que él explore y se familiarice con las
imagenes, después de unos segundos €l quiso retirar un afiche con la imagen de un nifio
tomando agua, mir6 a la mama y luego a mi, lo alentamos a que lo retire, y cuando lo tenia se lo
llevé a la mama, yo le dije a la Sra. Ana que cada vez que eso suceda ella tenia que incitar a
Xavier a que pronuncie lo que quiere, en este caso tenia que pronunciar la palabra agua
claramente, después de varias repeticiones le diera lo que el afiche dijera o Xavier necesitaba y
gue esto lo repitiera las veces que fuera necesario. Y que cuando le de lo felicite y coloquen
juntos la cara feliz. Siempre haciendo énfasis que si pone otra cara, se dice, la pxma lo vamos

a hacer mejor. La sefiora nos dijo que asi lo habian hecho y lo van a seguir haciendo.

Le comenté que esta actividad la debia realizar Xavier con todos los miembros de la familia y
gue de la misma manera le dieran a Xavier lo que pedia siempre motivandolo a decir la palabra
del afiche. Con esas indicaciones me despedi y le dije que en la siguiente visita continuariamos

con el objetivo que aun teniamos pendiente.
E1l F2

Me dirigi a la casa de Byron, alld me esperaba la Sra. Lucia, la saludé y le consulté sobre cémo
le ha ido en general y luego revisamos juntos el cartel de objetivos. Comentamos sobre como le

habia ido con el primer objetivo que era: que en esta ocasion trabajariamos con los materiales
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para ejecutar la actividad del objetivo el cual Byron pueda voltearse de manera autbnoma en la
cama, para esto me adelanté llevando dos videos, uno para ejecutar en ese dia y el otro para la
siguiente visita. Le mostré el video de como elaborar maracas para nifios y después de hacer la
lista de materiales y aprovechando la presencia de Vinicio (hermano de Byron), les pedi que
saliéramos a buscar botellas plasticas pequefias y tapas, también necesitabamos cintas y como

la abuelita de Byron tiene un pequefio taller de costura, fue facil conseguirlas.

Una vez completos los materiales y después de una buena limpieza pusimos manos a la obra,
con la guia del tutorial del video empezamos cortando las botellas por la mitad, luego lijamos los
bordes, antes de unir las partes introducimos las tapas de colores, sellamos con silicon y forramos
las maracas con cinta de colores y otros adornos, una vez terminadas, pase a indicar el uso de
esta para la ejecucion en las actividades. Le dije que este material lo puede utilizar en las rutinas
diarias, cuando esté cambiando de ropa, aseandolo, dandole de comer 0 a manera de juego para
interactuar, pero siempre al lado contrario del que se encuentre Byron, la idea es que intente
voltearse siguiendo el sonido, esa actividad la puede realizar la mama, la abuelita, las tias, los

primos, cualquier miembro de la familia.

Este dia no pudimos ejecutar la actividad ya que Byron se encontraba dormido y no queriamos
despertarlo, pero con las indicaciones dadas a la Sra. Lucia dijo que estaba lista para realizarla
apenas se despertara, le dije que teniamos una elaboracién de material mas para el siguiente
objetivo, y que se trataba de la pelota de Montessori, le mostré el video y le dije que para la
siguiente semana tuviera listo los materiales solo para armar la pelota, que de la misma manera

le daria indicaciones para utilizarla.

Me despedi diciéndole que pusiera en practica las actividades que hasta ahora habia aprendido,
y que, si no le salian a la primera, que lo siga intentando las veces que sea necesario hasta

conseguir el objetivo
Reflexion y compromisos

El entusiasmo que tiene la familia para trabajar por el bienestar de Byron es impresionante, no
dudan en realizar cualquier actividad que se les indigue, da gusto trabajar con personas que
pongan todo de su parte para el bien de los suyos. Como compromiso por parte de la familia fue

tener listo los materiales para la elaboracién de la pelota Montessori.
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Aprendizajes

El aprendizaje mayor es comprender que pese a que esta familia es muy pobre, con muy pocos
recursos, encuentra maneras de apoyarse entre ellos y de apoyar a Byron. En estas pocas
sesiones que tenemos se siente una interaccidon mas preocupada no solo por atender la salud,
higiene o alimentacién de Byron, sino también por hablarle, por participar con él. El cartel con
las fichas para el seguimiento nos permite ver lo que estd pasando. Me ha dado satisfaccién ver
gue las familias han puesto las caritas de diversas expresiones y no so6lo caras felices, porque
eso significa por un lado que nos tienen confianza y no piensan que los vamos a retar o llamar
la atencién, como lo haria cualquier otro profesional, por no hacerlo bien. Por otro lado, también
podemos conversar sobre el como lo hicieron, puede que tengan una expectativa alta de un

cambio en sus nifios, pero hay que tener paciencia, constancia y alentar toda interaccion posible.

Entrada 19

Fecha: viernes 27 de abril del 2018
Investigadores presentes: Expl Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron
Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)
Trabajo con las Familias. Elaboracion de materiales y ejecucion del 3er O.F.

Para esta visita no me comuniqué con las familias debido a la falta de sefial telefénica, sin

embargo, ellos sabian que mi visita era segura.
E1 Estl

Me dirigi hasta la casa de Xavier, para esta visita la Sra. Ana (mama de Xavier) no estaba en
casa, me recibié Don Juan (papa de Xavier) y me dijo que en la Sra. no tardaria mucho, mientras
esperabamos la llegada de la Sra. Ana le pregunté como le habia ido durante la semana con
Xavier, “en lo que mas se ha trabajado con Xavier es con lo de los cartones, él a cada rato va a
sus cartones a buscar ropa, y con las tarjetas todavia no se acostumbra a ir a coger una tarjeta,
pero ahi vamos”, enseguida llegdé la Sra. Ana, se disculpd por no estar en casa y tardar un poco,

le dije que no habia problema, que igual habia servido esos minutos para conversar con don
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Juan. Esperé unos minutos mas a que se relajara ya que habia llegado un poco agitada, le
pregunté a ella tb como le habia ido durante la semana y me coment6 algo parecido a Don Juan:
Xavier esta entusiasmado con los cartones, identificar su ropa y tratar de ponersela. Pero no ha
usado mucho los dibujos. Ella me comentd que cuando él empieza a gritar como queriendo algo,
ella se acerca al cartel y le dice, quieres esto y menciona el objeto y le da la tarjeta. Y asi él ha
ido reconociendo lo que quiere y usando en algunas veces esas figuras. Yo le pregunté como
se sentia ella con lo que pasaba y ella me dijo: contenta, creo que puedo ir haciendo mas cosas
por mi pequefio Xavier, con paciencia y su guia lo puedo hacer. Le dije a ella que con paciencia
y repeticién (constancia) podriamos lograr avances en Xavier. Luego le comenté que esta vez
trabajariamos acerca del objetivo tres, (Que pueda comer sentado en la mesa de manera
auténoma), me pregunto como hariamos eso si a Xavier hay que darle de comer, porque si lo
dejan comiendo solo se tarda demasiado y ademas la comida mas la bota que la que come, le
dije que para esto nos apoyariamos de sus objetivos u objetivos a corto plazo, que primero
hariamos que Xavier empiece aprendiendo a que cuando se trata de comer lo que se debe utilizar
es la mesa, (él comia en el piso), luego a llevarse comida a la boca con la mano y después con
la cuchara, asi hasta que lo haga solo, para esto lleve unas pocas frutas, le pedi a la Sra. Ana
gue las picara en pedazos no muy pequefios y que las pusiera en la mesa, simulando que ella

era quien se las comeria invitandolo a servirse pero que el también este sentado.

Al inicio Xavier queria tomar el plato y bajarlo al piso y cada vez que quiso hacer eso le pedi a la
Sra. Ana que no lo permitiera, fue un poco insistente, pero como lo que comia le gustaba terminé
sentdndose en la mesa, le resulté facil llevarse los pedazos de fruta a la boca con su mano, pero
se logré que terminara todo sentado en la mesa, lo felicitamos. Le dije a la mama que lo
practicara durante cada comida y cuando le tuviera que dar algun lonche, que fuera un poco
insistente para que coma en la mesa y que lo acompafie. Como al momento no sabe todavia
usar la cuchara, la mama todavia le tendria que dar de comer, pero que procure que él coma
desde un plato de comida con la mano. Me despedi diciéndole que por el momento la idea de
este objetivo es que Xavier empiece y termine comiendo en la mesa, que la siguiente semana

estaria nuevamente con ellos y seguiriamos trabajando.
Expl _F2

Me dirigi hasta la casa de Byron, llegando a la casa la Sra.Lucia estaba por salir, pero al ver mi
presencia decidié quedarse, le pregunté que si era urgente lo que tenia que hacer yo podia

regresar mas tarde o mafana a lo cual me respondié “no hay nada mas importante para mi que
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mi Byrito”, me sonrei y “la felicite por eso, ya adentro de la casa le pregunté cdmo le habia ido
esta semana. Ella primero me comentd que esta por comenzar clases nuevamente y ha pasado
en su matriculacién y la de su otro hijo. Por eso no ha tenido tanto tiempo para hacer las
actividades con Byron, pero que todos en la familia estan pendientes ahora de él. Me comentd
gue los primos se le acercan y ya tienen una cancion de reggaeton que ponen cuando estan
cerca de él y él hace movimientos como intentando buscarlos. Ellos se acercan a su rostro y le
hablan y le ponen en la mano algin juguete, eso ha permitido que ahora sostenga algunos
juguetes por momentos en sus manos. Yo la felicité por ello. Luego le pregunté qué tal le habia
ido con la elaboracién de la pelota, me dijo que la esperara un momento que ya la traia, no tardé
mucho y regresé con la pelota, estaba hermosa y bien hecha, la verdad no esperaba que quedara

tan perfecta.

Le pedi que avanzaramos hasta la cama donde estaba Byron para empezar con la actividad, le
pregunté por el resto de la familia, que en esta accion o para este objetivo seria necesario que
todos los miembros estén, que esta vez trabajariamos con el objetivo para que Byron pueda
interactuar mas con la mam4, hermano y primos. Al igual que los demas objetivos podria hacerlo
en cualquier momento del dia pero deberia incluir siempre a cualquier familiar, que no lo hiciera
solo, para esto llamé a uno de los primos que estaba en casa de un vecino, cuando el nifio llego
le pedi que tomara la pelota y se la diera al primo de Byron para que éste a su vez se la muestre
a Byron, en el primer momento Byron aceptd la pelota soltdndola enseguida, le dije que repitiera
la accion pero esta vez incentivando a Byron cada vez que se la devuelva. La interaccion durd
unos dos minutos, cuando esto sucedio le pedi a la Sra. Lucia que interviniera, que la presencia
de ella para que Byron interactie con el resto, era importante, le dije que este tipo de acciones
lo puede realizar en cualquier momento y a cualquier hora, pero que no lo haga sola que involucre
a cualquier otro miembro de la familia para que Byron sepa que puede interactuar con cualquier

persona que esté dentro de la casa.

Me despedi felicitando a la Sra. Lucia por el excelente trabajo con la pelota y le pedi que siguiera

trabajando con las recomendaciones que la siguiente semana estaria nuevamente con ellos.
Reflexién y compromisos

Tanto la familia de Xavier como de Byron se involucran en las actividades, cada familia da lo

mejor de ellos para cumplir con las actividades y avanzar en los objetivos, dejan de lado los
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compromisos externos y priorizan las intervenciones. Estan pendientes de conversar de lo que

les ha pasado.
Aprendizajes

Se aprendio a interactuar con otros nifios. También estoy aprendiendo a trabajar con la familia.
Como dije al inicio, yo habia trabajado con personas con discapacidad en sus hogares, pero en
esas intervenciones, todo era mas terapeutico y centrado en el profesional, la familia veia y yo le

daba indicaciones.

Entrada 20.

Fecha: viernes 4 de mayo del 2018
Investigadores presentes: Expl Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron
Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)
Trabajo con las Familias. Acompafiamiento en la ejecucion de los O.F.
A partir de esta semana se empieza a reforzar las actividades de cada objetivo con el fin de

fortalecer los conocimientos dados a las familias, para esta semana de trabajo se contacté a la

familia un dia antes por medio de insistencia en las llamadas telefénicas.
Expl._F1

Ya en casa de Xavier mi presencia era casi como familiar, eso fue lo que me dijo la Sra.Ana, me
invitd a pasar y al primero que me encontré en la sala fue a Xavier me saludé muy atento y le
pregunté a la Sra. Ana como le ha ido en las actividades con Xavier, me respondié que hasta
ahora todo estaba bien, que lo que mas le gustaba a Xavier de todo era guardar la ropa en sus
cartones para después ponérselas, en otra palabras que le ha ido muy bien con esa actividad, le
comenté que en esta ocasion reforzariamos la actividad para que Xavier haga de esto una rutina

diaria.

Para esto le pedi que fuéramos al lugar donde Xavier tiene su ropa, al entrar al cuarto noté que

la ropa de Xavier estaba toda en los cartones, sin embargo, no estaba clasificada, le comenté
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gue para que este objetivo se cumpla la ropa debe estar en los cartones clasificadas por
pantalones y camisas, me contestd que Xavier en ocasiones solo guarda la ropa y de vez en
cuando la clasifica. Vacié toda la ropa en presencia de Xavier y le pedi que la volviera a guardar,
pero esta vez solo los pantalones, le puse la muestra tomando un pantalén y guardandolo en el
recipiente de los pantalones. Xavier empezé a tomar estos y los guardo sin problemas en el
recipiente de los pantalones, le dije a la Sra. Ana que Xavier si lo puede hacer solo pero hasta
gue esto suceda ella debe guiarlo y corregirlo cuando esté haciéndolo de manera errénea, le
pedi que ella hiciera guardar ahora las camisas, siguié6 mi ejemplo y ensefi6 a Klever a guardar
las camisas, bast6 con una sola vez para que Xavier guardara todas las camisas. Le dije que ella

debe supervisarlo hasta que este seguro de que Xavier lo pueda hacer solo

Una vez guardada la ropa le pedi a la Sra. Aha que haga cambiar de ropa a Xavier para ver como
lo hacia, para esto antes le dio un bafio, aprovechamos en ese momento del bafio para que ella
le sefale algunas partes de su cuerpo mientras lo estaba enjabonaba y le pedimos que se
enjabone solo. Luego Xavier subi6 y se dirigié a sus recipientes de ropa y tomo un pantalén y
con la ayuda de la mama se lo puso y de la misma manera lo hizo con la camisa, felicité a Xavier
y le comenté a la Sra. Ana que esto también lo debe hacer solo Xavier, que una vez que él

seleccione lo que quiere vestir por el momento solo le ayude dejandole la ropa al derecho.

Revisamos luego lo que habia pasado con el objetivo de las tarjetas. Ya Xavier pide mas
seguido, de manera especial agua usando la tarjeta y hay un intento por pronunciar agua. Otras
tarjetas que usa son comida. Ella repite lo que él ha pedido. Yo le pregunté cdmo se sentia con
este avance y me dijo que ha sido menos rapido que el de la ropa, pero que ve que Xavier si
puede hacer si se tiene paciencia y constancia. Yo le repeti, que si, que esas eran las dos

palabras claves para el avance de Xavier.

Me despedi indicandole que la siguiente semana estaria nuevamente visitdndola para continuar

con las sesiones.
Expl. F2

En casa de Byron me recibié la abuelita. Me dijo que para esta semana la Sra. Lucia no estaria
ya que habia salido por un asunto del colegio, le dije que no habia ningun inconveniente, que las
actividades con Byron también involucran al resto de la familia, le pregunté como le habia ido
con las actividades que ya se estaban ejecutando, me respondidé que bien, que Byron estaba

colaborando en todo.
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Avanzamos hasta la cama donde estaba Byron y le pedi a la abuelita que trajera uno de los
materiales con los que habiamos trabajado, ella alcanzé la pelota de Montessori y le pedi que
interactuara con Byron para ver como lo estaban haciendo, ella llamé la atencion de Byron
primero con su voz, empez6 a hacerle carifios y al llamarlo por su nombre, Byron empezé a
mover sus manos y pies y a sonreir luego ella acercé la pelota y esperé a que Byron la tome,
accién que no se cumplié, le pedi que lo intentara otra una vez mas pero en esta ocasion hiciera
gue Byron tocara la pelota y percibiera su textura, al hacerlo Byron rapidamente empufié la pelota
aunque por pocos segundo, luego lo hizo nuevamente, fue gratificante ver esas reacciones y le

dije que lo repitiera mientras se viera que Byron esta confortable con eso.

Le comenté que esta actividad era netamente con la intencion de fortalecer la interaccion con
Byron y tb fortalecer la accion de agarre, que podia variar los materiales para evitar aburrimiento
en la actividad, cambiar la textura de los materiales permitird que la ejecucion del ejercicio
continde, la abuelita trajo las maracas que hicimos y otros juguetes, repitioé la accion con cada
uno de los materiales y not6 que tenia diferentes reacciones de acuerdo a lo que agarraba, lo
seguimos haciendo por encima de 20 minutos y Byron no se aburrié. Todo el tiempo estuvimos
hablando con él, cantandole, ahora impulsamos que hablemos mas con Byron. Me despedi

diciéndole que continta con las actividades y que no deje de involucrar al resto de la familia
Reflexion y compromisos

Las familias estan trabajando con entusiasmo en las actividades, sin embargo, la visita semanal
es importa porque se necesita dar seguimiento, reforzar lo que hacen bien, alentar lo que van
descubriendo y sefalar si algo se les escapa, por lo que con las visitas continuas se corrigen las
actividades o se refuerzan lo que se esta haciendo bien. Es motivante ver como las familias se

comprometen a seguir trabajando de la mejor manera posible en los objetivos.
Aprendizajes

Se aprendid que cada visita tiene su importancia y es un espacio también para fortalecer vinculos

y mejorar las actividades.
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Entrada 21.

Fecha: viernes 11 de mayo del 2018
Investigadores presentes: Expl_estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Refuerzo en la ejecucion del 2do O.F.

A partir de esta semana se empieza a reforzar las actividades de cada objetivo con el fin de
fortalecer los conocimientos dados a las familias, para esta semana de trabajo se contacté a la
familia un dia antes por medio de insistencia en las llamadas telefénicas al igual que la semana

anterior
Expl_F1

Al llegar a la casa de la familia de Xavier me atendié la Sra. Ana, me invitd a pasar y sin
predmbulos la invité a pararnos juntos frente al cartel de la comunicacién de necesidades, le
pregunté cudl de estas es la que mas practica Xavier, ella sefialando la de agua me dijo que esa,
le pregunté como lo estaba haciendo y ella me contest6é que para esto Xavier toma la tarjeta y se
la entrega, luego ella hace que él repita la palabra agua y hasta que no lo diga o por lo menos lo
intente no le entrega el vaso con agua, le dije que estaba muy bien la actividad, le pregunté con
guien mas Xavier realiza esta actividad me dijo que con el papa y con los hermanos, aunque con
los hermanos no le toman mucha importancia, en ese momento Xavier se acerco al cartel y tomé
la tarjeta de jugar, me la dio a miy le pedi que repitiera la palabra jugar, aunque no tiene buena
pronunciacion Xavier intento repetir la palabra y después de unos intentos le dije que fuera a
buscar la pelota, mientras Xavier buscaba la pelota le expliqué a la Sra. Ana que esta actividad
tienen que realizarla todos los miembros de la familia con mucha importancia, tanto ella como el
papa y los hermanos, que el éxito de esto esta en que Xavier pueda repetir las palabras no solo
con ella. Ella asinti6 y dijo, a lo mejor todos podemos usar las tarjetas y con eso lo animamos a
usarlo y se le ocurrié que podria su hermano usar la tarjeta de jugar para ensefiar que va a jugar
y que el papa puede tomar la tarjeta de agua y decir “quiero agua”. Me parecié una excelente
idea y le dije que vale probarla esta semana. Cuando estaba jugando con Xavier en el patio

llegd uno de los hermanos mayores, invité a Xavier a descansar un poco y como estaba seguro
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de que él pediria agua en ese rato lo subi a la casa, efectivamente Xavier queria agua y se acerco
al cartel y tomé la tarjeta de agua, se la dio a la mama y yo le dije que la tomara el hermano,
espere a que él le pidiera que repitiera la palabra pero no lo hizo, en el momento en el que Henry
(hermano de Xavier) se moviera para darle agua lo hice detener diciéndole que no estaba
correcto entregarle la necesidad sin antes hacerle repetir la palabra, que la idea del objetivo tenia
gue ver mucho con la participacion de Xavier en la accién y en la pronunciacién, €l entendio casi
enseguida y le pidi6 a Xavier que repita la palabra agua. La mama me miré entusiasmada, nos
pudimos percatar que Xavier trabaja muy bien la actividad mencionandolo delante de los

familiares.

Luego pedi un momento para conversar con los presentes en la casa: la Sra. Ana, el papay el
hermano que acababa de llegar. Les pedi que para las actividades era importante la participacion
de todos, y que de ellos dependia que Xavier superara ese objetivo. Ellos conversaron que si lo
habian estado haciendo pero por momentitos, como que no lo hacian siempre y que ahora van
a estar mas atentos. También conversamos que esto es para mejorar la interaccion de Xavier
con todos, entonces debemos ser cuidadosos con el darle o no. Si vemos que va a perder el
control, pues le decimos, esti bien, por esta vez te daré el agua, pero la pxma seguimos
practicando. De la misma manera revisamos el objetivo de comer sentado y de manera
auténoma. De acuerdo a lo que nos dice la mama es mas frecuente que Xavier coma sentado,
gue también ella lo sienta en la mesa que él tiene cuando todos van a comer (dado su tamafio y
la falta de una silla alta, no lo sientan con todos. Pero él ya comprende que él tb debe comer
sentado y la mama le da frutas o cosas que pueda comer con la mano mientras estan comiendo.
Le pregunté a la mama como se sentia con ese avance y me dijo que bastante bien. Me despedi
recordandoles que ayuden a Xavier con las actividades, pero siempre con mucha paciencia y
motivandolo, que este es un espacio para lograr cosas y no para frustrarnos si algo no llega. Los
papas me dijeron, es verdad, en poco tiempo estamos logrando cosas y eso nos llena de alegria.
Acordamos que la siguiente semana regresaria para hacer el respectivo seguimiento de las

actividades.
Expl_F2

En casa de Byron la Sra. Lucia como todas las semanas ya me esperaba, al entrar a la casa
estaba contenta por mi visita, (me caus6 un poco de sorpresa), no esperé6 mucho tiempo para
invitarme hasta donde se encuentra Byron, me dijo que me queria mostrar un avance de Byron

en una de las actividades que ella habia trabajado, tomé una de las maracas y las empezé a
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sonar por la espalda de Byron y lo llamé por su nombre, me quedé muy sorprendido cuando
Byron se estir6 y cambié su posicién a boca arriba la mama muy contenta dijo que su Byrito
estaba progresando muy rapido, que sélo en una semana lo habia logrado, la felicité y le dije que
eso se debe a la practica de las actividades, a que se esta interactuando con él: hablarle, jugar

con él y que tenia que continuar fortaleciendo esas actividades para seguir mejorando.

Dejamos descansar un poco a Byron y después de unos minutos continuamos con la actividad,
pero esta vez con la intencién de que Byron intente voltearse a media vuelta, no solo con giro a
un lado del que se encuentra, la Sra. Lucia tomé las maracas y empez6 a sonarlas al lado
contrario del que estaba Byron y ademas le hacia carifios fisicos, para esta ocasion Byron solo
se volteaba a un giro del que estaba, con una pequefia ayuda, cambiando la posicion de sus
brazos, y ayudandole con un suave impulso, se viré en el otro sentido. Le expliqué a la mama
gue su musculatura es muy débil y poco a poco deberia ganar algo de fuerza para ese impulso
y sobre la importancia de la ubicacién de los brazos como apoyo. Ella muy atenta me escuchd
con lo que propuse, les dije que hay que trabajar sin desanimarse, pero tampoco exigir
demasiado a Byron, de manera que él se ponga irritable. Asi que, le indiqué hay que seguir
trabajando con el mismo entusiasmo. Le sugeri que implementara mas materiales lidicos, me

despedi felicitandola por el logro y confirmando mi reunién para la proxima semana.
Reflexion y compromisos

Las actividades realizadas por los familiares estan dando resultados positivos y es gratificante
ver en sus rostros la felicidad y no solo a los familiares si no también a nosotros ya que estamos
contribuyendo con ellos. Definitivamente se ve una familia participando, no sélo haciendo
ejercicios de manera mecanica, sino tratando de mejorar su trato con su nifio en medio de sus

ejercicios.
Aprendizajes

He aprendido que las familias se involucran en las actividades, cuando nosotros les permitimos
involucrarse, eso significa explicar lo que hacemos, qué comprendan lo que ellos pueden hacer
y conversar sobre el proceso para que puedan hacerlo de manera continua y sin desanimarse si
algo no funciona. Tomando en cuenta todo esto, pues las actividades realizadas por los

familiares estan siendo efectivas y estan provocando resultados positivos.
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Entrada 22.

Fecha: viernes 18 de mayo del 2018
Investigadores presentes: Mauricio Marquez
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Refuerzo en la ejecucién del 3er O.F.

A partir de esta semana se empieza a reforzar las actividades de cada objetivo con el fin de
fortalecer los conocimientos dados a las familias, para esta semana de trabajo se contacto a la

familia un dia antes por medio de las llamadas telefénicas al igual que la semana anterior
Expl _F1

Una vez en la casa de Xavier me recibi6 la Sra. Lucia, ella ya sabia lo que trabajariamos en esta
semana, me sorprendié teniendo listo el lonche de Xavier, le hice la pregunta de rutina, ¢.cémo
le habia ido en la semana con respecto a las actividades de Xavier? A lo cual me respondié “nos
ha ido bien, ya los hermanos estan haciendo que Xavier cuando necesite algo y les entregue las
tarjetas, lo hacen repetir la palabra, dice algo medio extrafio, porque Xavier no tiene buena
pronunciaciéon”. Mi sugerencia es que sigan realizando esta actividad siempre promoviendo la
interaccion, se le pregunte, qué quieres, no solo recibir la tarjeta, se le diga, ok, quieres agua.
Esta rica el agua, ah! Y que la familia en general pueda hacer estas frases de lo que toma o
hace para que él pueda escuchar la conversacion. Siempre involucrandose todos de la mejor

manera posible.

Le comenté que en esta ocasion trabajariamos con el refuerzo del objetivo tres, ella me dijo que
ese era el de hacer comer a Xavier de manera independiente, volvié a sorprenderme que ella se
sepa los objetivos y le dije que la veia muy atenta a las actividades, le pedi que trajera el lonche
y llamara a Xavier, cuando lo llamé Xavier no tardé en llegar. Le pedi que se sentara a comer,
esta vez la Sra. Ana habia comprado las frutas y las habia picado, Xavier se senté y empezé a
comer tomando los pedazos de frutas con la mano, lo hacia muy bien, le dije a la Sra. Ana que
le pusiera una cuchara para ver como lo hacia, Xavier tomaba muy bien la cuchara, pero al

momento de llenarla con las frutas tenia problemas y mas adn cuando se la queria llevar a la
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boca, la mayoria de pedazos de frutas se les caian, pero con todo el tiempo del mundo dejamos

gue termine de comer solo.

La sugerencia para la Sra. Ana fue que debe tener mucha paciencia al momento de ejecutar esta
actividad, le comenté esto porque la noté desesperada cuando Xavier estaba realizado la
actividad, le dije que si habia escuchado la frase “la practica hace al maestro”, se sonrié y me
dijo que si, entonces le repeti que debia tener mucha paciencia con Xavier en este objetivo y
mas cuando el alimento sea liquido, me refiero a algun tipo de sopa, le comenté que esta tarea
puede ser encomendada a cualquier miembro de la familia, le sugeri que si podia comprara yogur
para realizar la actividad, eso por la consistncia del yogur que podia ayudarle a que no se riegue
tanto. Me despedi con esas sugerencias diciéndole ademas que la siguiente semana volveria a

visitarla y que seguiriamos con las actividades.
Expl F1

Ya en casa de Byron, la Sra Lucia me esperaba, en casa se encontraba la abuela de Byron,
Leonel (hermano de Byron), y dos primos, le pregunta sobre como les estaba yendo en las
actividades con Byron, me respondieron en conjunto “muy bien”, que en lo que mas esta
avanzando es en el segundo objetivo, el ya se voltea, aunque no del todo, pero lo hace rapido,
la felicité y le comenté que todo eso se debe a la dedicacion que todos le ponen incluso el mismo

Byron a cada actividad.

Le pregunté como le va en las interacciones de Byron con el resto de la familia, que como estaba
trabajando el tercer objetivo, se acercé a la pancarta en donde tenemos los objetivos para tener
claro de que le estaba hablando, se voltedé y me dijo con una sonrisa “muy bien también”, nos
acercamos a la cama de Byron y le pedi a la Sra. Lucia que acomodara un espacio fuera de la
cama de Byron, que podia ser en cualquier espacio, incluso en el suelo, también la pedi que
trajera los material con los que trabaja las actividades. Con algunas colchas improvis6 una
colchoneta en el piso, trajo consigo las maracas, la pelota de Montessori, y unos juguetes que le
habia conseguido, le comenté que trabajariamos la interaccién de Byron con el resto de la familia.
Para conveniencia nuestra a Byron estaban a punto de cambiarlo cuando llegué a casa,
entonces les comenté que seria perfecto para demostrar que esos son los momentos idéneos
para interactuar con Byron y que cada vez que lo hiciera siempre tomara en cuenta a cualquier

miembro de la familia.
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Ya con Byron en el suelo y dirigiendo la actividad la Sra. Lucia, ella empez0 a cambiar de ropa a
Byron, pero siempre con una sonrisa un gesto agradable, por otro lado, la abuelita y el hermano,
estaban cada uno esperando su turno para interactuar con Byron. Por mi parte les sugeri que no
lo hicieran de esa manera, seria recomendable hacerlo uno por uno, claro esta siempre
comandando o dirigiendo la sesion la Sra. Lucia o la abuelita, también les comenté que no era
necesario ocupar todos los materiales al mismo tiempo, que seria mejor si utilizaran uno por uno

asi cuando Byron se hostigue o canse de uno siempre seria Util el siguiente.

Enseguida tomaron la sugerencia y empezaron a interactuar con Byron, siempre con un gesto
de cortesia, amor, paciencia y cuando Byron, empezaron a identificar las emociones de Byron,
cuando ya no cogia un juguete o no les seguia al llamado. Se dejaba un tiempo para que
descanse y cambiaban a otro juguete, esta técnica permitia que la interaccion tuviera mucho
mas tiempo de duracién y se la podia utilizar con mas de un solo miembro de la familia. Al
terminar se despidieron de Byron con la cancién de bravo, bravo, lo hicimos muy bien.
Conversamos al terminar sobre cémo nos habia ido, qué cosas consideran que deben hacer para
gue esta actividad se pueda repetir bien en algunas ocasiones, qué debemos evitar. También
sobre qué consideran que pasa con Byron con ese juego. La mama y la abuelita dijeron que la
familia estd mas pendiente de Byron, que antes no jugaban con él y que ahora estan jugando
mas seguido y todos preocupados por como esta cada dia. Los nifios (hermanos y primo) dijeron
gue querian a Byron y que ya sabian como él juega. Yo reafirmé lo que decian, reconociendo
los avances que ha tenido Byron con el apoyo de su familia. Con esas observaciones les dije
gue lo habian hecho muy bien, que siguieran asi que vamos viendo resultados. Me despedi
nuevamente felicitando a todos los que habian participando en esta actividad, y les dije que la

siguiente semana estaria nuevamente con ellos.
Reflexién y compromisos

Las familias en cada sesion van involucrandose mas. Los niveles de desarrollo de Xavier y Byron
son diferentes, pero sin embargo del nivel en que comenzaron al actual hay cambios. El
involucramiento de la familia también implica comprender su rol. De mi parte, siento que cada
sesion voy permitiendo a la familia participar y reconozco todo lo que las familias estan dando.
Y es gratificante ver en sus rostros la felicidad y no solo a los familiares sino también en mi rostro,

ya que estoy contribuyendo con ellos
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Aprendizajes

El involucrar a la familia no es sélo decirle qué debe hacer, sino permitir que comprenda el por
gué lo hace. También veo que estas actividades que se proponen que son muy de la rutina
diaria, a diferencia de la practica tradicional que yo hice igual en visitas domiciliarias, les permite
a varios miembros de la familia a participar con su familiar con discapacidad. Este tipo de

actividades pueden ser mas gratificantes para las familias que las terapias aisladas.

Entrada 23

Fecha: viernes 25 de mayo del 2018
Investigadores presentes: Expl Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracion de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Seguimiento a las actividades

Habiendo trabajado con los Objetivos Funcionales en las diferentes actividades y haciendo los
refuerzos necesarios, en esta semana visitaremos nuevamente a las familias con la intencion de

realizar el seguimiento y confirmar que estén desarrollando las actividades de manera eficiente.

Para esta semana de trabajo contacté a las familias un dia antes de manera personal, de
casualidad me toco movilizarme hasta el sector de Coaque y aproveche la oportunidad para

pactar las visitas de esta semana
Expl._ F1

En casa de Xavier se encontraba la Sra. Ana, en esta ocasion la encontré regafiando a Xavier,
me dejé pasar, saludo y le pregunté que habia pasado, ella me contestd “aqui queriendo bafar
a Xavier que salio a jugar con los hermanos y me llego todo enlodado, como ayer llovié por aca”
(estaba bien enojada), le dije que se calmara que asi son los nifios, y para distraerle un poco el
enojo le dije que podriamos aprovechar la situacion para trabajar en esta visita, mientras bafiaba

a Xavier le comenté que en esta ocasion y en las semanas siguientes mi visita seria solo de
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observacion, que ella y todos los miembros de la familia debian realizar las actividades sin mi
intervencion, me miré y dijo “en serio!”, le contesté que si, y que empezaria desde este momento,

le pedi que ejecutara la actividad y que haga de cuenta que yo no estaba.

Entramos a la casa, Xavier entré primero, la Sra. Ana le dijo que fuera a cambiarse, Xavier fue
de largo al cuarto, yo lo segui, a Xavier no le molesté que lo siguiera, creo que queria que viera
lo que ya podia hacer, se dirigié de una a los recipientes donde tiene su ropa, tomo el cartén de
los pantalones y saco una pantaloneta, la puso en la cama y después tomo el cartén de las
camisas y saco una, sorprendentemente se sent6 en el colchdn y se puso la pantaloneta, intentd
decir pantaloneta, de la misma manera hizo con la camisa, luego me mir6 y parecia que me decia
lo logré, se sonreia, me alegré y sonrei con él, hicimos un gesto de chécale que la familia lo esta
usando cuando logra algo. Salimos del cuarto y Xavier corrié hasta donde la mama, quien lo
recibié con un abrazo, ella se reia y me pregunté cédmo lo habia visto, sonrei y le dije que habia
hecho un buen trabajo, que siguiera asi con todas las actividades y notard muchos avances en
Xavier, ella me dijo que estaba contenta y agradecida conmigo por la ayuda que le habia dado,
le dije que no tenia por qué agradecer, que lo que hacia, a mas de beneficio personal para mi
tesis, también lo hacia de corazén y para ayudar a mejorar la calidad de vida de Xavier y de su

familia.

Luego revisamos el siguiente objetivo y ahora pidioé un yogur (figura), se lo entregé a la mamay
ya dice un rapido favor ur. Y se lo fue a tomar sentado en su mesa con la cuchara que le dio la
mama. Claro que ensucioé un poco, que no lo maneja a la perfeccién la cuchara, pero intenté
cargar la comida y llevarla a su boca. Y mientras comia me miraba con cara de satisfaccion, al
igual que la mama. Sin duda, se ha logrado mucho. Felicité a la mama y a toda la familia. Y
conversamos sobre el como lo habian hecho, ellos repetian algunas de las consignas, pero sobre
todo decian: es que ahora sé que puedo hacer algo, es que mis otros hijos me ayudan. También

dijeron que era posible hacerlo.

Me despedi diciéndole que la siguiente semana estaria con ellos para trabajar de la misma

manera, osea de observador, y que esperaba encontrarme con la misma situacion.
Expl_F2

En casa de Byron ya me estaba esperando la Sra. Lucia y su mama, como siempre ellas dos son
las que mas pasan con Byron, saludé y me invitaron a pasar, ya adentro me invitaron a pasar a

la cama de Byron, le pregunté que tal habian pasado con las actividades y respondieron que muy
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bien, primero les dije: me alegro mucho, el apoyo de la familia es esencial. Le dije que en esta
ocasién mi visita seria solo como observador, que la actividad que trabajariamos hoy hicieran de

cuenta que yo no estaba, se sonrieron y dijeron que estaba bien, que no habia ningln problema.

Fueron a traer los materiales que siempre utilizan para desarrollar las actividades, entre ellos la
pelota Montessori, las maracas, unos patito de caucho con sonido al presionarlo entre otros,
primero empezaron a llamar a Byron por su nombre, cada una lo hacia a su manera y con
palabras diferente, cuando notaron que tenian la atencién de Byron le acercaron la pelota
Montessori esperaron a que Byron la agarre y dejaron que la tuviera, Byron tomé la pelota y se
la llevé a la cara, la mantuvo por unos minutos y luego la aflojé, luego lo intentaron pero con otro
material, luego le acercaron una de las maracas, se la hicieron sonar y Byron automaticamente
la tomd, de la misma manera se la llevd a la cara pero esta vez la tuvo menos tiempo, ellas
estaban pendiente de que no se golpeara la cara con las maracas, esto lo intentaron con cada
uno de los materiales y mantuvieron activo a Byron por un buen tiempo. Yo recordé como Byron

al inicio no podia agarrar nada con una mano.

Las felicité por como manejaban la actividad, les pregunté sobre lo que consideraban importante
de la actividad realizada, qué habian hecho para que funcione. Ellas reconocieron que hay mas
interaccion con Byron, que antes la interaccion era solo la del cuidado, siempre con mucho amor,
pero sin hablarle y dijeron: hablarle es importante, él se da cuenta que es con él. También se
dieron cuenta que como habian pasado tanto tiempo esperando saber si veia, nunca le hacian
actividades que impulsen sus otros sentidos. Yo les dije que todo lo que estaban diciendo era
correcto y expliqué el valor del lenguaje, el juego y la interaccién para el desarrollo. Ya con esto
gue estaba reflejado en muchas caras felices en el cartel de los objetivos funcionales, terminé mi
reunién. Les comenté que la siguiente semana estaria nuevamente en la casa para seguir
trabajando de la misma manera con las otras actividades, que solo estaria de observador y que
ellas o quienes estén en casa deberian ejecutar la actividad. Me despedi y volvi a felicitarlas por

el trabajo de hoy
Reflexiobn y compromisos

Las familias han avanzado muy bien en las intervenciones, estdn comprendiendo cada vez méas
lo que es importante para el desarrollo de sus hijos: interacciones de buena calidad, actividades
en gue participen de manera natural. la participaciéon de todos. En los casos de esta semana me

ha llamado la atencién Byron, porque es un nifio con uan paralisis severa, de mas de cuatro afios
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gue pasaba postrado en su cama y esta logrando pequefios logros, que para la familia son

fantasticos. Me pregunté qué hubiera sido si él hubiera recibido esta intervencién antes?
Aprendizajes

Con un buen acompafiamiento las familias se comprometen con las actividades. Yo acompafio
a las familias con paciencia y entusiasmo, trato de que mis visitas sean agradables, conversar
con ellas y también que estén participando en lo que hacemos con el nifio. Pregunto,

respondo. Mi rol también es estar activo y empatico.

Entrada 24

Fecha: viernes 1 de junio del 2018
Investigadores presentes: Expl Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Seguimiento a las actividades

Habiendo trabajado con los Objetivos Funcionales en las diferentes actividades y haciendo los
refuerzos necesarios, en esta semana visitaremos nuevamente a las familias con la intencién de

realizar el seguimiento y apoyarlas para que desarrollen las actividades de manera eficiente.

Para esta semana de trabajo se contacté a las familias por medio de insistentes llamadas
telefénicas, sabiendo que la sefial telefénica en el sitio es muy deficiente, sin embargo, las

familias ya sabian que las llamaria y estuvieron atentas
Expl F1

Llegando a la casa de la Sra. Ana, encontré a Xavier jugando en el patio con los hermanos,
fueron los primeros en recibirme, abrieron la puerta y me invitaron a pasar, ya dentro la Sra. Ana
me esperaba, me saluddé muy atenta, le pregunté qué tal habia pasado, y cémo le habia ido en
la semana en las actividades con Xavier, a lo que me respondié “muy bien, Xavier en estas

semanas ha cambiado mucho, ha aprendido cosas que yo pensé que no haria, la verdad estoy
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muy contenta con todo esto”, le dije que al igual que la semana pasada yo estaria solo de
observador, me preguntdé como iniciariamos la actividad, le dije que esperariamos a que le surja
una necesidad de las que habitualmente él tiene en el dia, mientras esperabamos me hablé un
poco de sus demas hijos, me cont6 que el tiempo esté dificil, que le habian pedido unas cosas a
los nifios en la escuela y que como el marido no tenia trabajo por el momento no habia dinero
para comprarle, le dije que esta situacién es para todos, que incluso yo estaba pasando por una
situacion econdmica dificil, el tiempo pas6 y Xavier nada que queria algo, entonces le dije a la
Sra. Ana que llamara a los nifios, asi dejarian de jugar y Xavier subiria a pedir agua,
efectivamente Xavier subi6 y lo primero que hizo fue pedir agua, pero esta vez fue directo al
cartel, tomé la tarjeta de agua, se la dio a la mama y repitié6 “agua” aunque no lo pronuncio
claramente, pero lo dijo mejor que las veces anteriores, yo seguia solo de observador, después
le pedi al hermano que me pasara la pelota que tenian jugando, la mantuve en mi mano con la
intencién de que Xavuer me invitara a jugar, asi sucedio, Xavuer queria quitarme la pelota, el
hermano le decia que me invitara a jugar, entonces Xavier se acercé al cartel y tomo la tarjeta
gue tenia el nifio con la pelota y me la di6 e intento repetir la palabra jugar, me levanté y bajé al

patio a jugar con Xavier.

Estuve jugando unos veinte minutos, luego subi y le pregunté a la Sra. Ana que pensaba que
estaba ocurriendo con Xavier. Le pedi que me cuente también como sigue con el objetivo de
comer con cuchara y me dijo que ha mejorado mucho, que practicamente come toda su comida
con cuchara y sentado en la silla que tiene, claro, se ensucia, pero para eso ya sabe cambiarse
de ropay ahora eso le gusta. Nuevamente recordé que este es un trabajo conjunto que estamos
logrando cambios con Xavier por el apoyo de la familia y porque los nifios aprenden mucho mas
si las actividades suceden en el dia a dia, ayudados por los padres y sus hermanos. Hablamos
un poco del lenguaje de Xavier. Ya se superaron esos momentos de rabietas que se daban por
no saber que queria, pero es necesario aumentar su vocabulario, ayudarlo a armar frase y eso
sucede hablando con él. La Sra. Ana me escuchaba con mucha atencién y hacia algunas
preguntas y ponia ejemplos de actividades que podia hacer. Finalmente me despedi felicitando
a la Sra. Ana y a los hermanos de Xavier, les dije que estaban haciendo un buen trabajo, que
siguieran asi, que es gratificante ver como todos aportan en el desarrollo de Xavier, les dije que

la siguiente semana estaria huevamente con ellos, que continden con las actividades.
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Expl_Estl

Llegando a la casa de Byron me recibi6 la Sra. Ana, en la casa como siempre se encontraba la
abuelita y al hermano de Byron, me invitaron a pasar, hablamos un poco de los avances de Byron
y me comentd que estaba avanzando rapido, que talvez si hubiesen tenido este tipo de ayuda
antes, fuera mejor la cosa. Le dije que tal vez en los lugares o quienes lo atendieron en su
momento no utilizaron la técnica adecuada y le recordé que nuestra propuesta es proporcionar
conocimiento a la familia para que en el dia a dia el nifio mejore, con la participacion de todos.
Ella dijo: si, esto es diferente, ahora todos entendemos mas lo que le pasa a Byron. Luego
cambiamos de conversacion y empezamos a hablar sobre las actividades a realizar las
actividades que trabajariamos hoy, se acercé al cartel de los objetivos y me dijo que hoy

trabajaria con Xavier para que se voltee de un lado a otro, le dije, perfecto.

Ya tenian listos los materiales, llamé a su mama y empezaron haciéndole carifiitos a Byron,
enseguida Byron empezé a moverse y a sonreir, luego la Sra. Lucia se colocé en un lado de la
cama y la abuelita en el otro lado, una con las maracas y la otra con un pato que hacia ruido
cuando lo apretaban, estando Byron boca arriba una de las Sras. Lo llamé y soné las maracas,
Byron casi de inmediato movié su cuerpo, y ayudandose con los brazos pudo voltearse al lado
derecho de la cama, estuvo unos pocos segundos y volvid a colocarse boca arriba, lo mismo hizo
la otra Sra. y Byron repiti6 el movimiento, de la misma manera, en pocos segundo volvidé a
guedarse boca arriba, lo dejaron descansar un poco, jugaron con él en esa posicion y volvieron
a ejecutar la actividad, pero esta vez lo hicieron de manera alternada, o sea, la abuelita sonaba
las maracas y Byron se volteaba, cuando notaban que Byron ya no podia mantenerse la Sra.
Ana apretd el palo, para motivarlo a moverse al otro lado, toda la actividad la realizaban
llamandolo por el nombre y haciéndole carifiitos, repitieron una 5 veces el ejercicio con unos

pequefios intervalos de descanso.

Cuando terminaron las actividades se acercaron a mi y me preguntaron como lo habian hecho,
las felicité y les dije que habian hecho un gran trabajo. Describi lo que habia pasado: hacer una
actividad como un juego, la disponibilidad de las dos, el tono para llamarlo a Byron, estimularlo
con palabras célidas y respetar sus tiempos y por supuesto mucho entusiasmo. La familia se
interesé en plantear otros objetivos, ver si podria sentarse, lastima que estamos por terminar la

intervencion.
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Conversamos sobre la posibilidad de tener una silla de ruedas adaptada para Byron para que
pueda no soélo estar acostado. Ese trdmite deberia hacerse en el Ministerio de Inclusion con el
carnet de discapacidad. A eso ellas contestaron que se requiere dinero para movilizarse hacia
la capital porque eso se lo tramita desde ahi y la familia ha estado con muchos problemas

econdmicos.
Reflexion y compromisos

El acompafiamiento semanal permite que el compromiso familiar salga fortalecido. Las
actividades ejecutadas por cada miembro de la familia dan cuenta del interés por su familiar con
discapacidad y si antes no lo han incluido es por no saber como hacerlo. Es sorprendente ver
como las familias se comprometen en las actividades y van comprendiendo el sentido de las
intervenciones. También hay que reconocer que las limitaciones econdémicas influyen en las

posibilidades de desarrollo de los nifios.

Entrada 25.-

Fecha: viernes 16 de junio del 2018
Investigadores presentes: E1-Est.1
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las Familias. Seguimiento a las actividades

Habiendo trabajado con los Objetivos Funcionales en las diferentes actividades y haciendo los
refuerzos necesarios, en esta semana visitaremos nuevamente a las familias con la intencién de
realizar el seguimiento y confirmar que estén desarrollando las actividades de manera eficiente

y responder a sus inquietudes o descubrimientos.

Para esta semana de trabajo se contacté a las familias por medio de insistentes llamadas
telefénicas, sabiendo que la sefial telefénica en el sitio es muy deficiente, sin embargo, las

familias ya sabian que las llamaria y estuvieron atentas
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El_F1

Una vez contactada las familias a la primera casa que visité fue la de Xavier, al llegar la Sra. Ana
me invitd a pasar, para esta visita me puse de acuerdo con la familia para llegar a la hora del
almuerzo y no para que me dieran de comer, sino para estar presente y poder observar los
avances de Xavier en esta actividad ya que es uno de los objetivos planteados por la Sra. Ama.
Ella me pidi6 que los acompafiara a la mesa y compartiera con ellos el almuerzo, yo le recordé
gue en esta ocasidn mi presencia en la casa seria para observar como le estaba yendo con
Xavier a la hora de comer, me dijo que no habria problema, pero que igual me sentara y que

disculpara el almuerzo, acepté y me senté con ellos.

Ese dia se encontraba en la casa el papd, dos de los hermanos de Xavier, la Sra. Ana, Xavier y
yo. Ella llamé a todos a comer, fueron saliendo uno por uno de los cuartos, el papa subié a la
casa ya que se encontraba en el patio arreglando algo. Todos nos sentamos en la mesa, era una
mesa pequefia, pero para esta ocasion el papa sacé el televisor que alli siempre estaba y
entramos justo en ella, Xavier al primer llamado se sent6 en una silla, como es el més pequefio
le tuvieron que poner una silla doble (un encima de otra), la Sra. Ana empez0 a servir, y al primero
gue le puso el plato fue a Xavier, este era un almuerzo sencillo, (arroz, con ensalada de atun),

después a mi, luego al papa, y por ultimo a los hermanos de Xavier.

Empezamos a comer y fue impresionante ver a Xavier llenar la cuchara de arroz y llevarselo a la
boca aunque con movimientos un poco torpes, observé a Xavier desde el principio y me puede
percatar que se tardaba entre cinco a diez segundos por cucharada y que del 100% de lo que
tomaba en la cuchara, a su boca llegaba entre el 70 — 80 %, se mantuvo sentado en la mesa
todo el almuerzo, sin embargo cuando llevaba un 70% de comida ingerida, tomo el plato y se lo
llevd a las piernas, pero siguié sentado en la silla y comiendo con el mismo ritmo, cuando la Sra.
Ana sirvio el jugo, Xavier tomé el vaso en sus manos y bebié la mitad, luego termin6é de comer y

terminé con el jugo también.

Estuvimos sentados en la mesa unos 30 minutos, tiempo suficiente para que Xavier terminara de
comer toda la comida y sin ayuda, después cada uno levanto su plato y los llevamos a la cocina,
Xavier hizo lo mismo, mientras la Sra. Ana dejaba todo limpio hablé un poco con el papay le
pregunté que como le habia ido en las actividades con Xavier, a lo cual me respondi6 “la verdad
estoy contento con lo que Xavier ha aprendido, usted se pudo dar cuenta que se comio todo y él

solo, antes no hacia eso, mi mujer tenia que darle de comer primero a él, para que comiera todo
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y rapido, ahora lo hace solo, y en las demas cosas que tampoco hacia, como vestirse, antes no
lo hacia...”

Después de unos minutos la Sra. Ana se acercé y me pregunté como lo habia visto a Xavier, me
sonrei y le dije que excelente, que eso no lo vi hacer antes y que gracias al compromiso de ellos
Xavier ahora ha mejorado. Le pregunté como se sentia ella y me dijo, mas tranquila, ya sé que
mi nifio aprende. Antes esperaba que otros le ensefien, ahora sé que yo le puedo ensefiar.
Revisamos los otros objetivos y la verdad es que estan alcanzados. Conversamos sobre otras
actividades que le gustaria ser desarrollando porque estan interesados en la inclusién educativa
de Xavier. Entonces hablamos que desarrollar el lenguaje es muy importante y hay que poner
empefio en hablarle y provocar que nos hable. Ya para finalizar la reunion le dije que la siguiente

semana estaria nhuevamente con ellos, me despedi y me dirigi a la casa de Byron.
Expl Estl

Ya en casa de Byron la Sra. Lucia me esperaba, ese dia se encontraba en la casa la abuelita, el
hermano de Byron, y una tia, me invitaron a pasar, y le pregunté a la Sra. Lucia como le estaba
yendo en las actividades con Byron a lo que me respondio “muy bien”, le dije que al igual que la
semana pasada mi presencia en la casa ese dia seria nuevamente de observador, queria ver
como estaban ejecutando las actividades, se sonrié y me dijo que no habria ningan problema, le
deje que yo estaba listo y que podia empezar con la actividad cuando quisiera, ella me dijo
“aprovechare la calentura de la tarde para bafiar a Byron, ya que €l no puede estar mucho tiempo
mojado, lo haré ahorita que esta haciendo sol”, llamé a la abuelita para que le ayude y juntas
empezaron a bafar a Byron, mientras lo desvestian la Sra. Lucia le hacia carifios y Byron
respondia con movimientos y sonrisas, lo pusieron en una tina y con un patito de caucho le
hacian, juegos, para esto se unié el hermano y la tia, ellos le llamaban por su nombre, le hacian
sonar el pato de caucho, lo tocaban, le tiraban agua en los pies, pierna cuerpo y cabeza, siempre
con palabras de halago, Byron respondia con sonrisas, movimientos de pies y manos, tanto que
salpicaba agua a los que estaban cerca de la tina, después de unos minutos terminaron de
bafiarlo pero la interaccién continu6 en la cama cuando lo estaban perfumando y vistiendo, en la
cama la abuelita empez6 a vestirlo y para que se volteara, la tia se coloco al otro lado de la cama
y empez0 a llamarlo y a sonarle una de las maracas, Byron se volteaba como respuesta al
llamado que le hacian de los dos lados, cuando terminaron de vestirlo el hermano se quedd

jugando con Byron. Me acerqué con la Sra. Lucia y le dije que lo habian hecho muy bien, que es

442



muy importante para Byron que los miembros de la familia se involucraban en las actividades y

gue estamos estimulandolo, porque Byron reacciona positivamente ante ellos.

Le sugeri que siga trabajando con todas las actividades para mejorar los objetivos, que la familia
es parte importante en el desarrollo del Byron. Hablamos del objetivo de ellos de sentarlo, al ser
un nifio grande y con un grado importante de paralisis puede ser dificil lograr que se siente por
si mismo, pero es importante el cambio de postura porque le puede permitir estar mas integrado
ala casa. Se dieron algunas recomendaciones para sentarlo apoyado en el regazo de un adulto
y si se lo intenta mantener sentado deberia tener un respaldo que lo sostenga. La mama y la
abuelita estaban muy atentas mientras les explicaba y comentaban que seria un avance increible
para ellas, ver a su Byrito sentado. Al despedirme les recordé que estamos por terminar la
intervencion. Les avisaria cuando vaya huevamente. Ellas me dijeron qué rapido que ha pasado

este tiempo y cuanto hemos aprendido
Reflexiébn y compromisos

Los objetivos se han ido cumpliendo. A medida que van avanzando en un objetivo, las familias
van comprendiendo la importancia de su participacion y ello produce nuevos logros en los
préximos objetivos. Hay mucho trabajo todavia por hacer y el acompafamiento que he realizado
ha permitido a las familias poder incorporar estas nuevas practicas. Nos ha quedado corto el

tiempo de intervencion!

Semana 25.

Fecha: viernes 8 de junio del 2018
Investigadores presentes: Expl_Estl
Familiares presentes: Expl F1-Exp2 F

Duracion de la visita: 4 horas (UCG. Guayaquil)

Trabajo con las Tutoras.

En esta semana segun cronograma de trabajo se establecié mediante acuerdo asistir a la ciudad

de Guayaquil para continuar con nuestro proceso de Tesis.
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Plan de trabajo de esta sesion:

Revision de casos

Compartié experiencias de los maestrantes con respecto a sus casos

Trabajo en mejorar la calidad de nuestros diarios reflexivos.

Basicamente esta sesion lo nuevo que incorpord fue el entrenamiento para la entrevista

de cierre de las intervenciones a las familias. Para cumplir con esta entrevista debia
hacer la Ultima visita a las familias para aplicar nuevamente la Battelle y aplicar la escala
de calidad de vida familiar. La entrevista que vamos a aplicar va a revisar el cumplimiento
de los objetivos desde la vision de la familia y va a recoger la perspectiva de la familia
sobre este trabajo. Para ello se ha pedido que grabemos la entrevista, con la autorizacion

de las familias y hemos hecho un role playing sobre como hacer la entrevista

Entrada 27

Fecha: viernes 8 de junio del 2018
Investigadores presentes: Expl Estl
Familiares presentes: Familiares de Xavier y Byron

Duracién de la visita: 2 horas 30 minutos (Sector Coaque - Pedernales)

Trabajo con las familias aplicar escala de calidad de vida y la prueba battelle

Para esta visita me comunique con las familias dos veces, la primera para decirles que la visita
se postergaria para la semana del 22 de junio ya que tenia que viajar hasta la ciudad de
Guayaquil para una sesion con nuestras tutoras, y la segunda vez cuando acordamos para
realizar la visita, este comunicado lo hice de manera personal, tuve que movilizarme hasta el

sector de Coaque a cada una de las casas.
Expl_F1

Ya en casa de Xavier me recibio la Sra. Ana, me invité a pasar y una vez dentro de la casa le
comenté que en esta ocasion la visita consistia en la aplicacién de la ficha de Calidad de Vida y

la Prueba de Batelle, le expliqué que esto ya lo habiamos hecho al inicio de las visitas que talvez
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no lo recuerde, se quedd pensando y dijo que mas o menos si se acordaba, le dije que no era
nada dificil, que esta ficha consistia en una serie de preguntas, en 39 para ser exacto, y que
comparandola con la primera que hicimos podriamos diferenciar los avances, que solo tenia que
responder a ellas con sinceridad, que primero lo hariamos con la ficha de Calidad de Vida y
después con la Prueba de Batelle, y que si en alguna pregunta no entendia algo que me

preguntara con toda confianza.

Empecé haciendo las preguntas una a la vez, para dar una respuesta la Sra. Ana pensaba un
momento y luego respondia con mucha seguridad, asi fue contestando una a una las preguntas,
en la pregunta numero 32 (La participacion de nuestro hijo en la escuela es:), me mir6 y me dijo
gue esa pregunto no la puede responder porque Xavier no va a la escuela, le dije que entonces
le calificariamos con uno, asi seguimos contestando las preguntas hasta llegar a la ultima. Le
dije que ahora empezariamos con la prueba de batelle, y me preguntd que, si era asi mismo, le
respondi que algo parecido, pero que esta vez lo hariamos de manera mas detallada, que yo le
haria una serie de preguntas especificas del desarrollo de Xavier y que tenia que responder con

sinceridad.

Las preguntas empezaron con el area personal social, adaptativa, motora gruesa, motora fina,
comunicacion receptiva y expresiva, terminando con el area cognitiva, las preguntas se dieron
de forma natural, para finalizar la visita le dije que tendriamos una visita mas y que ésta seria
para realizar el cierre de las intervenciones, me mir6 y me pregunto si esa seria la ultima visita,
le dije que si, le sugeri que aunque yo ya no los siga visitando tendrian que seguir ejecutando
las actividades y de esa manera mejorar el desarrollo de Xavier. Me respondié apenada que
estas visitas habian sido muy importantes para Xavier y para su familia, que habian aprendido

mucho y que se sentian muy en confianza conmigo.
Caso MM2

Me dirigi a la casa de Byron la Sra. Lucia ya me esperaba, me invité a pasar y una vez dentro de
la casa le comenté que en esta ocasidn la visita consistia en la aplicacién de la ficha de Calidad
de Vida y la Prueba de Batelle, le expliqué que esto ya lo habiamos hecho al inicio de las visitas
que talvez no lo recuerde, me respondié que si se acordaba, le dije que no era nada dificil, que
esta ficha consistia en una serie de preguntas, en 39 para ser exacto, y que comparandola con

la primera que hicimos podriamos diferenciar los avances, que solo tenia que responder a ellas
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con sinceridad, que primero lo hariamos con la ficha de Calidad de Vida y después con la Prueba

de Batelle, y que si en alguna pregunta no entendia algo que me preguntara con toda confianza.

Empecé haciendo las preguntas una a la vez, La Sra. Lucia me fue respondiendo una a una las
preguntas y al igual que la Sra. Maria, en la pregunta niimero 32 (La participacion de nuestro hijo
en la escuela es:), me dijo que como iba a responder esa pregunta si Byron no asistia a la
escuela, le dije que entonces la calificariamos con uno, asi seguimos contestando las preguntas
hasta llegar a la dltima. Le dije que ahora empezariamos con la prueba de batelle, le pregunté
que, si se acordaba de ese test, y me dijo que de eso casi ho se acordaba, le dije que este es
sencillo que solo tenia que responder otras preguntas, pero ya mas especificas en el desarrollo

de Byron y que se dividiria por area las cuales ya habiamos trabajado.

Las preguntas empezaron con el area personal social, adaptativa, motora gruesa, motora fina,
comunicacion receptiva y expresiva, terminando con el area cognitiva, las preguntas se dieron
de forma natural, para finalizar la visita le dije que tendriamos una intervencion mas y que esta
seria para realizar el cierre de las intervenciones, le dije que esta seria posiblemente la Gltima
intervencion que tendriamos, pero que por eso no debia dejar de seguir ejecutando las
actividades, me dijo que le daba mucha pena que ya no fuera a la casa, que por medio de estas
visitas su hijo ha mejorado mucho, que el trato que les he dado les ha hecho sentirse capaces.
Ella se comprometié a seguir con las actividades con Byron, aunque dijo que le harian falta mis
indicaciones. Me despedi diciéndoles que la siguiente semana estaria con ellos para la entrevista
de cierre.

Reflexion y compromisos

En este penultimo encuentro, sin haber procesado todavia los datos ni de la Escaladad de
Calidad de Vida, ni de la Battelle los avances de los nifios y las familias son considerables.
Comparo este trabajo con mi experiecnia previa en el programa gubernamental y me doy cuenta
gue ahora me he preocupado de trabajar con las familias. Las necesidades sobre las que hemos
trabajado partieron de las familias con la EBR y eso hace una diferencia. Los avances que pude
notar en cada una de las intervenciones se debid al compromiso de cada uno de los miembros
de las familias, los objetivos como se formulan permiten que las familias puedan hacer las
actividades en la vida diaria. Para mi ha sido muy enriquecedor esta experiencia. Todavia falta

la entrevista, tengo curiosidad de saber qué opinan de esta intervencion.
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